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1. Bevezetés

A gluténérzékenyek ¢életmindségének vizsgalatat személyes érintettségem miatt valasztottam.
Amikor 6 ¢éve diagnosztizaltdk lisztérzékenységemet (coeliakia, gluténérzékenység,
gluténszenzitiv enteropathia, nem trépusi sprue) szembesiiltem a betegséggel kapcsolatos
hianyos ismereteimmel, az élelmiszerek beszerzésének nehézségeivel, a megszokott
¢letvitelem megvaltozasaval, az anyagi terhekkel, amivel a diéta betartasa jar. Bar a
gasztroenterologus szakorvos korrekt médon tdjékoztatott allapotomrol, a nagyszamu betege
¢s a kevés szakember miatt nem sok 1d6t tudott foglalkozni velem. Interneten kerestem meg a
fellelhetd hazai szakirodalmat, kiilfoldi publikacidkat, de a betegségem megismerése nem
segitette a felmeriilt gondok megoldasat. Kezeldorvosom megemlitette a Lisztérzékenyek
Zala Megyei Egyesiiletét, mint olyan lehetdséget, ahol nemcsak a felhasznalhato
alapanyagokrdl, az 4ltalam fogyaszthato élelmiszerekrdl kaphatok téjékoztatast, hanem
recepteket is tudnak adni és megbeszélhetem a betegséggel kapcsolatban felmeriilt
problémaimat is. Szamomra nagy segitséget jelentett egy olyan kozosség tamogatdsa, ahol
mindenki ugyanazokkal a gondokkal kiizdott, ahol azt lattam, hogy ezzel a betegséggel egyiitt
lehet élni. K6z6s programok szervezésével, a csaladok bevondsaval egy jol miikodd csoportot
sikeriilt 6sszekovacsolni, ahol az egészséges felndttek, gyermekek mellett a gluténérzékenyek
nem betegekként €lik meg mindennapjaikat, hanem olyan emberekként, akiknek ,,csak”
specialis taplalkozasi igénylik van. Azt tapasztaltam, hogy a csoport tagjainak élete visszatér a

megszokott életritmusba 1,5-2 évvel a csoporthoz valo csatlakozas utan.

Az egyesiilet alelnokeként tobb olyan beteggel is taldlkoztam, aki nem kért masoktol
segitséget, és nem is fogadta el azt, nem vett részt az egyesiilet altal szervezett programokon.
Ezeknél a betegeknél azt lattam, hogy rossz a kedviik, allanddéan panaszkodnak, testi-lelki

tiineteik a diéta betartdsa ellenére nem olyan mértékben mérséklddtek, mint a tobbi betegnél.

A kronikus betegségekben szenveddk é€letében fontos helyet foglalnak el a civil szervezetek,
segitségnyujtasukkal komoly szerepet vallalnak at az egészségiigytél. A mai magyar
egészségiigyben szakember és forrashiany miatt nagyon kevés id6é jut egy-egy betegre, a
betegségiikkel kapcsolatos kérdéseik megvalaszolasara, lelki tdimogatasukra. Egy jol miikodo
betegcsoport akar atmenetileg, akar véglegesen meg tudja oldani azokat a felmertilt
problémakat, gondokat, amelyek a hosszl varakozasi id6 miatt talan késén keriilnének orvos,

dietetikus elé.



A nyugati allamokban tobb tizéves multra tekintenek vissza a civil szervezddések, a

tarsadalom elismeri munkéjuk fontossagat, komoly allami timogatassal miitkddnek.

Magyarorszagon az Onsegitd betegcsoportok, beteg klubok minimalis allami tdmogatast
kapnak, tagdijakbol, palyazatok utjdn elnyert pénzbdl tartjdk fent magukat, Onkéntesek
munkdajara ¢épiill mukodésiik. A betegek felvilagositasan, eldadasok szervezésén, lelki
gondozéasan kiviil érdekvédelmi feladatokat is ellatnak. Az egészségiigy finanszirozasi
nehézségei miatt itthon is feler6sddoben van a szerepiik, allami szinten kezdik felismerni

fontossagukat.

Mas kronikus betegségben szenveddk esetében példaul oszteoporozisos betegeknél, irritabilis
bél szindrémaban szenved6knél, cukorbetegeknél mar vizsgaltdk a csoportba tartozas hatasat
a betegséggel valo megkiizdésben. Diabétesz esetében mar torténtek felmérések a betegek

¢letmindségének alakuldsarodl, de gluténérzékeny betegek esetében kutatast nem végeztek.

A korszerli diagnosztikai lehetdségeknek koszonhetéen a frissen diagnosztizalt
gluténszenzitiv  enteropathidban szenvedék szama naprél-napra nd, a korabban
gyermekbetegségként ismert betegségrdl kideriilt, hogy barmely életkorban jelentkezhet,
egyre tobb a felndtt beteg.

,»A Korponay-Szabd Ilma és munkatarsai populaciosziirésen alapuld adatai szerint a hazai
prevalencia 1:85. A betegek elséfoku rokonaindl 8,5%-0s az eléfordulas, szignifikansan

gyakoribb testvérek és utodok korében, mint a sziildkben.” (12)

A Kozponti Statisztikai Hivatal adatai szerint 2014. januar 1.-én Magyarorszag lakossaga 9

877 365 £& volt. (20)

Ha a korabbi kutatasokat vessziik alapul, amelyek szerint a lakossag 1%-a coeliakias, akkor ez
orszagosan 98 874 lisztérzékeny beteget jelent. Lényegesen tobb beteggel kell szamolni, ha a
kiilfoldon és hazankban is szaktekintélynek szamité kutatond, Korponay-Szabd Ilma
professzor asszony altal megadott eléforduldsi gyakorisdgot nézziikk. E szerint jelenleg a
Magyarorszagon €16 gluténérzékenyek szama 116 204 {6. A diagnosztizalt betegek ennek egy
toredékét jelentik, az ugynevezett jéghegy csucsat, ami a becslések szerint az Osszes

lehetséges beteg 20 szazaléka.

Az aranylag kevés diagnosztizalt beteg miatt a lakossag ismerete errdl a betegségrol

nagyon hianyos, a szakirodalom is most kezdte ,,felfedezni” ezt a témat.



A frissen diagnosztizalt betegek az orvosok leterheltsége miatt jobb esetben a korhazi
dietetikustol kaphatnak tanacsot, de a mindennapi életben rengeteg olyan problémaval kell
szembe néznilik, amire senki nem készitette fel Oket, vagy nagyon kevés informacioval
rendelkeznek rdéla. A mai magyar egészségiigyben nem megoldott a betegek segitése
krizishelyzetben, csak nagyon komoly pszichés panaszok esetén keriilnek olyan szakember

elé, aki lelki tAmogatason tul orvos-szakmailag segiti a krizisb6l valé kilabalast.

A kiilonbozo tiinetek megjelenésétdl a betegség felismeréséig altaldban tobb év, sokszor
évtized telik el, a betegek mar tobb orvost kerestek fel a panaszaikkal, sokszor nagyon
leromlott allapotban vannak mar a diagndzis megallapitdsandl. A testi panaszok mellett
megjelennek a kovetkezd problémédk: a mindennapi kenyeriik, taplalékuk beszerzése, az
elfogyaszthato élelmiszerek megismerése, a f6z¢és és a konyha atszervezése, a gluténmentes
¢lelmiszerek ara, tarsas ¢életilk valtozasa, nyaralds megszervezése stb. Ezek mind
hozzéjarulnak a pszichés panaszok megjelenéséhez, annak sulyosboddséhoz, a kilatastalansag

novekedéséhez, az ¢letmindségiik romlasdhoz.

A vizsgalat célja ravilagitani az onsegitd betegcsoportok munkéjanak fontossagara, a sziirés

bevezetésének egészség-gazdasagtani nyereségére.

Amikor kidertil valakirdl, hogy olyan betegségben szenved, ami nem gyogyithatd, jelen
esetben csak az ¢letre szolo diéta segitheti a tiinetek enyhitését, akkor az ¢€lete minden
teriiletén negativ valtozast észlel, jovojét kilatastalannak érzi, szorongani kezd, rosszabb
esetben depresszid alakul ki nala. Ezen a hullamvolgyon segithetik tul a tapasztalattal
rendelkez0, kordbban (2 évnél régebb) diagnosztizalt betegek, akik lelki tAmaszt nydjthatnak,
gyakorlati tanaccsal lathatjak el, bebizonyitva, hogy egyiitt lehet €lni a betegséggel.

A frissen diagnosztizalt (2 évnél nem tobb ideje) gluténérzékenyek kevés tudassal
rendelkeznek a betegségiikrdl, a diétardl, a szamukra fogyaszthatd termékekrdl, a régebben
diagnosztizalt betegek mar ismerik a szdmukra biztonsagos taplalékokat, ezek beszerzési

madjat, helyét.

Minden frissen diagnosztizalt kronikus beteg elkeseredik, szorong, stresszes, a megkiizdési
képessége csokken, a betegség teher szamara, a régebben diagnosztizalt betegek megtanulnak
egylitt €lni betegségilikkel, kevesebbet szoronganak, mar nem is betegként tekintenek

magukra.



Azok a betegek, akik felkeresik a Lisztérzékenyek Egyesiiletét és elfogadjak az ott nyujtott
lelki, gyakorlati segitséget, konnyebben veszik az akadalyokat, csokken a szorongasuk,
elfogadjak a betegségiiket, egy id0 utan életiik visszatér a korabbi kerékvagasba, akik nem
jarnak az onsegitd betegcsoportokba, azok szamara a nehézségek lekiizdhetetlennek tiinnek,

félnek a betegségtol, elszigetelddve érzik magukat, nehezebbnek érzik az életiiket.

A diéta betartasa is segiti a lelki épiilést, a testi javulas csokkenti a szervezet gluténterhelését,
ezzel csokkenti a depressziot is. Az a beteg, aki nem tartja be a diétat a betegség tlinetei miatt

is lehangoltabb, félelme a rosszabb allapot miatt nd, depresszidsabb.

2. A gluténérzékenység, mint betegség bemutatasa

»A coeliakia, gluténszenzitiv enteropathia, nem tropusi sprue az egyik legfontosabb
ételérzékenység vagy -intolerancia. El6fordulési gyakorisagban csak a laktézintolerancia eldzi
meg. Sokkal gyakoribb, mint a felismert esetek szama. Genetikai alapon provokaciora
kialakulé autoimmun enteropathia, ami a vékonybél bolyhainak pusztuldsaval, a kriptak

crer

autoimmun folyamat ledll és boholyregeneracié kovetkezik be” (18).

A lisztérzékenységet az egyes gabonafélékben (buza, rozs, arpa) taldlhatd fehérje a glutén
1dézi eld. Tobbszor évek telnek el, mig kideriil, hogy lisztérzékenység 4ll a kiilonb6zo
betegségek mogott, tehat a kezdeti tiinetek megjelenésétdl szamitva gyakran évekig nem
diagnosztizaljak. A lisztérzékenységre jelenleg nincs gyogyszer, egyetlen kezelési modja a

szigoru gluténmentes diéta. (11)

A vékonybélbolyhok pusztuldsa miatti felszivoddsi nehézségek hianybetegségek
kialakuldsdhoz vezetnek, ezeknek potlasa gyogyszerekkel torténik pl.: fehérje, vitamin, vas,
ionok stb. A glutén tartalmu élelmiszerek elhagydsa utan fokozatosan regeneralodik a
karosodott bélszakasz. A buza Bl-, B2-, B5-, B6-, E-vitamint; béta-karotint, kalciumot,
magnéziumot, vasat, cinket, fehérjét, rostokat, foszfort, szerves sokat tartalmaz, ezeknek a

poétlasara késobb is sziikség lehet, ha a gabonat helyettesitd tdpanyagok azt nem tartalmazzak.

A Semmelweis Egyetem II. sz. Belgyogyaszati Klinik4janak gasztroenterologus szakorvosa
dr. Juhdsz Mark a lisztérzékenységet egy uj civilizacios betegségként irja le. A hazai
szaktekintély szerint a fejlett tarsadalmakban, igy Magyarorszdgon is a lakossag egy-két

szazaléka beteg, a betegek nagy része nd. A lisztérzékenység a leggyakoribb felszivodasi



zavar, mivel még nem ismerik pontosan azt, hogy hogyan alakul ki, megel6zni nem lehet.

11)

Amerikai kutatok szerint is egy ) népbetegséggel kell szamolni, mivel a betegek szama husz

évenként megduplazodik.

A New England Journal of Medicine legtjabb tanulmanya szerint, jelenleg 35 betegséget
ismeriink, amelyet a glutén fogyasztasa okozhat. Néhany ezek koziil a tlinetek koziil: arthritis,
ADHD, depresszi6, szorongas, IBS, lupus, gyakori fejfajas, faradtsag, ekcéma,
izomkoordinacié elvesztése, csontritkulds, legyengiilt immunrendszer, gombas fertdézések
elburjanzésa, szervgyulladds, fogyds / testtomeg-novekedés ¢és alultaplaltsag. A
gluténérzékenység noveli az 1. tipust cukorbetegség, az elhizds, a gyomor-bél daganatok,

agyi rendellenességek, az autizmus €s a pajzsmirigy betegségek kockazatat. (19)

A gluténérzékenység az egyetlen olyan autoimmun betegség, amelynek ismert a kivaltd oka: a
szervezet glutén terhelése. Mivel szisztémas betegség - tobb szervrendszert érinthet - azért a
sokféle lehetséges tiinet miatt diagnosztizdlasa nehéz. Kordbban gyermekbetegségnek
kinevezett betegségrdl az utdbbi par évben kidertilt, hogy a felndttek esetében is ugyanolyan

gyakori.

A gyermekkorban kialakulod coelidkiat az angol Samuel Gee irta le el6szor 1888-ban, a
felndttkorirdl pedig 1932-ben egy dan orvos, Hess-Thysen szamolt be. Anne Ferguson a
gluténérzékenységben szenveddket jéghegyhez hasonlitotta, ahol a viz feletti kis részt azok a
betegek képviselik, akiknél a betegséget tipusos klinikai tlinetek alapjan diagnosztizaltak. A
vizvonal alatti részt a ,,silent”, a ,latens” és a ,,potencialis” coeliakiasok képviselik. A silent
coeliakias betegek azok, akik tiinetmentesek, de szovettanilag igazolhatdé naluk a betegség
jelenléte. A latens coeliakiasok esetében korabban igazoltdk mar a betegséget, de a diéta
mellett mar normalizalodott a szdvettani kép, tehdt boholyatrophia mar nem mutathato ki
naluk. A potencialis betegek pedig azok, akiknél a genetikai hattér adott a betegség
kialakulasara, az immunszeroldgiai vizsgalat is pozitiv, de szdvettanilag nem igazolhatd a
betegség jelenléte. A vizsgéalatok azt mutatjadk, hogy bar egyre gyakrabban gondolnak az
orvosok gluténérzékenységre olyan esetekben is, amikor nem tipusos tiinetekkel keresik fel

Oket, mégis csak a jéghegy csucsa keriil diagnosztizalasra (10).



Az utdbbi évtizedben az orvos-szakma ¢és a lakossag korében is ismertté valt, hogy a
lisztérzékenység nem kizarolag gyermekbetegség, nem csak gyomor és bélrendszeri tiinetei

vannak, barmely ¢€letkorban, ill. barmely szerv megbetegedésekor gondolni kell ra.

3. Vizsgalati anyag és modszer

Betegségteher index kérddivet a 80-as, 90-es években rheumatoid arthritisben, sclerosis
multiplexben, szkizofrénidban, epilepszidban szenvedd betegek mellett a csontveld, sziv,
vese, maj, tiidOtranszplantaltak ¢és dializalt betegek korében hasznaltak, de specidlis

taplalkozasi igényekkel ¢lok esetében még nem végeztek vizsgalatot.

A kvalitativ, keresztmetszeti vizsgélathoz altalam felhasznalt kérddiv két részbdl tevddik
Ossze. A sajat szerkesztésii része olyan kérdéseket tartalmaz, amelyek a szocio-demografiai
adatokra és a betegséggel kapcsolatos adatokra, a tudasszint felmérésére vonatkoznak. A
masodik része harom standard kérd6ivbdl tevddik dssze, melyeket pszichologusok, orvosok
hasznalnak a felméréseik soran: a ,,Betegségteher Index”; a ,,Reménytelenség skala” és az

,,Allapot szorongés kérd6iv”.
a) Mintavalasztas modja

A kérddivet szerettem volna minél tobb gluténérzékeny beteghez eljuttatni orszagos szinten,
ezért a Lisztérzékenyek Orszagos Egyesiiletének a honlapjan is megjelentettem. Ismerve azt a
tényt, hogy az emberek nagyobb valdszinliséggel valaszolnak olyan kérddivekre, amelyeket
ismerds ajanl, vagyis, ha személyes kotddésiik van, ezért a bajai gluténmentes termékeket
eldallitd cég - ,,Mester csaldd”- altal mitkddtetett boltokba (Baja, Szeged, Miskolc, Debrecen,
Pécs és Zalaegerszeg) is eljuttattam papir formdban. Ezekben a boltokban az eladd szintén
ebben a betegségben szenved, jol ismeri a diéta szabalyait, receptekkel, tanadcsokkal latja el az
ott vasarlokat, személyes kapcsolatban 4all a betegekkel. Az eladok kérésére szivesebben
toltotték ki a kérddivet a valaszadok, aki a felmeriil esetleges kérdésekre azonnal valaszolni

tudott.

A beérkezett valaszok alapjan elmondhatd, hogy a valaszadasi kedv nagyobb, ha ismerds
(bolti eladd vagy a mitkddtetd) kérte meg a betegeket, vasarlokat, hogy toltsék ki a kérddivet,
mint, ha csak egy internetes linket kaptak, amelyre a vélaszaikat el tudtdk kiildeni.
Tapasztalatom szerint azok a betegek, vasarlok, akik id6hianyra hivatkozva a kérddivet haza

vitték kitdltésre, nagyon kis szdmban juttattak vissza azokat. Az elmult években az embereket



minden irdnybol a fogyasztdsi szokasaikat kutatd felmérésekkel bombaztak, sok esetben
szinte zaklatasig mend kérdéseket tettek fel nekik, ez nagyban befolyasolja a kérdéivekre vald
valaszadasi kedvet. Tobb alkalommal, amikor kértem, hogy toltsék ki a kérddivemet, akkor a
kovetkezd volt a reakcio: ,,Mi ez mar megint?” Amikor megmagyaraztam, hogy mire is
kellenek a valaszok, mar nem iitkoztem ellenallasba, megértették, hogy kozos érdekiink a

betegség minél jobb megismerése, megismertetése.
A vizsgalat a 18 év felettiekre terjedt ki.

Minimum 100 betegre szerettem volna kiterjeszteni a vizsgalatot, ezért 120 darab papir alapt
kérdoivet osztottam szét, ebbdl 75 valasz érkezett vissza, ez a valaszok 62,5 szazaléka. Ezek
koziil 6 nem volt értékelhetd: kettd hianyos, négyet kiskoru toltott ki.

A kérddivek interneten is elérhetdek voltak, 50 valaszt (40%) az internetes feliileten kaptam,

ebbdl 43 volt értékelhetd, 7-et gyermekek kiildtek be.

b) A vizsgalat helye

Magyarorszagi varosok: (Budapest, Baja, Szeged, Miskolc, Debrecen, Pécs és Zalaegerszeg),

illetve falvak.
C) A vizsgalatideje

A gluténérzékeny betegek 2014. marcius 1.- 2014. julius 1. kozotti idészakban toltotték ki a

kérdoiveket.

d) Adatgyiijtési modszerek és eszkozok
Az anyaggyljtés kényelmi mintavétellel tortént. Az internetes valaszok mellé az adatbazisba
felvittem a papir alapii kérddivek valaszait és Osszegeztem oket. Osszesen 125 kérdéiv
érkezett, ebbdl 112 volt értékelheté. A 13 fel nem dolgozott kérd6iv koziil 11-re kiskora
valaszolt, 2 pedig nem volt értékelhetd. A fovarosi lakohelyli betegek mind interneten

valaszoltak.

e) A vizsgalt valtozok ismertetése

A szorongés mértéke, reménytelenség mértéke, depresszid mértéke, betegség-teher mértéke,
ismeretszint, diéta, az egyesiilet segitségnyujtasanak elfogadédsa, diagnosztizalas idépontja,

anyagi helyzet.



f) Az elemzés modja

Az adatok elemzésére matematikai statisztikat (atlag, maximum, minimum, Osszeg) ¢és

kétmintas T-probat hasznaltam Microsoft Office Excel 2007 szoftver segitségével.

4, Eredmények

Osszesen feldolgozott valaszok szama 112: 69 papir alapu (61,6%), 43 internetes (38,4%).
Onsegitd betegcsoportba tartozas alapjan: tag: 47 £6, nem tag: 65 6.

A vélaszadok nemek szerinti Osszetétele: 83 nd (74%), 29 férfi (26%)

Az atlag életkor 39,8 év.

Osszehasonlitva a beteganyagot a Semmelweis Egyetem Altalanos Orvostudomanyi Kar 1I.
Szamt Belgyogyaszati Klinika kutatocsoportja altal vizsgalt csoporttal - 132 gondozott
coliakias, 107 nd, 25 férfi; atlag életkor 37 év - elmondhat6, hogy hasonld a nemek szerinti
Osszetétel és a korosztdly. A szakirodalom ugy tartja, hogy a betegség eléfordulasanak
gyakorisdga kétszer nagyobb a ndk korében, mint férfiakndl. A sajat felmérésemben a ndk
szdma majdnem hdromszorosa a férfiakénak, a budapesti vizsgalat négyszer gyakoribb
eléfordulést igazolt. Szerintem ekkora kiilonbség nem csak abbol a ténybdl adodhat, hogy a

férfiak kevésbé nyitottak a valaszadasra.

Ko6z06s haztartasban atlagosan 2,8-an élnek. A lakohelyiik szerinti megoszlas alapjan fovarosi
8 6, nagyvarosban (100.001 6 feletti lakos) 33 {6, varosban (100.000 6 alatti lakos) 44 {6 és
kozségben vagy falun 27 {6 lakik. Csaladi allapotuk szerint ndtlen vagy hajadon 36, hazas 55,
Ozvegy 6 ¢€s elvalt 15 f6. Az anyagi helyzetet tekintve a valaszadok koziil 23 {6 esetében az
egy fore esd havi jovedelem 50.000Ft alatt van, 50.001Ft - 100.000Ft k6zott 48 betegnél,
100.001Ft - 150.000Ft kozott 26 fonél és 150.000Ft felett 15 f6 esetében. Munka
szempontjabol a megoszlas a kovetkez6: tanulod 11, van allasa, dolgozik 75, munkanélkiili 4,

leszazalékolt 4, haztartasbeli, GYES-en vagy GYED-en van 7, nyugdijas 11 f6.
Betegséggel kapcsolatos kérdésekre a valaszok kiértékelése

Szakirodalomra tdmaszkodva Osszevalogattam a betegség lehetséges megnyilvanulasai koziil
a 11 leggyakrabban el6fordulo €s legismertebb tiinetet, helyet adva még egyéb, a betegek altal
ismert tiinet rogzitésének is. Feltételezésem szerint a magasabb iskolai végzettséggel

rendelkezdk jobban ismerik a betegségiiket, mint az alacsonyabb iskolai végzettségiiek.



Iskolai végzettség megoszlasat az alabbi dbra szemlélteti:

A valaszadok iskolai végzettsége

18% 5% m jltalanosiskola

21%
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® technikum, felsofoku
képesités
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31% H egyetem

1. szamu dbra

Osszehasonlitva a betegségrél valo tudast az iskolai végzettséggel azt kaptam, hogy a
legalacsonyabb tudasszinttel azok a betegek rendelkeztek, akiknek a legmagasabb iskolai
végzettsége az altalanos iskola volt. Ok atlagosan 1,8 tiinetét ismerték betegségiiknek. A
legtobb tiinetet a felsdfokt végzettséggel rendelkezdk ismerték fel (5,67), ket kovették az
egyetemet végzettek (4,05) és a foiskolat végzettek (3,47).

Tudasszint a végzettség fliggvényében
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2. szamu abra



Elmondhat6, hogy a magasabb iskolai végzettséggel rendelkezok jobban ismerik
betegségiiket, mig az alacsonyabb iskolai végzettségiiek kevésbé ismerik azt. Feltinben sok
volt azoknak a betegeknek a szama (35 {6, 31,25 %), akik csak 1 tiinetet jeloltek be, 6k
nagyrészt a hasmenést ismerik fel a gluténérzékenység jeleként. Koziiliik 16-on nem tartjak a

diétat!

112 beteg koziil arra a kérdésre, hogy be tudja tartani a szigorti diétat 23-an valaszoltak azt,
hogy nem (7 férfi, 16 nd, atlag életkor 42,1). Erdekes, hogy a kivetkezd kérdés csak azokra
vonatkozott, akik nem tartjak a diétat, mégis 29-en valaszoltak ra. A diéta be nem tartdsanak
okaként tobb vélasz kivélasztasa volt lehetséges. Osszesen 37 indokot talaltak, a legtobben
(14-en) azt, hogy draga, 8-an hogy a lakohelyiikon nincs bolt, ahol megvasarolhatnak az
¢lelmiszert, 6-on nem hiszik el, hogy a diéta betartasatdl meggyogyulnak. Ennél a 6 betegnél
sziikségszerli lenne a betegséggel kapcsolatos tudasuk bovitése, fontos lenne felismerniiik,
hogy az életre sz6lo diéta az egyetlen modja annak, hogy tiinetmentessé valjanak. Ketten-
ketten azért nem diétaznak, mert nincs kozétkeztetés, illetve mert nem tudjak elkésziteni az
¢teleket, nem ismerik a recepteket, technoldgiakat. Rajtuk segithetne egy olyan csoportba valo
tartozas, ahol megtanulhatjdk a f6zési technikdkat, kiprobalt receptekkel segitenék a
hidnyossdgok megsziintetését. Harom valaszadonak messzire kellene utaznia, hogy
megvasarolja maganak a gluténmentes élelmiszereket, egy szerint nehéz a beszerzése az

élelemnek, egy pedig néha ,,blin6zik™.

A nem szigoruan diétazo 23 (7 férfi, 16 nd, atlag életkor 42,1 év) lisztérzékeny koziil 20-an
otthon étkeznek, 3-an pedig kozétkeztetésben (iskola, munkahely, vendégld stb.). A
gluténmentes élelmiszert bevallasuk szerint 20-an felismerik, 3-an nem tudjak, hogy amikor
véasarolnak, mi alapjan vélaszthatjak ki a szadmukra megfeleld taplalékot. A harom beteg

egyike sem tagja Lisztérzékeny egyesiiletnek, és nem is hallott rola eddig.
A 23 beteg koziil tizen kevesebb, mint két éve tudnak betegségiikrol (atlag 5,6 év)

17-en a betegségnek csak egy tlinetét, 3-an két tiinetet, 3 beteg pedig harmat ismer fel a
megadott 12 lehetdségbdl. Valoszinili, hogy azok, akik csak egy vélaszt jeloltek be, a sajat

tuneteiket ismerték fel.

Az Onsegitd betegcsoportba valo tartozasrodl feltett kérdésre a 23 betegbdl csak 2 valaszolta,
hogy tag, egyikiiket csak egy éve diagnosztizaltak, a masik valaszadonal mar 10 éve ismert

betegsége. 21 beteg nem tagja semmilyen egyesiiletnek vagy dnsegitd betegcsoportnak, annak



ellenére, hogy 17-en hallottak mar az egyesiiletekr6l. 22-en azt valaszoltak, hogy olyan
betegtarsuk, akinek tapasztalata van a betegséggel kapcsolatban, hasznos segitséget tud

nyujtani nekik. Tobben ismereteiket is betegtarsaktol, betegklubok rendezvényein szerzik.

Az dsszes valaszadd (112) koziil arra a kérdésre, hogy: ,,On szerint hasznos segitséget tud
nyujtani olyan betegtarsa, akinek mar tapasztalata van a betegségével kapcsolatban?”” 108

beteg valaszolta azt, hogy ,,igen” és csak 4-en azt, hogy ,,nem”.

A fentiek alapjan a betegklubok fontossaga igazolodik, mivel a diéta betartasa, a fegyelem
kevésbé jellemzd azokra, akik nem tagok. A tudasszintjiik is mélyen alulmaradt a tagok

tudéasaval vald 6sszehasonlitasban.
Betegségteher index - (IlIness Intrusiveness Rattings Scale, IIRS, Devins GM, 1993)

Annak felmérésére késziilt, hogy a kronikus betegségben szenveddk életének mely tertileteit
befolyasolja a betegségiik. Ezt a kérddivet szoktdk alkalmazni a betegek életmindségének
felmérésére. 13 kérdést tartalmaz, melyeket 1-t8l 7-ig terjedd skdlan lehet értékelni, annak
fliggvényében, hogy milyen mértékben befolyasolja a betegség vagy annak a kezelése a
megkérdezett élethelyzetét (1=nem nagyon, 7=nagymeértékben). A kérdések harom részére

oszthatok: a kapcsolatokra és személyes fejlodésre, intimitasra €s eszkdzre vonatkoznak.

A gluténérzékenyek a legmagasabb értéket az alabbi kérdésekre (mindhidrom az eszkoz
kérdéscsoportba tartozik) adtak:
Mennyire befolyasolja betegsége és/vagy annak kezelése az On:

- taplalkozasat (étel és italfogyasztas)? (atlagosan 5,6 pont)

- anyagi helyzetét? (atlagosan 5,3 pont)

- egészségét? (atlagosan 4,1 pont)
A tobbi kérdésre 1,4 és 2,6 kozotti atlag pontszamot adtak a 7-bol.

A lisztérzékenység jellegébdl adoddan a legnagyobb terhet a diagndzis megerdsitése utan a
diéta betartdsa, az élelmiszerek vasarldsanak nehézségei, a plusz kiadasok és a betegségbdl

adddo fennallo tinetek okozzak.

Megvizsgalva a tagok és nem tagok csoportjat atlag MT-vel és kétmintds t-probaval nem
talaltam szignifikans kiilonbséget a két csoport értékei kozott (F=1,282622; p>0,05;
t=1,824494; p=0,070791534).



Betegségteherindex a tagsag
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3. szamu abra

Reménytelenség skala - (Hopelessness Scale /HS/, Beck AT, Weissman A, LestnerD,
Trexler L, 1974)

A reménytelenség skalat az ongyilkossagi szandék felmérésére dolgoztdk ki. Haromféle
mondatot tartalmaz: jovével kapcsolatos érzésre, jovovel kapcsolatos elvardsokra és a
motivacio elvesztésére vonatkozé kijelentéseket. Ezekre a mondatokra a kérddiv kitoltését
megeldzo hétre jellemzé/nem jellemzo érzések alapjan ,,Igaz” vagy ,,Hamis” értékelés adhato.
,lgaz” valaszra 1-1 pont adhato, kivéve a 9 ,,forditott” tételt, ahol a ,,Hamis” valaszok érnek
1-1 pontot. A maximalisan kaphaté pontszdm 20. A szakemberek szerint 9 pont feletti
értéknél mar komoly szuicid veszélyeztetettséggel kell szamolni. A skéla szerint négy
ovezetbe sorolhatok a valaszadok: 0-3 pont enyhe, 4-8 pont normalis méretii, 9-14 pont magas

€s 15-21 pont stulyos reménytelenséget jelez.

A coeliakias betegek atlagosan 4,82 pontot értek el a reménytelenség skalan, ami normalis
értéknek felel meg (szérds 5,32; maximum 19; minimum 0), de egyenként megvizsgalva az

eltéréseket 23 esetben (ez az Osszes valaszadd 21%-a) talaltam 9 pont feletti értéket.

Tagok ¢és nem tagok csoportjara bontva a valaszadokat és kiilon-kiilon elemezve

pontszamaikat fontos kiilonbséget talaltam.

A 9 pont feletti értéket elért 23 gluténérzékeny koziil 5 beteg tagja valamilyen Onsegitd
csoportnak, 18 beteg pedig nem tag. Az 5 tag koziil egy tartozik a frissen diagnosztizaltak



kozé, a tobbiek mar 6-11 éve tudnak betegségiikrdl. A nem tagok koziil négy betegnél 2 évnél
kevesebb, 6tnél alig 2 évnél tobb 1d0 telt el a diagnozis megallapitasa 6ta, 9 esetben pedig mar

4-30 éve tudjak, hogy betegek.

Tagok ¢és nem tagok reménytelenség skalan kapott eredményeit atlag MT-vel (tagok atlag
pontszama 3,34; nem tagoké 5,89) és kétmintas t-probaval elemezve szignifikans kiilonbséget

talaltam (F=0,391107; p<0,05; t=-2,756235647; p= 0,006865) a két csoport kozott (lasd 4bra).

Reménytelenség skala a tagsag

Pontszim fiiggvényében
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4. szamu abra

Igazolddott, hogy az Onsegitdé Dbetegcsoportba vald tartozds védettséget jelent a
reménytelenséggel szemben. Azok a betegek, akik nem tagjai semmilyen csoportnak sokkal
elkeseredettebbek, életiiket nehezebbnek érzik, nem hiszik, hogy a jovében sikeresek

lehetnek, csak a kellemetlen dolgokat latjak, elégedetlenek, bizonytalanok.

Ha a krénikus betegségben szenveddk belépnek valamilyen betegcsoportba, tagjai lesznek egy
olyan kozosségnek, mely segitséget tud nyujtani a kezdeti nehézségek legydzésére,
tanacsokkal latja el a mindennapok megélhetésére. Minél tobb emberrel tartja valaki a
kapcsolatot, annal biztosabb, hogy a problémadira megoldast talal, a tagsag védelmet jelent a
kezdeti lelki 6sszeomlas iddszakaban és a késobb idokben is. A 39 frissen diagnosztizalt beteg
koziil 18 esetben, a régebben diagnosztizaltak (73 f0) koziil 5 esetben magasabb 9 pontnal a

reménytelenség mértéke.

Ha a reménytelenség skalan elért pontszamokat csak a 23 rosszul taplalkoz6 coeliakias

esetében vizsgaltam azt taldltam, hogy értékiik atlagosan 9,82 pont volt (szoras 6,11;



maximum 19; minimum 0). 13 beteg pontszama volt 9-nél nagyobb (t6bb esetben majdnem a
maximum 20 pont koriil), 6k mindenképpen a veszélyeztetett kategoridba tartoznak. A
reménytelenség nagysaganak vizsgalatakor atlag MT ¢és kétmintas t-proba segitségével
igazoltam a jelentds kiilonbséget a jol diétazok (atlag 3,53 pont) és a diétat be nem tartok
(atlag 9,83 pont) csoportja kozott (F= 0,484079727; p <0,05; t= 1,701130908; p= 0,00007),

melyet jol szemléltet az alabbi abra is:

A reménytelenség meértéke a diéta
betartasanak fiiggvényében
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5. szamu abra

Valészintisithetd, hogy a reménytelenség mértéke csokkenne, ha az orvosi utasitdsoknak
megfelelden étkeznének ezek a betegek, mivel a diéta megszegése komoly stressz forras

¢életiikben.

Véleményem szerint ez a legfontosabb eredménye a felmérésemnek. Ha a 112 gluténérzékeny
beteg koziil a kapott pontszam alapjan 23 (21%) betegnél a reménytelenség olyan mértéki,
hogy az komoly ongyilkossagi veszélyeztetettséget jelent, akkor felmeriil az a kérdés, hogy
ezek a betegek miért nem keriiltek egészségiigyi szakember figyelmébe? Az Onsegitd
kozosség tagjai valamilyen szinten védettek, de ott is Ot beteg esetében sziikség lenne
pszichologus segitségre. Fontos lenne megoldani a betegek lelki gondozasat intézményi
keretek kozott, segiteni kellene feldolgozni a kronikus betegséggel €16k esetében azt a lelki
traumat, hogy életiiket végig fogja kisérni a betegségiik. A betegség elfogadasa, a lelki
megerdsités, a pozitiv jovokép kialakitasa csokkenti a reménytelenséget, az Onrombold

gondolatokat.



Allapot szorongas kérdéiv - (State — Trait Anxiety Inventory, STAI-S, Spielberger)

A kérdbiv kovetkezd része az ugynevezett ,,Allapot szorongas kérdéiv” (State — Trait Anxiety
Inventory, STAI-S, Spielberger), mely egy pillanatnyi allapotot mér (minél nagyobb az
Osszpontszam, annal nagyobb a szorongas - maximum 80 pont lehet). Ez az egyik
legelterjedtebb teszt a vilagon, amit a szorongas mérésére végeznek. Spielberger el0szor
1970-ben publikalta, 1977-ben mar 26 nyelven ismert volt. A 20 kérdésre adott valaszokra 1-4
pont adhatd, Osszegiik 20-80 kozott valtozhat. A kérdések koziil 10 ugynevezett ,,egyenes”
tétel, ahol annyi pontot ér a valasz, ahanyast bekarikaztak a valaszadok, 10 kérdés pedig
ugynevezett ,,forditott” tétel, ami azt jelenti, hogy a kivalasztott valaszok koziil az 1-es 4
pontot, a 2-es 3 pontot, a 3-as 2 pontot és a 4-es 1 pontot ér. A magyar valtozatot Sipos
Kornél vezette be és 1988-ban elvégezte magyar mintan (152 férfi és 376 nd), melynek
eredménye alapjan a szorongas mértéke: férfi pillanatnyi 41,44 pont, néi pillanatnyi 41,52

pont volt.

A sajat eredményeim alapjan a férfi pillanatnyi szorongas atlag értéke 41, 93 pont, a néi pedig
43,75 pont (Osszesen atlag: 43, széras 12, maximum 74, minimum 23). A kapott
eredményeket atlag megbizhatdsagi tartomany (MT), kétmintds t-proba segitségével
ellendrizem. A két csoport pontértéke alapjan nem taldltam jelentds eltérést a szorongas
mértékében (F= 0,875028324; p>0,05; t= -0,702939412; p= 0,483578553), tehat a
gluténérzékeny nék nem szoronganak tobbet, mint a férfiak. A magyar mintaval
Osszehasonlitva a kapott értékeket lathatd, hogy a magyar lisztérzékenyek életében a

szorongas meértéke nem nagyobb a betegek korében, mint az egészséges felndttek kozott.

A szorongas meértéke
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6. szamu abra



A tagok és nem tagok értékének dsszehasonlitasakor mar komoly kiillonbségeket fedeztem fel.
A 112 vélaszad6 koziil 47-en valamilyen Onsegitd betegcsoportnak, betegklubnak vagy
egyesiiletnek a tagjai, 65 pedig nem tag. Kétmintas t-probaval igazolhaté a szignifikdns
kiilonbség a tagok és nem tagok kozott (F=0,552989; p<0,05; t=-2,08605; p <0,039286613),
ami azt bizonyitja, hogy azok a betegek, akik nem tartoznak olyan csoportba, ahol segitséget

kaphatnak a betegségiikkel kapcsolatba, tobbet szoronganak, mint a tagok.

A szorongas mértéke a tagsag
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7. szamu abra

Azt feltételeztem, hogy azok a betegek, akiknél mar régebben diagnosztizaltak a
gluténérzékenységet kevésbé aggddnak a betegségilik miatt, mint a frissen diagnosztizaltak. A
véalaszadokat két csoportra bontottam, az egyik csoportba keriiltek azok, akik kevesebb, mint
2 éve tudjak, hogy betegek (39 f0) és a masik csoportba azok, akiknél mar kettonél tobb év
telt el a diagnézisuk megallapitdsa 6ta (73 £6). Kétmintas t-probat, atlag megbizhatdsagi
tartomany vizsgalatot végeztem, mellyel nem volt igazolhat6 jelentds Osszefiiggés a betegség
diagnosztizalasa o6ta eltelt id6 nagysaga és a szorongas mértéke kozott. (F=1,020879; p> 0,05;
t=-0,10084; p=0,919859). Mindegy, hogy mennyi ideje tudja valaki, hogy beteg, a szorongas
mértéke nem csokken az évek sordn, a frissen (<2¢v) diagnosztizalt betegek atlagos értéke:

43,12 pont, a régebbi (> 2év) betegek atlaga: 43,36 pont.



Szorongas az eltelt ido fiiggvényében
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8. szamu abra

Azt gondoltam, hogy az évek soran minden beteg tobb ¢és tobb tudast szerez meg a
betegségével kapcsolatban, de nem taldltam eltérést a két csoport tudasszintje kozott.
Atlagosan 2,8 tiinetet ismertek fel az (ij betegek és 3,3 tiinetet a régiek (atlag dsszesen: 3,13).
Kétmintas t-probaval nem volt igazolhat6 eltérés a két csoport kozott (F=0,681049; p> 0,05;
t=-0,99192; p=0,323413258). Az eltelt id6 nem befolyasolta a tudast, nem ismertek fel tobb
tiinetet azok a betegek, akik régebb 6ta tudnak a betegségiikrdl, mint azok, akiket nemrégen

diagnosztizaltak.

' Tiinetek felismerése az elteltido
Atlag fiiggvényében
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9. szamu abra



A diagnosztizalastol eltelt évek nem befolyasoltdk a tudésszintet, viszont az Onsegitd
csoportba val6 tartozas igen. Kétmintas t-probaval, atlag MT-vel a tagok és nem tagok kozott
szignifikans kiilonbséget taldltam a betegség tiineteinek felismerésében (F=2,843285204;
p<0,05; 1,667238549; p=0,000186519). A tagok atlagosan 4,2 tiinetet, a nem tagok atlagosan
2,7 tiinetet ismertek fel.

, Tudasszint a tagsag figgvényében
Atlag *
6 4,212765957
5 -
4 2,353846154
3 - T
2 -
1 il
0 | r
tag nem tag Tagsag

10. szamn abra

Azok a gluténérzékenyek, akik betegtarsaikkal kapcsolatot tartanak, kozos programokon
vesznek részt nagyobb tuddssal rendelkeznek, mint azok akik nem tagjai semmilyen

csoportnak. A személyes beszélgetések segitik a betegség minél jobb megismerését.

Azt feltételeztem, hogy a diéta betartasa segit a betegek allapotanak javulasaban, szorongasuk
csOkken, mivel tudjak, hogy ez az egyetlen gyogymodd a tiineteik mérséklésére. Azok
esetében, pedig akik nem tartjak a gluténmentes étrendet, a szorongas mértéke nagyobb. A
nem diétazok koziil harom beteg nem tudja azt, hogy mirdl ismerheti fel a szamara

fogyaszthato élelmiszereket, naluk ez is ndvelheti a szorongast.

A valaszaddkat két csoportra bontottam, azokra, akik betartjak a szigoru diétat (atlag 40,62
pont) és azokra, akik nem tartjak (atlag 53,56 pont). Atlag MT-vel és kétmintés t-probaval
szignifikans kiilonbséget talaltam (F=0,678163019; p>0,05; t=-5,087070569; p= 0,000002) a

két csoport pontszama kozott.



A szorongas mértéke a diéta
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11. szamu abra

A nem diétazok koziil a fovarosban 2 6, nagyvarosban 11 {6, varosban 1 6 és falun 9 {6
lakik. Tudva azt, hogy a fovarosban és a varosok nagy részében van diétas élelmiszert
forgalmaz6 bolt, azt feltételezem, hogy a diéta be nem tartdsdnak oka nem az, hogy nem
tudnak bevasarolni, mivel hozzaférnek a gluténmentes taplalékukhoz. Akik falun laknak nem
biztos, hogy hozzajutnak a megfeleld élelmiszerekhez, esetleg messzire kell utazniuk, ha

vasarolni akarnak.

Csaladi allapotuk szerint hajadon vagy nétlen 6 f6, hazas 10 {6, elvalt 5 {6, 6zvegy 2 f0.
Foglalkozasuk alapjan haztartasbeli 2 6, leszazalékolt 4 6, munkanélkiili 1 f6, nyugdijas 3
16, tanulo 2 6 és dolgozik 11 f6. Iskolai végzettség tekintetében altalanos iskolat végzett 2 0,
szakmunkasképzot (szakiskolat) 11 {6, kozépiskolat 6 f6, technikumot, féiskolat 1-1 f6 és

egyetemet 2 0.

Arra a kérdésre, hogy kit6l kaptdk a legtébb tamogatast, amikor megtudtdk, hogy
gluténérzékenyek a legtdobben (11 o) a szakorvost, nyolcan betegtarsukat, 6ton csaladtagot
jelolték meg (tobb valasz is bejeldlhetd volt). Egy-egy beteg a haziorvost, a dietetikust és a

,,Mester boltot” valasztotta.

Az egy fore esd havi nettd keresetet nézve azt latjuk, hogy a jovedelem 10 beteg esetében nem
éri el az 50.000 forintot, 10 esetben 50.001-100.000Ft k6zott van, 2 beteg keresete 100.001-
150.000Ft kozott, 1 esetben pedig 150.001 forint f6lott van. A fentiek alapjan elképzelhetd,



hogy az alacsony jovedelem befolyassal van a diéta betartasara. Biztosan segitené a betegek

jobb anyagi helyzete vagy a termékek megvasarlasanak tAmogatasa.

A kiilfoldi cikkek alapjan azt lattdm, hogy az Eurdpai Unidban nem egységes a gluténmentes
¢lelmiszerek megvasarlasakor nyujtott tiamogatas. Tobb allamban semmilyen segitséget nem

nyujtanak a gluténszenzitiv enteropathiaban szenvedoknek.

A gorog egészségbiztositd teljes mértékben megtériti a gluténmentes élelmiszerek arat, a

skandinav allamok szocialis segély formajaban segitik a csaladokat.

Az olasz egészségbiztositasi rendszerben a biztositd tdmogatja a gluténmentes termékek
vasarlasat. A diagnozis megallapitdsa utan a kezeldorvos, hdziorvos receptre felirja ezeket az
¢lelmiszereket, melyeket a gydgyszertarakban lehet kivaltani kedvezményesen. A tamogatas
mértéke ezeken a termékeken akkora, hogy a betegeknek csak annyit kell fizetni értiik, mintha
normal fogyasztdsra szant élelmet vettek volna. A betegséggel valdo megkiizdést segiti az,
hogy a specialis taplalék megvésarlasa nem terheli meg a csalddi kasszat, nem okoz
¢letmindség romlast a megndvekedett anyagi teher, mivel azokat nem a betegeknek kell

fizetni, hanem atvallalja t6liik a biztosito.
A magyar tdmogatasi rendszer igazsdgossaga vitathato.

Magyarorszagon is kezdeményezték, hogy az olasz rendszerhez hasonloan kozgyogyellatas
keretére vehessék igénybe a tdmogatast a lisztérzékenyek, de mivel a betegség nem
gyogyszerrel, hanem diétaval gyogyithatdo, nem sikeriilt elfogadtatni a javaslatot, az
orszaggyllés nem szavazta meg a kedvezményt. Az orszagos egyesiilet az ombudsman
segitségét kérte. Annak ellenére, hogy a vizsgalat sordn megallapitotta, hogy ezzel
megsértették az esélyegyenldség, egyenld bandsmod, egészséghez vald jog elvét, mégsem
keriilt sor annak a megoldéasara, hogy a gluténérzékenyek a kenyeriiket ugyanolyan aron

vasarolhassdk meg, mint az egészségesek.

Kiskort gyermeket eltartd sziildknek emelt csaladi potlék, a tankonyvekre kedvezmény,
kozétkeztetési (menza) és utazdsi kedvezmény jar, de amint a gyermek a 18. életévét
betoltotte ezektdl a kedvezményektdl elesik a csaldd, egyetemistak esetében mar semmilyen

kompenzacid nem érvényesithetd.

Pozitivumként emlithet6 meg az addkedvezmény igénybevételének lehetdsége, de ez is

megosztja a betegeket, mivel csak az aktiv koruakat illetve a dolgozokat érinti. Az



adokedvezmény mértéke az adoév elsé napjan érvényes havi minimalbér 5 szazalékanak
megfeleld O0sszeg, ez 2014-ben 5.075 Ft/hd (minimalbér=101.500Ft). Sajnos a rendszerbdl
kiesnek az egyetemistak, a rokkantak, a nyugdijasok €s a munkanélkiiliek, éppen az a csoport,

amelyik anyagilag amugy is nagyon alacsony szinten ¢l, ezért a diéta magas koltségeit 6k nem

minden esetben tudjak vallalni.
Mire elég a havi 5.075Ft adokedvezmény?

Gyart6tol fiiggben az arak valtozdak, a legolcsobban Zalaegerszegen a Diétazok boltjaban
lehet bevasarolni. A nagy bevasarlokozpontokban (Tesco, Spar stb.) vagy a varosban mitk6do
biotermékeket forgalmazé boltokban dragabbak ezek az élelmiszerek, valamint kevesebb a
valaszték is. Az arak mellett komoly problémat okoz az is, hogy nem megfelelden taroljak a
gluténmentes termékeket. Gyakran a bio élelmiszerekkel egy polcon, egymas mellett/alatt

talalhatok, ezzel sajnos kockdztatjdk a termékek gluténmentességét.

A gluténmentes alap ¢élelmiszerek ara

Kenyér Szaraztészta Kenyérliszt Siiteményliszt
Suly (g) |Ar(Ft) |Suly(g) |Ar(Ft) [Saly(g) |[Ar(Ft) |Suly(g) |Ar(Ft)
200 | 480 200 | 335 1.000 | 920 400 | 386
300 | 1.190 200 | 580 1.000 | 905 500 | 500
420 | 490 250 | 570 1.000 | 1.010 1.000 | 1.480
480 | 1.260 500 | 390 1.000 | 1.480 1.000 | 1.090
420 | 610 500 | 1.100 1.000 | 1.090 500 | 860
370 |1.386 500 | 1.460 1.000 | 1.405 500 | 700

A dragabb termékek ize hasonlit a hagyomanyos ¢€lelmiszerek izére, mindsége is megkdzeliti
azokat. Ha valaki otthon késziti el a mindennapi kenyerét, akkor 3 kg. liszt vasarlasara elég az
adokedvezménye, ez nem fedezi a havi kenyér, zsdmle, péksiitemény fogyasztasara sziikséges

mennyiséget.

Nem csoda, ha elkeseredettek a betegek ilyen arak mellett!



d. Megbeszélés

Igazolodott, hogy a magasabb iskolai végzettséggel rendelkezOk ¢és az Onsegitd
betegcsoportba tartozok jobban ismerik betegségiiket, mint az alacsonyabb iskolai
végzettségliek illetve azok, akik nem tagjai semmilyen csoportnak. Azok, akik magasabb
végzettséggel rendelkeznek jobban megtalaljak azokat a forrasokat, ahonnan informaciohoz
juthatnak, utdna tudnak nézni az Oket érinté problémaknak, alaptudasukat tekintve is
elonyben vannak azokkal szemben, akiknek alacsonyabb az iskolai végzettsége. Egy
betegcsoport tagjai a betegséggel kapcsolatos ismereteiket, a lehetséges ismeretszerzési
modokat egymassal megosztjak, szivesen segitenek egymasnak és azoknak is, akik még nem
tartoznak a kozosséghez. Pozitiv érzést ad nekik az, hogy segithetnek egy olyan embernek,
aki még nem eléggé t4jékozott. A kollektiv tudas és a tapasztalatok segitségével
magabiztosabba valt beteg megismerésekor a frissen diagnosztizalt betegben felmeriil az

igény a csoporthoz valo tartozasra, sokan csatlakoznak az egyesiiletekhez.

Meglepd, hogy az eltelt idé nem befolyasolta a tudast, nem ismertek fel tobb tiinetet azok a
betegek, akik régebb oOta tudnak a betegségiikrdl, mint azok, akiket nemrégen
diagnosztizaltak. Ez azzal magyardzhato, hogy amikor kideriil valakirdl, hogy valamilyen
betegségben szenved, akkor minél hamarabb szeretné felderiteni a betegsége milyenségét,
lehetséges kimenetelét, gyogymodjat. A szdmara elérhetd informaciokat megprobalja a lehetd
legrovidebb id6n belill begytiijteni és amint fokozatosan feldolgozza a vele torténteket,
elfogadja a megvaltozott helyzetét, ugy vesziti el érdeklddését a dolog irant. Ez a folyamat
hosszabb-rovidebb id6ét vesz igénybe és utana betegségével kapcsolatban mar csak olyan
informaciok keltik fel az érdeklddését, amelyek valamilyen orvosi sikerrdl, attorésrdl adnak
hirt, 0j gydégymodot mutatnak be, esetleg egy 10j gyogyszert fedeznek fel a betegség

enyhitésére, gydgyitasara.

A megkérdezett betegek 20,5 %-a (23 f6) nem tartja a diétat, harman nem is ismerik a
szamukra megfeleld ¢lelmiszereket. Koziilik 21 beteg nem tagja semmilyen egyesiiletnek
vagy Onsegitd betegcsoportnak, habar tobben elismerték, hogy ismereteiket betegtarsaiktol,
betegklubok rendezvényein szerzik. Az Osszes valaszado 96,4 %-a (108 f6) szerint egy
tapasztalattal rendelkezd betegtarsuk segitséget tud nyujtani a betegséggel kapcsolatos
problémaik megoldasara. Az orvos tudasat elismeri az emberek nagytobbsége, de inkabb

olyan személy tanacsat fogadja el, aki ugyanazt élte meg, mint 6, ugyantigy szenved, mint 0.



Aki egy bizonyos csoporthoz tartozik megprobal megfelelni az irott €s iratlan szabalyoknak
ezzel is erdsitve a csoportba tartozas érzését magaban. Megosztja a gondolatait, érzéseit,
megbeszéli a felmeriilt problémait, beengedi a tobbi tagot az életébe. A diéta betartdsa, a
fegyelem kevésbé jellemzd azokra, akik nem tagok Egy olyan kozosségben ahol a
nagytobbség szigoruan diétazik, vagy megprobalja betartani a szdmara ajanlott taplalkozasi
szabalyokat, az olyan beteg, aki nem tud azonosulni a tobbiekkel és nem tartja a diétat
kellemetlentil érzi magat. A csoport tagjai hangot adhatnak a nemtetszésiiknek, ezzel negativ
pillanatokat okozva neki, amit elkeriil azzal, hogy nem valik taggad igy nem ismerhetik meg
szokasait, életmddjat. Tagadasban €1, allapotat nem akarja elfogadni, régi életmodjat nem adja
fel ezért nem lesz tagja a betegcsoportnak és nem diétazik rendszeresen. A csoportba valo
tartozas bizonyos kotelezettségekkel jar, id6 ¢€s energia befektetést igényel, plusz

elfoglaltsadgot jelent, amit nem biztos, hogy mindenki véllalni akar vagy tud.

Betegségteher index vizsgalatakor a tagok és nem tagok csoportja kdzott nem talaltam

jelentds kiilonbséget. A coeliakia jellegébdl addéddan a betegekre nézve a legnagyobb terhet a
plusz kiadéasok, a diéta betartdsa, az ¢élelmiszerek vasarldsanak nehézségei €s a betegségbdl
adodo fennallo tiinetek okozzak. A fentiek érvényesek minden beteg esetében fiiggetlentil
attol, hogy tagjai vagy nem egy Onsegitd betegcsoportnak, hiszen a szenvedés exisztencialis

problémabol fakad, amit nem tudja enyhiteni a kozosség.

Allapot _szorongis kérdéiv elemzése azt mutatta, hogy a gluténérzékeny nék nem
szoronganak tobbet, mint a férfiak, pedig a tarsadalmi elvardsok miatt a ndkre harul az
¢lelmiszer beszerzése, megvasarlasa, elkészitése €s ez nem kevés plusz terhet jelent szamukra.
A szorongas mértéke nem nagyobb a gluténérzékenyek korében, mint az egészséges
felndttek kozott, ami nem meglepd, hiszen a magyar nemzet eurdpai szinten a legszorongobb
népként van szamon tartva. Jelentds kiilonbséget taladltam a diétat betarték és a nem
diétazok csoportja valamint a tagok és nem tagok értékéi kozott. A betegség egyetlen
gyogymodja a gluténmentes diéta és akik nem tartjak azok tudjak, hogy nem taplalkoznak
helyesen, 4llapotukban nem véarhatdo javulas ezért tobbet szoronganak. A jovo
kiszamithatosdga a szorongas {0 faktora, aki nem tartja a diétat az tudja, hogy kockaztat,
jovoje kiszamithatatlan lesz, ezzel né a szorongasdnak mértéke. A tarsas tamogatas pozitiv
hatdsara a szorongas mértéke csokken, mivel a segitséget nytjtd kozosségbe valo tartozas
biztonsagot ad a tagjainak. Nem volt jelentdsége a betegség diagnosztizalasa ota eltelt id6 és
a szorongas mértéke kozotti kapcsolatnak, mivel a szorongas mértéke nem csokkent az eltelt

évek soran, ez magyarazhato akar a jelenlegi gazdasagi helyzettel is.



Véleményem szerint a legfontosabb eredményét a kutatisomnak a Reménytelenség skala

elemzésekor kapott értékek Osszevetése adja. A tagok és nmem tagok eredményei kozott
szignifikans a kiillonbség. Igazolddott, hogy az Onsegitd betegcsoportba vald tartozas
védettséget jelent. Aki nem tagja semmilyen csoportnak elkeseredettebb, életét nehezebbnek

érzi, elégedetlen, bizonytalan, nem hiszi, hogy a jovOben sikeres lehet.

Szintén jelentds kiilonbségek vehetdk észre a reménytelenség nagysaganak vizsgalatakor a jol
diétazok és a diétat be nem tarték kozott. A diéta megszegése komoly stressz forras a
betegek é€letében. 23 betegnél (21%) a reménytelenség olyan mértékii, hogy az komoly
ongyilkossagi veszélyeztetettséget jelent, esetiikben sziikség lenne pszicholdgus segitségre.
Meérséklddne az elkeseredésiik, ha csatlakozndnak egy Onsegitd betegcsoporthoz, ahol
tamogatnak oket a kezdeti nehézségek felmeriilésekor, segitenék a helyes taplalkozasi
szokasok kialakitasaban, ha megtaldlnak azt, akit6l tanacsot kérhetnének a mindennapi

gondok lekiizdésére.

A szakirodalom ugy tartja, hogy a gluténérzékenység a ndk esetében kétszer olyan
gyakori, mint a férfiaknal. A Semmelweis Egyetem II. sz. Belgydgyaszati Klinik4janak
gasztroenterologus szakorvosa dr. Juhasz Mérk altal gondozasba vett betegek korében
négyszer nagyobb a coeliakia el6forduldsa a ndk kozott, mint a férfiaknal. A nemek aranyat
tekintve az altalam vizsgalt csoport és a Saarbriickenben vizsgalat csoport nemi Osszetétele
hasonld, a megkérdezettek haromnegyede, vagyis 74%-a (sajat beteganyag) illetve 78,5%-a

(német minta) a n61 nemhez tartozott.

A német vizsgalatban a szorongas szintje és gyakorisdga szignifikdnsan magasabb volt a ndi

betegek esetében, mint a férfiaknal. Az altalam vizsgalt csoportban ez nem volt kimutathato.

Az argentin kutatok tanulmanyai alapjan lathato, hogy a betegek egylittmikodése €s a szigoru
diéta betartdsa életmindségiik pozitiv valtozasat idéz eld. A sajat kutatdsomban is ezt

tapasztaltam.

A betegség teherként valdo megélése tiikr6z6dott az angol orvosok vizsgalatabol és a sajat

kutatdsombdl is, mely nem csokkent az évek mulasaval sem.

Skandinav és Olasz kutatasok elemzésekor ellentmond6 eredmények sziilettek a coeliakia és a
szorongas kapcsolatarol. Német vizsgalat alapjan azt talaltdk, hogy a szorongas szignifikansan
gyakrabban van jelen a betegek életében, mint az egészségesekében. Az altalam Osszegzett

adatok ezt nem igazoltdk, a szorongés atlagos mértéke nem volt magasabb a gluténérzékenyek



korében, mint a magyar lakossag korében. Ezzel ellentétben a Svédorszagban elvégzett
vizsgalat szerint a betegek életében allanddan jelen van a szorongas, mely a taplalkozas miatti
nehézségekbdl ered és fliggetlen a betegek nemétdl. Az olasz egyetemi klinikdn végzett
kutatas szerint a gluténérzékeny lanyoknal nagyobb a szorongas és a depresszié hajlama, mint

a fiuk esetében.

Egy amerikai, két skandindv, két olasz és egy német kutatas szerint nincs 6sszefliggés a nem
megfeleld diéta és a szorongas mértéke kozott, viszont végeztek olyan vizsgalatokat is,
melyek eredményei ezzel ellentétesek (egy olasz és egy skandinav kutatocsoport eredményei).
A sajat beteganyagomat vizsgalva szignifikans kiilonbséget taldltam a szorongés mértékében
a szigoruan diétazok és a diétdt be nem tartok kozott. Ez megegyezik az argentin kutatok
kovetéses vizsgalatanak eredményeivel, ahol bizonyitottdk, hogy a szorongas mértéke
csOkkent a diéta hatdsara, 1 év illetve 4 év utan a betegek életmindségében jelentds javulas

kovetkezett be. A diéta be nem tartdsa viszont életmindség romlashoz vezetett.

A gordg orvosok vizsgalatabol kideriilt, hogy az Onsegité betegcsoportok tagjainak 70%-a
betartja a diétat, mig a nem tagok koziil csak 35% diétazik rendszeresen, ezért a kutatok
Osztonzik a betegklubokkal vald kapcsolattartast. Az altalam feldolgozott valaszok alapjan az
latszik, hogy a tagok 89,3 %-a (42 f0) be tudja tartani a szigort diétat. Azok koziil, akik nem
tagjai egyetlen csoportnak sem csak 72,3% (18 f0) veszi komolyan a diétds megszoritasokat.
Ezek az értékek sokkal jobbnak tlinnek a gordg vizsgéalatok eredményeinél, de a betegség
tiineteinek megsziinéséhez csak a diéta 100%-o0s betartasa vezethet. Itt is a civil szervezddések

pozitiv hatasa bizonyithatd, mely eldsegiti a betegség €s az orvosi utasitasok elfogadésat.

A valaszadok eredményeinek elemzése alapjan elmondhatd, hogy a kronikus betegségben
szenvedOk életmddjat negativan befolyasolja a betegségiik. Olasz orvosok szerint a depresszio
kockézati tényezdként van jelen a gluténérzékenyek életében ezért javasoltdk a coeliakiasok
orvosi, pszichologusi tdmogatasat. A sajat beteganyagot vizsgalva szintén az lathatd, hogy

sziikség van a lelki segitségre.

A kérddivek Osszegzését kovetd eredmények alapjan igazolodott, hogy a betegek részletes
tudasa a betegségilikr6l, a betegség varhato kimenetelérdl, a lehetséges megoldasok
megismerése pozitivan hat lelki allapotukra, a csoportba tartozasuk segiti a terhek viselését.
Azok, akik az Onsegitdé csoport tagjai vagy kordbban tagok voltak kdnnyebben
megbaratkoznak az Uj é¢lethelyzetiikkel, életmindségiiket jobbnak latjdk, mint a frissen

diagnosztizalt betegek. Azok a betegek, akik nem kérik mésok segitségét, vagy nem fogadjak



el azt, ¢letiiket sokkal sotétebben itélik meg, depresszidsabbak, a kevesebb informacié miatt
betegségiiket sem tudjak elfogadni, tobbet szoronganak, ¢letmindségiiket is rosszabbnak itélik
meg. Betegségiik gatolja Oket a mindennapos tevékenységiikben, a tarsas életben, a

szabadidds tevékenységekben €s allando fenyegetettségben ¢lnek miatta.

A fent ismertetett eredmények azt sugalljak, hogy a frissen diagnosztizalt betegek intézményi
keretek kozott torténd segitése leroviditené azt az idOt, ami a tiinetmentességig vezet. Az a
lehetdség, hogy sziikség esetén van olyan egészségiigyi szakember, akihez a lelki
problémaikkal fordulhatnak, elésegitené a biztonsagérzet kialakulasat, csokkentené az

elveszettség érzését.

A depresszio és a szorongas oldasa, a pozitiv gondolkodas megerdsitése fontos volna a
gluténérzékenyek szamara, mivel eldsegitené az ¢életmindségiik javuldsat, ezzel

megakaddlyozva a betegség sulyosbodasat, az ujabb panaszok megjelenését.

Minél hamarabb sikeriil egy biztonsagos taplalkozési szokast kialakitani, megtaldlni a
megfeleld élelem beszerzésének modjat, annal hamarabb oldodik a betegség
diagnosztizalasdnak pillanatdban létrejott fesziiltség. Ezt segitheti eld a diétds tandcsadas

megszervezése, mely mar jol miikodik a diabéteszes betegek korében.

Finnorszdgban bevezették a 6 évesek szlirdvizsgalatat iskolakezdéskor, mivel arra a
kovetkeztetésre jutottak a kutatok, hogy a gyermekkorban felfedezett gluténérzékenység
megeldzheti a betegség tiineteinek illetve a tarsult betegségeknek a kialakulasat. A
bélnyéalkahartya destrukcié, még nem olyan nagymértékli, mint felndttkorban, ezért a
regeneralodas is gyorsabban megy végbe. A fiatal korban megkezdett diéta segiti az
onfegyelem kialakuldsat, ezzel szemben felndttkorban a bevett szokdsok miatt sokkal

nehezebb elfogadni a szigorti megszoritasokkal jaro taplalkozast.

Magyarorszagon nem végeztek még atfogd sziiréseket a gluténérzékenységben szenveddk
felkutatasara, néhany megyei gasztroenteroldgiai szakrendelésen mar probaltdk a betegek
elséfoku rokonainak sziirfvizsgalatat megoldani. J6 lenne orszagos szinten bevezetni ezt a
vizsgalatot a Semmelweis Egyetem és a Zala Megyei Korhaz gyakorlatanak megfelelden,
mivel a kutatasok megerdsitették azt a feltevést, hogy az elséfoki rokonok esetében a
betegség prevalencidja nagyobb, mint a lakossag tobbi részének esetében. A Semmelweis
Egyetem Altalanos Orvostudomanyi Kar II. Szamt Belgyogyaszati Klinik4janak eredményi

szerint els6foki rokonok korében a gluténérzékenység eléforduldsi gyakorisiga 19%.



Bizonyitottdk azt 1is, hogy a korai diagnosztizdlassal megelézhetd a nagyfoku

vékonybélboholy pusztulas.

Meggy6zOddésem, hogy az egészségmegdrzésre és szlirésekre forditott dsszegek hosszu tadvon
megtériilnének, mivel a mar kialakult betegségek kezelésének komoly anyagi vonzata van,
mely az egészségbiztositd kasszat terheli. Ez érvényes a coeliakiaban szenveddk esetében is.
Sajnos a teljes populacid vizsgalatara forditandd anyagi forrasok nem allnak rendelkezésre, de
orszagos szinten fontos lenne a mar diagnosztizalt betegek elséfoku rokonainak szlirése. Az
idében felfedezett betegség esetén a diéta bevezetésével csokken a tarsult betegségek
kialakulasanak lehet6sége, a beteg esélyt kap egy teljes értéki élet megélésére. Ez befolyassal
lehet a késdbbi tappénzes alloméanyban toltott idoére, illetve a korhazi kezelések, a
diagnosztika, a jarobeteg ellatas igénybevételének csokkenésével tobbszorosen megtériilne a

korabban sziirésre koltott 0sszeg.

A kutatas folytatasaként a Zala Megyei Korhdzban kezelt coeliakias betegek adatainak
elemzése fontos informaciokat nytjtana arr6l, hogy milyen tarsbetegségekben szenvednek,
alapbetegségiik illetve tarsult betegségiik kapcsan hany alkalommal vették igénybe az
egészségligyl intézmény szolgéltatdsait. A koérhdzban miikodd egészségiigyi informatikai
rendszerbdl az adatok 2002. évtdl allnak rendelkezésre, igy 12 év anyagat lehetne feldolgozni.
Kiszamitasra kertilhet példaul az egy betegre forditott dpolas koltsége, az atlagos apolasi nap,
az igénybe vett diagnosztikai raforditds mennyisége, ara, a case mix index (sulyszam/eset),
betegre forditott szakorvosi, nem szakorvosi 6ra szdma stb. Ossze lehetne hasonlitani annak
valtozasat, hogy milyen gyakran keresték fel a szakrendelOket, orvosokat a diagnodzis
megallapitasa elott és utan, kizarva a szamitasbol a betegség miatti kontroll vizsgalatokat. Ez
az Osszehasonlitas segitséget nyljtana a diéta megkezdése utani idGészakban bekovetkezett
valtozasok felméréséhez. Interju készitésével valaszt kaphatnank arra, hogy mennyi id¢ telt el
a betegség tiineteinek megjelenése ¢és a végleges diagnozis megallapitasa kozott, valamint arra
is, hogy a diéta bevezetése utan mennyi idore kovetkezett be a tlinetek mérséklddése. Fel
lehetne mérni, hogy milyen tlinetekkel manifesztalodott esetilkben a betegség, ami a

gluténérzékenység jobb megismerését szolgalna.

Tudomésom szerint Magyarorszagon nem létezik olyan regiszter, ahol a glutanérzékeny
betegek nyilvantartasat vezetnék, ezért a betegek elérése korlatozott volt. Mivel a ,,Mester
csalad” altal mikodtetett diétas boltokban vasarlok koziil keriilt ki a legtobb megkérdezett.

Azok, akik bioélelmiszert forgalmazo ugynevezett ,natura” boltokban vagy nagy



bevasarlokozpontokban vasarolnak kiestek a lehetséges valaszadok koziil. Szintén nem
kertilhettek be a megkérdezettek kozé azok, akik olyan varosban vagy faluban laknak, ahol
nincs boltja a fent emlitett cégnek. Sajnos nehéz megtalélni és felvenni a kapcsolatot egy-egy
varosban mukodd oOnsegitdé betegesoport képviseldivel, a kevés beteg miatt nem sok aktiv
egyesiilet 1étezik hazankban. Problémat okozott az interneten t4jékozodni vagyok
megkérdezése is, mivel az orszagos egyesiilet honlapja iranti érdekldodés altalaban kimeriil par
honappal a betegség felismerése utan, par aktiv tagot kivéve kevés latogatd keresi fel. Ez
tikkr6zodik az interneten kapott valaszok csekély mennyiségébdl is. Szamomra ez volt az
egyetlen negativ tapasztalat, mivel az orszdgos egyesiilet altal miikodtetett honlap irant sokkal

nagyobb érdeklddésre szamitottam.

Vizsgalatom eredményeit tekintve dsszességében elmondhatd, hogy a gluténérzékenyek
¢letét megkonnyiti az, ha tagjaiva valnak egy onsegitd betegcsoportnak, életilkben csokken a
reménytelenség, bizakododan tekintenek a jovibe, a diétds megszoritdsoknak is konnyebben
eleget tesznek. Fontos lenne kialakitani egy jo kapcsolatot az egészségiigyi szakemberek
(orvosok, pszicholdgusok, dietetikusok) és Onsegitd csoportok kozott, ezzel is segitve az
informaciok atadasat, a betegséggel kapcsolatos tudas bovitését. Sziikség lenne allami
tdmogatasra a civil szervezddések miikddésének fenntartdsdhoz, mivel munkajukkal az

egészségligy vallarol veszik le a terhet.
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