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A Szerzdk a dolgozatukat
Schuler Dezsi gyermekgyogydsz és genetikus professzor (1927-2020),
a hazai Gyermekonkolégiai Regiszter megalkotéja emlékének ajanljik.

A Magyar Gyermekonkologiai Halozat 1971 6ta mtikodteti a gyermekkori daganatos betegségek epidemiologidjira, a
gyogykezelés modjara és eredményességére, illetve a betegek tovabbi sorsara, kés6i utankovetésére vonatkozo adatokat
osszegzG Gyermekonkoldgiai Regisztert. A Regiszter székhelye a Semmelweis Egyetem Gyermekgyogydszati Klinika-
janak Ttzolté utcai részlege. Jelent8s valtozds tortént az adatgytjtés /bejelentés moddjaban, kiépiilt és 2010 dprilisatol
véglegesen atvette az internetes bejelentési rendszer a korabbi papiralapt bejelentési formdt. Az adatok forrasa tobbek
kozott a Nemzeti Egészségbiztositasi Alapkezeld, illetve a Magyar Gyermekonkologiai Halozat kezelGkozpontjai.
A Nemzeti Gyermekonkolodgiai Regiszter valamennyi 0-18 év kozotti magyar, tarsadalombiztositasi kartyaval rendel-
kez6 beteg gyermek adatait tartalmazza. A Regiszter online adatbevitelre épiil, az adatok ellendrzése és a Regiszter
teljességének kovetése szigoru irott eljardsok mentén torténik. Az adatok publikildsa tobb méddon, tobbek kozott éves
riportok, tudomdnyos kozlemények és eladisok formdjaban torténik. A Gyermekonkoldgiai Regiszter 1971. évi [ét-
rehozasa és folyamatos tizemeltetése az egyik legfontosabb 1épés volt a gyermekonkologia tertiletén, mind a kezelési
eljarasok kiértékelésének, mind az egészségiigyi befektetés megtériilésének maximalizalasa érdekében.
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National Childhood Cancer Registry

Since 1971, the Hungarian Pediatric Oncology Network has operated the Childhood Cancer Registry, summarizing
data on the epidemiology, treatment methods, outcomes, and long-term follow-up of childhood cancer cases. The
Registry is located at the Pediatric Center of Semmelweis University. A significant shift occurred in data collection/
reporting, transitioning to an online reporting system in April 2010, replacing the previous paper-based system. Data
sources include the National Health Insurance Fund and the centers of the Hungarian Pediatric Oncology Network.
The Registry includes all Hungarian children aged 0-18 with a social security card, focusing on online data entry,
with data verification and registry completeness monitored through strict written procedures. Data publication oc-
curs in various forms, including annual reports, scientific publications, and presentations. The establishment and
ongoing operation of the Childhood Cancer Registry since 1971 has been crucial in evaluating treatment procedures
and maximizing the return on healthcare investments in pediatric oncology.

Keywords: National Childhood Cancer Registry, pediatric oncology, tumor epidemiology

Garami M, Jakab Zs. [National Childhood Cancer Registry]. Orv Hetil. 2024; 165(24-25): 933-943.

(Beérkezett: 2024. mércius 26; elfogadva: 2024. aprilis 22.)

Roviditések

CI = (confidence interval) megbizhatésigi tartomdany; | vizsgalatbdl kiesett beteg; MGyH = Magyar Gyermekonkol6-
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COVID-19 = (coronavirus disease 2019) koronavirus-beteg-
ség 2019; ENCR = (European Network of Cancer Registries)
Eurodpai Rakregiszterek Hilozata; EUROCARE = (European
Cancer Registry) Eurépai Rikregiszter; ICDO = (Internatio-
nal Classification of Diseases for Oncology) Betegségek Nem-
zetkozi Osztilyozasa — Onkologia; LOF = (lost of follow-up)

giai Hialézat; OSAP = Orszagos Statisztikai Adatgytjtési Prog-
ram; PanCareSurFup = (Childhood and Adolescent Cancer
Survivor Care and Follow-up Studies) Gyermekkori Daganatos
Megbetegedések Talél6inek Utinkovetéses Vizsgilata; SIOP =
(International Society of Paediatric Oncology) Nemzetkozi
Gyermekonkoloégiai Halozat
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A gyermekkori malignus megbetegedések a felnéttkori
tumoros betegségeknél lényegesen ritkibban fordulnak
elé; incidencidjuk 2023-ban 155,1 /1 000 000 volt, és
emelkedd tendencidt mutat. Gyogyithatoésaguk az utdb-
bi évtizedekben megsokszorozdodott; akut lymphoid leu-
kaemiaban 83,1%, szolid tumorokban 72,5% az 5 éves
tinetmentes talélés (gydgyulis). Ahhoz, hogy valameny-
nyi gyermekonkolégiai kezel6kozpont megfelel§ szamua
fekvé- és jarobeteg-kapacitassal rendelkezzék, a dagana-
tos és leukaemids gyermekek ellitisahoz ismerni kell a
gyermekonkologiai betegségek incidencidjat [1]. Ezeket
az adatokat, valamint a gyogykezelések kimeneteli érté-
keit tartalmazza a Nemzeti Gyermekonkoldgiai Regisz-
ter [2-5].

A Gyermekonkologiai Regiszter
megalapitasa

A Magyar Gyermekonkologiai Halézat (MGyH) vala-
mennyi daganatos és leukaemids beteg gyermek adatait
kozponti nyilvantartidsiban regisztrilja. A Nemzeti
Gyermekonkolégiai Regiszter a Semmelweis Egyetem
Gyermekgyogydszati Klinikdjan (TGzoltd utcai részleg)
mukaodik: https: / /www.ogyr.hu. Torténetileg kiemelen-
dé, hogy 1971-ben, Eurdpaban a harmadik orszigos
gyermekonkologiai regiszterként jott létre. A Regiszter a
betegek diagnézisat, annak idSpontjit, a megbetegedés
helyét és a beteg leleteit tartalmazza. Ezek igen fontos
adatok, mivel segitségiikkel a betegek szamanak évi val-
tozasa és foldrajzi elhelyezkedése nyomon kovethetd,
ami segithet a betegség okainak kideritésében, és tervez-
hetévé teszi az orvosi és gyogyszerellatist. A gyermek-
onkolégiai kozpontok az Gj betegekrdl a diagnoézis meg-
allapitasakor, mig a tobbi betegrél minden évben egyszer
(december 31-ig) jelentést kiildenek a kozponti Regisz-
ter szamara (az alkalmazott kezelésekrdl, a betegek sor-
sanak alakulasarél). A kezelési eredmények betegségfaj-
tanként, kozpontonként és orszagos szinten is nyomon
kovethetdk és kiértékelhetSk [4-7].

A gyermekonkolodgiai regiszterek feladatai

Eurépaban és szerte a viligon szamos, hosszabb-rovi-
debb multtal rendelkez6 gyermektumor-regiszter ma-
kodik. Az adott orszdg mérete, az egészségiigyi rendszer
szervezbdése, a gazdasigi lehetdségek nagymértékben
befolydsoljik a regiszterek miikodését. Az alapvetd célki-
tlizés minden esetben azonos: meghatirozni egy adott
populicidban a daganatos betegségek el6fordulasi gya-
korisagat és a daganatos betegek talélését, az elsé keze-
1éstdl a beteg haldldig terjedd 1dSt (akar a daganat, akar
mis betegség okozza a beteg halalit) [8-11]. A rosszin-
dulatt daganatos betegség gyakorisigit — mas, tartdsan
fennall6 korallapotokhoz hasonléan — két alapvets adat-
tal lehet jellemezni. Az egyik az incidencia: egy adott
idGszakban (altalaban évben) észlelt 0y esetek szdma; a

misik a prevalencia: a populicidban egy adott id6pont-
ban ismert az adott betegségben szenvedd betegek szi-
ma. A gyogyulds — vagy inkabb az eredményes kezelés —
kritériumaként az 5 éves betegségmentes talélést szoktdk
tekinteni. A rakregiszterek tehat ezekrdl az adatokroél, az
incidencidrdl, a prevalencirdl és a talélésrdl igyekeznek
— lehetSleg nemzetkozi 6sszehasonlitasra is alkalmas —
adatokat gydjteni. Az 6sszehasonlithatésig masik fontos
dimenzi6ja az id6beli 6sszehasonlithatésdg, hiszen ez a
feltétele annak, hogy a betegség gyakorisiganak és kime-
netelének valtozasardl informaciot lehessen szerezni.

A Regiszter miikodtetésének modszertana

Az MGyH 1971 6ta mtikodteti a gyermekkori daganatos
betegségek kiinduldsdra, kiterjedésére és szovettani tipu-
sdra, prognosztikai faktoraira, a kezelés médjira és ered-
ményességére, illetve a beteg tovabbi sorsara, késbi utan-
kovetésére vonatkoz6é adatokat 0Osszegzd Nemzeti
Gyermekonkoldgiai Regisztert [2-6]. A Regiszter alapi-
tasival Magyarorszag messze megelSzte kordt, ilyen
regiszterek annak idején még alig mikodtek Eurépaban.
A daganatos betegekkel foglalkoz6 nemzetkozi szakmai
szervezet, a SIOP Europe (European Branch of the In-
ternational Society of Paediatric Oncology) dltal kidol-
gozott irdnyelvek szerint az Eurépai Unié minden tagal-
lamaban alapveté feltétel a gyermektumor-regiszter
mikodtetése, amelyet Magyarorszag tobb mint 50 éve
teljesit [2, 5]. A Regiszter létesitésére és fenntartdsara
vonatkozdan torvényi elGirdsok Magyarorszigon is ren-
delkeznek az egyes daganatos megbetegedések bejelen-
tésének rendjérdl, az MGyH ennek megfelel6en mkod-
teti a Regisztert. 1971 6ta a miikodtetést alapitvanyi,
civil forrasokbdl oldottuk meg. A Regiszter 2012 6ta
eseti, koltségvetési timogatasban is részesiil.

A Regiszter az egészségiigyi és a hozzajuk kapcsol6dod
személyes adatok kezelésérdl és védelmérdl szolé 1997.
évi XLVII. torvény 16. § (5), (6), (8) ésa 16/A § (2)
bekezdéseiben foglaltak alapjan gyjti, tirolja és tovab-
bitja, illetve elemzi és az Osszesitett (aggregalt) adatok
szintjén publikilja az orszag 18 év alatti népessége koré-
ben észlelt daganatos betegségekrdl jelentett adatokat a
torvény 4. § (1) bekezdés b)—c) pontjai és a 4. § (2) be-
kezdés b) pontja szerint. Tevékenységét eredetileg az
egyes daganatos megbetegedések bejelentésének rendjé-
6l 52616 24 /1999. (VILI. 6.) EiiM rendelet szabalyozza.
Ezt a rendeletet helyezte hatilyon kivil a 49,/2018.
(XII. 28.) EMMI rendelet, amely egységesen szabalyoz-
za a betegségregiszterek mikodését.

A targyévet kovetS naptari év janudr 31-ig a Regiszter
munkatarsai jogszabdlyokban meghatirozott feladataik
korében az alibbi kiemelten fontos szakmai munkat vég-
zik:

— El&zetes és junius 30-ig végleges Osszesitd jelentést
(OSAP 1549) készitenek, illetve kiildenek a targyév-
ben jelentett daganatos megbetegedések teriileti, ne-
mek szerinti, korcsoportos és daganatos lokalizaciok
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szerinti megoszlasirdl az egészségiigyi kormanyzat

részére.

— A Regiszter a rikbetegségek gyakorisiginak alakuldsa-
rél — személyre nem azonosithaté médon — adatokat
szolgéltat az onkoldgiai ellatis szervezéséhez és terv-
szerll fejlesztéséhez az egészségiigyi allamigazgatasi
szervek, az egészségbiztositas, a betegség diagnoszti-
kai ¢és terdpids ellitdsit végz8 egészségligyi intézmé-
nyek és civil rikbetegszervezetek felé.

— A Regiszter tamogatja a rakbetegségek alakuldsanak,
kockazati tényezdinek feltarasara iranyuld kutatisokat.

— A Regiszter tamogatja az elsGdleges és masodlagos
megel6zési programnak a kidolgozasit, tovibba az e
célbdl tett intézkedések hatasfokanak értékelését. Az
gjonnan diagnosztizalt beteg irdsos szovettani leleté-
nek birtokaban a kezelSorvos kitolti a Regiszter elekt-
ronikus ,,Uj Beteg Bejelentd” lapjit. A kombinalt ke-
zelés folyamatardl elektronikus jelentést kiild az elsé
szakasz utdn és a kezelés befejezésekor. Evente vala-
mennyi, az adott gyermekonkolégiai kezel6kdzpont-
hoz tartoz6, mar regisztralt betegrél a gondozdsra
vonatkozé adatokkal elektronikus jelentést tolt ki.

— A gyermek kezelSorvosa minden fontosabb, a beteg
onkoldégiai statusaval (0-18 éves kor kozott) Osszefiig-
g6 viltozas (progresszio, recidiva, exitus, masodik ma-
lignitds, salyos toxicitdsi tiinetek) esetén részletes
elektronikus jelentést tolt ki, egészen a beteg haldldig
vagy a kontroll kimaraddsiig (lost of follow-up —
LOF).

— A diagnézis utin 5/10/15 év elteltével, illetve a fel-
néttgondozasba valé atadaskor részletes elektronikus
»Utankovetési” lap keriil kitoltésre és rogzitésre.

A gyermekkori daganatos és leukaemias betegek keze-
lése — orszagosan egységesen — nemzetkozi protokollok-
nak megfelelen torténik. A Regiszter szamos multicent-
rikus prospektiv klinikai vizsgilat szamara szolgaltat
adatot a Magyarorszagon kezelt betegekrdl (példaul:
leukaemia, neuroblastoma, Ewing-sarcoma). Ezen klini-
kai vizsgalatokkal kapcsolatban a kezelGorvos biztositja a
szlikség szerint gyakoribb, a betegség lefolydsara, illetve
a kezelés eredményességének felmérésére vonatkozd
adatok elektronikus bekiildését.

Az életkorra torténd standardizalas
modszertana

Az ¢letkorra standardizdlds egy statisztikai modszer,
amelyet arra hasznilunk, hogy Osszehasonlithatéva te-
gyiik a kilonbozé populaciokban megfigyelt egészség-
gyl mutatokat, példiul betegségek eléfordulasit vagy
halalozasi arinyokat. Ez a moédszer figyelembe veszi a
populiciok életkor szerinti Osszetételének kiilonbségeit,
és lehet6vé teszi, hogy az eredményeket egy standard,
vagyis meghatirozott referenciapopuliciéhoz viszonyit-
va értelmezziik.

A standard gyermekpopulacidra torténd vetités (World
Standard Child Population, ahol 0 éves korban 7742,
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1-4 éves korban 30 968, 5-9 éves korban 32 258 és
10-14 éves korban 2903 a populacié nagysaga) azt je-
lenti, hogy a magyar gyermekpopuldciéban megfigyelt
betegség gyakorisdgit erre a referenciapopuliciéra nor-
malizéljuk. Ezaltal az adatokat mas orszdgok vagy régiok
adataival 6sszehasonlithatéva tessziik, fiiggetleniil azok
életkorszerkezetétdl.

A standardizalt incidencia kiszdmitasa sordn az egyes
¢életkorcsoportokban  megfigyelt betegségek szdmat
megszorozzuk a standard populdcié megfelel6 életkor-
csoportjainak [étszamaval, majd ezeket Osszeadjuk, és
closztjuk a standard populicié teljes nagysigaval. Ez az
osszegezett érték adja meg a 0—-14 éves korosztilyra vo-
natkozo standardizélt incidencidt, amely tiikrozi a beteg-
ség elSforduldsianak ,,atlagos” gyakorisagit egy standard
gyermekpopulaciéban.

Ez a moédszer kiilonosen hasznos lehet egészségiigyi
politikdk tervezésekor és a betegségmegel§zési progra-
mok hatékonysaginak értékelésekor, mivel lehet6vé teszi
az egészségiigyi allapotok idébeli viltozasainak vagy a
kilonbozé régiok kozotti eltéréseknek az életkor szerin-
ti, torzitas nélkiili 6sszehasonlitasat.

Nemzeti onkologiai regiszterek
egytittmiik6dése

Regiszteriink szoros egyiittmiikodést folytat a Nemzeti
Rakregiszterrel annak dtszervezése, 1999 6ta. A két re-
giszter segiti egymas munkdjit minéségi adatokra éptilé
statisztika készitése érdekében [12]. Ennck keretében
évi rendszerességgel Osszevetjik a két regiszter Gjonnan
felismert esetekre vonatkozé statisztikijat a teljes kord
esetregisztracio elérésére (adattisztitds, mindség-ellendr-
z¢és). Az orszigos gyermekpopuliciéra vonatkozoé adato-
kat a Kozponti Statisztikai Hivatal biztositja.

A Regiszter 2023. évi szakmai beszamolodja
— el6zetes adatok

A hazai, Gjonnan felismert gyermekkori daganatos bete-
gek szdima a COVID-19-jarvanyt megel6z6 2001-
2019-es id6szakban stabil el6forduldst mutatott (n =
4108; 2001-2005: 226/év; 2006-2010: 233/év;
2011-2015:231/¢v;2016-2019: 227 /év). A COVID-
19-id6szak sorin az esetszdmok évenkénti hullimzdsa
emelkedett, megfigyeltiink magasabb és alacsonyabb
évenkénti értékeket is, az atlagérték 216 volt. Nemzet-
kozi irodalmi adatokkal 6sszehasonlitva mutatéink meg-
egyeznek a kozép-kelet-eurdpai régié orszagainak muta-
téival. Az elmult két évtizedben a gyermekellitisba
keriils esctek szamat 20-25%-kal emeli az a torekvés,
hogy a 15-18 éves korcsoport kezelését novekvd ardny-
ban litjak el gyermekonkolégusok mind hazdnkban,
mind kilféldon, mivel egyértelmtien jobb az intenzi-
vebb gyermekkori kezelési sémak eredményessége.
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1. ibra
Forrds: Nemzeti Gyermekonkolégiai Regiszter

A gyermekkori rosszindulatti daganatos betegségek életkorra standardizalt incidencidja (0-14 évesek/milli6, személy év, 2004-2023.)

CNS = kozponti idegrendszeri daganatok (agytumor); LEU = leukaemids megbetegedések; OSSZES = valamennyi gyermekkori malignitds;
TU = kozponti idegrendszeren kiviili elhelyezkedésti egyéb tumoros megbetegedések

A gyermekkori daganatos betegek életkorra standardi-
zalt évenkénti incidencidja hazdnkban éatlagosan 161/
millié (2001-2015: 139-190/millié személy év). Line-
aris regresszios trendanalizis alapjin az évenkénti, élet-
korra standardizalt incidencia enyhén emelked$ tenden-
cidt mutat (1,7%/¢év, CI: 0,8-2,5%), mely megegyezik az
irodalomban kozolt, fejlett orszdgokra jellemz6 tenden-
cidval (1. dbra). A {6 diagnosztikus csoportokban (leu-
kaemiak, kozponti idegrendszeri daganatok, kozponti
idegrendszeren kiviili szolid tumorok) a relative kis gyer-
mekpopulaciobdl adédé hullimzas mellett az évenkénti
incidenciaértékek szignifikins valtozdsa, nagyon lassan
emelkedS tendencia volt észlelhet. Ehhez képest a
COVID-19-jarvany els6 évében, 2020-ban a 0-14 éves
korosztilyban az Gjonnan felismert leukaemids esetek
szdma 65, a szolid tumorosoké 137 volt, az életkorra
standardizalt évenkénti incidencia 142,8 /millié személy
évnek adodott, tehdt mintegy 10%-os visszaesést lattunk
az el6z6 években észlelt gyakorisighoz viszonyitva (2. és
3. abra). Hasonl6 trendrdl szamoltak be a rakregiszterek
vildgszerte szinte minden orszigban [13]. A betegek
szamanak kompenzatorikus emelkedését vartuk és ta-
pasztaltuk a 2021-es évben (esetszam: leukaemia: 71;
tumorok: 168; standardizalt incidencia: 172,6 millié
személy év), hiszen a koronavirus-jarvany kovetkeztében
a kevésbé nyugtalanité tiinetekkel és panaszokkal jelent-
kez6 betegségek diagnosztizdlasa esetlegesen késSbbre
tolédott. A lakossig bezarkézott, az orvoshoz forduldsi

hajlandésag csokkent. Szdmos daganateltavolité mititét
atmenetileg halasztasra kertilt akar emiatt, akar a korona-
virusos megbetegedés miatt, igy redlisan is késGbb, né-
hany hét vagy honap elteltével, mér a szovettani eredmé-
nyek ismeretében regisztraltak az Gjonnan diagnosztizalt
eseteket a gyermekonkoldgiai centrumokban. 2022-ben
Gjra enyhe visszaesés alakult ki (esetszam: leukémia: 72,
tumorok: 161, 0-18 év) a 2021-es év kompenzatoriku-
san nagyobb esetszamai utdn , ezzel szemben 2023-ban
megint emelked§ esetszamokat regisztraltunk.

A leukaemia atlagos incidencidja 2000 6ta 46,1 /millié
személy év (32-57/; 2022: 449 /milli6 személy év),
mintegy 1%/¢év emelkedést mutat. Ennek hétterében a
leggyakoribb tipusnak, az akut lymphoid leukaemids ese-
teknek a novekedése dll, mig a tobbi tipus eléfordulasa
stabil. A masodik legjelentSsebb betegségesoport, a koz-
ponti idegrendszeri daganatok véltozatos szovettani
tipusokat egyesitd csoportjanak incidenciaja évente atla-
gosan 1,5%-kal emelkedik: 2020-ban mélyponton volt,
2021-ben visszatért a kordbbi zéndba, 2022-ben ismét
visszaesett, 2023-ban Gjra magasabb (34-51/millio;
2020:30/;2021: 44,1/;2022: 35,2 /;2023: 41 /milli6
személy év), a leukaemidkéhoz kozeli volt.

A nem kozponti idegrendszeri eredetd daganatos
megbetegedések incidencidja ugyancsak évrdl évre hul-
lamz6, 2023-ban 67,8 /milli6 személy év volt (2020:
63,7/; 2021: 77,4/; 2022: 57.4/millié6 személy év);
a hosszu tava trend 0,7%-os emelkedést mutat.
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Forrds: Nemzeti Gyermekonkoldgiai Regiszter

A gyermekkori rosszindulati megbetegedések relativ
megoszlasa 2023-ban a leukaemiak (28%) és a kdozponti
idegrendszeri daganatok (26%) nagyon kozeli el6fordu-
ldsat mutatja (4 dbra). A lymphomdk egytittesen, illetve
a periférids idegrendszeri daganatok 10-10%-ot, a lagy-
rész-sarcomak 5%-ot, a csirasejtes tumorok 6%-ot, a to-
vabbi csont-, maj-, szemdaganatok és -carcinomdk
2-3%-ot adtak hozza a hazai megbetegedések spektru-
mahoz.

A Regiszterben 2023-ban 69 6j malignus hematol6-
giai megbetegedést regisztriltunk az MGyH kézpont-
jainak bejelentései alapjan. A diagnosztikai csoportok
szerinti megoszlds megfelelt a kordbbi évekének: a leg-
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162 163 168 168
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A gyermekkori (0-14 évesek) szolid tumoros megbetegedések szima 2004 és 2023 kozott

gyakoribb altipus az akut lymphoid leukaemia (54 eset,
78%), a misodik az akut myeloid leukaemia (10 eset,
15%) volt; a myelodysplasids szindroma 6%-ban (4 eset)
fordult el8, illetve 1 myeloproliferativ betegséget jelen-
tettek (1%). Eletkor szerint az esetek megoszlottak az
akut lymphoid leukaemidra legjellegzetesebb 14 éves
(44%) és az 5-9 éves korosztily (31%) kozott, kisebb
hidnyaduk 10-14 éves (7,5%), 15-18 éves (10%) volt,
7,5% volt csecsembkort. A nemek ardnya teljesen egyen-
letesnek adodott (1/1). Az életkorra standardizalt leu-
kaemiaincidencia 2023-ban 46,2 /milli6 volt, mely érték
az eurdpai orszagokéval Osszemérhetd (eurdpai atlag:
45 /millié) (5. abra). A leukaemidk szovettani és immu-
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5. dbra

Forris: Nemzeti Gyermekonkoldgiai Regiszter

nolégiai altipusit a nemzetkozi elvardsoknak és az aktu-
dlisan alkalmazott protokolloknak megfelelGen, az
ICDO-3 szerint kodoltuk. Adatbazisunkat kiegészitet-
tikk az 0 tipust molekularis genetikai és minimalis rezi-
dudlis betegségekre vonatkozé mutatokkal. A korabbi
években felismert és hossz tiva gondozasban allo
leukaemias betegek allapotit aktualizaltuk, recidivakkal

2014
Ev

2016 2018 2020 2022

A gyermekkori (0-14 évesek) hematoldgiai malignitdsok incidencidja 2004 és 2023 kozott

¢és egyéb eseményekkel egészitettiik ki, kortorténetiiket
transzplanticids adatokkal frissitettiik.

A 2023. évre vonatkozbdan 0-18 éves korig 184 Gjon-
nan felismert szolid daganatos megbetegedést regisztral-
tunk. A rosszindulati tumorok relativ megoszlasa a
2023. évben megegyezett a Kozép- és Kelet-Eurdpara
jellemzd korabbi szakirodalmi adatokkal (4. dbra) [14,
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6. abra A gyermekkori daganatos betegségtipusok esetszimviltozasa
(2020 és 2023 kozott)

Forrds: Nemzeti Gyermekonkolégiai Regiszter

AC = astrocytoma; ALL = akut lymphoblastos leukaemia;
AML = akut myeloid leukaemia; Carc = carcinoma; CNS = koz-
ponti idegrendszeri daganatok (agytumor); CRA = craniopha-
ryngeoma; EPM = ependymoma; EW = Ewing-sarcoma; GER =
germinoma; HEP = hepatoblastoma; HISX = histiocytosis;
HOD = Hodgkin-lymphoma; LSC = ligyrész-sarcoma; MBL =
medulloblastoma; NBL = neuroblastoma; NHL = non-Hodg-
kin-lymphoma; OSC = osteosarcoma; REB = retinoblastoma;
WT = Wilms-tumor

15]. Az adatok mindegyike a hdl6zat internetes rendsze-
rén keresztil kertilt bejelentésre. Ha az elmdalt 20 évben
végigkovetjiik a 0—-14 éves kort rosszindulat daganatok
évenkénti esetszamat, az incidencia jelentGs hullimzast
mutat (2., 6. és 7. abra). Az életkorra standardizalt 6ssze-
sitett incidenciaérték 2023-ban 155,1 /millié volt, mely
az eurodpai atlagndl (140/millié) minimdlisan magasabb.
Ugyanakkor a megel6z3, 2022. év alacsonyabb értéké-
nek megfelel§ visszaesést korrigilja, és beilleszkedik a
lasstt emelkedést mutaté korabbi évek altal meghataro-
zott trendbe. Tehat a 2020. évi alacsonyabb incidencia
kompenzalédott a 2021. évi emelkedéssel, ami minden

/millié

bizonnyal idében késébbre tol6édé diagnodzisra utal.
Ugyanez valoszintsithet§ 2022 vonatkozdsiban, hiszen
az Gjra alacsonyabb incidencidjit évnek felelt meg
(142,6/milli6), melyet a 2023-as, magasabb incidencia-
val jellemzett év kovetett. A kiillonb6z8 daganattipusok
esetszamara ¢s incidencidjara is jellemz6 volt, hogy hul-
limzottak az évenkénti értékek, alacsonyabb és maga-
sabb értékek valtakoztak, kilondsen a kozponti és
periférids idegrendszeri daganatok, lymphomdk, ligy-
rész-sarcomak, a retinoblastoma és a vesedaganatok al-
csoportjaiban (6. dbra).

Az élethori megoszlas tekintetében 2023-ban a gyer-
mekkori daganatos megbetegedéseck az irodalminak
megfeleld aranyban oszlottak meg a kisdedek (14 éves,
27%), az 5-9 évesek (24%) és a 10-14 évesek kozott
(21%), a csecsembké 12% volt, mig a 15-18 évesek ara-
nya tovabbi 16%. A fi/lany arany jellegzetes enyhe fia-
talsalyt mutatott: 1,18 /1 (8. dbra).

Felmértiik az évenkénti dsszesitett halilozdsi mutatikat
2010-t8l. Megillapitottuk, hogy a COVID-19-id8szak
(2020-2023) egyetlen éve sem volt kiemelked$ a daga-
natos betegek 6sszhaldlozisa és a gyermekrak-specifikus
halalozas tekintetében, sokkal inkdabb az alacsony halélo-
zasi mutatoju évek kozé tartoztak (9. abra). A felmérés a
Regiszter vitdlis statust érinté nyilvantartisa alapjan tor-
tént.

Egyre gyakrabban regisztralunk els6é daganatos beteg-
ségbdl gyodgyuldban 1évé gondozottakban masodik da-
ganatos megbetegedéseket, évente atlagosan 2-3 eset-
ben. A 2023. év ebben a tekintetben kiemelked§ volt: 6
0j masodik daganatos megbetegedést jelentettek, mind
leukaemidkat, mind szolid tumoros folyamatokat, koz-
tik felnSttkorra jellemz6 carcinomakat (pajzsmirigy,
emld, vese). A szekunder leukaemidk mar néhany éves
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Forrds: Nemzeti Gyermekonkologiai Regiszter
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A gyermekkori (0-14 évesek) daganatos betegségek életkorra standardizdlt incidencidja 2004 és 2023 kozott
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1 év alatt

15-17 éves 12%

16%

10-14 éves

21%

8. dbra A gyermekkori daganatos megbetegedések életkori megoszlisa

2023-ban. Fia-liny ardny: 1,8 /1.

Forrds: Nemzeti Gyermekonkoldgiai Regiszter

latenciaidével is el6fordulhatnak, mig a szekunder tumo-
rok jellemz&en késGbb, sokszor 4-5 év betegségmentes-
ség clteltével varatlanul jelentkeznek. Mindez hangst-
lyozza a hossza tivi gondozas és a primer és szekunder
prevencids lehet&ségek fontossagat.

Az adatbazis nagysagara, teljességére
vonatkozoé adatok: rendszerfejlesztés
2010 4prilisatél a Regiszter papiralapt adatbejelentését

felvaltotta az online adatbevitel. Azota rendszeres, tite-
mezett fejlesztések zajlanak a legjabb nemzetkozi ajan-
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lisoknak megfeleléen (EUROCARE-6, ENCR). Uj, a
betegség kezdeti kiterjedésére és a szovettani referencia-
vizsgalatra vonatkoz valtozokat épitettiink be. Az infor-
matikusokkal egytittmikodve meghatiroztuk az adatba-
zis folyamatos statisztikai feldolgozdsihoz sziikséges
kimeneti rendszereket [5, 16].

A biztonsigosabb miikodés elémozditisa érdekében
2018 GszétSl bevezettiik a kétlépesds beléptetési vendszert
és nz idozdrasos kiléptetést, melynek alkalmazdsa eléremu-
taté tapasztalatokat hozott. Ujonnan alkalmazasra kerii-
16 kezelési protokollok bevezetését tettiik lehetévé, mo-
dernizaltuk a transzplanticiok bejelentését, kiegészitve
azok tipusainak ¢és a kondiciondld kezelésnek a feltiinte-
tésével. 2021-ben bevezetésre keriilt a rakregiszterek
nemzetkozi szovetsége dltal javasolt Toronto-stadium-
beosztds mint 4j valtozd, mely alkalmas a kiillonb6z4 ke-
zelési protokollok alkalmazasa mellett diagnosztizalt da-
ganatos betegek kezdeti stddiumdnak széles kord
osszehasonlitasira [17]. Az elmult két év sordn 2010-t61
visszamendleg a Toronto-stidium szerint kodoltuk ese-
teinket. Folyamatos internetbiztonsagi fejlesztéseket
végziink, melyek révén blokkoljuk az illetéktelen beje-
lentkezés és a robotbehatolas lehetdségét. Kialakitds alatt
van a modern tumorgenetikai eltérések feltirdsira vég-
zett molekularis vizsgalatok eredményeinek elektronikus
hozzarendelése a Regiszter adataihoz, mely a jovében
lehetévé teszi az Osszevetést egyéb klinikai és kezelési
valtozokkal.

A gyermekkori daganatos betegségek talélése a kom-
binalt kezelés fejlédésének eredményeként az elmult év-
tizedekben jelentSsen javult: az 1970-es években még
nem érte el a 20%-ot, a 80-as évek masodik felére 50%
tolé emelkedett, az ezredfordulén atlépte a 70%-ot, je-
lenleg pedig megkozeliti a 80%-ot. Mivel a gyermekkori
daganatos betegségek tobbsége gyodgyithatova vilt, a
hosszan talél6, felnSttkorba 1épd gondozottak szama év-

2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023

9. ibra
Forris: Nemzeti Gyermekonkol6giai Regiszter
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A gyermekkori daganatos betegek évenkénti haldlozisa 2010 és 2023 kozott
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6l évre novekszik. Szamitdsaink szerint ma mar minden
870., fiatal felnStt korba 1ép6 személy gyermekkori
rosszindulatt betegség talélGje. Sajnos a gyégyulds utin
szamos késdi mellékhatds fordulhat el6, melyek gyakori-
sdga az életkor el6rehaladasaval szamottevéen novekszik:
irodalmi adatok szerint a gyégyultak kétharmadat érintik
hossza tivon, és el6fordulnak stlyos, kombinalt, életet
veszélyeztet6 szovédmények is. Irodalmi adatok szerint
a gyogyultak tobb mint 10%-a 20 éven belil, tobb mint
20%-a 40 éven beliil meghal; ugyanakkor a késéi mellék-
hatasok korai felismerés esetén gyogyithatoék vagy meg-
telel6en kezelhetSk, ami jelentSsen javitja a gondozottak
életminGségét, megelSzheti a korai halalozast [18-21].

Az optimilis hossz tiva gondozas egyetlen célrave-
zetd stratégidja a rendszeres ellendrzés, a késGi mellékha-
tdsok korai felismerése és személyre szabott kezelése, fi-
gyelembe véve a kordbbi daganatos betegség lekiizdésére
kapott terapiat és annak utékovetkezményeit. Ezen az 1j
teriileten is kiemelked&en fontos szerepet tolt be a Re-
giszter a mdsodik daganatos betegségek regisztrilasival, a
gondozott betegek hossztt tivii kovetésével és kés6i
megbetegedéseik és a hosszi tavir karosodasok pontos
dokumentildsaval, mely a jov6 kombindlt kezeléseinek
telelGsségteljes tervezéséhez is nélkiilozhetetlen. Az ada-
tok folyamatos kiegészitése, feldolgozasa, hossza tava
elemzése ttmutatast ad a késGi gondozis sziikségessége
és tartalma tekintetében is.

Feltétlentil sziikséges ezért a gydgyult személyek ko-
riltekints egészségiigyi kovetése, mely kozegészségiigyi
és nemzetgazdasigi szempontbdl is eléremutato feladat.
Hiszen a gyégyult betegek aktiv munkaerdt jelentenek,
utddaikban sem a daganatos betegségek, sem a fejlédési
rendellenességek nem észlelhetSk gyakrabban az dtlagos
népességben megfigyeltnél. Nemzetkozi osszehasonlitd-
sok alapjan (PanCareSurFup utinkovetési egylittmiko-
dés magyar részvétellel) szimos orszigban vannak ki-
16nb6z6 kezdeményezések a talélék kockazati csoport
szerinti kovetésére és utanvizsgilatira, folyamatos adat-
gytjtéssel kiegészitve, de orszdgos szinten egyediil Hol-
landiaban van megoldva (Princess Maxima Centrum) [9,
22-27]. Hazankban a jol szervezett teriileti haziorvosi
és praxiskozosségi rendszer képezhetné alapjat koveté-
stiknek és preventiv ellitdsuknak.

A gyermekonkoldgiai centrumok 5 év tiinetmentesség
utan a 18 éves kor elérésekor megfelel$ kortorténeti sz-
szefoglaldval és a tovabbi rendszeres utanvizsgilatokra
— szilikség szerint specialis, egyénre szabott vizsgala-
tokra — vonatkoz6 javaslattal adjak at a gyogyultak gon-
dozasat a haziorvosnak, illetve a szakgondozénak. Ezen
atadasnak az elektronikus formdji dokumentuma a gyo-
gyultak egyéni informdciéval feltoltott, a nemzetkozi
gyakorlattal kompatibilis ,atlevele” (passport). Ennek
elsé véltozatat szamos kiilfoldi kdzpontban bevezették
(Ausztria, Olaszorszag, Németorszig, skandindv alla-
mok) [28-37].

Célunk nemzetkozi egytittmiikodésben (e-Health
tools to promote Equity in Quality of Life for childhood
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to young adulthood cancer patients after treatment/sur-
vivors and their families — a PanEuropean project sup-
ported by PanCare and Harmonic consortia; e-QuoL) a
gondozasi ,,utlevél” (passport) hazai bevezetése. Az eb-
ben taldlhaté Gtmutatds alapjan a haziorvosok évente fe-
lilvizsgiljak a gyogyult talélét, s elvégezhetik az alap- és
a kozpont dltal javasolt specialis vizsgalatokat. Tertileten
nem megoldhato, késéi kovetkezmény esetén konzultal-
hatnak az onkolégiai centrummal. Az évenkénti rend-
szeres vizsgalatok dokumentdldsira az ,,Alapvizsgalati”
¢és a beteg altal kitoltendd ,,Utankovetési lapot” készitet-
tik el6, melyet elektronikusan vagy irdsos formaban
kiildhetnek el a Regiszternek. Tavlati célunk mind a
hossza tavi gondozast végzd egészségiigyi szakembe-
rek, mind maga a gondozott szimdra részletes és rend-
szeresen frissithetd informaciot tartalmazo, elektronikus
hatterd ,,atlevél” biztositisa. E torekvéstink megvaldsita-
siban stratégiai kdzrem(ikoddként szerepel az Erintettek
szll6i szervezet. A személyes koértorténettel, a megtor-
tént kezelésekkel kapcsolatos informdciokkal megalapo-
zott; a jovobeli lehetséges kockiazatokkal és azok lekiiz-
désével, valamint az egészséges életmoddra vonatkozo
tandcsokkal kiegészitett individualizalt *passport’ doku-
mentum biztositisa a kozeljovében iranytiként fog szol-
galni a felhasznalok szaméra [30-32, 34, 35, 37-39].

Egy ilyen gondozasi rendszer orszagos szinten oldhat-
nd meg a gyogyult betegek hosszu tavia kovetését, bizto-
sithatnd a kés6i mellékhatisok korai felismerését, illetve
hatékony kezelését, mely mind kozegészségiigyi, mind
tarsadalmi, gazdasiagi szempontbdl kiemelten fontos
[40—43].

Kovetkeztetés

Magyarorszdgon a tobb mint 50 éves multra visszatekin-

t6 (1971-ben alapitott) Nemzeti Gyermekonkologiai

Regiszter Eurépaban a harmadik orszagként szisztemati-

kusan gytjti és feldolgozza a gyermekkori (0-18 éves

korosztaly) rosszindulatt daganatos megbetegedésekkel
kapcsolatos adatokat. A Nemzeti Gyermekonkoldgiai

Regiszter a mtkodésével:

— kozvetleniil hozzijarul a gyermekonkolégiai beteg-
csoport onkolégiai kezeléseinek mingségi javulisihoz
és

— a gyermekonkoldgiai kezelés alatt all6 beteg gyerme-
kek biztonsigos ellitisihoz;

— dontéstimogatd adatbdzist biztosit a Magyar Gyer-
mekonkoldgiai Halézat kezelGorvosai szamara,

— lehet6vé teszi az MGyH eredményeinek nemzetkozi
osszehasonlitasat;

— val6s idejti, populdcids szintl adatokat szolgaltat nem-
zeti és nemzetkozi tudomdnyos vizsgilatokhoz, egész-
ségiigyi dontéshozatalhoz, forrasallokaciokhoz.

Az MGyH altal mdkodtetett Digitalis Gyermekonko-
logiai Hal6 egyik legfontosabb eleme a Nemzeti Gyer-
mekonkoldgiai Regiszter. Ezen elektronikus adatbazis
hossztt tavon hozzdjarul a magyar gyermekonkoldgia
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1. tablazat A Digitélis Gyermekonkol6giai Hal6t alkoté elektronikus adat-
bidzis és elektronikus orvosi dontéstimogaté rendszerek. A digi-
talis hdlé alkotéelemei 6nalléd egységként miikodnek, adatmoz-
gds csak a torvényi elSirdsoknak megfelelGen torténik az

egységek kozott

Digitalis Gyermekonkoldgiai Halo
a Magyar Gyermekonkol6giai Hil6zat miikodtetésében

1. Elektronikus adatbazis

Létrehozva

1973

Digitélis rendszerelem

Nemzeti Gyermekonkologiai Regiszter:
— adatszolgaltatasi és miikodtetési kotelezettség
a49,/2018. (XII. 28.) EMMI rendelet szerint.

II. Elektronikus orvosi dontéstimogato rendszerek

Létrehozva

1998

Digitalis rendszerelem

Nemzeti Hemopoetikus Ossejt Gyermek
Transzplantaciés Bizottsig:

—jogalap ¢és miikodtetési kotelezettség
a18,/1998. (XII. 27.) EiM rendelet szerint.

Orszagos Gyermekonkologiai Tumor Board: 2020
— jelent@s szakmai mingségbiztositisi elem

az MGyH sajat szakért6i megitélése szerint.

Meggegyzés: A daganatos betegek tobbszakmads

jaro- és fekvibeteg-szakellitdsira miikodési engedéllyel
rendelkezd egészségiigyi szolgaltaté onkoteamet

koteles miikodtetni (60,/2003. [X. 20.] ESzCsM

rendelet az egészségiigyi szolgiltatdsok nyajtisihoz

sziikséges szakmai minimumfeltételekrdl).

Elektronikus lazlapkezeld és terdpiaasszisztensi 2021
alkalmazds (Onkologika):

— jelentds szakmai mindségbiztositasi elem az MGyH

sajat szakértSi megitélése szerint.

ESzCsM = Egészségiigyi Szocidlis és Csalddiigyi Minisztérium;
EMMI = Emberi Eréforrasok Minisztériuma; EiiM = Egészségiigyi
Minisztérium; MGyH = Magyar Gyermekonkol6giai Halozat

(rendszer-, intézmény-, illetve egyéni: orvos-, szakdol-
gozobszintll) nemzetkodzi versenyképességének novelé-
séhez, a nemzetkozi Kklinikai vizsgalatokba torténd
nagyobb aranyt bekapcsolddashoz, eziltal pedig a leukae-
mids és daganatos gyermekek hazai gyogyulasi esélyeinek
(dltaldnos és szakmaspecifikus minéségi indikatorokon
keresztiil objektiven mérhetd) tovabbi novekedéséhez
(1. tablazat).

Anyagi tamogatis: A kdzlemény megirasa, illetve a kap-
csolédo kutatémunka anyagi timogatisban nem része-
stilt.

Szerzdi munkamegosztis: G. M., J. Zs.: A cikk megirasa,
szakmai véleményezés, dbraszerkesztés. A cikk végleges
valtozatat mindkét szerz6 elolvasta és jovahagyta.

Erdekeltségek: A szerzéknek nincsenek érdekeltségeik.
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