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Februar 28. - a Ritka Betegségek Vilagnapja

Mi magunk is sokat segithetlink a ritka betegséggel kiizd6 rokonunknak, baratunknak!

Azokat a betegségeket, amelyek globalis atlagban 2000 ember koziil legfeljebb egyet érintenek, ritka
betegségeknek nevezzik'. Az alacsony el6forduldsuk miatt kevesebb tapasztalattal rendelkezik
ezekrdl az orvostudomany, igy a felismerésiik is nehezebb, mint a gyakoribb betegségeké - sokan
soha nem jutnak el a pontos diagnézisig. A Ritka Betegségek Vildgnapja, amelyet minden év
februarjanak utolsé napjan tartunk, a ritka betegséggel él6k problémaira hivja fel a figyelmet.

A jelenlegi ismereteink szerint tobb mint 6000 kilonb6z6 betegség mindsiil ritka betegségnek, és ha
az ezekkel kiizd6k 6sszességét nézziik, akkor mar jéval fél ezrelék felett jar az érintettek aranya.
Ezért is valasztottak az idei vildgnap mottdjaul a , Tébb, mint gondolnad” jelszét. Eurdpaban a ritka
betegséggel él6k szama becslések szerint 30 millidl. Az egyes betegségek alacsony szama miatt
kevesebb adat és kutatasi eredmény segiti az orvosokat, igy sok esetben komoly nehézségekbe
utkozik a betegség felismerése. Sajnos gyakori a téves diagndzis, igy a beteg akkor sem jut a
megfelel6 kezeléshez, ha az egyébként elérhet6 lenne az egészségligyi ellatasban.

Hasonlé a helyzet az ILD-betegségcsoportba (Interstitial Lung Disease - intersticialis tidébetegséqg)
tartozé tobb mint 200 ritka betegség esetében is. Ezek a betegségek a tlidd finomszoveti struktirajat
tamadjak meg, karosan befolyasolva az oxigén felvételében és a széndioxid eltavolitasaban
meghatarozd szerepet jatszo légutak és léghdlyagok mikodését is. A betegség elérehaladasaval
csokken a tudo kapacitasa, ami korlatozza az érintettek fizikai teljesit6képességét, és akar a
mindennapi tevékenyégeit is. Az ILD betegségek diagnosztizaldsa sok esetben kiilénésen nehéz, mert
alacsony az el6fordulasuk és dsszetettek a tlinetek, amelyek mas betegségek tiineteihez
hasonlatosak. Sok beteget félrediagnosztizalnak, és sokan nem is kerlilnek be ezzel a betegségiikkel
az egészségligyi ellatérendszerbe, és emiatt nem allnak rendelkezésre pontos adatok az ILD betegek
szamat illetéen. Magyarorszagon egyes becslések szerint 10 000 f6 is lehet az e korbe tartozé
betegek szama.

Az ILD betegségek leggyakoribb tlinete a fizikai megterheléskor tapasztalt nehézlégzés. Azonban ez a
tinet mas, gyakoribb betegségeknél is jelentkezik, igy, miutan a beteg orvoshoz fordult, altaldban
elészor kardioldgus vizsgalja meg a lehetséges okokat. Ha a sziv-érrendszer allapota nem ad
magyarazatot a nehézlégzésre, és a tidégyodgyasz sem talal gyakori, kdnnyebben felismerheté
betegséget, akkor a tlidégydgyasz egy olyan ILD-teamhez utalhatja a beteget, amely tébb kilonb6z6
terllet szakembereibdl all (tidégydgyasz, radioldgus, immunoldgus, reumatoldgus és patologus), és
ez a team allapithatja meg, hogy ILD-betegségrol van-e szd, és ha igen, melyik tipusrol.

Mar ahhoz is lelki er6 kell, hogy valaki elkezdje ezt a betegutat, és orvosrol orvosra jarjon, hogy
kideritsék a panaszainak az okat. llyenkor sokat szamit a rokoni, barati segitség, a biztatas, hogy
utdna kell jarni, és id6t, energiat kell szanni a vizsgalatokra. A vizsgalatok megkezdése utan pedig
bizonytalansagot és motivalatlansagot sziilhet az, ha egy Ujabb szakorvos kézli, hogy nem talalja a
tlnetek eredetét. Az ILD, és sok mas ritka betegség esetében akar hosszU hénapokba vagy évekbe is
telhet a betegség diagnosztizalasa és a megfeleld terapia kivalasztasa. Felbecsiilhetetlen segitséget
jelent egy betegnek a lelki tamogatas ebben a folyamatban.

Sajnos nem minden esetben hoz a diagndzis az ILD betegek szamara megkdnnyebbulést. Az ILD
betegségek egy része nem megfordithaté romlassal jar, és amikor ezzel szembesll a beteg, az akar
sokkold is lehet. De nem szabad elfeledni, hogy a nem visszafordithaté betegségek elérehaladasa is
lassithaté a megfeleld terapiaval és az orvos altal javasolt életmddvaltozassal. Ez a lassitas akar
jelent6s is lehet, ami a beteg életmindségét és életkilatasait is befolydsolja. Az eldirt terdpia kovetése,
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a javasolt életmddvaltozasok megvaldsitasa szintén nagy fegyelmet és akaraterdt igényelnek. A kiilsé
lelki segitségnek tehat a diagndzis utan is meghatarozé szerepe lehet, akar ezen is mulhat a terdpia
hatékonysaga, sikere.

Az ILD-betegségek példaja j6l szemlélteti, hogy milyen nehézségekkel taldlkozik a beteg egy ritka
betegség felismerése, majd a terdpia soran, és hogy milyen fontos tdmogatdast adhat a beteg rokoni,
barati kdrnyezete. A Ritka Betegségek Vildgnapja arra is felhivja a figyelmet, hogy barmelyikiink
kerilhet olyan helyzetbe, amikor a mi segitséglinkre és tdmogatasunkra van sziiksége egy ritka
betegséggel kiizddnek.
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