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TAJEKOZTATAS RITKA MAJBETEGSEGGEL
ELO BETEGEINK SZAMARA

(ILLETVE, KISKORUAK ESETEN, SZULEIK SZAMARA)

A koronavirus nem csupan a médiaban toért uralomra,
hanem egyre inkdabb befészkeli magat a majbetegek
tudataba is, akik sebezhetdéségik miatt aggddnak.
Ezért, az elkdvetkezé hetekre, hdnapokra vonatkozéan,
szeretnék megosztani Ondkkel néhdny informaciot és
ajanlast.

Nemcsak mint a Ritka Majbetegségek Eurdpai Haldza-
tadnak (ERN RARE-LIVER) vezet&je fordulok Onékhoz,
hanem hepatolégusként és fertézé betegségek szak-
értéjeként is. A tudomanyos tarsadalom nagyon keve-
set tud errél a betegségrél; hogyan boldoguljunk egy
Uj virussal, egy Uj betegséggel? Ugyanakkor a jelen
tapasztalatainkra mar tudunk alapozni néhany fontos
javaslatot.

Az elsé és legfontosabb:
Folytassa immunszuppressziv gydgyszereinek szedé-
sét az orvosa altal el6irtak szerint!

Majbetegként ne valtoztasson a kezelésen, és ne csok-
kentse a gydgyszeradagolast! Az mar most egyértelmd,
hogy veszélyesebb valtoztatni a terdapidn, mint valtoz-
tatds nélkal tovabb folytatni. Sokkal veszélyesebb az
autoimmun majbetegség felldngolasa vagy a transzp-
lantalt szerv kilokédése!

Igen, veszély van, de ez a veszély joval kisebb, mint azt
a hireket nézve gondolnank, s kiléndsképpen a majbe-
tegek, illetve immunszupprimalt betegek szamara jéval
kisebb, mint gondolnank. Miért mondom ezt? Mos-
tanra szamos adattal rendelkezlnk, elsésorban Kina-
bdl és Olaszorszagbdl, de egyéb teriletekrél is, melyek
valédi batoritast és megnyugtatast adnak szamunkra.
Ezekbdl az adatokbdl az aldbbiakra kdvetkeztethettnk:
- A haldlozasi arany alacsonyabb a jelentettnél,
mivel sokkal tobb nem diagnosztizalt eset fordul
el6, mint amit a hivatalos adatok tartalmaznak.
- Valéban nagyon csekély annak a kockazata, hogy
a fert6zottek, kiilonés tekintettel a gyermekekre
és a fiatal felnéttekre, stilyosan megbetegedije-
nek.
- Nem tiinik magasabbnak a kockazat azon bete-
gek korében sem, akik immunszupprimaltak vagy
majatiltetésben részesiiltek.

Kik a valédban veszélyeztetettek?
- Az id6sek, kalonosképp az idés férfiak
- Krénikus [éguti megbetegedésben szenvedd bete-
gek, példaul az asztmasok
- és feltehetbleg a cukorbetegek

Ha On a veszélyeztetetett csoportba tartozik és/vagy
idés ember (70 év feletti), akkor legyen kuléndsen
6vatos, szigoruan kerllje a kontaktust olyan ember-
rel, akinek légz&szervi fertézésre utald tinetei vannak,
csokkentse a kdzvetlen tarsas kapcsolatait, kerllje a
kozvetlen fizikai kontaktust, minden alkalommmal mos-
son kezet, ha nyilvanos helyen jart, vagy megérintett

olyan targyakat, amiket On elétt masok megfoghattak.
Természetesen kdvesse a nemzeti és terlleti szabalyo-
zasokat és ajanlasokat, melyek a helyi jarvanyugyi hely-
zettél fliggdben eltérdéek lehetnek, és amelyek olykor
nagyon gyorsan valtoznak.

Mi az, amit tudunk?

A SARS-CoV2-nek nevezett Uj virus a SARS (sulyos akut
légz8szervi szindroma) virus egy variansa, Uj is, de
mégsem teljesen Uj. Mas koronavirusok évek 6ta jelen
vannak koruléttunk, altaldban enyhe légzdszervi ferté-
zéseket okozva, de mind a SARS, mind a MERS virus
(kozel-keleti |égzészervi szindréma) sulyos jarvanyokat
okozott az elmult években. Miért van ez az 6ridsi aggo-
dalom és felhajtas az Uj virus korul? Két f6 okbal:

- Mint mar emlitettem, nagyon keveset tudunk a
virusrél, hogyan reagdlunk ra, hogyan reagalnak
masok.

- Feltehetéleg nincs a virussal szemben immunitas a
népességlnkben, hiszen Uj virusrél van szé.

Az utolsé pont az, ami magyarazatot ad arra, miért
terjed a virus szerte a vildgban, s emiatt olyan nehéz
lassitani a virus terjedését, megallitani pedig szinte
lehetetlen. A szakértdk tobbsége egyetért abban, hogy
a virus velink marad, s még ha sikerul is lelassitani a
terjedést, akkor is a kozdsségben marad, és Ujra és Ujra
visszatérhet. Lehet, hogy tévedunk, és sikertl elérni,
hogy végleg eltlinjon, ahogyan azt minden bizonnyal
a SARS esetében is sikerUlt elérni, de ez kevésbé valo-
szin(. Eppen ezért, szamunkra és Onék szamara is fon-
tos, hogy tudjuk, hogyan kezeljuk ezt az Uj helyzetet.

Hogyan tudja 6vni magat?

Valdéjdban az mar most nyilvanvald, hogy sokkal veszé-
lyesebb a terdpids gyodgyszeradagolds csdkkentése,
mint annak valtozatlan folytatdsa. Az autoimmun maj-
betegség fellangolasa vagy a transzplantalt szerv
kilokédése sokkal nagyobb valdszinlséggel vezet
sulyos betegséghez vagy akar haldlhoz, mint maga az
Uj virus. Ezért, kérjuk, szedje a gydgyszereit tovabbra is!
Az is elképzelhetd, hogy az immunszupprimalt betegek
betegséglefolydsa a gydgyszerek miatt enyhébb lehet,
de ezek nem tények, csupan feltételezések, s nekiink a
tényeknél kell maradnunk. S van még egy fontos dolog:
a betegség felldAngolasa vagy a transzplantalt szerv
kilokédés 6nmagaban tovabbi egészségugyi kockaza-
tot jelent, amely még inkdbb sebezhetévé teszi Ont -
ezért kérjuk, kerulje el ezt!

Mit tud tenni, hogy védje magat? Sok beteg érdeklédik,
hogyan tudna erdsiteni az immunrendszerét,
vitaminokkal, cinkkel, gyogynoévénytartalmu
készitményekkel stb. Attdl tartok, ezek nem érnek
semmit. Az egészséges életmdd azonban most is
legaldbb annyira fontos, mint maskor: prébaljon
friss levegét szivni és torndzni minden nap - még a
karanténban [évé emberek is sétalhatnak, csak kertlnitk
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kell, minden kézeli kontaktust. Etkezzen rendszeresen,
az ajanlasoknak megfeleléen kdvessen valtozatos
étrendet — probaljon meg ne mindig a virusra és az azzal
jaré kockazatra gondolni, élje az életét, mar amennyire
a szabalyozasok lehetévé teszik. Az Ondk tobbségére
nézve a virus okozta kockazat nagyon nagyon alacsony
— sét Onodk kézul sokuk folytat olyan életmdédot, amely
ettél sokkal nagyobb kockazattal jar.

Udvézlettel:

Ansgar W. Lohse

a Ritka Majbetegségek Eurdpai Referenciahaldzatanak
(ERN RARE-LIVER) elndke

Prof. Dr. Papp Maria
egyetemi tanar
Debreceni Egyetem, Klinikai Kézpont

TAJEKOZTATO A COVID-19
ELLENI OLTASROL AUTOIMMUN
MAJBETEGEK SZAMARA

A ritka majbetegségben szenvedé betegek COVID-19
(koronavirus) fertézés elleni oltasa kifejezetten ajanlott!

Ebbe a betegcsoportba soroljuk a dekompenzalt majbe-
tegségben, ritka majbetegségben (PBC, PSC, AlH, vasz-
kularis majbetegségek) szenvedé betegeket, valamint a
majtranszplantacidra vard és majtranszplantacion atesett
betegeket is.

Az eddigi adatok alapjan az oltas biztonsagos. Ha aggd-
dik vagy bizonytalan, forduljon orvosahoz!

A koronavirus jarvany o6ridsi hatast gyakorolt mindannyi-
unkra, beleértve a betegeket, orvosokat és mas egész-
ségugyi dolgozdkat, sét a tarsadalmunkat altaldnossag-
ban is jelentésen befolydsolta. Megkdnnyebbuléstnkre a
legtobb bizonyiték arra utal, hogy a ritka majbetegségben
szenvedd betegek nincsenek nagyobb veszélynek kitéve
a megfertézédéskor, sem a sulyos szévédmények kiala-
kulasanak sem pedig a halalozas tekintetében. Ugy tdnik,
hogy a ritka majbetegségben szenvedd betegeket érintd
kockazat megegyezik az altalanos lakossagi kockazattal.
Korabban az ERN RARE-LIVER mar kiadott egy tajékoz-
tatast a betegek és az orvosok szamara arrdél, hogy nem
kell valtoztatni a jol beallitott kezeléseken, tdbbek kézt az
immunszuppressziv terapian sem. Az azéta dsszegyUjtott
ismeretek alapjan szeretnénk megerdsiteni ezt a javasla-
tot. A hamarosan érkezé COVID-19 oltas kapcsan azon-
ban Uj kérdések merultek fel.

Ebben a tajékoztatdban szeretnénk egyértelmd irdanymu-
tatast adni az oltassal kapcsolatban. Ritka majbetegekkel
foglalkozé orvosokként és kutatokként nagyon reméljik,
hogy Onnek lesz lehetésége az oltas beadatasara, és
meg fogja ragadni ezt az esélyt! Az oltdbanyagok elérheté-
sége az elkovetkezé hdnapokban eléreldthatolag fel fog
gyorsulni és ez valédi esélyt kindl a jarvany mihamarabbi
lezarasara.

Annak ellenére, hogy a vakcinak kifejlesztésére szolgald
MRNS-technoldgia Ujdonsag az emberi vakcinak gyarta-
sdban, rengeteg hattérismeret all rendelkezésre errél a
technoldgiardl, és az allati vakcindkkal szerzett tapasztala-
tok azt mutatjak, hogy ez egy elegans Uj moédszer, amely
a klasszikus oltasokhoz képest gyorsabb fejlesztést és elé-
allitasat tesz lehetévé. Ezeknek az oltdsoknak a hatranya,
hogy kétszer kell beadni (a masodikat harom-négy héttel
az elsé oltds utan), és a szallitasuk kulonleges hitési kbve-
telményekkel jar. Ezeknek az oltdsoknak a mellékhatasai

nagyon hasonlitanak a mas oltasoknal (mint pl. influenza)
tapasztalt atmeneti mellékhatasokhoz. A tlinetek kézé tar-
tozhat a beadas helyén kialakuld reakciok (mint pl. felkar
néhany napos fajdalma), faradtsag, fejfajas, héemelkedés,
és ritkan akar laz is eléfordulhat, amely egy-hdrom napig
tarthat. Mint minden oltbanyag esetében, egyes esetek-
ben itt is beszamoltak allergias reakciordl, de ezek csak
erds allergids hajlamu betegekre korlatozédtak - ami egé-
szen mas, mint az autoimmun betegség. Ennek ellenére,
az oltasokat a bevett gyakorlatnak megfeleléen, megfe-
lelé orvosi felugyelet mellett ajanlott elvégezni.

Sajnos az oltasokat még nem tesztelték, és igy nem enge-
délyezték gyermekek szdmara. Ezért a gyermekek oltasat
a rendelkezésre all6 korlatozott bizonyitékok alapjan gon-
dosan mérlegelni kell a gyermekorvosokkal. Tekintettel
a gyermekek COVID-19 fert6zésének nagyon alacsony
kockazatara, sok esetben az oltast biztonsagosan el lehet
halasztani.

Fontos megjegyezni, hogy ezek nem él& virust tartal-
mazé oltasok, ezért biztonsdgosak az immunszuppresz-
szalt betegek szamara is. Lesznek mas oltasok is, példaul
a virusvektor oltasok (oxfordi oltds), és biztosak vagyunk
abban, hogy széles kord jovahagyas esetén azok is biz-
tonsdgosnak és hatékonynak bizonyulnak. Ezek szintén
nem él6 virust tartalmazo vakcindk, ezért immunhidnyos
betegeknél is alkalmazhatdk. Emlékeztetni szeretnénk
arra, hogy a véddoltasoltas a sulyos fertézések megeld-
zésének hatékony eszkoze, ezért kréonikus betegségekben
és / vagy immunszuppresszidban szenvedd betegek sza-
mara egyéb ajanlott oltasokat is érdemes alkalmazni, pél-
daul influenza, pneumococcus vagy 6vsémor elleni oltast,
ugyanugy, mint jarvannyal nem sujtott idében. Beszéljen
kezel6orvosaval, és dvja egészségét azaltal, hogy él ezek-
nek a hasznos orvosi Ujitasoknak a lehetdségével.

Egészséges és boldog Uj évet kivanok!

Prof. Dr. Ansgar W. Lohse

ERN RARE-LIVER Koordinator
Hamburg-Eppendorf Egyetemi Orvosi Centrum
Hamburg, Németorszag




TAJEKOZTATAS AUTOIMMUN MAJBETEGSEGGEL ELO BETEGEINK SZAMARA A COVID-19 ELLENI OLTASROL

TAJEKOZTATO A SARS-COV2
ELLENI EMLEKEZTETO OLTASSAL

KAPCSOLATBAN

A Ritka Majbetegségek Eurépai Referenciahalézatanak
(ERN RARE LIVER) allaspontja a SARS-CoV2 elleni emlé-
keztet6 oltassal kapcsolatban

Szamos orszagban elérhetdévé valt a SARS-CoV2 elleni
emlékeztetd oltas, melynek kapcsan a betegekben és csa-
l[ddtagjaikban kérdések merulhetnek fel annak szikséges-
ségérél| és beadasanak idejérdl.
Mivel még nem all rendelkezésre ezzel kapcsolatosan
elegendé mennyiségl bizonyiték, és a ritka betegségek
terlletén még ennél is jéval kevesebb az adat, nem egy-
szer( alldspontot foglalni, és tudomanyosan megalapo-
zott tandcsot adni. Ezen kivil a vakcindk elérhetésége is
kilonbozé. Tovabbra is elsébbséget élvez minden még
beoltatlan, kockdzatnak kitett beteg vakcinacidja. Az alab-
biakban a 2021. novemberi tudasunknak megfeleléen az
aldbbi ajanlasokat fogalmazzuk meg:

e A vakcindk széles korl hozzaférhetéségének okan
ajanlott a felnétt kord populacié kétszeri beoltasa.

e Gyermekek esetén az oltds kockdzatat egyénileg kell
mérlegelni, de altaldnosan elmondhatd, hogy a 12
évnél idésebb kiskoruak esetén ajanlott legaldbb egy,
de lehetdleg két oltds beadasa.

* A12évnélfiatalabb kiskoruak esetén Eurépaban még
nem, az Amerikai Egyesult Allamokban a kézelmult-
ban engedélyezték az oltast. Eurépaban egyéni mér-
legelést kovetéen engedélyezett az oltds beadasa.
A mi alldspontunk a kovetkezé: a 12 évnél fiatalabb
gyermekek esetén csak elérehaladott majcirrozis
vagy nagyfokd immunszuppresszié esetében ajan-
lott az oltds beaddsa, melybe a majtranszplantacién
atesett betegek is beletartoznak. Ugyanakkor az
autoimmun hepatitiszes (AIH) fiatal gyermekek ese-
tében az oltas nem tlnik szikségszerlinek, kivéve, ha
ahhoz elérehaladott cirrézis tarsul, vagy nagy ddézisu
immunszuppressziot alkalmaznak.

Az emlékeztetd (harmadik) oltas:

¢ Minden, mar engedélyezett oltasra igaz, hogy bizo-
nyos betegek esetén nem megfelelé az oltast kdve-
téen kialakuld immunvalasz.

e Csokkent immunvalaszt irtdk le a szervtranszplanta-
cion atesett és hematoldgiai betegek esetén.

e Bizonyos AlH betegek még immunszuppressziv tera-
pia alkalmazasa nélkul is gyengébb valaszreakciot
adnak az oltasra.

e Az antitest titer és a T-sejt vdlasz is csokken iddvel,
melyek valdszinlsithetéen a védelem lassu csokke-
néséhez vezetnek.

e Afentiek okan, ha van ra lehetéség, ajanlott a SARS-
CoV2 ellenti antitest szintek ellenérzése legalabb 4
héttel a teljes vakcinaciot kdvetben, és a harmadik
oltds beaddsa azoknak a betegeknek, akik nem ren-
delkeznek megfelelé antitest szinttel (legalabb 100
[U).

e Mas majbetegek esetén, hatdbb mint 6 hdnap telt el a
masodik oltas 6ta, akkor déonthetiink az antitestmérés
mellett vagy egyszerlen csak beadhatjuk a harmadik

oltast, de egyik sem kételezd. Ezekben az esetekben
ajanlott az egyéni hepatoldgiai konzultacio.

Az emlékeztetd oltas tipusdnak megvalasztasa dij-
mentes, és orszagonként valtozhat azok elérhet6-
sége és engedélyezése. Orvosi szempontbdl minden
engedélyezett oltds beadhatd emlékeztetd vakci-
naként, fuggetlendl a korabban haszndlt oltdbanyag
tipusatol.

Ha az elsé oltast kovetéen specifikus mellékhatasok
jelentkeztek, ajanlott megvitatni a kezeléorvossal egy
alternativ oltas beadasat emlékeztetd oltasként.
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Co-Founded by the European Union

A TKP2021-EGA-19 szamu projekt a Nemzeti Kutatdsi Fejlesztési és Innovacids Alapbdl biztositott tdmogatassal, a
TKP2021-EGA palyazati program finanszirozasaban valdsult meg.

A Debreceni Egyetem Klinikai Kézpontjanak Gasztroenteroldgiai Tanszéke A Ritka Mdajbetegségek Eurdpai Referenciahalézatanak (ERN
RARE-LIVER) 2019. marciusa dta tarsult tagja és 2022. janudrja ota teljes jogu tagja.

Jogi nyilatkozat

The Hungarian version of this guide is a translation of the original English version and is provided for information purposes only. In case of
any discrepancy, the English original will prevail. EASL makes no warranty of any kind with respect to any translated guide.

Az Utmutatd magyar nyelvi valtozata az eredeti angol széveg forditasa, és csak tajékoztato jellegl. Eltérés esetén az eredeti angol széveg
az irdnyado. Az EASL semmiféle garanciat nem vallal a leforditott Utmutatékra vonatkozoéan.

Disclaimer

The information provided free of charge on our website has been compiled to the best of our knowledge in order to give interested re-
aders an initial overview of possible diseases and treatment options. They are intended solely for informational purposes and in no case
replace personal advice, examination or diagnosis by authorized doctors.

Jogi nyilatkozat a betegek felé

A honlapunkon ingyenesen hozzaférheté tajékoztatd szovegeket a legjobb tudasunknak megfeleléen gydijtottik 6ssze abbdl a célbal,
hogy az érdeklédodk atfogo képet kapjanak lehetséges betegségeikrél és a kezelési modokrol. A honlapon megjelend informaciok kizarélag
tajékoztato jellegliek, és egyetlen esetben sem helyettesitik a szakorvosok személyes tandacsait, a fizikai vizsgalatokat vagy az orvos altal
felallitott diagnodzist.

A kiadvanyt
szerkesztette:




