A gyermekkori gyulladasos
bélbetegség biztonsagos ellatasa

Nem fert6z6 betegségek biztonsagos ellatasa

Dr. Cseh Aron

Semmelweis Egyetem, Gyermekgydgyaszati Klinika

VIIIl. Betegbiztonsagi Vilagnapi Konferencia - Budapest, 2026. szeptember 10.

:a SEMMELWEIS

C¥ EGYETEM 17609



Miért betegbiztonsagi kérdés a gyermekkori IBD?

25%

Az bsszes IBD-s beteg negyede
gyermekkorban betegszik meg

7,5-15 / 100000

Hazai gyermekkori IBD-incidencia
(HUPIR, orszagos gyermek IBD-
regiszter)

2%

GCyermekkorban a Crohn-betegség
kétszer gyakoribb, kiterjedtebb és
gyorsabban progredial

ECYETEM 1769

Ami a gyermekkori kronikus betegséget mas
biztonsagi kérdéssé teszi

Elethosszig tarté, nem gyégyithaté

Evtizedeken at tarté immunszuppresszioé — a mellékhatasok
jelentds része nem gyermekkorban, hanem felnéttként
jelentkezik.

Nem pétolhaté idéablak

Novekedés, pubertas, csontosodas, iskola: az aktiv gyulladas és a
szteroid egyarant artalom.

Harmas dontéshozatal

Cyermek + szulé + multidiszciplinaris team — az informacidonak
harom iranyba kell eljutnia.

Betegut tobb ellatasi szinten at

Haziorvos » gyermek-gasztroenteroldgiai centrum -
felnéttellatds: minden atmenet kockazat.
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Choi, Intest Res 2015 - Muller, JPGN 2013 (HUPIR) - Uhlig, Gastroenterology 2014
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Hol sérulhet a biztonsag? — Kockazati térkép a beteguton

@ 0 O o0 @O

1. Felismerés 2. Kezelés 3. Fenntarto 4. Novekedeés, 5. Tranzicié
inditasa > kezelés > pszichoszociilis
Tipikus artalom Tipikus artalom Tipikus artalom Tipikus artalom Tipikus artalom
Diagnosztikus késés Kihagyott szlrés / Alul- vagy Alultaplaltsag, csont Gondozasbdl kiesés
Nem specifikus oltas tuldozirozas Szorongas, iskolai Adatok, tervek
tunetek, hianyzo Szteroid mint Fert6zés, malignitas, kiesés elvesznek
,fast track” ,biztonsagos” rutin adherencia

Biztonsagi szemlélet a mindennapi gyakorlatban

O Minden szakaszhoz egy standardizalt, dokumentalt ellenérzépont: riaszto tunetek listaja - kezelés elbtti
ellendrzdlista - gyogyszerszint-meérés - ndvekedés minden viziten - irdsos tranzicios terv.

WHO Clobal Patient Safety Action Plan 2021-2030 - ECCO-ESPGHAN gyermekkori IBD-iranyelvek
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1. Idében felismerni: a diagnosztikus késés maga is artalom

Riaszto tinetek az
alapellatasban

Véres / nydkos hasmenés 2-4
hétnél tovabb

Hasi fajdalom fogyassal,
étvagytalansaggal

Novekedés lassulasa, pubertas
késése
Perianalis fisztula, talyog, fissura

Vashianyos anaemia, emelkedett
CRP/stillyedés

Extraintesztinalis jelek: izuleti, bor-,
szemtunetek

IBD a csaladdban

SEMMELWEIS
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A késés kovetkezményei

p Széklet-kalprotektin

« Alultaplaltsag, novekedési elmaradas
Egyszerd, non-invaziv triage:

elkuloniti a funkcionalis
panaszt a gyulladastol, és
rangsorol a kolonoszkopiara.

« Szévédmeényes fenotipus: szlkulet,
fisztula

* SUrgds mutét, hosszabb hospitalizacio

Jo6 gyakorlat

- - Gyors elérési ut (fast track) a gyermek-
~ 5-9 hOna p gasztroenteroldgiai centrumba
Median diagnosztikus késés
Crohn-betegségben (colitis

ulcerosaban ~1-4 hénap)

« Porto-kritériumok: ileokolonoszkoépia +
fels6 endoszkopia + vékonybél-MR egy
hospitalizacio, egy altatas

- [rdsos visszajelzés a haziorvosnak a
diagnodzisrdl és a gondozasi tervrdl

Ricciuto, Aliment Pharmacol Ther 2021 - Levine (Porto-kritériumok), JPGN 2014
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2. Biztonsagosan inditani: a kezelés elotti ellendrzdlista

e Sziirés 9 Oltasok

* Latens TBC: IGRA + mellkasrontgen - El6 oltasok (MMR, varicella) = 4 héttel az
- HBV, HCV, HIV szeroldgia Immunszuppresszio elétt — alatta tilos

- VZV és EBV statusz (EBV-negativ fiu: thiopurin * Inaktivalt: influenza évente, pneumococcus, hepatitis
kerUlése) B, HPV, COVID-19

« TPMT genotipus thiopurin elétt — sudlyos csontveld- * Csaladtagok, testverek oltottsaga
toxicitas megel6zése

e Dokumentacio, tajékoztatas @ Kiindulasi allapot

« Strukturalt ,biztonsagi lap” a korlapban — Kipipalva, - Antropometria, pubertas, csontkor

datumozva « D-vitamin, vas, albumin, gyulladdsos markerek
* Beteg- es szUlStajekoztatd, irasos beleegyezeés - Bérallapot — thiopurin mellett évente bérvizsgalat,
+ IBD-kartya: diagnozis, aktualis gyogyszer, teendod laz fényvédelem

esetén, elérhetbség

Kucharzik (ECCO fertézés-iranyelv), J Crohns Colitis 2021 - van Rheenen (ECCO-ESPGHAN), J Crohns Colitis 2021
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3. Gyogyszerbiztonsag: hatasossag és kockazat egyensulya

A Mit tudunk a kockazatokrél? O Ebbdl kdvetkezé jé gyakorlat

Fertozés - Szteroid-megtakarité stratégia: kumulativ

- Szteroid és thiopurin: 2-3x opportunista fertézés; szteroiddozis nyilvantartasa, indukceiora
kombinaciéban tébb taplalasterapia

« Anti-TNF gyermekben hasonldé nagysagrend (352 /10 000 Biolégiai monoterapia elényben; thiopurin
betegév), HBV-, VZV-, TBC-reaktivacio kerUlése serduld fiukban és EBV-negativokban

Malignitas VEO-IBD (< 6 év): genetikai kivizsgalas, célzott

- Gyermekkori kezdetii IBD: minden daganat 2,46x az kezeles —nem ,vak’ immunszuppresszio
atlagpopulaciohoz képest (715 daganat, 148 682 betegéy, Laz immunszuppresszio alatt = slirgds (fertézés
metaanalizis) vs. HLH: citopénia, ferritin, hepatosplenomegalia)

- DEVELOP regiszter, 5766 gyermek: a biolégiai terapia Evenkénti bérvizsgalat, fényvédelem, hepatitis
dnmagaban nem novelte a kockazatot B-védettség ellendrzése

« HSTCL: ritka, 16-bdl 14 halalos; fiatal férfiak, anti-TNF +
thiopurin kombinacio

Alvisi, Exp Rev Gastroenterol Hepatol 2019 - Hyams, Gastroenterology 2017 - EImahdi, Gastroenterology 2022

A gyermekkori IBD biztonsagos ellatasa Dr. Cseh Aron

ECYETEM 1769




4. Gyogyszerszint-meérés: ami jo felndttben, nem eléqg...

Adalimumab gyermekkori Crohn-betegségben Miért mas gyermekben?

100%

* Nagyobb clearance: kis testtomeg, alacsony albumin,

90% 87% magas CRP, <11 éves kor » magasabb dozis vagy rovidebb
82%

intervallum
80% « Primer hatastalansag ~1/3, hatasvesztés minden 2.

70% gyermekben — TDM nélkul ,vakon” valtunk

60%
60%
con 48% Célszintek (fenntarto kezelés)
Biologikum Klinikai valasz Nyalkahartya-gyoégyulas
40%
Infliximab >3 ug/ml >7 ug/ml
30%
Adalimumab > 3-5 pg/ml > 8 ug/ml
20%
10% Jo gyakorlat
0% ) . _ o e + Gyogyszerszint indukcid utan és 6 havonta; hatasvesztéskor
Tartds szteroidmentes remisszid Doézisintenzifikacio 0 G &z O
(8-72. hét) 72. hétig AEESIMIETES &
) ) , . ) ) ) * Irott dontési algoritmus: intenzifikalas vs. valtas — nem
B Proaktiv gyogyszerszint-mérés Reaktiv (csak hatasvesztéskor)

egyéni improvizacio

Assa (PAILOT), Gastroenterology 2019 - Winter, JPGN 2020 - Papamichael 2019 - Pinto Pais, JPGN 2020
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5. Adherencia: a gyermek és a csalad mint partner

Mekkora a probléma?

=~ 50%
gyogyszer-adherencia gyermekkori
IBD-ben

25-35%

adherencia serdulékorban —a
legjobb a bioldgikumoknal

Kovetkezmeény: antitestképzddeés,
hatasvesztés, relapszus, surgosseqgi
ellatas, hospitalizacio.

SEMMELWEIS
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Eszk6zok a mindennapi gyakorlatban

Ko6zo6s dontéshozatal, életkorhoz szabott edukacié
A gyermeknek is, nem csak a szuldnek — a vizit egy része a serdulével négyszemkozt.

IBD-szakapolé mint dllandé kapcsolattarté
Telefonos / online elérhetdség, e-recept, otthoni injekcié betanitdsa, oltasi naptar.

Digitalis eszk6zok
TUnetnapld és 6nértékelés (PUCAI / PCDAI), emlékeztetdk, tavkonzultacio
remisszidban.

Betegszervezet, kortars tamogatas
Magyar Crohn—-Colitises Betegek Egyesulete, taborok, sorstars-programok.

Iskola bevonasa
Tajékoztato levél, mosddhasznalat, testnevelés, vizsgaiddszaki rugalmassag.

00000

Hommel, Health Soc Care Community 2011 - ECCO-ESPGHAN gyermekkori IBD-iranyelvek
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6. Tobb, mint bél: taplalas, novekedés, egészseg

m Taplalasterapia Q Novekedés és csont o :;1 E:It:hs egeszseg,

- Exkluziv enteralis taplalas « Magassag, testsuly, pubertas * Szorongas, depresszio a
(EEN): elsé valasztas — minden viziten, ndvekedési serdulék kb. negyedében
!umlha.h,S. ICrohn-betegseg goérbén dokumentalva Bt exies kerderael
indukcidjara gyermekben : : : : . ,

« D-vitamin, kalcium, pszicholdgus a team része

* A szteroiddal azonos csontsurudség (DXA) tartos

* Iskolal hianyzas, sport,

remisszio, jobb nyalkahartya- szteroid vagy aktivitas esetén | ‘| . e
ogyulds, mellékhatas ) . palyavalasztas — egyeni terv,
9yegy ’ « Kumulativ szteroiddozis iIskolai tajékoztatd
nélkul o . .
nyilvantartasa — a szteroid-
* Dietetikus a teamben; mentesség
taplaltsagi allapot minden mindéségindikator
viziten

van Rheenen (ECCO-ESPGHAN), J Crohns Colitis 2021 - Brooks, Aliment Pharmacol Ther 2016
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7. SUrgds helyzetek: tudja a csalad, tudja az ugyelet

‘ Riaszté tinetek immunszuppresszio alatt

« Laz > 38 °C 24 oran tul — opportunista fert6zés;
citopéniaval, hepatosplenomegaliaval: HLH gyanu

- Akut sulyos colitis: > 6 véres széklet/nap, PUCAI = 65
—azonnali kérhazi felvétel

- Hasi fajdalom hanyassal, puffadassal - ileus,
perforacio, toxikus megacolon

- Infaziés / injekcids reakcié — csalankiltés,
nehézlégzés, vérnyomasesés

- Ejszakai izzadas, fogyas, nyirokcsomo,
bdrelvaltozas — imfoma, bérdaganat gyanuja

SEMMELWEIS
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ﬂ Jo6 gyakorlat a centrumban

A gyermekkori IBD biztonsagos ellatasa

24/7 elérhetd gyermek-IBD tanacsadas a csaldadnak
és az ellato ugyeletnek

IBD-kartya a zsebben: diagnozis, aktualis
gyogyszerek, ,mit tegyen |3z esetén’, elérhetbseg

Akut sulyos colitis protokoll: napi PUCAI, 3. napon
déntés a mentd (rescue) terapiardl, sebész korai
bevonasa

InfGzids egység: premedikacio, megfigyelés,
anafilaxia-protokoll és gyakorlat

Zardjelentés + kartya a haziorvosnak és a gyermek-
surgossegi osztalynak — ne az ugyeleten deruljon ki,
mit kap a gyermek

Turner (ECCO-ESPGHAN akut sulyos colitis), JPGN 2018 - Kucharzik, J Crohns Colitis 2021
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8. Tranzicio: ,biztonsagos ellatas eqgy életen at”

Felkészités Készségek Ko6z0s vizit Transzfer

Sajat betegségismeret, Tranzicios készség felmérése Gyermek- és felnétt- Stabil, remisszicban lévd

gyogyszerek neve és adagja; (pl. TRAQ kérddiv); onallo gasztroenteroldgus egyutt; allapotban; els6 felnétt-vizit

a vizit egy része a szulé nélkul gyogyszerkezelés, strukturalt atado dsszefoglald datuma ismert; név szerinti
idépontfoglalas (kortorténet, gyodgyszerek, koordinator

szintek, oltasok)

A Strukturalatlan atadas = artalom AIQ Rendszerszinti atmenet is
Gondozasbdl kiesés, adherencia romlasa, relapszus, sUrgdssegi A gyermek- és a felndttkori biologial terapia indikacios és
ellatas és hospitalizacio; elveszett gyogyszerszint-, oltasi és finanszirozasi szabalyai eltérnek: a dokumentalt, tervezett
novekedési adatok. kontinuitas nélkul a kezelés megszakadhat.

van Rheenen (ECCO topical review — tranzicié), J Crohns Colitis 2017 - Brooks, Gut 2017
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O. Tranzicio a gyakorlatban: sajat eredmények

Strukturalt tranzicié (n = 73) vs. 6nallé atkerilés (n = 79) - 3 év kovetés a

A A Semmelweis tranziciés felnéttellatasban
program B Strukturalt tranzicié Onallo atkerulés

* Mentorprogram 12 éves kortol: egyéni, 100% - 96%
életkorhoz igazitott edukacio a tranzicios 90%
koordinatorral, a vizitek elott 80%

; . . ) 0% 68%

+ Utolso gygrmekgyogyagzgtl év: ak’uy o 59%
szerep a viziten, endoszkopia a leendd 60%
felnétt-orvos jelenlétében 50%

40% 37% 2% 37%

+ Ko6z6s tranziciés megbeszélés: gyermek- 27% ’
. . . . 30%
és felnétt-gasztroenteroldgus, koordinator, o

s 20% 14% 16%
beteg (x szuld)
=
- lIrasos atado o6sszefoglal6, az elsé felnott- 0%
Vizit datuma és a h[dtera'pia r('jngtve Remisszidban Relapszus a Gondozas Gyogyszer IBD-centrumban
a transzfernél felnéttellatasban megszakadasa non-adherencia folytatta
+ ldézités: érettségi utan, 18-19 évesen, stabil b = 0,0012 - 0,0108 - 0,0367 - 0,0455 - < 0,0001 (balrél jobbra)

remisszidban; azonos nemu orvos kérhetd
1,88x% 141 vs. 362 nap 12,7%

relapszus-kockazat 6nalld az utolsé gyermek- és az elsé veszik el a két rendszer kozott — a
atkerulésnél (HR, p = 0,013) felndtt-vizit kozott nék kockazata kiemelt (OR 7,9)

Tobi L, Prehoda B, Balogh AM, Nagypal P, Kovacs K, Miheller P, Ilids A, Dezséfi-Gottl A, Cseh A. Ther Adv Gastroenterol 2024;17: 1-24
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Rendszerszint: team, regiszter, mindségindikatorok

2@+ Multidiszciplinaris team Mérhetd biztonsagi indikatorok - példak

aa® v

+ Gyermek-gasztroenteroldgus + TUnetektdl a diagnodzisig eltelt id6 « Gyogyszerszint-mérés a fenntarto

- IBD-szakapol6 (kapcsolattartd) - SzUrés és oltasi statusz dokumentélva kezeles alatt
Dietetik biologikum el&tt * Novekedés dokumentalva minden

etetinus . ) « TPMT /NUDTI5 vizsgalat thiopurin viziten

* Gyermekpszichologus elétt « [résos tranziciés terv 16 éves korban

+ Gyermeksebész, radiologus, + Szteroidmentes remisszié ardnya 1 - Nem tervezett hospitalizacio, strgds
pato|égus évnél mutét

+ Klinikai gydgyszerész
(gyogyszerszint, interakciok)

* Felnétt-gasztroenterologus
(tranzicio)

- Haziorvos, iskola, betegszervezet HUPIR - orszagos gyermekkori IBD-regiszter

2007 ota prospektiv, orszagos adatgyujtés az Uj gyermekkori IBD-esetekrdl:

incidencia, fenotipus, kezelés —alap a benchmarkinghoz és a
mindségfejlesztéshez.

Fiorino (ECCO mindségi standardok), J Crohns Colitis 2020 - Muller (HUPIR), JPGN 2013
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Osszefoglalas: 6t Uzenet a biztonsdgos gyermekkori IBD-
ellatashoz

.. Riaszto tunetlista az alapellatasnak, széklet-kalprotektin, fast track a
A késés artalom
centrumba.
v erye o ars - v SzUrés, oltasok, TPMT/NUDTI5, IBD-kartya — dokumentalva,
Ellenérzélista az inditas elott L ; / Y
auditalhatoan.
Kevesebb szteroid, Taplalasterapia, bioldgiai monoterapia, gydégyszerszint-mérés
célzott kezelés algoritmus szerint.

Eletkorhoz szabott edukacio, IBD-szakapold, digitdlis eszkdzdk,

A gyermek és a csalad partner betegszervezet, iskola.

A tranzicio folyamat, Sajat adataink: strukturdlt tranzicidval kevesebb relapszus és
nem datum gondozéasvesztés, jobb adherencia.

Biztonsagos ellatas egy életen at - és ez az élet gyermekkorban kezddédik.

A gyermekkori IBD biztonsagos ellatasa Dr. Cseh Aron
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Koszonom a figyelmet!

cseh.aron@semmelweis.hu
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