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A gyulladasos bélbetegséggel élok

rendezvénye Budapesten

A bélcsatorna ismeretlen eredetii, krénikus gyulla-
dasos betegségeinek (réviditve IBD) haromféle kérbol
allé csoportja a vilag népességének 2 szazalékat érinti.
Esetiikben a szervezet immunreakcidja — id6szakonkén-
ti fellobbanasokkal, de tartésan — a sajat egészséges
szOvetek (a bélrendszer nyalkahartyaja) ellen iranyul.
Leggyakoribb képvisel6i a Crohn-betegség és a colitis
ulcerosa, e ketto legfobb jellemzéit mutatja a ritkabb in-
determinalt colitis. Jelenleg a vilagon mintegy 5, Eur6-
paban 2,2 millian szenvednek e betegségekben. A 25
ezer hazai beteg érdekvédelmi szervezete: a Magyar-
orszagi Crohn-Colitises Betegek K6zhasznu Egyesiilete
junius 9-én 12. alkalommal rendezte meg a gyulladasos
bélbetegek eurdpai napjat.

SZAKMAI KOZLEMENY GYANANT

Az IBD betegek eurbpai ernyészervezetei — melyek a
hazai érintettek érdekeit is képviselik — segitik, szponzo-
raljak, iranyitjak a nemzeti-nemzetkozi kutatast Eurépaban
és mas régidkban is. Aktivan fellépve terjesztik a tudniva-
I6kat, szervezik a szakszemélyzet tovabbképzését, gon-
doskodnak arrél, hogy az IBD-sek hozzajussanak a fontos
szolgéltatdsokhoz, bekapcsolédjanak a programokba. A
2001-ben alakult ECCO (European Crohn’s and Colitis
Organisation) javitani kivanja mind az alap-, mind a klinikai
kutatdsokat, a terapias eljarast, ennek érdekében egyutt-
mikodést sirget az orvosi tarsasagokkal, a betegszerve-
zetekkel, az iparral. Képvisel6i ezért vesznek részt a szak-
mai szbévetség (United European Gastroenterology
Federation, UEGF) m(ikédésében, és az eurdpai szakmai
hét (United European Gastroenterology Week, UEGW)
évenkénti megszervezésében. Az alapitd 14 tagorszag
szama 2008-t6l napjainkig 31-re nétt. A nemzeti beteg-
szervezeteket 1990 6ta képviseli az EFCCA (European
Federation of Crohn’s & Ulcerative Colitis Associations) —
munkatarsai szakért6kkel egyuttmikdédve dolgoznak az
IBD-sek életminéségének, illetve az ellatas szintjének javi-
tasaért. Tamogatjak az érintetteket, terjesztik a betegsé-
gUkrél, az ugyulkrél sz6lé ismereteket a tarsadalomban,
mint legutébb (februar 15.) példaul a ,Légy tarsunk az IBD
elleni harcban” mottéval Barcelonaban szervezett, Europa
hatarain tul is nagy érdekl6dést kivaltott eseményen.
Kizdenek a betegek életét nehezitd stigmak, tabuk ellen
(http://www.efcca.org/).

A hiteles és pontosabb tajékoztatas, valamint az ered-
ményesebb gyogyitas ugyét szolgaljak a nemzetkdzi ese-
mények mellett az olyan hazai rendezvények is, mint ami-
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lyen a junius 9-én tartott ,Gyulladasos bélbetegséggel élék”
napja volt Budapesten.

TISZTAZATLAN KOROKOK

A gyomor- és bélrendszer bizonyos panaszainak (has-
menés, székrekedés, gyomorfajdalom, puffadas) rendsze-
res visszatérését nem szabad csak atmeneti, kellemetlen ti-
netként felfogni, mert salyos krénikus korkép jellemzéi is le-
hetnek.

A gyulladasos bélbetegségek kialakuldsara nincs pon-
tos magyarazat. Az okot napjainkban is hiaba keresik a ku-
tatok, feltételezésekre hagyatkozhatnak csak. Egyik kor
sem Orokletes, bar kialakulasaban feltétlenll szerepe van
egyféle genetikai fogékonysagnak. Korabbi megfigyelések
szerint féként a fehér bérl nyugati, északi népek betegsé-
ge, de eszkimoknal még sosem figyelték meg, egyes nép-
csoportoknal — példaul az askenazi zsid6 népességben —
gyakrabban fordul el6. Az immunrendszer hibas mikddé-
sével val6 Osszefliggésre akkor figyeltek fel, amikor im-
munszupressziv kezelés hataséara a bélbetegségben szen-
veddk allapota javult.

A koérnyezeti artalmak szerepe is szamitasba veheto,
ezek kozil egyértelmien igazolt a dohanyzés jelentésége, a
két esetben eltéré6 moédon. A gyulladasos bélbetegek do-
hanyz6 fenotipusa a Crohn-os, a nem dohanyzé pedig coli-
tis ulcerosas. Ez utébbinal rendszeres kezelés, ellenbrzés
mellett az atlag-életkor az azonos koru népességhez képest
hosszabb, feltehetéen a dohanyzas keriilése miatt. A doha-
nyos Crohn-betegnél gyakoribb az ileum érintettsége, a bél-
sz(ikilet kialakulasa, az alkalmazott gyogyszerek csdkkent
hatékonyséaga, igy a mitétek gyakorisaga.

AMIBEN MA TOBBET TUD A SZAKMA,
ES AMIBEN NEM

Az IBD diagnosztikajaban, kezelésében el6relépés tor-
tént az utdbbi idében. Gyogyszerrel kontroll alatt tarthato,
am gyogyulas ma sem varhatd, mert nincs méd a bélnyal-
kahartya épségének (integritasanak) tartds helyreallitasara.
IBD-s betegnél nagyobb val6szintséggel alakul ki rosszin-
dulata kor. Ellatasa, f6ként a mitéti kezelése nagy szaktu-
dast igényel.

A fokozatosan sulyosbodd, az aldozatot egyre jobban
gyotré betegségnek nagyok az egyéni (fizikai, mentalis) és
tarsadalmi, gazdasagi terhei. A helyzetet tovabb ronthatja,
hogy sok érintett nincs tisztaban éallapotaval, a terapias/ke-
zelhet6ségi lehetéségekkel, a lakossag pedig keveset tud e
korrél, ami hatranyosan érinti, elszigeteli a beteget.
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KOZELKEP AZ IBD-ROL

A Crohn-betegség jellegzetesen a bélfal teljes vastagsa-
gara, minden rétegére kiterjed6 idult gyulladas.
Leggyakrabban a vékonybél legutolséd szakaszat (csipobél —
ileum) és a vastagbelet (kolon) érinti, de az emésztérend-
szer (a tapcsatorna, a gasztrointesztinalis csd) barmely sza-
kaszan kialakulhat, a szajiregtdl a vegbélnyilasig (az azt ko-
rilvevé bort is beleértve). Az elmult néhany évtizedben mind
nyugaton, mind a fejl6d6é orszagokban gyakoribba valt, féer-
fit, nét egyforma aranyban érint. Ugy tlnik, hajlamos kiala-
kulni azon csaladokban, ahol colitis ulcerosa is el6fordult. Az
esetek tobbsége 30 éves kor alatt kezdddik; a legtébb 14-24
kozott.

Vezet6 tlnet a fogyas, gyanut kelthet a laz, a visszatérd,
gorcsOs hasi fajdalom, a hasmenés, kuldndsen, ha izileti,
szem- vagy bdrgyulladas kiséri mindezt. A Crohn ,szeg-
mentalis”, vagyis az érintett terlletek kozott ép bélszaka-
szok vannak. A gyulladt bél 6sszetapadhat és kdzlekedhet a
huvellyel vagy a hugyhdlyaggal is, az ilyen rendellenes jara-
ton (a belsd sipolyon) at a baktériumokkal teli béltartalom az
amugy eredendGen steril teriletekre jut, életet fenyegetd su-
lyos fertzés léphet fel. A Crohn-t a szervezet mas részeit
érintd egyéb korképek kisérhetik, igy szabalytalan idénként
ismételten fellobbano izlleti gyulladas.

A kifekélyesedd vastagbélgyulladasnak nevezett colitis
ulcerosa csak a nyalkahartyat érinti, nem a bél minden réte-
gét, mint a Crohn-betegség. Esetében a vastagbélben zajlik
a gyulladas. Gyakori sz6v6dménye lehet a kisfoki majma-
kodési zavar, begyulladhatnak az izlletek, a szem barme-
lyik rétege, vagy az epeutak. Ha sulyos gyulladas, vagy nem
megfeleld gyogyszerek hatasara leall a bél mozgasa, s tar-
talma nem halad tovabb, a has felpuffad, ez végzetes ko-
vetkezménnyel jarhat (toxikus megacolon). A betegség bar-
melyik életkorban megjelenhet, de a nagy éatlagnal 30-as
évei k6zepén — szakérték szerint egyre korabbi idépontra to-
lodva — 20-40 év kozott sziletik ez a diagnézis. Jellemzé
szOv8dmeény a vérzés, a hasmeneés, sulyos szévédmeény a
bél perforacitja, az alhasi puffadas. Nem 6rokletes, de na-
gyobb szamban jelenik meg (illetve egyre inkabb veszik
észre és diagnosztizaljak) az IBD-sek rokonainak kdérében.

Mindkét betegségre vonatkozik, hogy teljesen nem gyo-
gyithato, de gyulladasgatloval, immunszuppressziv gyogy-
szerrel kezelhet6. Hasznosak lehetnek egyes tapszerek,
vaskészitmények, a probiotikumok. Mivel a gyogyszerek
egy része fényérzékenységet okoz, a beteg 6vja magat a
naptol, a szolariumtél, s kerilnie kell a fokozott testi-lelki
megterhelést.

A FELISMERES STACIOI

Panaszaival el6sz6r az alapellatas orvosanal jelentkezik
az IBD-s beteg, ezért igen Iényeges kérdés, hogy a csalad-
orvost, a foglalkozas-egészségligyben dolgoz6t mennyiben
seqgiti tapasztalata, tajékozottsaga a felismerésben, majd —
a gasztroenterologus szakorvossal valé egyittmikodése —
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az ellatasban. A diagnoézis labor-tesztre, képalkoto (ultra-
hang, CT, MR, kolonoszképia) vizsgalatra, leginkabb sz6-
vettani vizsgélatra alapul. A pontos diagn6zis miel6bbi felal-
litasaban hihetetlendl nagy szerepe van a paciens és az
orvos kozotti parbeszédnek (a vilagos beszédnek, az egyér-
telIm( beszamolénak).

A terépia jellemzdje: a ,kézben tarthat¢” allapotban, a
betegség aktivitasanak megfeleléen gyodgyszeres (esetleg
biolégiai) kezelés zajlik. A sulyos, sz6védményes esetekben
sebészileg el kell tavolitani az érintett bélszakaszt. Fontos a
diétas szabalyok betartasa: ki kell iktatni az étrendbdl a bél-
nyalkahartyat kdzvetlenil karosito, ingerlé anyagokat —ilyen
a bors, a csip0s paprika, torma, mustar, hagyma, fokhagy-
ma, az alkoholos italok. Alapszabaly: a panaszmentes id6-
szakban is legyen az étrend durva rostban, zsirban sze-
gény, csipds fliszertdl mentes. Ugyelni kell a megfeleld
energia-, vitamin- és asvanyi anyag potlasara — erre szolgal
a tejpor, reszelt sajt, tojas, kefir, joghurt, par csepp étolaj. A
napi 1-2 b6 étkezés helyett inkabb az 5-6 alkalommal zajlo
meértékletes étkezést javasoljak a szakemberek.

NEMZETKOZI SZINTEN

A ,Légy tarsunk az IBD elleni harcban” mottéval meg-
szervezett — az Eur6pa hatérain tul is nagy érdeklédést ki-
valtott — eseményen (Barcelona, febr.15.) a Crohn és Colitis
Betegek Eurdpai Szévetségei (EFCCA és ECCO), céljaik is-
mertetésével, egyuttesen alltak a nemzetkodzi sajtdé nyilva-
nossaga elé. A két szervezet képviseldi a talalkozon arra ki-
vantak felhivni a kbzvélemény figyelmét, hogy ismerjék meg
az adatokat, majd gondoljak végig, mekkora fizikai és tarsa-
dalmi-gazdasagi terhet jelent gyulladasos bélbetegség érin-
tettjeként élni, dolgozni, részt venni a k6zosség életében. A
»~Join the Fight Against IBD” kezdeményezés szervezdi fon-
tos lzenetet klldtek az egészséglgyi ellatoknak, intézmeé-
nyeknek, hatésagoknak, déntéshozoknak, hogy gyorsitsak
fel azt a folyamatot, amelynek révén a gyulladasos bélbe-
tegség érintettjei minél elébb hozzajuthatnak az Uj standar-
doknak megfelel6 terapiahoz.

Az ,aldozatok” szamara is adott az optimalisan normalis
élet lehet6sége, mondta Marco Greco IBD-beteg (az
EFCCA betegszervezet olasz elndke) Barcelonaban. A tu-
domanyos eredmények azt mutatjak, hogy a kezelés meg-
valtozott felfogasa, korszerli megkdzelitése sokat segithet.
A ma 35 éves Marco-nal 15 éves koraban fedezték fel a bajt.
Sajat esetér6l megjegyezte, a szakellatds meglelése, a
megfeleld gondozbhoz jutds nem is jelentett olyan gondot,
majd evvel a kdzléssel at is tért az altalanos helyzet jellem-
zésére, amikor a legfrissebb europai felmérést eredményét
ismertette a nemzetkdzi sajtd képviselbivel.

A KORKEP EUROPAI KORKEPE

Az IBD valodi arcéat, a betegek életét bemutatandé az
EFCCA szervezet felmérést készitett (IMPACT Survey
2010. nov.-2011. aug.). A hat témakort érinté kérddiv els6-
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sorban is az IBD-hez kot6dd tapasztalatokat gy(ijtétte. Az
egészségligyi lehetéségekre, az életmddra, a munkara, a
teljes életre gyakorolt hatasra vonatkoztak a tiz nyelven 6sz-
szeallitott kérdések, bemutatandd az orszagok, korcsopor-
tok, nemek kozotti kuldnbségeket. Csaknem 5 ezer online
valasz érkezett. Eredetileg legalabb tiz orszagbo6l minimum
100-100 valaszt vartak, végul 15 orszagbdl irtak — 66%-uk
nd, 33% férfi volt, a tdbbség (68%) 19-44 éves.

A Marco Greco altal bemutatott hatalmas adatmennyi-
ségbdl kiemelhetd, hogy az IBD-sek 70 szazaléka az els6
tinetek megjelenését kdvetd els6 évben szakemberhez
kerult, raadasul tdbbségiik gyakorlatilag véglegesnek te-
kinthet6 diagnozist kapott. A betegek mintegy 6tédének
(18%) viszont 5 évet kellett varnia, mikdzben (és az ér-
dekvédelmi szervezet elndke ezt tekinti kiléndsen riasz-
tonak), 64%-uknak voltak olyan mélypontjaik, hogy str-
gOsségi ellatast kellett keresnitk. A nemzetkdzi felmérési
adatlapokat kitélték 85%-a kerllt kérhazba a megel6z6 5
évben. 52% ma is kortikoszteroidot kap, 49% attol tart, ez
hosszutavon negativ hatassal lesz az egészségére, 42 %
mellékhatasokat észlelt. 24% érzi ugy, hogy nem jut meg-
felel6 ellatashoz. 88%-kal szakorvos konzultal, 45% szak-
asszisztens néveér elé kerll. 53% érzi 4gy, nem kapja meg
a megfelel6 felvilagositast, illetve a konzultaciés lehetésé-
get.

A betegek 40%-a ugy véli, az IBD nem hogy hatranyo-
san hat az intim kapcsolatara, hanem kifejezetten megaka-
dalyozza még a lehetdségét is. Minden harmadik beteg
(34%) szerint betegsége vetett véget szerelmi kapcsolatéa-
nak. 39% allitja az ad er6t, teszi 6t optimistava, ha rokonbe-
teggel talalkozik. Ha pedig betegszervezethez csatlakozik,
kifejezetten javul az életmindsége (ezt érzékelte 63 szaza-
Iékuk).

MAI HELYZET: STIGMAK, PETICIOK

Az IBD-sek fele ma is aktiv beteg, nincs remisszidban. A
fellangolas alatt 96% gyenge, elesett. Es ami a munkavég-
zést illeti, a hatas: 74 % kimaradt a munkabdl, 26% tdbb
mint 25 napra. A kérddivet kitolték 61%-a arrol szamolt be,
topreng, hogy nem kellene-e betegallomanyba mennie,
vagy végleg felhagynia a munkéaval. Minden negyedik bete-
get érték sérelmek, megjegyzéseket tettek rajuk, sérté meg-
kiloénboztetéssel bantak velik. Minden masodik beteg
(52%) ugy érzi, tanulméanyaiban nem tudja azt a teljesit-
ményt nyujtani, mint amire képes volna, 21 szazalékukat ki-
fejezetten diszkriminaltak.

Ezért (is) fognak kérvényt benyujtani az Europa Parla-
mentnek, kézolte Marco Greco az EFCCA betegszervezet
olasz elndke a sajtd nyilvanossagaval. Azt kérik, hogy az
EP képviseldk segitsenek legy6zni a munkahelyi megbé-
lyegzést, a diszkriminacidt, tegyenek azért, hogy rugalmas,
tamogatd, nem-diktalé munkahelyi gyakorlat j6jjon létre. Az
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erdekvedelmi szervezet az egészségugyi szakma szamara
is megfogalmaz ajanlasokat: javasoljak és kérik, néjon a
konzultacios id6, javuljon a kdzlés mddszertana, gondoljak
at az egész életltra vonatkozo6 ellatas koncepcidjat, tereljek
az érintetteket a nemzeti betegszervezetekhez. A nemzet-
koézi szOvetsegek (EFCCA és az ECCO) képviseldi, mikdz-
ben arrél szbltak a nemzetkdzi sajtd el6tt, hogy milyen az
€élet evvel a betegséggel, nemcsak a széleskorl felmérés
eredményeit kdzolték, de az adatok mellett ismertették stra-
tégidjukat is. Segitik a gondozasi standardok javulasat, a
globalis figyelem felkeltését, terjesztik az Uj kezelési eljara-
sok hirét. A jelenléviket is arra kérték, iranyitsak a kdzvéle-
meény figyelmét arra, hogy mi is valojaban a betegség életre
sz0l6 hatasa, milyen az ugynevezett rokkantsagi (disability)
indexe.

OPTIMISTAN — ITTHON IS

LA megfelelé tamogatassal mi is lehetiink nyertesek. Es
ha egységesek vagyunk, ha 6sszefogunk, legydzhetjlik az
akadalyokat” — hivta fel Gizenetével a lakossag figyelmét a
sokszor kirekesztett, munkadhoz nem jutd, rossz minéségi
életre karhoztatott, megbélyegzett IBD-s betegekre a szin-
tén érintett Marco Greco betegszervezeti elnok.

Hasonl6 uzenettel alltak a hazai k6zvélemény elé a ma-
gyarorszagi betegek képviseldi, egészségligyi gondozoi, az
orvosi ellatas fontos szerepl6i junius 9-én. A rendezvényt a
tdbb mint 15 éve a gyulladasos bélbetegekért dolgozd Ma-
gyarorszagi Crohn-Colitises Betegek Kézhasznl Egye-
sulete (MCCBE) szervezte. Az els6 Crohn-klubot néhany lel-
kes beteg és egy, a betegek sorsat szivén viselé orvos
hozta létre 1994-ben, 3 évvel késbébb egyestletté alakultak,
2003-ban pedig megszerezték a kdzhaszni mindsitést. Az
alapitok azt a célt tlizték maguk elé, hogy a Crohn-betegség
és a colitis ulcerosa érintettjeit, csaladtagjaikat megtanitjak
ra, miként kell egyutt élni az IBD-vel, hogy javuljon életmi-
néségik. Feladatuknak tartjak, hogy képviseljék a betegek
érdekeit a rajuk vonatkoz6 jogszabalytervezetek vélemé-
nyezése soran, tovabba, hogy a lakosséag figyelmét felhivjak
erre a korra, a betegek csaladi és munkahelyi életére, lehe-
t0ségeikre, korlataikra. A rendszeres betegtalalkozdkon és
az évenkeénti nyilvanos kdzdsségi eseményen — mint leg-
utébb junius 9-én — beszamoltak a terapia, ellatas legfris-
sebb eredményeirdl (ezt a célt szolgalta dr. Kovacs Agota
gasztroenterologus féorvos szakmai el6adasa), és foglal-
koztak aktualis kérdésekkel. Dr. Guéth Zita szilész-négyo-
gyasz az elsésorban a nébetegeket érintd kérdésekrdl, a di-
etetikus Molnar Andrea pedig altalanosan fontos témarol be-
szélt (az idedlis testtémeg elérésének lehetdségei és korla-
tai IBD-ben cimmel). Az életmin&séget javitd hasznos el6-
adasok mellett sztobma-terapias tanacsadast is tartottak a
szakemberek a 12. hazai europai gyulladasos bélbetegsé-
gek napjan.

Fazekas Erzsébet
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