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Mi a PanCareSurFup?

Ez egy 5 éves (2011-2016) az Eurdpai Unid 4ltal timogatott kutatasi
projekt, amelynek a kovetkezé célkitlizései vannak:
* meghatdrozni:

1. aszivbetegség kockazatat

2. akéssbbi daganatos betegség kockazatat

3. a késsi haldlozds okait gyermek és serdiilskori daganatos
betegségbsl gyogyult tartds tilélsk kozott (www.pancaresurfup eu).

¢ sorkeriil:

4. az eredmények segitségével a bizonyitékokon alapuld
irdnymutatdsok (guidelinok) megalkotdsdra a betegek
optimalis, hosszi tdvi nyomon kovetése, gondozasa céljabol

5. az 1-4 pontban emlitett célkitlzések eredményeinek
kiilonbozé média csatornakon keresztiil torténs publikdldsara

Hogyan fogja ezt megvaldsitani a

PanCareSurfUp?

Az eurdpai gyermek rakregiszterek éltal szolgaltatott szdmos
adat segitségével létrehoz egy nagy eurdpai adatbazist.
Minden szerv specialisan rekonstrudlt becsiilt sugarterhelését
hozzédadja az adatbédzishoz.

A kiilonféle céloknak megfeleléen kockdzatszamitast
(kohorsz elemzéseket) végez.

Tobb olyan vizsgélatot is tervez, amelynek sordn a mdr
kordbban 0sszegyjtott adatokat kiegészitik a betegek
életmddbeli szokdsaival és foglalkozdsaival.

Néhdny tilél6ts]l bioldgiai minta is begydjtésre keriil az
abban levé DNS késsbbi kinyerése és elemzése céljabol.
Genetikai vizsgédlatot ennek a projektnek a keretében nem
fognak végezni.

A szivbetegségben illetve masodik daganatos betegségben
szenveds esetek mellé megfelelS kontroll tiléléket keresnek
az adatbdzisbol (eset-kontroll vizsgdlatok). Ezen vizsgdlatok
segitségével pontosabban meghatdrozhaté lesz azoknak
a kockdzatoknak a mértéke, amelyeket a kezelés és egyéb
tényezbk okoznak.

A fenti informécick  segitségével a  PanCareSurFup
irdinymutatdsokat (guidelinokat) dolgoz ki a tdlélék hosszd tdvi
gondozdsa érdekében. Ezek az irdnymutatdsok segiteni fogjak
a taléléket és az Sket kezel6 orvosokat, hogy korai stddiumban
felismerjék és kezeljék a fontos mellékhatdsokat, és segitséget
nyujtsanak a kordbbi betegek gyermekelldtdsbdl a feln6tt ellatasba
valé athelyezésében.

A PanCareSurFup projekt segitségével olyan széles kor6
ismeretekhez juthatunk, amelyek segitenek benniinket abban is,
hogy a jov6beni kezelések is ugyanolyan hatékonyak legyenek a
daganatos betegség ellen, de kisebb valdszindséggel okozzanak
stlyos és fogyatékossdgot eredményezd szovédményeket.

Mi a PanCareSurFup projekt célja?

2012-re a legtobb gyermek, akinél daganatos betegséget
diagnosztizaltak mar meggydgyithatova valt. Ahogy a kezelési
modok egyre hatékonyabba vidlnak, az eurdpai gyermekek
otéves periddust meghaladé tilélése folyamatosan javul.

Jelenleg 300.000-500.000 kozotti a gyermekkori daganatos
betegséget tilélék szama Eurdpaban. Ez a szdm évr6l évre
novekszik. Amig a feln6ttkori daganatos megbetegedések jo
része az idésebb korosztdlyban fordul el leginkabb, addig
fontos szempont, hogy a gyermekkori daganatos betegek elétt
all még az egész éElet.

A gyermek- és feln6ttkori daganatbetegséget tulélok késdi
szovédményeinek kockdzata véltozo. Szamos tdléls €Eletét
nem befolydsolja sem a daganatos betegsége, sem a sikeres
daganatellenes kezelés. Mds esetekben viszont néhany szervet
érint6 vagy enyhe kés6i kockdzattal kell szamolniuk. A
daganatbetegséget tilél6k harmadik csoportjdban azonban a
kezelés végén olyan silyos komplikacidk 1épnek fel, amelyek
élethosszig tartd orvosi feliigyeletet €s gondozast igényelnek.

A PanCareSurFup projekt varhat6 legfontosabb eredményei a

kovetkez8k lesznek:

* meghatdrozhatéva vilik a leginkabb veszélyeztetett
daganatbetegségbdl gyogyult gyermekek kore

* megtervezhet( lesz az ilyen tipusu betegek utan kovetése
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Az 5 évet meghaladd tilél6k %-os ardnya

~

Javul a gyermek és kamaszkorban kezelt betegek tiilélése Eurépaban
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Milyen késéi szovédményekre

lehet szamitani?

A PanCareSurFup a hdrom legsulyosabb késéi mellékhatasra
0sszpontosit:

e aszivbetegségek és

* masodik daganatok kockazata illetve

a kezelést kovetden tobb, mint 5 évvel késébb bekovetkezd
elhaldlozdsok okainak meghatdrozasa

Szamos egyéb silyos késbi szovédmény befolydsolhatja barmely
szerv/szervrendszer funkcidjat. A kés6i mellékhatds tipusa és
stlyossdga nagyban fiigg az eredeti daganat tipusatol, az életkortol,
a kezelés tipusatol, a kezelés dozisatol és mds egyéb tényezGtol.

Hogyan fognak a PanCareSurfUp

project eredményei megjelenni?

Az eredményeket tudoményos folyéiratokban és tudomanyos
iiléseken fogjak ismertetni a szakemberek, a projektben
résztvev6k. Ezen tilmenden a lakossdg tdjékoztatdsa
ujsdgcikkek, TV addsok és az online média segitségével fog
megvaldsulni egész Eurépdban. Az eredmények mind a
résztvevek, mind a lakossdg szamadra elérhetek lesznek.

Mi torténik ezutan?

Bar a PanCareSurFup projekt csak ot évig tart, gyokerei a
PanCare be nyulnak vissza, ami a gyermek és serdiil6kori
daganatos betegséget tilél6k hosszd tdvi gondozdsdval
foglalkoz6 eurépai hdlézat (www.pancare.eu). A munka
folytatddik, és a késébbiekben olyan més teriiletek vizsgélatara
is sor keriil majd, mint példdul a termékenység, a halldskdrosodds
és az életmin6ség véltozdsdnak vizsgdlata a hosszd tavd
talélék korében. A PanCareSurFup projekt altal létrehozott
halézat a jov6beni tanulmdnyok alapjdul is szolgdl a tudlélék
jolétének javitdsa érdekében. Mindezek garantdlni fogjdk azt,
hogy PanCareSurFup projekt dltal elért orvosi és tudomanyos
eredmények segitségével a gyermekek és serdiil6korban
daganatbetegség miatt kezelt tulél6k egészségi dllapotit a
legjobb mddszerekkel kovethessiik.



