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A FocusIN CD

Projektrol

A coeliakias betegek innovativ, paciensk6zponti gondozasa
egy szorosan egyiittmiikodoé kézép-eurdpai halézat elényei-

nek érvényesitésével

A coeliakia élethosszig tarté autoimmun beteg-
ség, mely azonban szigoru gluténmentes diéta-
val jol kezelhetd.

Abetegség anépesseg 1-3 %-at érinti valameny-
nyi korosztalybol (Kozép-Eurépadban ez 5 millio
ember). A coeliakids betegek 80%-at egyaltalan
nem, vagy félrediagnosztizaljak, és a diagnozi-
sig eltelt id6 a legtobb régidban 10 év is lehet.
A nem diagnosztizalt vagy nem kezelt betegség
stlyos szévédményeket és tarsult betegsége-
ket okozhat.

A Focus in CD projekt, melynek teljes cime:

LA coeliakids betegek innovativ, péaciens-
kdzpontl gondozésa egy szorosan egyiittmikodd
kozép-eurdpai haldzat eldnyeinek érvényesité-
sével”, a coeliakids betegek gondozésédnak spe-
cifikus kérdéseivel foglalkozik. A projekt a koz-
szolgéltatdsokban rejl¢ innovéciés potencidlra
épit. A cél a szociélis innovaciok eredménye-
sebb integrédldsa az egészségligy rendszerébe,
annak érdekében, hogy a kialakult rendszert és
az integrélt kezelést is kozelebb vigye a bete-
gekhez, és hozzdjaruljon a lakossdg egészsége-
sen és aktivan leélt élettartamanak novekedé-
séhez. A Focus in CD projekt az Interreg Central
Europe Program keretében, az Eurépai Regio-
nalis Fejlesztési Alap tdmogatédsaval, az Eurd-
pai Unidé és Magyarorszag tarsfinanszirozdsaval
valésul meg. A 2016. janius 1-én indult és 2019.
majus 31-ig tartd projekt teljes koltségvetése
hozzavetélegesen 1. 900. 000 Euro. A Projekt
vezet$ partnere Maribor varos 6nkorményzata.
A projektben részt vevé partenerek: Maribori
Egyetemi Orvosi Centrum, E-Institute Szlovéni-
abol, a Rijekai Orvostudoményi Egyetem, a Ri-
jekai Coeliakia Egyesllet és a Primorje-Gorski
Kotar megyei onkorméanyzat Horvéatorszagbol,
a mincheni Ludwig-Maximilian Egyetem Orvosi
Centruma és a Mincheni Gyermekegészség-
tgyi Alapitvany Bajororszagbol, Olaszorszaghal
a Trieszti Egyetem és a Trieszti Anyaséagi- és

Gyermekegészséglgyi Intézet mellett Magyar-
orszagrol a Heim Pal Gyermekkoérhéz Coeliakia
Centruma és a Lisztérzékenyek Erdekképvise-
letének Orszagos Egyestlete. A projekt ered-
ményeként elektronikus alkalmazésok (E-tools)
készllnek egészségligyi szakemberek és a
paciensek szamara, megvalosul 10 (j szolgal-
tatds modellje, valamint a coeliakidas betegek
gondozasat tdmogaté integralt modell is, mely
alkalmazhato lesz méas kornyezetben és tovabbi
kronikus betegségek esetében is.

A program a coeliakids betegek napi gondo-
zasat 3 (j elektronikus eszkdzzel tdmogatja, 2
oktatdsi segédanyaggal az egészséglgyi szak-
emberek ismereteinek bévitésére és napraké-
szen tartasara, valamint a coeliakids betegek
mindennapi életének segitésére, tovabba egy
okostelefonos alkalmazéssal az egészsegugyi
szakemberek szamara, segitve a coeliakids be-
tegek mindennapi gondozasat. A projekt part-
nerei 10 szolgéltatasi modellt fejlesztenek és
probélnak ki a gyakorlatban, az egészségugyi
szakemberek és a betegek kompetencigjanak
és képességeinek javitasara.

A projektben tervezett coeliakia gondozéasi mo-
dell az innovativ eszkdzok alkalmazasaval kiala-
kithato, pacienskozpontl egészségligyi szolgal-
tatdst mutatja be.

Az ,egészségpolitikai ajanlasok” a coeliakia pa-
cienskozpontl gondozasi modelljére épllnek,
és iranymutatast tartalmaznak arra, hogyan le-
het hatékonyan megfelelni a coeliakids betegek
gondozasat jelentd kihivasnak egy fenntarthaté
egészséglgy keretein belll. A kbdzszolgaltata-
sokban szamtalan fejlesztési lehetdség rejlik. A
kronikus betegségek megeldzése és korai felis-
merése jelentds hatdssal van a lakossag egész-
ségi allapotara, jollétére, és mindez klléndsen
fontos Kozép-Eurépa egészségligyi rendszere-
inek fenntarthatésaga érdekében.



Coeliakia

A coeliakia egy autoimmun, az egész szervezetet érinté
krénikus betegség, melyet a kaldszos gabondk (buza, rozs,
arpa, és igen ritka esetekben a zab) fogyasztdsa valt ki az
arra genetikailag hajlamos egyénekben. A coeliakia az egyik
leggyakoribb kronikus betegség gyermek- és felnéttkorban
egyardnt. Eurépaban a lakossag 1-3%-at érinti, a betegek je-
lentés hanyada azonban ma még diagnosztizalatlan marad.

A coeliakia egy komplex rendellenesség, mely
szorosan kapcsolodik a HLA DQ2 vagy DQ8
genetikai adottsagokhoz, valamint tovabbi
specifikus immunrendszeri és kdrnyezeti ténye-
z6khodz. A coeliakids betegek szervezetében
a glutén fogyasztasa krénikus elvaltozasokat
okoz a vékonybélben, ahol a nyalkahartya sz6-
vettani (morfoldgiai) elvaltozésainak kovetkez-
tében karosodnak a bélbolyhok, és felszivodasi
zavar tlnetei jelentkeznek. A Klinikai tlnetek
kozUl azonban ma mar nem a hasmenés vagy
a felszivodasi zavar a leggyakoribb. A beteg-
ség egyre gyakrabban jellegtelen tlnetekkel
vagy csendes formaban jelentkezik. A tinetek
és egyéb klinikai eltérések alapjan a coeliakia
tlinetes és tlunetmentes formaban is megnyil-
vanulhat. A coeliakidanak emésztérendszeri és
emésztérendszeren kivili jelei és tlinetei lehet-
nek. A tinetmentes vagy csendes coeliakia el-
nevezés arra utal, hogy ezeknél a pacienseknél
a coeliakia szdveti €s immunoldgiai jeleit kimu-
tattdk, annak ellenére, hogy tlinetmentesnek
latszottak.

A coeliakia megallapitdsa részben a Kklinikai ké-
pen alapul, de a végs6 diagndzist mindig a coeli-
akidra jellemzé immunreakcié (transzglutaminaz
antitestek) jelenléte alapjan és a betegek tobb-
ségénél a vékonybél szovettani elvaltozdsdnak
kimutatdsaval allitjdk fel. Bizonyos esetekben,
szigorl nemzetkozi kritériumok teljestlése ese-
tén, a betegség vékonybél szovettan (biopszia)
nélkil is diagnosztizdlhaté. Nagyon fontos,
hogy a betegek ne kezdjék el a gluténmentes
diétat, miel6tt a végsé diagnozist kimondjak,
mivel a diéta csokkenti a koros eltérések kimu-
tathat6sdgat és ezzel a diagnosztikus tesztek
megbizhatésagat.

A ma ismert lehetéségek kozll a coeliakia
egyetlen hatdsos kezelése a szigoru, élethosz-

szig tartdé gluténmentes diéta. A gluténmentes
diéta javitja a Klinikai képet, normalizdlja az
antitestek szintjét és helyredllitia a kadrosodott
bélbolyhokat. A szigord gluténmentes diéta ko-
vetése az egyetlen lehetdség a szovédmények
megel&zésére.

A betegség hosszu tdvi szévédményeinek leg-
gyakoribb rizikéfaktorai a gluténmentes diéta
sordn elkdvetett diétahibak.

A coeliakia betegséget egy nagy jéghegy szim-
bolizdlja. A betegség a teljes lakossdg legaldbb
1%-at érinti, de mivel nagyon alacsony a felderi-
tettsége, ez csupdn a jéghegy csucsa. A kiilén-
b6z6 adatok azt mutatjdk, hogy csak a betegek
10%-at ismerik fel a jellegzetes tiinetek €s jelek
alapjdn, mig a maradék 90% hosszabb ideig is
diagnosztizdlatlan marad.

A jéghegy ,viz alatti részének” mérete a betegek
tudatossdagdtol, a hdziorvosok ismereteitél és a
megbizhaté diagnosztikai eszk6z6k hozzdférhe-
téségéetdl fiigg.




@m@ Betegtorténetek

Nagyon boldogok voltunk
amikor az orvostol-orvosig
tarté maraton véget ért

Csalddunk egyik legboldogabb napja lett az a
nap, amikor a nagyobb IGnyunkndl a coeliakiat
diagnosztizdltak. A ,coeliakia gyandja” az orvo-
Sok feltételezései kbz6tt szerepelt, és a legke-
vésbé sulyosnak tind lehetéség volt. Nagyon
boldogok voltunk, amikor az orvostol-orvosig
tarto maraton véget ért, és végre kiderliilt, mi a
betegsége a kisldnyunknak. Azt is megtudtuk,
hogyan tudunk segiteni neki abban, hogy hét-
kéznapi Eletet éljen, egészséges és boldog fel-
nétté vdalhasson. A kisldnyunk betegsége nem
hirtelen, egyik naprol a mdsikra alakult ki, nem
gyorsan romlott az dllapota. A két éves kora
koriil kezddddé vdaltozdasok fokozatosak, de ész-
revehetdek voltak. EIGsz6r az immunrendszere
gyenglilt le (hypogammaglobulinemidt dllapitot-
tak meg ndla), hajlamossad vdit a fertézésekre,
amit egy allergoldogus szakorvos kezelt. Hogy
elkerlljliik a fertézéseket, nem jdrt ovoddba. A
kordbban viddm, nyugodt kisldny fdradékony €s
étvdgytalan lett a legutolso fertézéses beteg-
sége utdn. A gyermekorvos javaslatdra készlilt
egy véerkeép vizsgdlat, amely mindent rendben
talglt. A hasmenés, a hasfdjds, a székrekedés
vagy a hdnyds tinetei végig hidnyoztak. A
gyermekorvosi rendeldt is gyakran Idtogattuk
a rosszkedvd, faradekony kisldnnyal, de soha,
senkinem gondolt a coeliakidra, és nem kuildték
gasztroenterologushoz sem.

Mivel ebben az idében bdviilt a csalddunk, arra
gondoltunk, hogy taldn a kistestvér elfogaddsa
lehet a gond, ezért elmentiink egy pszichologus-
hoz is. A nydri sziinetben pedig abban remény-
kedtlink, hogy a kisldny egészsége majd helyre-
dll — ezzel szemben nagyon gyorsan lefogyott
és dltaldnos dllapota is Iatvdanyosan leromlott.
Szerencsére gyorsan elkerlltiink egy olyan al-
lergologushoz, aki azonnal beutalta a gasztro-
enterologidra. Ott 10 nap alatt diagnosztizdltak
ndla a coeliakidat, és a szigord gluténmentes
diéta hatdsdra dllapota gyorsan javult, ismét

boldog és egészséges lett. Kicsivel késébb a
hdgdndl és az édesapjdndl is diagnosztizdltak a
coeliakidt, igy most 6k is vele egyditt dietaznak.

Nusa (11 éves) és az édesanyja Simona
(Olaszorszag)

A betegség egyértelmii
tiinetekkel jelentkezett, de
én nem akartam tudomast
venni réluk

44 eéves koromban dllapitottdk meg a coeliaki-
at. Korabban mdr szamos, coeliakidra jellemzé
tiinetem volt; kezdve az elviselhetetlen hasi fdj-
dalomtol, a hasmenésen, a folyamatos puffadt-
sdgon, az étvdgytalansdgon, az anémidn, a fara-
dékonysdgon dt a gyakori fertézésekig. Emellett
30 éve inzulinfliggd cukorbeteg is vagyok, €s ez
az dllapot fokozottan hajlamosit coelakidra is. A
betegségem egyértelmd tiinetekkel jelentkezett,
de én nem akartam tudomdst venni roluk. Mivel
gyermekorvos vagyok, tisztdban vagyok a tine-
tekkel, sokkal korabban felismerhettem volna a
sajdt betegségemet is.

Rdaddsul, sok kivdlo szakembert is ismerek,
akik ezeket a betegeket kezelik. Néhany évvel
ezelStt egy gasztroenterologus konferencidra
egylitt utaztam egy coeliakigban jdrtas szak-
érté kollegaval. Akkor is komoly fdjdalmaim
voltak, gorcsékkel, puffaddssal, hasmenéssel
— ami kilénésen heves volt egy reggeli pek-
stitemény elfogyasztdsa utdn — de még ekkor
sem lett nyilvdnvald, hogy mi lehet a bajom.
A bardtom javaslatdra és sajdt megnyugtatd-
somra megismételtettem a coeliakia-vérvizs-
gdlatot, ami ismét negativ lett. Ezutan tovdbbi
tiineteim lettek: mindkét bokdm megdagadt, su-



lyos anémidam volt, amin a
vaskészitmények sem
segitettek. Ekkor

egy mdsik kolléga
mentett meg azzal,

hogy feldllitotta a

helyes diagnozist,

és rgjétt, hogy a
kordabbi  tesztjeim

azért voltak negati-

vak, mert IgA hidnyos
vagyok. Azota tartom a
gluténmentes diétat, 15 kg-t
hiztam, jol vagyok, és semmilyen
tinetem nincs. Ugyan okoz némi ne-
hézséget, amikor egy pekség elstt
megyek el és érzem a frissen st
kenyér illatat, vagy amikor egy szdl-
loddban az ott kindlt 15 féle, jobbndl
jobb péksiitemény koéziil lehetne va-
lasztanom. Nekem gondot csak az
élelmiszerek csomagoldsdn 1évé 6sz-
szetevSk értelmezése okoz, azért is,
mivel a nagyon apro betik olvasdsdhoz
szemlivegre van sziikségem. De minden
nehézség ellenére azt gondolom, hogy a
gluténmentes diéta mindent megér.

A coeliakia diagnozisdt taldn azért tudtam
kénnyebben elfogadni, mert mar hozza-
szoktam ahhoz, hogy kronikus betegsée-
gem van. Ebben biztosan segitett az is,
hogy a mai dllapotomat &ssze sem lehet
hasonlitani a két évvel ezeldttivel. Ott-
hon én sitém a gluténmentes kenyeret, de

azért csak hidnyolom a farsangi fankokat €s a ke\\

hires bledi krémest. Szerencsére ma mdr szamtalan m
gluténmentes termék kaphato az tzletekben, bar ezek dragasdga e

a coeliakias betegeknek gondot okoz.
Igor (47 éves) - Szlovénia ‘é\“‘ to o0®




Diagnosztikus folyamat coeliakiara gyanis
tiinetekkel jelentkezé gyermeknél vagy
serdiilonél

Coeliakiara gyanus tiinetekkel jelentkez6 gyermek vagy serdiilé

Transzglutaminaz 2-ellenes IgA antitestek
(TG2-At) és szérum 6ssz IgA meghatarozasa

i

TG2-At pozitiv

a TG2-At eredményektdl és
az anamnézistdl fliggéen két
diagnosztikus Ut lehetséges

l l

TG2-At > 10x TG2-At <10x
normal normal

EMA és HLA DQ2/DQ8 meghatarozas

AR S

EMA + EMA -
HLA - HLA -

' \

alnegativ HLA?

TG2-At negativ

N

EMA -
HLA +

\

coeliakia

> kizarhatd

tovabbi diagnosztikus Iépések
— 2 év alatti életkor
— IgA hidny
— az anamnézis bizonyos elemei
alapjan
« csokkent gluténbevitel
« stlyos panaszok
« immunszupprimalt allapot
- tarsul6 betegségek esetén

felsé endoszkdpia és
vékonybél biopszia

S v v

Marsh
O vagy 1

v

végleges coeliakia

iaki 3 iiti diagnézis nem iaki
c?oella,kla vékonybél alpozitiv vagy gno: e c'oella,kla
bizonyitott ] ] . nemspecifi- lehetséges™: bizonyitott
biopszia sziik- 2-At? ) )
séges kus TG2-At? _ aIpozitJv
szerolégia ?
* — alnegativ *
szovettan** ?
P — tovabbi P
glutén- . . glutén-
diagnosztikus
mentes vizsaalatok mentes
diéta és 9 diéta és
kovetés *tovabbi értékelés és kdvetés kovetés

sziikséges

**ellendriztesse a metszetek minéségét, orientdltsdgat



Diagnosztikus folyamat rizikocsoportba tartozo
tiinetmentes gyermeknél vagy serdiilonél

Rizikécsoportba tartozé gyermek vagy serdiilé coeliakiara gyanus tiinetek nélkiil

HLA DQ2/DQ8 meghatérozas, lehetéség
szerint parhuzamosan TG2-At és szérum
6ssz IgA mérés is

HLA DQ2 vagy Sem HLA DQ2, coeliakia
DQ8 pozitiv sem DQ8 nincs kizarhato

TG2-At és szérum dssz IgA ¢ Is.mett?lje |don,l.<ent 6 éves kor )
P alattiakndl vagy Uj panaszok esetén
meghatarozéasa

| b~

TG2-At > 3x pozitiv TG2-At
normal < 3x normal

TG2-At negativ

EMA vegye
felsé endoszképia és v v flgyelembe:
vékonybél biopszia c.'..:,o.kk.ent. vagy
EMA — rovu:ll |deJu.
v gluténbevitel a
i i vizsgalat el6tt?
Marsh O coeliakia
"aiy L kizarhat6
sl o vegye figyelembe:
coeliakia végleges coeliakia P .
lehetséges*: P ¢
— a normal —anormal
gluténfogyasztas gluténfogyasztas
* folytatasa javasolt folytatasa javasolt
glutén- — alpozitiv szerolégia ? - ::Ic;s:grkzoéss indokolt
mentes — alnegativ szévettan**?
diéta és
kovetés

*tovdbbi értékelés és

Husby S, et al. J Pediatr
kovetés sziikséges

Gastroenterol Nutr 2012; 54: 136-60
**ellendriztesse a metszetek minéségét, orientaltsdgat



{7@? A coeliakia tiinetei
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Klinikai jelek {q?
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Eﬁ Szotar

anémia — vérszegénység - az az allapot, ami-
kor a vérben a normélisnal kevesebb hemoglo-
bin van. Leggyakoribb tipusa a vashiédnyos vér-
szegénység. (A vas sziikséges a hemoglobin
termeléséhez)

antiendomysium antitestek (EMA) - ezek az
antitestek altaldban jelen vannak a lisztérzé-
keny ember vérében, a betegség aktiv allapo-
téban

antigliadin antitestek (AGA) - ezek az anti-
testek jelen lehetnek a lisztérzékeny ember
vérében, a betegség aktiv allapotaban. Spe-
cificitdsuk sokkal kisebb, mint a TG2 vagy EMA
antitesteké

boholyatréfia - a bélnyalkahartya kéros elval-
tozasa. A bélbolyhok révidebbek lesznek, vagy
egészen el is tinhetnek.

biopszia - mintavétel a bélbdl, vizsgalat céljara

gluténmentes diéta - a coeliakia kezelésének
egyetlen lehetséges mddja. A buza, arpa, rozs
tartalmu élelmiszerek teljes kiiktatasat jelenti.

dermatitis herpetiformis - tipikus helyeken
(konyok, térd) megjelend viszketd bdrkitités,
mely a coeliakia egyik megjelenési formdja le-
het

IgA - az immunglobulinok egyik alosztalya. Hia-
nya esetén a lisztérzékenység az atlagosnal
gyakoribb.

intraepitelidlis limfocitdk - a bél nydlkahartya-
janak védelméért felelds sejtek

laktoz - tejcukor, egy glukdz és egy galaktoz
molekulabdl all. Coeliakidban eléfordulhat tej-
cukor emésztési zavar, ami a bélbolyhok hely-
reélldsdval el is tlinhet.

malabszorpcio - a tapanyagok karosodott fel-
szivodasa, okozhatja az emésztéenzimek hia-
nya, vagy a felszivé fellilet betegsége is.

antitestek - védekezd funkcidval bird fehérje
molekulak.

szoveti (2-es tipusu) transzglutaminaz elleni
antitestek (TG2-At) - ezek az antitestek altala-
ban jelen vannak a lisztérzékeny ember véré-
ben, a betegség aktiv allapotaban

bélbolyhok - keszty(ujj formaji képz&dmé-
nyek, melyek az egészséges vékonybél felszi-
nét boritjak.

szérum markerek - a vérben taldlhato antites-

tek. Mérésiik fontos a lisztérzékenység diagno-
zisdban.

HLA - az immunfelismerés szabalyozdsaért fe-
lelés gének a 6. kromoszéman. Ezek hatéroz-
zak meg egyes fehérjék termelédését, és ezzel
tébbek kozt bizonyos betegségek megjelené-
sétis.

rizikécsoport - emberek csoportja a tarsadal-
mon bell, akiknél valamilyen jellemzé alapjan
(genetika, életmdd, stb) nagyobb a kockazat
egy bizonyos betegségre

deamiddlt gliadin peptid antitestek (dGP)
- ezek az antitestek &ltaldban jelen vannak a
lisztérzékeny ember vérében, a betegség aktiv
allapotaban.

Ilymphoma - a vékonybél rosszindulati daga-
nata, a nem jol kezelt coeliakia szovédménye
lehet
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