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COELIAKIA REGISZTER

A coeliakia elofordulasi gyakorisaganak, tiinettananak, szovédményeinek, csaladi
halmozodasanak és a gluténmentes diéta hatasainak monitorozasa - multicentrikus, prospektiv
obszervacios klinikai vizsgalat

A coecliakias betegek nyilvantartasara l1étrehozott Coeliakia Regiszter 2016-ban kapta meg a
sziikséges engedélyt (Etikai engedély, Egészségiigyi Tudomanyos Tandcs Tudomdnyos és
Kutatasetikai Bizottsaga, TUKEB-45098-2/2016/EKU) a coeliakia el6fordulasi gyakorisaganak,
tiinettandnak, szovédményeinek, csalddi halmozodasédnak és a gluténmentes diéta hatisainak

vizsgalatara.

Vizsgalatvezetd: dr. Bajor Judit (Pécsi Tudomdanyegyetem, Klinikai Kozpont, Lsz.
Belgyogyaszatai Klinika, Gasztroenteroldgiai tanszék)

A Regiszter célja, hogy képet kapjunk a coeliakia hazai el6fordulasardl, a diagnosztika hazai
gyakorlatarol és a klinikai adatok részletes elemzésével a tiinetekrdl, tarsbetegségekrol,
extraintesztinalis manifesztaciokrol részletes, megbizhato adatokhoz jussunk. A betegek kovetése
soran detektalhatjuk a klinikai tiinetek, laboreredmények valtozasat, észlelhetjik a
szovodményeket. A kérddiv a kezel6orvos szamara utmutatasként is szolgal a coeliakids beteg
kivizsgalasa és kovetése soran javasolt teenddk rogzitésével. A vérmintak, szovetmintak, elemzése
tovabbi informaciokkal szolgalhat a betegség genetikai hatterérdl, pathomechanizmusarol, a diéta
hatasair6l. A Regiszterrel lehetdség nyilik a magyarorszagi coeliakias betegek adatainak
Osszegyljtésére, illetve nemzetkdzi tanulmanyokba torténd bekapcsolddasra.

A regiszter adatai uj beteg esetén prospektiven, régebben diagnosztizalt beteg esetén retrospektiven
is feltolthetdk korosztalytol fliggetleniil barmelyik fekvd- illetve jarobeteg esetében, aki orvosi
vizsgélatra hivatalos engedéllyel rendelkezd intézetben jelenik meg coeliakia diagnozissal. A
betegeknek az anamnézisiikkel, tlineteikkel kapcsolatos kérdésekre adott valaszai, valamint
betegséggel Osszefiiggésben végzett vizsgalatainak eredményei egyarant bekeriilnek a
Regiszterbe. A betegektdl vett vér-és vizeletminta a Biobankba keriil. A vérmintavétel csak olyan
betegeken torténhet, akinél kezelGorvosa javaslatara az egyébként is indokolt. A vizsgélatba a
betegek csak részletes tdjékoztatdst és oOnkéntes beleegyezést kovetden vonhatok be. A
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betegtajékoztatd és beleegyezé nyilatkozat letdlthetd oldalunkrdl a Coeliakia Regiszter/Urlapok
mentiipontban.

Adatbiztonsag

A feltoltéskor fokozott figyelmet kell forditani a személyes adatok védelmére. Kiilonos
figyelemmel a csatolt dokumentumokban, leletekben, zardjelentésekben, rontgen felvételeken,
egyéb képeken és dokumentumokban fejlécbdl, 1ablécbdl, cimsorbdl személyes adatok (név,
sziiletési datum, TAJ szam stb. torlésére, kitakarasara. Az ellendrzések soran (2-es, 3-as, 4-es
pipa) is kiilondsen fontos az ebbdl eredd esetleges hibak kiszlirése.

Az utmutato hasznalata:

A beteg bevonasa a szakorvosi vizit/osztalyos bennfekvés alkalmaval torténik. Megtorténik az
orvosi szakvizsgalat, az orvos kikérdezi, megvizsgalja a beteget, elrendeli a vizsgalatokat
(vérvétel, stb). A regiszterben vald részvétel lehetdségérdl az orvos tajékozatja a beteget.
Amennyiben a beteg beleegyezését adta a vizsgalathoz, az adminisztrator elkésziti az ezzel
kapcsolatos dokumentéciot, elkéri a betegtdl az dsszes orvosi leletet, arrol masolatot készit (ezt
megorzi), és kikérdezi a beteget a papir alapt kérddiv segitségével. Specialis, orvosi megitélést
igényld leleteket (pl. szovettani lelet, HLA eredmény) az orvos tud értékelni a papir alapt
kérdbiven, ezt késébb az adminisztrator rogziti a regiszterben. A regiszterbe vald adatbevitel ezt
kovetden, a sziikséges adatok, leletek Osszegyljtését kdvetden torténik meg. Az adminisztrator
feladata, hogy a laboreredményeket, folyamatban 1évé szovettani ill. egyéb eredményeket
elkésziiltiik utan szintén rogzitse a regiszterben.

A kérdoiv kitoltését segiti, ha az ambulans lapon minden vizit alkalmaval rogzitjiik a kovetkezdket:

* Coeliakia diagnoézisanak idépontja, szerologia, szovettan eredménye (csak az els6
¢észleléskor sziikséges a diagndzist megalapozo leleteket rogziteni, utdna mar a
dokumentéci6 tartalmazza)

* Tiinetek a diagnézis idején: klasszikus (hasmenés, fogyas, malabszorpcio) - nem klasszikus
(anémia, haspuffadéds, dermatitis herpetiformis, egyéb tarsbetegség, stb.) — néma
(csaladsziirés) (csak az elsé észleléskor sziikséges a diagndzist megalapozo leleteket
rogziteni, utdna mar a dokumentacio tartalmazza)

* Csaladszlrés tortént-e, coeliakias csaladtag van-e?

» Tarsbetegségek: autoimmun pajzsmirigy betegség, 1-es tipusu diabetes mellitus, egyéb
autoimmun betegség, egyéb tarsuld betegség van-e?
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« Csontanyagcsere zavar (osteoporosis, osteopenia) van-e (DEXA diagnoziskor javasolt,
majd eredményt6l fliggden 1-2 év mulva)?

* Mennyire tartja szigortian a diétat? Van-e problémadja ezzel kapcsolatban?

* Diéta mellett panaszmentes-€?

» Jelenleg vannak-e panaszai, ha igen, mik?

* Teststulya hogyan valtozott (aktualis testsuly, testmagassag)?

Laborvizsgalatok: vérkép, INR, majfunkcidk, vesefunkcidk, amilaz, vérzsirok, albumin, TSH,
IgA, seFe, coeliakia specifikus antitestek: tTG IgA, tTG IgG

Opcionalis: LDH, beta2 mikroglobulin, EMA, pajzsmirigy elleni At, HLA

»Diagnozis” adatlap
Ez az adatlap a diagnozis felallitasanak alapjaul szolgalé adatokat tartalmazza. Egyszer kell

kitolteni, a beteg bevonasakor. Ez az adatlap igazolja, hogy a beteg valoban coelidkas.

»A” adatlap
Ezt az adatlapot a diagnozis felallitaskor észlelt allapotnak megfeleléen, optimalisan a
diagnozis idopontjaban sziikséges kitolteni. Ekkor az adatok prospektiv adatgyiijtésként

lesznek kezelve.

Van azonban mad ra, hogy korabban diagnosztizalt beteget is bevonjunk a regiszterbe. Ha
a diagnozis felallitasa és a beteg vizsgalatba valéo bevonasa (kérdoiv kitoltése) kozott
kevesebb, mint 3 honap telt el, az adatgyiijtést még prospektivnek tekintjiik. Ha ennél tobb
ido telik el a diagnozis felallitasa és a beteg kikérdezése kozott, az adatgyiijtés mar
retrospektivnek mindsiil. Ilyenkor az adatlap a diagndzis idején észlelt allapotot kell, hogy

rogzitse.
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Ha a coeliakia diagndzisa tobb, mint 1 évnél régebben tortént, a megjelenés soran mind az
»A”, mind a ,,B” jelii adatlap kitolthet6. Ebben az esetben az ,,A” adatlap a diagnoziskori
allapotot, a ,,B” adatlap a jelen allapotot rogziti. A kovetés soran, mely altalaban évente

torténik, a tovabbiakban mindig az aktualis allapotnak megfelel6 ,,B” adatlap toltendo ki.

»B” adatlap
Ezt az adatlapot a beteg kovetése soran, az éves kontroll vizsgalat alkalmaval toltjiik ki.

Ennek megfeleléen lesz ,,B1”, ,,B2” stb. lirlap.

Specialis tudnivalo

* Ha a diagnozis felallitasa a kdzelmultban tortént, altaldban nem okoz gondot az adatok
pontos bevitele, hiszen a forrdsdokumentaciok rendelkezésre 4llnak. FEhhez
minimumfeltétel az eredeti szdvettani lelet, az eredeti szerologiai lelet és az eredeti
ambulans lap/zarojelentés, ami a legfontosabb klinikai adatokat rogziti.

* Korabbi (akar évekkel, évtizedekkel ezel6tti) diagnozis esetén torekedjiink arra, hogy a
dokumentéciobol és a beteg kikérdezése soran nyert adatokbol minél részletesebb képet
kapjunk a diagnéziskori allapotrdl. Az eredeti szovettani €s szerologiai lelet és az eredeti

ambulans lap/zardjelentés ekkor is sziikséges!

»Diagnozis” adatlap

1. Diagnozis médja A coeliakia diagnozisat felallité intézmény: kérjiik, rogzitse az intézmény
nevet

A diagnézis kimondasanak ideje: kérjiik, rogzitse a diagnozis évét, honapjat, napjat. A diagnozis
kimondasahoz pozitiv antitest (tTG vagy EMA) eredmény, és coeliakiara jellemz6 szdvettani

eredmény (legalabb Marsh 2 szovettan) sziikséges. A regiszter célja, hogy csak a biztosan
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coeliakias betegek adatait rogzitse, igy, amennyiben ezek az adatok nem elérhetdek, a beteget nem
tudjuk bevenni a Regiszterbe. A diagndzis idépontjanak azt az idOpontot tekintjiik, amikor a
diagndzis kimondasra keriilt (ez lehet a szerologia vagy a szovettan id6pontja, ill. az ambuléans lap
vagy zarojelentés datuma).

Van-e a coeliakidnak tulajdonithat6é klinikai tiinet: kérjiik, itélje meg, hogy a betegnél
vane/volt-e olyan panasz, tiinet, ami coeliakiara utal(t), pl. (hasmenés, fogyas, hasi fajdalom,
haspuffadas). Kérjiik, akkor is igennel valaszoljon, ha nem klasszikus, tipusos tlineti voltak a
betegnek, hanem a gyanu valamely jellemz6 tarsuld betegség vagy szovédmény miatt meriilt fel
(pl anémia vagy dermatitis herpetiformis). Kérjiik azt is rogzitse, hogy a tiinetek kb. miota alltak
fenn. ,Nincs adat” valaszt akkor adjon, ha ez nagyon nehezen megallapithatd, vagy nem
értelmezhetd (pl. fogzomanchiany esetén).

Van-e a coeliakianak tulajdonithat6 laboratoriumi eltérés: kérjiik, itélje meg, hogy a betegnél
van-e/volt-e olyan laboratoriumi eltérés, ami coeliakiara utalhat, pl. anémia, vashiany,
transaminase eltérés, emelkedett se amilase érték, IgA hidny, csokkent prothrombin érték. Kérjiik
azt is rogzitse, hogy az adott eltérés, kb. midta all fenn. ,,Nincs adat” valaszt akkor adjon, ha a
dokumentéciobol ez nem megitélheto.

Generalizalt felszivodasi zavar (malabszorpcios szindréma) van-e: kérjiik, itélje meg, hogy a
betegnél észlelhetok-e/észlelhetdk voltak-e felszivodasi zavar (malabszorpcio) tiinetei (pl. fogyas,
hasmenés, vitamin és dsvanyianyag hianyra utald tiinetek). Kérjiik azt is rogzitse, hogy az adott
eltérés, kb. miota all fenn. ,,Nincs adat™ valaszt akkor adjon, ha a dokumentacidobdl és a beteg
kikérdezése soran ez nem megitélheto.

Coeliakiara jellemzo boholyatrophia fennallasa szovettanilag dokumentalt: kérjiik, rogzitse,
hogy a betegnél igazoltak-e valaha boholyatrophiat (legalabb partialis II illetve subtotalis vagy
totalis boholyatrophia ahol a boholy/crypta arany 1 vagy kisebb, méas nomenklatura szerint Marsh

3 szdvettani eltérést)?
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Pozitiv endomysium antitest eredmény dokumentalt: kérjiik, rogzitse a tényt, hogy a betegnél
EMA pozitivitas igazolddott-e
Pozitiv szoveti transzglutaminaz antitest eredmény dokumentalt: kérjiik, rogzitse

a tényt, hogy a betegnél tTGA pozitivitas igazolodott-e

2. Szovettani eredmények Volt-e szovettani vizsgalat a vékonybélbédl vagy a duodenumbol

Kérjiik, rogzitse a szovettani mintavétel tényét. A szovettani mintavétel elmaraddsa csak 18 év
alatt egyéneknél megengedhetd, akiknél az ESPGHAN Guideline ezt lehetdvé teszi.

Biopsziat végzo Intézmény, a biopszia ideje: kérjik, rogzitse a biopsziavétel helyét és idépontjat
Biopszia tipusa: kérjiik, jelolje meg, hogy a mintavétel normal diéta mellett tortént-e, vagy a beteg
mar megkezdte a diétat, illetve gluténterhelés utan tortént-e a vizsgalat

Szovettani mintak szama: kérjiik, rogzitse a mintak szamat (ez a leleten szerepel)

Véleményt kiadé Intézmény: kérjiik, rogzitse az intézmény nevét

Milyen a minta orientaciéja? kérjiik, rogzitse, hogy a minta orientacioja megfeleld volt-e
Szovettani leiras: kérjiik, rogzitse, van-e boholyatrophia

Milyen az intraepithelialis lymphocytaszam?kérjiik, rogzitse az adatot Mennyi a boholy-
crypta arany? kérjiik, rogzitse az adatot

TG2-specifikus IgA lerakédas a mintaban: kérjik, rogzitse, volt-e ilyen vizsgalat és mi volt az
eredménye
Osszefoglalé szévettani vélemény: kérjiik, rogzitse, milyen dsszefoglald véleményt adott a

pathologus (lehetdleg Marsh szerinti értékelés legyen)
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3. Antitest eredmények Szérum IgA transzglutaminaz antitest vizsgalat (tTG IgA): kérjiik,
rogzitse, tortént-e ilyen vizsgalat

Ha igen, kérjiik, rogzitse a vizsgalat idejét, a vizsgalatot végzd Labor nevét és az ELISA kit tipusat
Vizsgalati eredmény értékelése: kérjiik, rogzitse a vizsgalat eredményét. Ha pozitiv volt, de nem
érte el a normal érték 10x-esét, kérjiik, adja meg a pontos értéket is.

Szérum IgG transzglutaminaz antitest vizsgalat (tTG IgA): kérjiik, rogzitse, tortént-e ilyen
vizsgalat

Ha igen, kérjiik, rogzitse a vizsgalat idejét, a vizsgalatot végzé Labor nevét és az ELISA kit tipusat
Vizsgalati eredmény értékelése: kérjiik, rogzitse a vizsgalat eredményét. Ha pozitiv volt, de nem
érte el a normal érték 10x-esét, kérjiik, adja meg a pontos értéket is.

Szérum IgA Endomysium antitest vizsgalat (EMA): kérjiik, rogzitse, tortént-¢ ilyen vizsgalat
Ha igen, kérjiik, rogzitse a vizsgalat idejét, a vizsgalatot végz6 Labor nevét és az ELISA kit tipusat
Vizsgalati eredmény értékelése: kérjiik, rogzitse a vizsgalat eredményét (negativ, pozitiv vagy
kétes)

Szérum IgG Endomysium antitest vizsgalat (EMA): kérjiik, rogzitse, tortént-e ilyen vizsgalat
Ha igen, kérjiik, rogzitse a vizsgalat idejét, a vizsgalatot végz6 Labor nevét és az ELISA kit tipusat
Vizsgalati eredmény értékelése: kérjiik, rogzitse a vizsgalat eredményét (negativ, pozitiv vagy
kétes)

Szérum IgA deamidalt gliadin peptid antitest vizsgalat (DGP IgA): kérjiik, rogzitse, tortént-e
ilyen vizsgalat Ha igen, kérjiik, rogzitse a vizsgalat idejét, a vizsgalatot végz6 Labor nevét és az
ELISA kit tipusat Vizsgalati eredmény értékelése: kérjiik, rogzitse a vizsgalat eredményét.
Szérum IgG deamidalt gliadin peptid antitest vizsgalat (DGP IgG): kérjiik, rogzitse, tortént-e
ilyen vizsgalat

Ha igen, kérjiik, rogzitse a vizsgalat idejét, a vizsgalatot végz6 Labor nevét és az ELISA kit tipusat

Vizsgalati eredmény értékelése: kérjiik, rogzitse a vizsgalat eredményét.
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Transzglutaminaz antitest gyorsteszt (Biocard) kérjiik, rogzitse, tortént-e ilyen vizsgalat, ill.
annak mi volt az eredménye

Szérum ossz IgA: kérjiik, rogzitse, tortént-e ilyen vizsgalat, ill. annak mi volt az eredménye

4. HLA-DQ tipizalasi eredmény

HLA-DQ tipizalas tortént: kérjik, rogzitse, tortént-e ilyen vizsgalat, ill. ha igen, rendelkezésre
all-e annak eredménye

HLA tipizalast végzo6 intézmény: kérjiik, rogzitse az intézmény nevét

HLA tipizalasi eredmény: kérjik, rogzitse a HLA tipizalads eredményét. Amennyiben csak az
allélok vannak megadva, és a genotypus nem egyértelmiien megallapithatd, kérjiik, ezt a részt
hagyja tiresen, €s csak az allélokat vigye be

HLA allélek bevitele: kérjiik, az allélokat minél pontosabban vigye be pl:

DQB1*0201 DQA1*0501

Példa a genotypus meghatarozasra:

1. DQA1*0501 DQB1*0201 DQA1*0501 DQB1*0201 = DQ2.5/DQ2.5 vagyis DQ2
homozygota

2. DQA1*0501 DQB1*0201 DQA1*0301 DQB1*0302 DQA1*0301 = DQ2.5/DQ8
vagyis DQ2/DQ8 heterozygota

»A” Adatlap

S. Diétas Tanacsadas
Diétas tanacsadas tortént-e a diagnoézis felallitasakor? kérjiik, rogzitse, tortént-e dietetikusi

konzultacid.
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6. Csaladi elofordulas
Csaladi eldfordulds: kérjiik, rogzitse, van-e a csalddban ismert coeliakiads, ha igen, mely

csaladtag(ok)

7. Sziiletés modja
Kérjiik, rogzitse a perinatalis adatokat. Amennyiben nem ismert az adat, kérjiik, jelolje, ill. hagyja

uresen ezt a rovatot

8. Gyermekkori panaszok

A kovetkezd kérdések felndtt esetében a gyermekkori fejlddésre, gyermek esetében a jelen
allapotra vonatkoznak.

Nem megfelel6 sulyfejlodés, stlyvesztés: kérjiik, rogzitse, volt-e ilyen probléma

Kés6i serdiilés: akkor valaszoljon ,igen”-nel, amikor orvosilag ez a diagnézis Kkeriilt
megallapitasra (lanyok esetén az emléfejlédés 13 éves korig nem indul meg, fitk esetén a
herefejlodés 14 éves korig). ,,Nincs adat” akkor keriiljon rogzitésre, ha az anamnézisbdl nem
kideritheto.

Novekedési zavar, alacsony termet: kérjiik, akkor valaszoljon igennel, ha ez orvosilag
megallapitasra keriilt (definicid: a gyermek magassdga nem éri el az életkoranak és nemének
megfeleld haza adatokon alapuld 3 percentilis értéket). ,,Nincs adat” akkor keriiljon rogzitésre, ha

az anamnézisbo6l nem kiderithetd, volt-e ilyen probléma.

9. Genetikai Rendellenesség
Genetikai rendellenesség: kérjiik, rogzitse, ismert-e ilyen betegség (Down szindroma, Turner

szindréma, Williams szindréma vagy egyéb). Kérjiik, rogzitse a diagnozis idopont;jat.
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10. Tiinetek a diagnoziskor, tarsult betegségek

A kovetkezd kérdések a diagnozis feldllitdsa idején észlelt allapotra vonatkoznak (amennyiben a
diagnozis évekkel ezel6tt tortént, a beteget kérjiikk meg, emlékezzen vissza minél részletesebben
az akkori panaszokra, ill. hasznéljuk fel az 6sszes, erre vonatkozé orvosi dokumentaciot. ,,Nincs
adat” akkor keriiljon rogzitésre, ha az anamnézisb6l nem kiderithetd, volt-e ilyen probléma ¢és a
beteg sem emlékszik. Ha valamilyen oknal fogva a beteg dokumentacioban rogzitettek és a beteg
valaszai ellentétesek (pl. volt-e lactose intolerancia: a beteg szerint igen, de az elvégzett kilégzési

teszt negativ volt), az irott dokumentaciot kell figyelembe venni.

11. Bortiinetek

Dermatitis herpetiformis: kérjiik, rogzitse, van-e a betegnek dermatitis herpetiformisa. A
diagndzis idOpontjat a dokumentaciobol kell kikeresni. Ez legtobbszor a bdrbiopszia,
immunfluoreszcens vizsgalat ddtuma. Ha bizonytalan, hogy valamilyen bértiinet megfelel-e
dermatitis herpetiformisnak, esetleg korabban volt, de mar elmult, és orvosi diagnézis nem
sziiletett, ,,nincs adat”-ot kérjiik rogziteni.

Ugyanez vonatkozik egyéb bértiinetre, bérbetegségre is (atopias dermatitis, psoriasis, urticaria)

Ha bizonytalan, hogy valamilyen bortiinet milyen jellegi volt, esetleg kordbban volt, de mar

elmult, és orvosi diagnozis nem sziiletett, ,,nincs adat”-ot kérjiik rogziteni.
9 o

12. Laboreltérések a diagnéziskor

Kérjiik, gylijtse 0ssze a diagnozis idején, ill. azt megeldzé honapokban (fél éven beliil) elérhetd
Osszes laboreredményt és annak alapjan toltse ki a kovetkezd rovatot. Retrospektiv adatgytijtés
esetén, ha a konkrét laboreredmény nem is all rendelkezésre, de a dokumentéacidoban egyértelmiien
rogzitve van, hogy a betegnek régota vashidny anémidja van, és ezért vizsgaljak, ez az adat

felhasznalhato.



HASZNALATIUTMUTATO

COELIAKIA
REGISZTER

COELIAKIA
MUNKACSOPORT

13. Fogaszati eltérések
Kérjiik, rogzitse, van-e a betegnek coeliakidval Osszefliggésbe hozhatd fogaszati tiinete. A
fogzomanchiany megallapitasahoz altalaban fogaszati vizsgalat sziikséges, mig a visszatérd aftak

problémaja rakérdezéssel kiderithetd.

14. Neurologiai és pszichiatriai tiinetek

Kérjiik, rogzitse, van-e a betegnek neurologia, pszichiatriai betegsége, tiinete. Ezek altalaban
orvosi kivizsgalas alapjan diagnosztizalhatoak, igy a beteg dokumentdciobol derithetdk ki, de
néhany tiinet (pl. kézremegés, fejfajas) a beteg kikérdezése soran is kiderithetd. ,,Nincs adat” akkor
keriiljon rogzitésre, ha az anamnézisb6l és a dokumentaciobol nem kiderithetd, van-e ilyen

probléma.

15. Sziilészeti és négyogyaszati vonatkozas

Az elsd kérdés a termékenységre kérdez ra. Kérjiik, férfi beteg esetén is toltse ki! ,,igen”
valaszt akkor adjunk, ha volt sikertelen gyermekvallalasi szandék, a par n6 tagja 1 év
gyermekvallalasi szandék mellett sem esett teherbe

,hem” valaszt akkor adjunk, ha gyermekvallalassal nem volt probléma

,hem ismert”: amennyiben gyermekvallalasi szandék nem volt vagy életkorbol adéddéan nem
értelmezhetd, pl. gyermek esetén

A kovetkezo kérdések csak nébetegre vonatkoznak:

Volt-e ismétlodo vetélés? Ha igen, rogzitse azok szamat.

Terhesség esetén volt-e barmilyen sziilészeti sz6vodmény (pl. korasziilés, eclampsia, talhordas,
placenta previa, sth.)?

Van-e/volt-e menstruacié probléma?

Ismert-e primer amenorrhea (ha az elsé menstruacié 16 éves korig nem jelentkezik)? ,,Nincs adat”

valaszt akkor adjon, ha nem ismert az els6 menstruacié idépontja.
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Ismert-e secunder amenorrhea (a menstruacié kimaradésa 3-6 honapra, olyan nénél, akinél
korédbban mar volt menstrudcioja). Nincs adat” valaszt akkor adjon, ha az anamnézisbdl nem

kiderithet6

16. Tarsult betegségek, szovodmények

Kérjiik, rogzitse, milyen tarsbetegségek, szovodmények ismertek a betegnél. Kitoltéshez hasznalja
a betegdokumentaciét. Csak orvosilag igazolt diagnozis keriiljon rogzitésre. Az egyes
betegségeknél minél pontosabban adja meg annak tipusat és a diagndzis idépontjat. ,,Nincs adat”
akkor keriiljon rogzitésre, ha a dokumentaciébol nem kiderithetd, van-e ilyen betegség. Etel

intolerancia és allergia esetén is csak orvosilag igazolt diagnozist rogzitsiink.

17. Csontanyagcsere és mozgasszervi elvaltozas

Kérjiik, rogzitse, van-e a betegnek csontanyagcsere rendellenessége. Ez optimalisan a DEXA
lelet alapjan allapithato meg. Ha rendelkezésre all a lelet, kérjiik, toltse fel a file-t. Ha nem all
rendelkezésre az eredeti lelet, de az orvosi dokumentéaciobol egyértelmiien megallapithato, hogy a
betegnek csontritkulasa van, esetleg arra kezelést is kap, kérjik, rogzitse. Ilyenkor a diagndzis
idépontja az az orvosi dokumentaci6, amelyben el6szor kertilt leirasra a probléma.

Kérjiik, rogzitse, volt-e a betegnek csonttorése. Ehhez nem kell feltétleniil ragaszkodni az eredeti
orvosi dokumentéaciohoz, a betegek altalaban pontosan el tudjak mondani, milyen torésiik volt és

mikor.

18. Daganatos betegség
Kérjiik, rogzitse, volt-e a betegnek daganatos betegsége. A tovabbi adatokat a rendelkezésre allo
dokumentéciobol rogzitse (diagnozis idépontja, a daganat tipusa). Kérjiik, rogzitse azt is, milyen

ellatas tortént (kurativ — palliativ terapia — kemoterapia — sugarterapia —-BSC)
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19. Egyéb betegségek
Kérjiik, rogzitse, ha a betegnek van barmilyen egyéb betegsége.

Kérjiik, rogzitse a beteg altal rendszeresen szedett gydgyszerek neveit, azok dozisat, adagolasat.

20. Fizikalis lelet

Kérjiik, rogzitse a beteg testsulyat, testmagassagat (ez a diagnoziskori testsulyt és testmagassagot
jelenti!) Retrospektiv adatgylijtés soran, ha a dokumentéaciobol és a beteg kikérdezésébdl ez nem
egyértelmiien kiderithetd, kérjiik, hagyja liresen ezt a mezd6t!)

Kérjiik, rogzitse, van-e barmilyen fizikalis eltérés, és ha igen, mi.

21. Laboreredmények
Kérjiik, rogzitse a diagnoézis idején észlelt laboreredményeket (fél éven beliili eredmény

hasznalhato fel). Kérjiik, hasznalja a betegdokumentaciot.

»B” adatlap

Ezt az adatlapot a beteg kovetése soran, az éves kontroll vizsgalat alkalmaval toltjiik ki.

Ennek megfelelden lesz ,,B1”, ,,B2” stb. iirlap.

Ha a coeliakia diagndzisa tobb, 1 évnél régebben tortént, a megjelenés soran mind az ,,A”,
mind a ,,B” jeli adatlap kitolthet6. Ebben az esetben az ,,A” adatlap a diagnoziskori
allapotot, a ,,B” adatlap a jelen allapotot rogziti. A kovetés soran, mely altalaban évente

torténik, a tovabbiakban mindig az aktualis allapotnak megfelel6 ,,B” adatlap toltendo ki.
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Specialis tudnivalé
0 A ,,B” jelii adatlap a beteg aktualis panaszait, allapotat, eredményeit rogziti.

Kitoltéskor a beteg kikérdezése és a legutobbi (az elmult 1 évben késziilt)

betegdokumentaci6 a donto.

1. Quality of life
Ez a kérdés a diéta tartasara és a beteg ¢életmindségére kérdez ra. A kérdésekre értelemszeriien, a

beteg kikérdezésével kell valaszolni.

2. Csaladi el6fordulas
Csaladi eldfordulds: kérjiik, rogzitse, van-e a csalddban ismert coeliakids, ha igen, mely

csaladtag(ok).

3. Tiinetek, tarsult betegségek

A kovetkezd kérdések a jelen (kikérdezés idOpontjaban fennalld) allapotra vonatkoznak. A
kitoltésben a beteg valaszai az iranyaddak, de a dokumentacio is segitségiinkre lehet (pl. lactose

kilégzési teszt eredménye).

4-11. kérdések

Ezek a kérdések olyan betegségekre kérdeznek rd, amik mar részben egy korabbi kikérdezés soran
is rogzitésre keriilhettek. Ha valakinél pl. 2002-ben IDDM-et diagnosztizaltak, nyilvan ez a
késobbi kikérdezések soran is fennall. Ilyenkor nem kell ujra bevinni ezeket az adatokat, hiszen
azok egy korédbbi ,,A” vagy ,,B” adatlapon rogzitésre keriiltek. A késObbiekben azt tervezziik, hogy
a rendszer automatikusan ,,felhozza” az el6zdleg bevitt adatokat és csak az (jonnan megjelent
betegségeket kell rogziteni. Ez jelenleg még nem megoldott. Kérjiik, a ,,B” formokon mindig az

,»A” formhoz képest 0j betegségeket rogzitse (nem kell el6lrdl kezdeni minden adat bevitelét).
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4. Bortiinetek
Dermatitis herpetiformis: kérjiik, rogzitse, van-e a betegnek dermatitis herpetiformisa. A

diagno6zis id6pontjat a dokumentaciobol kell kikeresni. Ez legtobbszor a bdrbiopszia,
immunfluoreszcens vizsgéalat datuma. Ha bizonytalan, hogy valamilyen bdrtiinet megfelel-e
dermatitis herpetiformisnak, esetleg korabban volt, de mar elmult, és orvosi diagn6zis nem
sziiletett, ,,nincs adat”-ot kérjiik rogziteni.

Ugyanez vonatkozik egyéb bértiinetre, borbetegségre is (atopias dermatitis, psoriasis, urticaria)
Ha bizonytalan, hogy valamilyen bdrtiinet milyen jellegli volt, esetleg korabban volt, de mar

elmult, és orvosi diagnozis nem sziiletett, ,,nincs adat”-ot kérjiik rogziteni.
g

5. Fogaszati eltérések
Kérjiik, rogzitse, van-e a betegnek coeliakidval Osszefliggésbe hozhaté fogaszati tlinete. A
fogzomanchiany megallapitdsdhoz altalaban fogaszati vizsgalat sziikséges, mig a visszatérd aftak

problémaja rakérdezéssel kiderithetd.

6. Neuroldgiai és pszichiatriai tiinetek

Kérjiik, rogzitse, van-e a betegnek neurologia, pszichiatriai betegsége, tiinete. Ezek altalaban
orvosi kivizsgalas alapjan diagnosztizalhatoak, igy a beteg dokumentaciobol derithetdk ki, de
néhany tiinet (pl. kézremegés, fejfajas) a beteg kikérdezése soran is kiderithetd. ,,Nincs adat” akkor
kerliljon rogzitésre, ha az anamnézisb6l és a dokumentaciobol nem kiderithetd, van-e ilyen

probléma.

7. Sziilészeti és négyogyaszati tiinetek

Az els6 kérdés a termékenységre kérdez ra. Kérjiik, férfi beteg esetén is toltse ki!
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»igen” valaszt akkor adjunk, ha volt sikertelen gyermekvallalasi szandék, a par nd tagja 1 év
gyermekvallalasi szandék mellett sem esett teherbe

,hem” valaszt akkor adjunk, ha gyermekvallalassal nem volt probléma

,hem ismert”: amennyiben gyermekvallalasi szandék nem volt vagy életkorbol adéddéan nem
értelmezhetd-pl. gyermek esetén

A kovetkezo kérdések csak nébetegre vonatkoznak:
Volt-e ismétlodo vetélés? Ha igen, rogzitse azok szamat.

Terhesség esetén volt-e barmilyen sziilészeti szovédmény (pl. korasziilés, eclampsia, tilhordas,
placenta previa, sth.)?

Van-e/volt-e menstruacié probléma?

Ismert-e primer amenorrhea (ha az elsé menstruacio 16 éves korig nem jelentkezik)? ,,Nincs adat”
valaszt akkor adjon, ha nem ismert az els¢ menstruacié idépontja.

Ismert-e secunder amenorrhea (a menstrudci6 kimaradasa 3-6 honapra, olyan ndnél, akinél
kordbban mar volt menstruacidja). Nincs adat” valaszt akkor adjon, ha az anamnézisbdl nem

kiderithet6

8. Tarsult betegségek, szovodmények

Kérjiik, rogzitse, milyen tarsbetegségek, szovodmények ismertek a betegnél. Kitoltéshez hasznalja
a betegdokumentaciot. Csak orvosilag igazolt diagnézis keriiljon rogzitésre. Az egyes

betegségeknél minél pontosabban adja meg annak tipusat és a diagndzis idépontjat. ,,Nincs adat”
akkor keriiljon rogzitésre, ha a dokumentaciobol nem kiderithetd, van-e ilyen betegség. Etel

intolerancia ¢és allergia esetén is csak orvosilag igazolt diagnozist rogzitsiink.

9. Csontrendszer betegségei
Kérjiik, rogzitse, van-e a betegnek csontanyagcsere rendellenessége. Ez optimalisan a DEXA

lelet alapjan allapithato meg. Ha rendelkezésre all a lelet, kérjiik, toltse fel a file-t. Ha nem all
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rendelkezésre az eredeti lelet, de az orvosi dokumentaciobol egyértelmiien megallapithato, hogy a
betegnek csontritkuldsa van, esetleg arra kezelést is kap, kérjiik, rogzitse. Ilyenkor a diagnozis
id6pontja az az orvosi dokumentacid, amelyben eldszor kertilt leirasra a probléma.

Kérjiik, rogzitse, volt-e a betegnek csonttorése. Enhez nem kell feltétleniil ragaszkodni az eredeti
orvosi dokumentécidhoz, a betegek altaldban pontosan el tudjak mondani, milyen torésiik volt és

mikor.

10. Daganatos betegség
Kérjik, rogzitse, volt-e a betegnek daganatos betegsége. A tovabbi adatokat a rendelkezésre allo
dokumentaciobol rogzitse (diagnozis iddpontja, a daganat tipusa). Kérjiik, rogzitse azt is, milyen

ellatas tortént (kurativ — palliativ terapia — kemoterapia — sugarterapia —BSC)

11. Egyéb betegségek
Kérjiik, rogzitse, ha a betegnek van barmilyen egyéb betegsége.

Kérjiik, rogzitse a beteg altal rendszeresen szedett gyogyszerek neveit, azok dozisat, adagolasat.

12. Fizikalis lelet
Kérjiik, rogzitse a beteg testsulyat, testmagassagat Kérjiik, rogzitse, van-e barmilyen fizikalis

eltérés, €s ha igen, mi.

13. Laboreredmények

Kérjiik, rogzitse az aktualis laboreredményeket. Kérjiik, hasznalja a betegdokumentaciot.
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14. Antitest eredmények Szérum IgA transzglutaminaz antitest vizsgalat (tTG IgA): kérjiik,
rogzitse, tortént-e ilyen vizsgalat

Ha igen, kérjiik, rogzitse a vizsgalat idejét, a vizsgalatot végzd Labor nevét és az ELISA kit tipusat
Vizsgalati eredmény értékelése: kérjiik, rogzitse a vizsgalat eredményét. Ha pozitiv volt, de nem
érte el a normal érték 10x-esét, kérjiik, adja meg a pontos értéket is.

Szérum IgG transzglutaminaz antitest vizsgalat (tTG IgA): kérjik, rogzitse, tortént-e ilyen
vizsgalat

Ha igen, kérjiik, rogzitse a vizsgalat idejét, a vizsgalatot végzoé Labor nevét és az ELISA kit tipusat
Vizsgalati eredmény értékelése: kérjiik, rogzitse a vizsgalat eredményét. Ha pozitiv volt, de nem
érte el a normal érték 10x-esét, kérjiik, adja meg a pontos értéket is.

Szérum IgA Endomysium antitest vizsgalat (EMA): kérjiik, rogzitse, tortént-e ilyen vizsgalat
Ha igen, kérjiik, rogzitse a vizsgalat idejét, a vizsgalatot végzd Labor nevét és az ELISA kit tipusat
Vizsgalati eredmény értékelése: kérjiik, rogzitse a vizsgalat eredményét (negativ, pozitiv vagy
kétes)

Szérum IgG Endomysium antitest vizsgalat (EMA): kérjiik, rogzitse, tortént-e ilyen vizsgalat
Ha igen, kérjiik, rogzitse a vizsgalat idejét, a vizsgalatot végz6 Labor nevét és az ELISA kit tipusat
Vizsgalati eredmény értékelése: kérjiik, rogzitse a vizsgalat eredményét (negativ, pozitiv vagy
kétes)

Szérum IgA deamidalt gliadin peptid antitest vizsgalat (DGP IgA): kérjiik, rogzitse, tortént 7
ilyen vizsgalat Ha igen, kérjiik, rogzitse a vizsgalat idejét, a vizsgalatot végz6é Labor nevét és az
ELISA kit tipusat Vizsgalati eredmény értékelése: kérjiik, rogzitse a vizsgalat eredményét. 7

Szérum IgG deamidalt gliadin peptid antitest vizsgalat (DGP IgG): kérjiik, rogzitse, tortént 7

ilyen vizsgalat
Ha igen, kérjiik, rogzitse a vizsgalat idejét, a vizsgalatot végzd Labor nevét és az ELISA kit tipusat

Vizsgalati eredmény értékelése: kérjiik, rogzitse a vizsgalat eredményét.
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Transzglutaminaz antitest gyorsteszt (Biocard) kérjiik, rogzitse, tortént-e ilyen vizsgalat, ill.
annak mi volt az eredménye

Szérum o0ssz IgA: kérjiik, rogzitse, tortént-e ilyen vizsgalat, ill. annak mi volt az eredménye

15. HLA-DQ tipizalasi eredmény

HLA-DQ tipizalas tortént: kérjik, rogzitse, tortént-e ilyen vizsgalat, ill. ha igen, rendelkezésre
all-e annak eredménye

HLA tipizalast végz6 intézmény: kérjik, rogzitse az intézmény nevét

HLA tipizalasi eredmény: kérjiik, rogzitse a HLA tipizalas eredményét. Amennyiben csak az
allélok vannak megadva, és a genotypus nem egyértelmiien megallapithato, kérjiik, ezt a részt
hagyja tiresen, €s csak az allélokat vigye be

HLA allélek bevitele: kérjiik, az allélokat minél pontosabban vigye be

16. Szovettani eredmények Volt-e szovettani vizsgalat a vékonybélbol vagy a duodenumbél
Kérjiik, rogzitse a szovettani mintavétel tényét. A szovettani mintavétel elmaradasa csak 18 év
alatt egyéneknél megengedhetd, akiknél az ESPGHAN Guideline ezt lehetdvé teszi.

Biopsziat végzo Intézmény, a biopszia ideje: kérjik, rogzitse a biopsziavétel helyét és idépontjat
Biopszia tipusa: kérjiik, jelolje meg, hogy a mintavétel normal diéta mellett tortént-e, vagy a beteg
mar megkezdte a diétat, illetve gluténterhelés utan tortént-e a vizsgalat

Szovettani mintak szama: kérjiik, rogzitse a mintak szamat (ez a leleten szerepel)

Véleményt kiad6 Intézmény: kérjik, rogzitse az intézmény nevét

Milyen a minta orientaciéja? kérjiik, rogzitse, hogy a minta orientacidja megfeleld volt-e

Szovettani leiras: kérjiik, rogzitse, van-e boholyatrophia
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Milyen az intraepithelialis lymphocytaszam? kérjiik, rogzitse az adatot Mennyi a boholy-
crypta arany? kérjiik, rogzitse az adatot

TG2-specifikus IgA lerakodas a mintaban: kérjiik, rogzitse, volt-e ilyen vizsgalat és mi volt az
eredménye
Osszefoglalé szovettani vélemény: kérjiik, rogzitse, milyen Osszefoglald véleményt adott a

pathologus



