/\

Interreg i

Danube Transnational Programme o
CD SKILLS

Man de
man

cu Boala
Celiac (BC)




Vizita i site-ul CD SKILLS (Danube Transnational Programme) i r mane i informat: http:/iww.interreg-danube.
eu/approved-projects/cd-skills

Instrumentele noastre de inv are e-learning pentru pacien i i profesioni ti din domeniul s nt ii sunt disponibile
la: www.celiacfacts.eu

Autori: Jernej DolinSek, Jasmina DolinSek, Petra Rinik, Toma Kren nik, Martina Klemenak, Simona KalSan Kildenfoss,
lima Korponay-Szabo, Marina Milinovi, Igor Dovnik, Judit Gyimesi Gallisz, Peter Szitanyi, Kaja Krajnc, Alina Stanescu Popp,
Zrinjka Misak, Ida arnohorski, NataSa Dragutinovi, Maria Luisa Mearin, Margreet Wessels, Vesna Pavkov, Aimuthe Christina
Hauer, Manuel Prevedel.

Editori: Jasmina Dolinsek, Petra Ri nik

Corectare: Tina Kamhi Trop

Publicat: Municipality of Maribor, 2021

Design: Studio 8

Publicaia bro urii a fost aprobat 1n cadrul Departamentului Pediatrie a Universit ii de Stat de Medicin i Farmacie
“Nicolae Testemi anu” (proces verbal nr. 19 din 02.07.2021)

Aceast publicaie a fost realizat Tn cadrul Proiectul CD SKILLS PP13 a Universit ii de Stat de Medicin i Farmacie
“Nicolae Testemi anu” din Republica Moldova i permis spre traducere din limba englez cu suportul tehnic al echipei de
implementare: Tatiana Raba, Olesea Nicu, Anton Pivtorac

Descrierea CIP a Camerei Na ionale a Crii

Man de man cu Boala Celiac (BC) / autori: Jernej Dolinsek, Jasmina DolinSek, Petra Ri nik [et al.] ; editori: Jasmina Dolinsek, Petra
Ri nik ; traducere din limba englez : Tatiana Raba [et al.] ; Interreg Danube Transnational Programme CD SKILLS. — Chiinu : S. n,,
2021 (Tipogra a-Sirius SRL). — 36 ; 36 p.

Text paral. Ib.: rom., engl. — Pag. var. — Carte-valet (invers ). — 250 ex.
ISBN 978-9975-57-307-8.

616.341-008.1-07-08=135.1=111

M 20

Chiinu, 2021

NZ> d]%}PE . cMN]E]pe_
D riiidU Z]e]v pU *SEX > %opev VHU TX d oX ~iTTe



Concentra i-v asupra bolii celiace

Boala celiac

Boala celiac este o tulburare sistemic autoimun cauzat de ingestia glutenului ia
componentelor proteice conexe g site in grau, secar i orz la indivizii predispu i genetic.
Este una dintre cele mai frecvente boli cronice la copii i adul i i afecteaz aproximativ 1% din

Boala celiac este o tulburare complex
puternic asociat cu haplotipuri HLA-
DQ2 sau DQ8, factori imunologici i de
mediu specici. La pacienii cu boal
celiac ingestia de gluten declan eaz
leziuni cronice ale intestinului sub ire.
Consecina modicrilor morfologice
ale mucoasei intestinale este funcia
sa afectat, cu simptome i semne de
malabsorb ie. Simptomele clinice carac
teristice ale bolii, precum diareea i sin-
dromul de malabsorb ie, nu mai sunt cele
mai frecvente semen intélnite. Formele
atipice i tcute ale bolii devin din ce in
ce mai frecvente. Pe baza tabloului clinic,
pacien ii celiaci pot Tmprii in dou
grupuri: simptomatici i asimptomatici.
Boala celiac simptomatic prezint
simptome | semne gastrointestinale
sau/i extraintestinale. Termenul de boal
celiac asimptomatic sau silenioas
este utilizat pentru a se referi la pacien ii
diagnostica i Tn baza modi c rilor pato
logice ale mucoasei in- testinale carac
teristice maladiei date, de i unii pacien i
par a clinic asimptomatici. Diagnosticul
bolii celiace este suspectat in principal pe

baza tabloului clinic. Cu toate acestea, di-
agnosticul nal la majoritatea pacien ilor
se bazeaz intotdeauna pe prezen a unui
r spuns imun reversibil specic i pe de
tectarea modi crilor histologice ale in
testinului sub ire. In unele cazuri, diagnos-
ticul se poate face fr biopsie intestinal .
Este important ca pacien ii s nu inceap

o diet fr gluten Thainte de conrma-
rea nal adiagnosticului. Singurul trata-
ment posibil al bolii celiace dup conr
marea maladiei este o diet fr gluten
pe tot parcursul vie ii, care Tmbunt e te
tabloul clinic, normalizeaz nivelul anti-
corpilor specici i restabile te mucoasa
intestinal  deteriorat. Urmarea unei
diete stricte este singura modalitate de
a preveni dezvoltarea efectelor grave pe
termen lung ale bolii celiace. Cel mai sem-
ni cativ factor de risc pentru complica iile
ce pot ap rea in timp este respectarea in-
adecvat a dietei fr gluten.

Proteina de ov z nu are leg tur cu
glutenul, dar uneori poate ap rea

contaminarea in timpul transport rii

popula ie in Europa. Cu toate acestea, mul i pacien i r man nediagnostica i.

Aisbergul celiac este mare, reprezentand 1%
din popula ia total . Cu toate acestea, doar o

mic parte din ace ti pacien i este detectat ,
corespunzand varfului aisbergu-|ui.

Diverse date arat ¢ doar 10% dintre paci-
enisunt detecta i din cauza prezen ei simp -
tomelor, in timp ce 90% pot r mane nedia-
gnosticai pentru o perioad mai lung de

timp.

Mrimea prii scufundate depinde foarte

mult de con tientizarea pacien ilor, de cu-

no tin ele profesioni tilor din domeniul s -

nt i ide disponibilitatea unui instrument
abil de diagnostic.
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Diagnosticul bolii celiace

A.

Stadiul ini ial

TGA-IgA negativ

Stadiul ini ial

IgA total sc zut

: : Risc de rezultate fals negative
Risc de rezultate fals negative
(specialist in BC)

Figura 1. Abordarea diagnosticului de BC la copii i adolescen i — ingrijire iniial (A, B) (Husby i colab. J Pediatr Gastroenterol Nutr. 2020).
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Ingrigire specializat

Marsh 0-1

Histopatologie

Marsh 0-1
Marsh 2-3

BC con rmat

Figura 2. Abordarea diagnosticului de BC la copii i adolescen i — ingrijire specializat (A, B, C) (Husby i colab. J Pediatr Gastroenterol Nutr.
2020)

Not

1. Altele decat TGA-IgA, inclusiv testul la punctul de ingrijire primar (TPI) i DGP.

2. De asemenea, veri ca i valoarea n raport Tn cut-off i repetai testul, dac acesta este indoielnic sau la limit. Nu este nevoie s retesta i
dac se face un test validat cu curb de calibrare. Examina i anti-tTG IgA conven ional cu un test cantitativ, dac testarea la punctul de
ngrijire(TPI) cu TGA pozitiv nu a fost m surat cantitativ.

3. Transmite i mesajul ¢ diagnosticul bolii celiace, cu sau fr biopsie, con rm necesitatea unei diete fr gluten pe tot parcursul vieiii ic

reevaluarea dup introducerea dietei ar necesita o0 expunere prelungit la gluten cu o serie de investiga ii ulterioare.

. Dac TGA IgA este pozitiv dar la limit, prec uta i o diet cu un aport su cient de gluten iluaiin considerare retestarea TGA IgA i EMA.

. Valori minimale pentru varsta respectiv sau <0,2 g/l la copiii cu varsta mai mare de 3 ani.

. Exemplu. Tn dermatita herpetiform serologia frecvent este negativ .

. Limita num rului normal de celule T limfocitare IEL este > 25 celule/100 enterocite.

~N o ol



Margreet Wessels, Departamentul de Pediatrie, Spitalul Rijnstate Arnhem, Olanda

Boala celiac

| aderarea la diet

Boala celiac este tratat cuodiet fr gluten. Aceast diet restabile te mucoasa intestinal deteriorat iimbunt e te
simptomele la majoritatea pacien ilor. Deoarece dieta trebuie urmat foarte strict i glutenulpoate prezentin multe
feluri de alimente i suplimente, trimiterea la un dietetician specializat in boala celiac ar trebui organizat la con rmarea

Dieta fr gluten poate dicil de a urmat i aceasta poate
duce laconstrangeri sociale din cauza fricii de expunere la gluten

n afara familiei. Se tie ¢ aderena la diet difer de la un
pacient la altul, neconformitatea variind de la 25 la 50% lacopii

i adolescen i. Expunerea inten ionat i neinten ionat lagluten
poate avea multiple cauze.

Expunerea neinten ionat la gluten se datoreaz 1in principal conta-

minrii - Tncruci ate care are loc Tn timpul prepar rii alimentelor

sauin timpul meselor cu alte persoane care m nanc glutenin

acela i timp. Se poate datora i etichet rii insu ciente aproduse -
lor alimentare sau citirii inadecvate a acestor etichete. Expunerea

inten ionat la gluten este mai probabil s apar la pacienii

crora le lipsesc simptomele atunci cand consum gluten. Poa-

te aprea i Tn adolescen , la presiunea colegilor i comporta-
mentul de risc cauzand transgresiuni alimentare. Se tie, de ase -
menea, ¢ tranziia BC nediagnosticate din copil rie la maturitate

ducela o neconformitate crescut, posibil din cauza lipsei Tngriji-

rilor medicale necesare, deoarece mul i pacieni se pierd Tn urma
monitoriz rii.

La majoritatea pacien ilor, respectarea dietei este evaluat in

timpul urm ririi de c tre medicul lor sau dietetician. Opinia co -
mun este ¢ BC este cel mai bine evaluat dac este efectuat

0 analiz dietetic cu speci carea cantit ilor utilizate de gluten

n combina ie cu teste cantitative de laborator care m soar an-

ticorpii specici ctre BC. Se tie ¢ aceti anticorpi dispar

dac dieta fr gluten este men inut, de obicei durand 12-24 luni

pentru a disp rea complet. Nu trebuie s ne bazm doar pe

diagnosticului.

analize de sange, deoarece acestea nu sunt su cient de sensi-
bile pentrua detecta transgresiunile alimentare la copiii cu boa-

I celiac . Au fost elaborate multe chestionare dietetice scurte n
locul analizeidietetice care consum mult timp, dar, din p cate,
aceste chestionare scurte nu detecteaz toate transgresiunile.
Un nouinstrument promi tor este detectarea peptidelor imu-
nogene gliadine (a a-numitele GIP). Dac este ingerat, glute
nul este excretat prin scaun sau urin, care poate m surat.
GIP-urilear putea utile, de exemplu, la pacien ii cu anticorpi
celiac cu titruri in sc dere, dar totu i pozitivi dup 2 ani sau la
pacien ii care Ti pun la indoial propria diet sau mai au inc
plangeri, chiar dac respect dietafr gluten. Cu toate acestea,
indiferent dac GIP-urile vor sau nu utilizate, in practic zilni-

c precizarea diagnosticului depinde de mai multe informa ii,
inclusiv de rela ia dintre cantitatea i timpul glutenului ingerat
i cel excretat Tn scaun/urin .



Maria Luisa Mearin, Departamentul de Pediatrie, Centrul Medical al Universit ii Leiden, Leiden, Olanda

Prevenirea secundar a bolii celiace prin

diagnostic precoce

Boala celiac este o tulburare frecvent . Datele cercet rilor arat

c aproximativ un procent din populaia general are boal
celiac . Aceasta inseamn ¢, numai Tn Uniunea European,
celpuin 5 milioane de persoane sufer de boal celiac. Cu
toate acestea, acest lucru nu se re ect in statisticile privind
num rulde diagnostice. Datele epidemiologice indic faptul

c pentru ecare copil diagnosticat cu boal celiac exist
cel puin aptenediagnosticate. Tn plus, diagnosticul de boal
celiac este adesea pus prea tarziu imul ipacien iraporteaz
o Intarziere adiagnosticului care poate dura ani de zile. Toate
acestea duc laun numr mare de persoane cu boal celiac
nediagnosticat i, astfel, netratat .

Boala celiac netratat duce la probleme grave de s n tate.

Acest lucru a fost demonstrat, printre alte studii, Tn analiza
datelor de la copiii de ase ani din populaia general, care
particip la proiectul ,Generaia Rotterdam”. Boala celiac
nediagnostica t i, prin urmare, netratat, la ace ti copii a dus

la osteopenie, intarziere a cre terii, probleme emo ionale i
tulbur ri de aten ie i comportament. La femeile gravide, boala
celiac nediagnosticat a dus la cre terea fetal ntarziat ila
greutatea mic a nou-n scutului.

De ce este ratat diagnosticul de boal celiac ?

Problema ratrii diagnosticului este ¢ pacien i celiaci vin
la medic cu o gam larg de simptome i semne diferite.
Tabloul clinic al bolii celiace este foarte variabil i adesea di cil

de recunoscut. In primul rand, simptomele prezentate pot
gastro-intestinale, cum ar durerea abdominal cronic sau

diareea, abdomenul distins, pierderea in greutate, iar la copii,

cre terea slab. In al doilea rand, boala se poate manifesta

prin simptome extra- abdominale, de exemplu, cu dureri
articulare, tulbur ri neuro- logice, osteoporoz sau anemie. In

al treilea rand, exist pacien i care au simptome nespeci ce,
cum ar oboseala cronic. Mai mult, boala celiac poate
asimptomatic . Pe scurt, stabilirea unui diagnostic clinic al bolii

celiace nu este u oar, iar medicii trebuie s e con tien ide
multiplele simptome i semne care pot asociate cu aceasta.

Diagnosticul bolii celiace: biomarkeri serologici i teste de
séange

Prezen a anticorpilor speci ci in sange i ser a persoanelor cu
boal celiac, cum ar anticorpii impotriva enzimei esutului-
transglutaminaz (testul TGA) i Tmpotriva endomisiei (testul
EMA) face posibil diagnosticul prin teste de laborator neinvazive.
Fiabilitatea ambelor teste este foarte mare, iar nivelurile

de TGA egale sau mai mari de 10 ori fa de limita superioar

a nivelurilor normale coreleaz cu modicri severe ale
mucoasei intestinului sub ire.

Testele rapide de screening effectuate la punctul de ingrijire
ofer o modalitate promi toare de a determina rapid anti-tTG

IgA i e cient, cu toate acestea ele nu ar trebui s Tnlocuiasc
testele serologice abile. Cu aceste teste rapide, un medic
poate determina cu mare proba-bilitate dac cineva are boal

celiac ntr-o pic tur de séange n aproximativ 10 minute, fr
testare special Tn laborator. Aceste teste rapide deschid astfel



posibilitatea detect rii i tratamentului precoce a bolii celiace cuprins ntre 12 luni i 4 ani care viziteaz un centru de ingri-

la scar larg, chiar i Tn grupuri mai mari de popula ie. Adic jire preventiv pentru copii din regiunea Kennemerland sunt
posibilitatea prevenirii secundare a bolii celiaceprin detectarea invitai s participle la testare. Participarea este simpl : p rin-
i tratarea acesteia Tn stadii incipiente. ii r spundla zece ntreb ri despre simptomele legate de boala

celiac . Dac copilul are unul sau mai multe dintre simptome,

Prevenirea secundar prin screeningul popula iei generale la primirea acordului p rin ilor, se

Cea mai e cient form de prevenire secundar este screeningul face un test rapid pentru boala ce -
general al popula iei. Cu toate acestea, screening-ul popula i- liac. In cazul in care testul este

ei impune condi ii foarte stricte, a a-numitele criterii Wilson i~ anormal, copilul este trimis la
Jungner. In plus, dovezile tiin i ce cu privire la rentabilitatea Centrul Medical al Universit ii

unui astfel de screening i la acceptarea acestuia de c tre po . Leiden pentru un diagnostic de -

nitiv, Tn conformitate cu liniile

pula ie suntinsu ciente. Din acest motiv, un grup de cerceta . -
directoare o ciale.

re din Olanda a Tnceput proiectul GLUTENSCREEN - screening

pentru boala celiac Tn centrele de ingrijire preventiv pentru Implementarea proiectuluiGLU-
copii din Olanda. Inten ia a fost de a stabili un mini-screening TENSCREEN este

pentru boala celiac la popula ia general a copiilor cu varsta peste ateptri. De

cuprins  intre 1 i 4 ani in regiunea Kennemerland din Olanda la nceputul s u, din

de Nord. Cu toate acestea, proiectul nu a fost aprobat de Co - februarie 2019 pan

mitetul de Etic al Centrului Medical al Universit ii Leiden i n noiembrie 2020 (cu

nici de Comitetul Na ional de Cercetare Uman . Argumentele ntreruperea a 5 luni din cau N
men ionate s-au bazat pe faptul ¢ ntr-o popula ie general za pandemiei COVID-19), testul
sunt depistate i cazuri celiace asimptomatice. Potrivit Comite - rapid la boala celiac a

telor de Etic , acest grup de oameni reprezint o problem eti - fost efectuat la 923

c . Lasubiec ii asimptomatici diagnostica i prin screening, nu de copii. Rata de de -

ar exista un echilibru Intre bene ciile a teptate pentru s n - tectare ateptat a

tate dup tratament i dezavantajuldea tic suntafecta ideo fost de 1% din cazu-

boal cronic . Cu toate acestea, Comitetul de Etic al Centrului rile celiace, dar rezul-
Medical al Universit ii Leiden a considerat ¢ exist su cien - tatele preliminare arat

te dovezi tiin ice pentru a aproba depistarea precoce a bolii detec ia de 2%. Scopul
celiace la copiii simptomatici nediagnostica i, adic un proiect acestui proiect este de a

de ,identi care a cazurilor”, in loc de screening. demonstra ¢ aceast for -

m de prevenire secundar

a bolii celiac este fezabil , e -
cient, rentabil i bine acceptat
Proiectul original a fost adaptat la GLUTENSCREEN actual (www. depopula ie.

glutenscreen.nl). In GLUTENSCREEN, prin ii i copiii cu varsta

Jldenti carea cazurilor” ca alternativ la screening-ul pentru
prevenirea secundar a bolii celiace



Alte afec iuni medicale legate

de gluten

Alergie la grau

Graul este unul dintre cei mai frecveni alergeni, iar alergia
la grAu este un rspuns imun nedorit la proteinele din grau
(albumin , globulin, gliadin i glutenin) care are ca rezultat
dezvoltarea simptomelor respiratorii sau gastro-intestinale sau
uneori chiar reac ii sistemice. Inciden a alergiei dovedite la grau
este estimat la aproximativ 0,4-9%.

Alergia la grau este o afec  iune diferit de boala celiac . Alergia
la gluten este de fapt alergie la grau, deoarece este o protein
specic graului. Dac o persoan alergic la grdu m nanc
alimente care con in gluten, pot urma urm toarele reac ii:

Feac ie cu debut rapid: urticarie (urticarie), angioedem (um area
fe ei), dicult i de respiraie, grea i dureri abdominale sau, n
unele cazuri, ana laxie — reac ie care pune via a in pericol

Jreac ii tardive care apar dup 24 de ore de ingestie (simptome
digestive, modi c ri ale pielii).

Alergia la grau este tratat evitand graul in diet .

Sensibilitate non-celiac la gluten

In ultimul timp, a devenit clar ¢, pe lang pacienii cu boal

celiac i alergie la grau, exist i oameni care reac ioneaz la
gluten fr mecanisme alergice sau autoimune dovedite. Aceast

afec iune este denumit in general hipersensibilitate non-celiac

la gluten sau pur i simplu hipersensibilitate/ intoleran la gluten.

S-a estimat ¢ frecven a acestei tulbur riin populaia general

este de 0,63-6%.

Din punct de vedere clinic, boala poate sem na cu boala celiac

sau alergia la grau i poate prezenta o serie de simptome intesti-
nale (diaree, dureri abdominale, balonare etc.) i/sau extraintesti-
nale (sl biciune, dureri de cap etc) care apar la scurt timp dup
ingestia de alimente cu gluten i se poate ameliora la introdu-
cerea unei diete fr gluten. Nu exist un test specic pentru a
diagnostica intoleran a la gluten, iar diagnosticul se face prin pro
vocare dublu-orb controlat cu placebo dup excluderea atat a

bolii celiace, cat i a alergiei la grau.



Alergie la grau

De niie Boal genetic, autoimun pe tot Intoleran la gluten sau la o alt R spuns imun la una sau mai multe
parcursul vie ii; aportul de gluten duce la component a graului care nu proteine din cereale (poate gluten)
deteriorarea mucoasei intestinului sub ire provoac un r spuns autoimun

speci ¢ i nu provoac leziuni
evidente mucoasei intestinului
sub ire

Simptome Diaree, balonare, dureri abdominale Diaree, balonare, dureri Grea , v rs turi, diaree, balonare,

gastrointestinale abdominale iritare a gurii i gatului

Simptome Sc dere n greutate, cre tere intarziat , Oboseal , tulbur ri neurologice, Erup ie cutanat , congestie nazal ,

extraintesti- artrit , osteoporoz , dermatit , minte ce oas, dureri articulare irita ie a ochilor, di cult i de

nale deteriorarea smal ului din ilor, afte respiraie
recurente, amenoree, infertilitate, dureri
articulare, tulbur ri neurologice
Tablou clinic Excluderea bolii celiace i Testele Tn ep turii pielii

a alergiei la grau .
Diagnostic Testele serologice (lgAtotal iT  GA) Testarea plasturilor (Patch-tests)

Biopsia intestinului sub ire

Teste pentru determinarea
concentra iei de imunoglobulin E
speci ¢

Provocare alimentar

Prezen a auto- Nu Nu

anticorpilor

Biopsia intes- Afectarea tipic a mucoasei intestinului NU exist daune evidente ale NU exist leziuni evidente ale mucoasei
tinului sub ire sub ire mucoasei intestinului sub ire intestinului sub ire

Tratament O diet strict fr gluten pe tot parcursul Dieta fr gluten idiet fr Dieta strict fr gluten

vieii grau (gradul de sensibilitate este
individual)

Sursa: CeliVita — Tr irea cu boala celiac i Spitalul de Copii din Zagreb.



Glosar

Anemie — o afec iune in care nivelurilede
hemoglobin (Hb) din sdnge sunt maimici
decat Tn mod normal. Unul dintre cele mai
frecvente tipuri de anemie este anemia cu
decit de er (erul este nece sar pentru
sinteza Hb).

Anticorpi  — molecule proteice capabile s
efectueze anumite reac i, care de obicei au
o func ie de protec ie.

Anticorpi  Tmpotriva transglutaminazei
tisulare (TGA) — anticorpi (de obicei clasa
IgA) direc ionai Tmpotriva enzimei trans-
glutaminazei tisulare. Ace ti anticorpisunt

de obicei prezen i 1n sangele pacien ilor cu
boal celiac in faza activ a bolii.

Anticorpi antiendomisiali (EMA) — anti-
corpi (de obicei clasa IgA) direc ionai im-
potriva  esutului endomizial. Aceti anti-
corpi sunt prezeni de obicei in sangele
pacien ilor cu boal celiac 1n faza activ a

bolii.

Anticorpii antigliadin (AGA) — anticorpi
(clasa IgA i IgG) direc ionai Tmpotriva
gliadinei. Ace ti anticorpi pot prezen in

sangele pacien ilor cu boal celiac n faza

activ a bolii. In compara ie cu TGA i EMA,
speci citatea lor este mult mai mic .
Biopsie — indep rtarea unei probe de e-

sut pentru a o examina ntr-o varietate de
moduri.

Anticorpi peptidici gliadinici deamida i
(dGP Ab) - anticorpi (de obicei clasa IgA)
direc ionai Tmpotriva peptidei gliadinei
deamidate. Aceti anticorpi sunt prezeni
de obicei in sangele pacienilor cu boal
celiac in faza activ a bolii.

Dermatita herpetiform — o afec iune
a pielii caracterizat prin manc rime pe
piele care apare in locaii tipice (de exem-
plu, coatele i genunchii). Este una dintre
posibilele manifestri clinice ale bolii ce-
liace.

Dieta fr gluten — singura modalitate de
a trata boala celiac . O diet strict implic
evitarea complet a graului, orzului, secarei

i, la unii pacieni cu boal celiac, chiar
ov zului.

Grup cu risc mai ridicat — un grup de
persoane din comunitate cu un risc mai
mare decét se atepta de a dezvolta o
anumit boal, care poate denit pe

un parametru m surabil (de exemplu, un
defect genetic mo tenit, atribut zic, obi-

cei de via etc.)

Sistem HLA — un complex de gene lo-
calizate pe cromozomul ase, care sunt
responsabile pentru sinteza proteinelor.

Proteinele joac un rol crucial in reac ia
imunologic .
IgA — o subclas de anticorpi (sau imu-

noglobuline), care se gsete in secreiile

de sange i mucoase. In caz de de cit de
IgA, boala celiac este mai frecvent .

Limfocite intraepiteliale — limfocite res-
ponsabile de protec ia imunologic, g-
site intre celulele epiteliale pe suprafaa
mucoasei intestinale.

Lactoz  — zahr din lapte compus dintr-o
molecul de glucoz i o molecul de
galactoz . Intoleran a la lactoz este frec-
vent Tn boala celiac i poate disprea
complet atunci cand se adopt o diet fr
gluten.

Malabsorb ie — absorbia redus a nu-
trienilor ca o consecin a de citului de
enzime digestive sau a c ptu elii intesti-
nale deteriorate.

Markeri serologici — anticorpi, care pot

detectai Tn sange. Prezena lor repre-
zint un element de diagnostic valoros Tn
depistarea bolii celiace.

Villi  — structuri anatomice in form de
.degete de mnu " tipice pentru o ¢ p-
tu eal intestinal normal .

Atro a vilelor — un defect patologic al
mucoasei intestinale. Vilile devin mai
scurte sau chiar complet aplatizate (incazul
atro ei complete).



|storii ale pacien ilor

Ziua Tn care ica noastr cea mare a fost diagnosticat cu
boala celiac a fost una dintre cele mai fericite zile pentru fa-

milia noastr. Diagnosticul ,boala celiac” se num ra printre
suspiciunile medicilor pentru cea mai bun i cea mai puin
d un toare boal . Ne-am bucurat ¢ maratonul de la un doc-

tor la altul s-a terminat i ¢ am identicat in cele din urm

ce nu era in regul i cum o putem ajuta pe ica noastr s
triasc i s se dezvolte intr-o femeie s n toas i fericit .
Problemele de sntate ale icei noastre nu s-au dezvoltat
peste noapte ca o deteriorare rapid a strii sale de s n tate.

Modi c rile au fost foarte treptate, dar inc neobservate. De la
varsta fraged de doi ani, ea a sl bitimunitatea (o hipogamma-
globulinemie) i era mai predispus la infec ii, de aceea a fost
gestionat de specialiti intr-un ambulatoriu pentru alergii.
Pentru a evita bolile, ea nu a participat la Tngrijiri organizate

(gr dini ). Cumva fata noastr fericit, dar lini tit, a devenit

mai obosit i fr pofta de mancare dup tratamentul ultimei

sale infec ii. Dup consultarea medicului pediatru, am f cut un
control al hemogramei, care a fost bine. Probleme cu di- aree,
stare general de ru, durere, constipaie sau v rs turi au fost
absente. Am vizitat cabinetul medicului pediatru de mai multe

ori pe lun cu ica mea plin de oboseal i obositoare. Nimeni
nu s-a gandit la boala celiac , nu am fost direc jonai ctre un
specialist — un gastroenterolog. Intrucat am fost binecuvanta i

cu un nou membru al familiei, ne-am géandit ¢ poate este

lipsa de acceptare a fratelui ei i am vizitat i un psiholog. In
timpul s rb torilor, speram s se imbun t easc starea ei de
s n tate; cu toate acestea, ea sl bea rapid i starea ei general

de s n tate era Intr-o stare proast . Din fericire, amavut curand



o Tntalnire la alergolog, care ne-a trimis la
sec ia de gastroenterologie. Diagnosticul
de boal celiac a fost con- rmatdup 10
zile. Fata noastr , pacient cu boal celiac
pe odiet strict fr gluten, cre te acum
se dezvolt ntr-o fat s ntoas

Tn curand, sora i tatl ei, de asemenea
pacieni cu celiaci, is-au al turat in dieta
fr gluten.

ISTORIA LUI
IGORS DIN SLOVENIA

Jn aprarea prietenului meu expert,
testul meu celiac a fost raportat in mod
repetat ca ind negativ”

Am fost diagnosticat cu boal celiac la
varsta de 44 de ani. De mul
numeroase simptome tipice bolii ce-

i fericit .

i ani, am avut

liace, de la dureri abdominale insuporta-
bile, diaree, balonare constant, anemie,
oboseal i infec i tot timpul. Deoarece
am diabet insulino-dependent de treize-
ci de ani, acest diagnostic al bolii celiace
ar trebui s e puin mai ateptat. Starea
m privea In fa , pur i simplu nu am
v zut-0. Deoarece sunt un pediatru care
tie despre simptome, ar trebuit s le
rezolv mai devreme. In plus, cunosc ca iva
exper i emineni, care trateaz boala in
activitatea lor zilnic . Cu cé iva ani Thainte
de diagnosticul meu, cltoream la un
congres gastroenterologic cu un coleg
expert in domeniul bolii celiace. Am suf-
erit de dureri severe, crampe, balon ri
diaree, in special atunci cand am méancat
un mic dejun bun cu chie proaspete,
dar nu am v zut evident. Tn ap rarea pri-
etenului meu expert, testul meu celiac
a fost raportat Tn mod repetat ca ind
negativ. Ulterior, s-au dezvoltat probleme
suplimentare. Amandou gleznele mele

erau um ate, anemia mea sever i su-
plimentele de er nu au ajutat. Apoi, un
alt coleg de-al meu m-a salvat i a pus

diagnosticul. Testele mele serologice au

fost negative inainte, deoarece am iun

de cit de IgA. Acum, iau o diet fr glu-
ten, sunt cu 15 kg mai greu decat atun-
ci cand am finceput. M simt bine, fr
probleme medicale. Este greu cand trec
pe lang brutarie i totu i exist un miros
delicios de paine proaspt la cuptor. De
asemenea, este greu cand sunt la hotel,

unde iau micul dejun cu 15 tipuri de paine
delicioas ichie.

Citirea etichetelor poate di cil , mai ales
dac ave i nevoie de ochelari pen- tru litere
mici ca mine. Cu toate aces-tea, merit.
Am acceptat diagnosticul de boal
celiac relativ u or i acum sunt obi nuit
cu starea mea cronic . Acest lucru este, de
asemenea, probabil adevrat, deoarece
s n tatea mea este incomparabil cu cea
de acum cinci ani. Tmifac propria painef r
gluten. Mi-e dorde o gogo ocazional
pentru carnaval i mi-e dor de tortul cu
smantan Bled.In zilele noastre, exist o
varietate maibun de produse fr gluten
disponibile pe pia . Din p cate, produsele
fr glu- ten sunt relativ scumpe, ceea ce
poate 0 mare problem .

«Starea m
privea in fa ,

pur i simplu nu
am v zut-0.»
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ISTORIA MARINAS DIN CRO ATIA

Am fost diagnosticat cu boala celiac la
30 de ani i pot spune ¢ a fost una din-
tre cele mai fericite zile din viaa mea.
Dac v Iintrebai de ce, continuai s
ci- tii pentru a v prezenta acea boal
ce- liac linitit, schimb toare, coconat

i mai presus de toate dureroas! De cat
imi amintesc, ascult pove tile prinilor

mei despre cum pan la varsta de 7 ani
nu mai aveam poft de mancare i sin-
gurul lucru pe care a manca-l era fruc-
te. Tn acea perioad a vie ii mele, In timp
ce alergam neglijent cu prietenii, am
le inat, iar In spital am fost diagnosticat
ulterior cu epilepsie. Mi s-au administrat
medicamente antiepileptice pentru a
men ine boala sub control. Tmi amintesc
i durerea de la nivelul membrelor infe-

rioare. Explicaia medicului a fost ¢ am
crescut rapid i c a fost complet normal.
Problema era ¢ durerea era atat de pu-
ternic Tncat nu puteam dormi noaptea.
Faceam multe sporturi i eram foarte ac-
tiv, aproape hiperactiv. Nu a fost o lun pe
parcursul anului Tn care nu aveam afte in
gur , Tmi pierdeam p rul i, dup natere,
aveam schimb ri de dispoziie enorme

lips de concentrare. Revoluie cauzat
de testele genetice pentru boala celiac .
Cea mai mare problem a fost durerea
de picioare pe care o experimentam. in
varsta de dou zeci de ani, am implorat
literalmente medicii s gseasc cauza
durerii i a slbiciunii pe care o triam
zilnic. Durerea devenea din ce in ce mai
puternic, genunchii Tmi tremurau, abia
puteam s urc scrile, chiar i mersul pe
jos era obositor. Uneori, pur i simplu nu
puteam s m dau jos din pat, chiar dac
bebelu ul meu plangea avand nevoie de
mama lui. Toate spitalele i examenele
medicale nu au putut determina natu-

ra problemei mele. Mi s-a spus s veric

la o clinic din SUA pentru a-mi Tmbu-
nti starea de sntate. Am decis s
rman curajoas is cred c sunt su-
cient de tanr pentru a trece prin toate,
chiar i prin acea perioad a vieii mele,
cand luam analgezice zilnic doar pentru

a trece peste zi. De asemenea, am decis
s ignor complet comentariile priete-
nilor i colegilor mei ¢ poate sufeream
de scleroz multipl . Tn al doilea deceniu

al vie ii mele am n scut doi copii, ambii

diagnosticai cu boal celiac (in copil -
rie).In timp ce testarea genetic pentru
boala celiac era inexistent n ara mea
in acel moment, eu i soul meu am fost
supu i testrii anticorpilor specici bolii
celiace pentru a descoperi poate boala
celiac, dar amandoi am fost negativi.
Intr-o zi am primit o invitaie pentru tes-
tarea genetic pe care am acceptat-o cu
pl cere in sperana de a g si r spunsuri

la intrebrile noastre. Rezultatele mele
au fost pozitive (a fost stabilit prezen a
HLA-DQ2 i DQ8). Am repetat serologia,
care a fost de asemenea pozitiv in acest
moment, precum i biopsia intestinului
subire, pentru a incheia intreaga po-
veste. Am nceput imediat cu dieta fr
gluten. Anticorpii au sc zut de-a lungul
anilor. Durerea a inceput s se estompe-
ze incet. La doar 5 ani de la dieta strict
persistent fr gluten, rezultatele mele
au fost negative. Atdia ani mi-am trit
durerea, am primit un diagnostic gre it

i am luat o terapie greit. Dup ce am
inceput dieta fr gluten, durerea din
mu chii i articulaiile mele a disp rut,
impreun cu sangerri menstruale lungi

i dureroase i afte. In cele din urm, am
fost su cient de calm pentru a-mi conti-
nua via a. Dieta mea const din alimente,
care nu con in gluten in mod natural, iar
misiunea mea a devenit s ridic calitatea
vieii persoanelor care sufer de boal
celiac! Tn cele din urm, a dori s spun

¢ boala celiac nu a fost considerat nici

m car o posibilitate la populaia adult
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la sfar itul ultimului secol i la Tnceputul
acestui secol, dac nu s-a manifestat cu
simptome clare: dureri de stomac, diaree,
vrsturi. Astzi, pot spune c testarea
genetic a contribuit mult la descoperi-

rea bolii celiace la membrii familiei i la
primele rude ale bolnavului, precum i
la multe persoane a cror boal celiac

era complet asimptomatic .Nu putem
renun a la educarea pacien ilor i a per-
sonalului medical i la cre terea gradului
de con tientizare cu privire la boala celia-

c ca o epidemie linitit care duce mult

mai multe boli i stri slabe ale organis-
mului nostru.

Am un u i o ic. Fiul meu avea 11 ani,
cand antrenorul s u de Tnot a sugerat s -
duc la medic. Mi-a spus ¢ biatul meu
func ioneaz bine, dar totui, mu chii lui
nu cresc, iar rezultatele sale nu sunt mai

bune. Nu avea simptome gastro- intesti-
nale. Am fost la un gastroenterolog pedi-
atric i foarte curand a devenit clar ¢ ul
meu are boal celiac. Am inceput dieta
fr gluten i rezultatele au fost spectacu-
loase: in urm torii doi ani a ca tigat 15 cm,
14 kg i a cétigat cateva trofee la compe
tiiile de Tnot!

La screening-ul familial, ica mea s-a do-
vedit, de asemenea, pozitiv: nu a prezen-

tat nici simptome, ci doar o sideropenie
foarte uoar. In calitate de frate i sor,
s-au in eles intotdeauna foarte bine i, de
asemenea, ,imp rt esc” experien a bolii
celiace Tmpreun. Nu am avut niciodat
probleme cu dieta.

Ast zi, copiii mei au 16 i 18 ani i potges-
tiona singuri cump r turile i gtitul fr
gluten. Inutil s spun ¢ sunt foarte man-

dru de amandoi.

Eu Tnsumi sunt pediatru — i cu aniinurm,
cand am vzut cumnata mea, care este
ceva mai tan r decat mine, m-am géandit

,0h, cat de palid i iritat ara-t pielea
ei, cu siguran are prea mult stres isomn
insu cient”, i am rezervat un weekend
spa pentru ca ea s o rsfe- e cu nite
tratamente de infrumuse are scumpe.

Cu toate acestea, Tnainte de a se Tndrepta
spre minunatul centru spa, i-avzutme -
dicul care a diagnosticat anemie cu de -

cit de er substan ial i a trimis-o in fa
pentru endoscopie: boala celiac a fost di-
agnosticat chiar atunci!

La scurt timp dup aceea, rudelor ei de
gradul | s-au fcut analize de sange
frate s-a dovedit a pozitiv. Suferise ani de
zile de ,sindromul intestinului iritabil”!

iun

De aceea, v rugm s v amintii: pielea
palid i ,crpat” ar putea nu numai
un semn al unei vie i stresante, ci poate

i consecin a de citului de er, un semn
important al bolii celiace!

Cuodiet fr gluten, cumnata mea are in
sfar it o piele minunat . iacumvrea s ia
acele tratamente spa pe care le-am oferit.
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ISTORIA PACIENTULUI DIN
SERBIA

Mihajlo a fost diagnosticat pentru prima
Mihajlo a fost diagnosticat pentru prima
dat cu boala celiac la varsta de cinci
ani. Dup aproximativ dou zeci de zile de
diaree, a fost trimis la un gastroenterolog.
Pe baza simptomelor sale, medicul a sus-
pectat imediat boala celiac i a ordonat
un test pentru anticorpi, care defapt erau
foarte mari. De asemenea, s-a efectuat en-
doscopia care a con rmat c este cu sigu-
ran un caz de boal celiac .

Deoarece boala celiac este predispus
genetic, medicul a trimis al i membri ai fa-
miliei pentru analiz — sora, mama i tatl
lui Mihajlo. Rezultatele au ar tat c mama

a fost purttoarea genei, ceea ce crete
riscul de a dezvolta boala celiac, in timp

ce tatl i sora nu au purtat acea gen.
Dup o analiz ulterioar , mameii s-a dia-
gnosticat i boala celiac . A fost surprins,

deoarece, in afar de a avea intotdeauna
anemie, credea c este sntoas. Ea nu
a considerat anemia pe termen lung ca

o problem grav de sntate. Spre deo -

sebire de mama sa, Mihajlo a avut multe
probleme inainte dea diagnosticat. Era
lipsit de energie i fr energie, fcea pu-
ine progrese, cantrea 15 kg Tncepand cu
al treilea an, era cu capul mai scund decat
colegii si iavea astm.

Toate acestea s-au schimbat dup dia-
gnosticul i eliminarea glutenului din die-

ta lor. Cu toate acestea, nu a fost uor.
Singurul sfat pe care I-au primit de la me-

dici a fost s nu m nance gluten ili s-a
dat o scurt bro ur despre boala celiac .
Trebuiau s ae singuri ce s m nance,
ce alimente s cumpere icum s m
nance corect. Din fericire, au a at despre
Asociaia Pacienilor cu Boal Celiac,
unde au primit un mare ajutor i sfaturi
practice pentru di cult ile vieii de zi cu

zi. Mihajlo a trebuit mult s - i revin . Anti-

corpii au sc zut rapid, dar valorile erului

au revenit la normal doar dup doi ani.

Ast zi, Mihajlo i mama sa sunt exper iin
men inerea unei diete fr gluten. i cel

mai important —suntsntoi.

Fiica mea Anna a fost diagnosticat cu
boal celiac n octombrie 2020, cu dou
luni Tnainte de a zecea zi de na tere. M-am

sim it disperat, dandu-mi seama c pro -

babil a suferit de boal de cand sa n scut
i ¢ niciunul dintre medicii care au v-
zut-o Tn ultimii zece ani, inclusiv un numr
destul de mare de gastroenterologi, nu
i-a putut identica vreodat problema
de s ntate. De i simptomele pe care le-a
avut i-au putut da medicilor ideea, nimeni
nu s-a gandit la boala celiac .

Céand m-am plans la medicul pediatru c
nu-mi pl cea aspectul scaunelor Anei, de
culoare deschis, uneori verzui, cu mucus
i reziduuri de alimente nedigerate, mi-a
uturat-o. Ea a susinut ¢ a fost doar o
digestie lent. Paloarea vizibil a icei
mele l-a fcut pe medic s verice dac
exist o anemie, dar asta a fost tot.

In mod similar, nimeni nu i-a observat ab
domenul distins chiar i atunci cand era
copil. Fusese diagnosticat cu tonus mus-
cular sczut i i s-a aplicat terapie Vojta,
dar nimeni nu a cutat starea de baz.
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Chiar i pentru gastroenterologul pedia-
tric pe care il vedeam, boala celiac a fost
complet nefocalizat , chiar i atunci cand
i-a examinat scaunele pentru a detecta
prezen a agen ilor patogeni.

Anna a avut adesea sughi uri ca un nou-

n scut, apoi a eructat i a respiraie urat
mirositoare, mai ales dup ce s-a trezit i
in cele din urm, a fost diagnosticat re -
uxul gastroesofagian (GER) la varsta de
nou ani. Cu toate acestea, nimeni nu a
investigat dac aceast problem se da-
toreaz bolii celiace, care se intampl ade -
sea.

Boala celiac a fost identi cat intampl -
tor. Am cutat un nou gastroenterolog
pediatric i am ales unitatea de la Spitalul
Universitar General din Praga, unde am
primit o primire prietenoas . Din fericire,
am fost Tn mainile capabile ale unui expert
real, dr. Peter Szitanyi, care dup ce i-a
aruncat doar o privire lui Anna a b nuit ¢

ar putea suferi de boal celiac. Am f cut

o ntalnire cu el, deoarece am vrut s con-
rm m diagnosticul de GER, deoarece in
vara anului 2020 a suferit de grea

s turi. Doctorul Szitanyi ne-a trimis pentru
gastroscopie pentru a exclude esofagita.

n plus, el a comandat i teste de sange,
iar acestea ,din p cate” au relevat prezen-

a unui titru sc zut de anticorpi impotriva

bolii celiace (TGA). Diagnosticul in acest
caz trebuie con rmat doar prin endosco -
pie. Imediat dup con rmarea histologic

a diagnosticului, am pus-o pe Anna pe o

ivr -

diet strict fr gluten, iar acum incer -
cms ne adapt m la aceast nou situa-
ie din via a noastr .

Nu mi-a trecut niciodat prin minte c

Anna ar putea suferi de aceast boal i
am di cult i s accept ¢ nimeni nu ar
descoperi asta, de i s-ar putut intampla
foarte u or. M tot gandesc de ce guvernul

nu a inclus boala celiac n screeningul ne -
onatal obligatoriu, care detecteaz o mul -
ime de boli, inclusiv unele mult mai rare
decéat aceast boal autoimun sever.

M tot gandesc de ce pediatrii care vd
bebelui i copii la urmriri preventive re -
gulate nu se concentreaz mai mult asu-

pra bolii celiace, deoarece, in mod evident,

le este dor de sute de cazuri de copii celi-

aci, ceea ce este trist i alarmant, avand n
vedere céat de grav este boala. Pentru noi,
diagnosticul a fost o binecuvantare deghi-

zat, dar, din p cate, multe familii nu vor
primi in timp Tngrijirea medical adecva-
t. Autorit ile ar trebui s se gandeasc
cu siguran la cum s Tmbunt

aceast situaie urat.

easc

M-am n scut Tn anii 1970 in Zagreb, Cro -
aia, iar una dintre primele mele amintiri,
printre jocuri i distrac i, au fost probleme
digestive grave i complica ii. Familia mea

a scpat de toate covoarele din aparta-
mentul nostru, deoarece v rs turile mele

erau dese i deseori imprevizibile. De ase

menea, Tmi amintesc ¢ am participat la
numeroase examene medicale. Prinii
mei mi-au spus ¢ medicii Tmi luau sange
le pentru a-l veri ca in mod regulat, deoa-
rece eram un copil mic anemic. De i s-au
f cut multe examin ri diferite, medicii au
ajuns la concluzia ¢ sunt sntos zic,
dar cu mult stres, deoarece prinii mei
erau in plin divor
problema principal a problemelor mele
digestive.

n copilrie i adolescen , am sim it ade
sea grea , oboseal i vrs turile frecven-
te f ceau parte din viaa mea. Am adorat
s fac sport i m pricep la karate, dar
cand au nceput antrenamentele pentru
competi i mai serioase, nu puteam
ritmul — diminea a dup antrenamente in-
tense, nu puteam s m ridic din pat, dar
lucrul bun este ¢ nu am renun at karate
pan la sfar itul anilor de facultate.

Cand am inceput s lucrez, mcar o dat
la cateva s pt mani eram atat de bolnav
de v rs turi incat nu puteam veni la mun-
c. Inc Tmi amintesc ¢ primul meu

i ¢ separarea lor era

ine

ef



Tmi spunea ,Hei, ar trebui s - i verici se - tamplat un miracol — pentru prima dat

rios s n tatea”. Pe atunci aveam 27 de ani. in viaa mea m-am simit cu adev rat

R N N bine. Nu am avut dureri, v rs turi, grea-
Pe msur ce Tmb traneam, am inceput i am avut mult energie, iar puterea
s am ataxie i mult durere Tp articula ii, mea in sport (in special
in cele mari i 1n cele mici. Imi amintesc in windsur ng) a deve -
¢ gleznele m dureau atat de mult i nit evident . Pielea mi
am avut o durere ingrozitoare la nivelul s-a limpezit; balonarea
articula iilor degetelor, aa ¢ nu puteam mea a disp rut ... Eram
merge. Am avut un test Waaler-Rose, care fericit, optimist i Tmi
sa dovedita negativ. In afar de v rs turi plcea s u in corpul
frecvente, grea  constant i dureri meu.
articulare, sangele meu a indicat un MCV
mai mic decat cel normal i trombocite La scurt timp dup ce am
sc zute. Cand m-am plans la medicul oprit dieta i am fnceput s
meu, am primit explicaia ¢ sunt diferit m nanc normal, toate simpto -
genetic de ceilal i ic artrebui s vizitez mele mele au revenit, mai ru ca
un terapeut mental pentru a m ajuta niciodat . Pe parcursul a 3 s pt mani
cu hipocondria mea. Lucrul bun a fost ¢ am sl bit 7 kg, am ar tat palid i m-am
exercitam regulat i am incercats r man sim it atat de sl bit Tncat nu am putut
activ zic. In acea perioad , alte domenii merge la serviciu sau chiar s -mi plimb
din via a mea erau mai mult decat bune; cainele. Am fost testat pentru parazi i i
Am avut o slujb bun i am Tntalnit un tip infec ii bacteriene i totul a fost bine, cu
minunat care a devenit ulterior so ul meu excep ia faptuluic m sim ngrozitor.
iubit.

Lucrul bun a fost ¢ eram curioas de

La sfar itul anului 2011, la fel cum am ac - ceea ce mi se intampla i am Tnceput
ceptat ¢ voi tri ve nic cu v rs turi idu- s citesc despre boala celiac i s citesc
rere, a ap rut o solu ie pentru problemele simptomele. Era anul 2012, iar boala ce -
mele i a fost sub forma unui test de in- liac la adul ii din Croaia era ceva necu-
toleran alimentar. Din cauza cre terii noscut pentru majoritatea medicilor de
excesive a candidei in corpul meu, un me - familie i a populaiei generale. incurajat
dic homeopat mi-a prescris o diet foarte cu o perioad de simire bun, am fost
strict, pe care a trebuit s o urmez timp persistent i am mers s fac un test de
de 6 luni: a trebuit s intrerup glutenul, za- screening pentru boala celiac in Cr oaia
h rul, lactatele, fasolea i fructele. idup i dup aceea am fost examinat la Centrul

cateva s ptmani din acea diet s-a in- Spitalului Universitar Zagreb i am primit



in cele din urm un diagnostic iconr -
marea ¢ Vrs turile i greaa nu erau
doar in capul meu i ¢ aceasta este 0
boal real, dar gestionabil .

Urmand o diet strict fr gluten din
2012, am avut ca rezultat Tmbunt irea
snt ii mele generale, durerea i grea-
a au disprut, iar viaa a devenit mult
mai bun fr vrsturi regulate. M
simt mult mai puternic iam o
perspectiv.  pozitiv asupra
vie ii. La un an sau doi dup
ce am finceput o diet fr
gluten, am putut bea din nou
jiaurt :), iar In zilele noastre
pot s beau chiar  iun pahar
de lapte fr s am diaree.

A tri cu boala celiac i aurma o diet
strict fr gluten nu este u or, deoare -
ce poate prea la prima vedere. Modul

in care mancm ne afecteaz familia

i prietenii i dicteaz multe activit i

— aproape ecare eveniment social in-
clude méancare i trebuie s ne plani-
cm ecare mas . Unii oameni din via a
noastr sunt tngrijitori in eleg tori, iar
al ii ne consider pretenioi i preten-
io i. Un medic mi-a spus ,Nu poi avea
boal celiac, ar iin form i puternic”,
,Da, da, dar urmez cu adev rat o diet

fr gluten, nu a fost intotdeauna a a”,
i-am r spuns.

Exist o mul ime de dezinformri des-
pre boala celiac i exist o cantitate

uria de spa iu pentru cre terea gradului

de con tientizare i pentru a ajuta copiii
adul ii ifamiliile lors primeasc diagnos-
ticul latimp i s T incurajeze s respecte
dieta fr gluten. M consider norocoas
pentru ¢ dup ce am fost diagnosticat la
38 de ani i am eliminat glutenul din die
ta mea, mi-am rec p tat o stare general

de sntate bun. Problema major este
cre terea in greutate i am fost diagnos-
ticat cu un de cit grav de vitamina D, pe
care am reu it s -l vindec cu suplimente
adecvate.

Pentru a-i ajuta pe al i, m-am al turat vo
luntarului CeliVita — Living with boala ce
liac . Sper ¢ pacienii nerecunoscui cu
boal celiac pot bene cia de experien a
mea i pot r spandi con tientizarea faptu-

lui ¢ sunt diagnostica i ic triesccuo
diet strict fr gluten.

Boala celiac este o reac
IGOR, PEDIATRU DIN MARIBOR

ie sistemic pe

Am fost diagnosticat cu boala celiac la
varsta de 44 de ani. Am avut muli ani
simptome tipice bolii celiace, de dureri
abdominale insuportabile, diaree, balona-
re constant, anemie, oboseal i infecii
repetate. De cand am fost diagnosticat cu
diabet insulino-dependent, cu treizeci de
ani in urm , diagnosticul de boal celiac
ar trebuit s e uor presupus. Conditia
m privea exact in fa , pur i simplu nu



am v zut-o. Ca i cum eu sunt un pediatru
care tie despre simptomele bolii celiac, ar

probabil s rezolv aceast problem mai
devreme. in plus, cunosc caiva exper i
eminen i, care sunt preocupai de trata-
mentul bolii zi de zi.

Cu caiva ani Tnainte de con rmarea dia-
gnosticului, am fost la un congres gastro
enterologic cu un coleg expert in dome
niul bolii celiace. Sufeream de durere se
ver , crampe, balonare i diaree pe atunci,
mai ales cand mancam un mic dejun bun,
cu chi e proaspete, dar nu am observant
semnele de boal . In ap rarea prietenului
meu expert, testul meu la boala celiac a
fost repetat raportat ca negativ. Dup ace
ea, s-au dezvoltat probleme suplimentare.
Ambele gleznele sau um at, anemia mea
a devenit sever i suplimentele de er nu
m ajutaut. Apoi un alt coleg de al meu
m-a salvat i a con rmat diagnosticul.

“Condi ia
m privea

Xx1nfa , eu
doar nu am
VvV zut-o0.“

Testele mele serologice au fost negative
Tnainte pentru c am i un de cit de IgA.

Acum, urmez o diet fr gluten, sunt cu
15 kg mai greu decéat eram atunci atunci
cand am inceput. M sint bine, fr pro
bleme medicale. Este greu cand trec pe
lang brutarie i exist un miros delicios
de péaine proaspt coapt. De asemenea,
este greu cand sunt in hotel unde iau mi-

cul dejun cu 15 tipuri de péaine delicioas
ichie.

Citirea etichetelor poate di cil , mai ales
dac ave i nevoie de ochelari pentru litere
mici ca mine. Cu toate acestea, merit . Am
acceptat diagnosticul de boal celiac re
lativ u or i acum sunt obi nuit cu cronica
mea condi ie. Probabil ¢ acest lucru este
adevrat pentru ¢ sntatea mea este
incomparabil cu cea de acum cinci ani.
Folosesc pane fr gluten.

Mi-e dor de 0 gogo ocazional n timpul
carnavalului i mi-e dor de tort cu crem
Bled.

In zilele noastre, exist o varietate mai
bun de produse fr gluten disponibile
pe pia . Din p cate, produsele fr glu-
ten sunt relativ scumpe, ceea ce poate o
mare problem .



tot parcursul vie ii Tmpotriva glutenului care

se g se te In grau, orz i secar . Poate ap rea
laorice varst , dar de obicei incepe in copil ria
timpurie. Femeile sunt afectate de dou ori

mai frecvent decat brbaii. Fr o diet de
excludere foarte strict se pot dezvolta com-
plicaii severe. Peste 1% din populaie (apro-
ximativ 1,2 milioane) din regiunea Dun rii ar
putea avea boal celiac, cu o popula ie mult

mai mare afectat indirect. Are un impact
asupra famililor i prietenilor, precum i asu-
pra institu iilor de ingrijire a copiilor, produc -
torilor de alimente, serviciilor de catering i,
in special, asupra sectorului medical. Aproxi-
mativ 80% dintre pacien i sunt diagnostica i

cu ntarziere Indelungat sau rman nedi-
agnostica i, crescand riscul de complicaii,
rezultdnd morbiditate i mortalitate ridicate,
performan e scolare sczute i absenteism
ridicat la munc . Acest lucru are un impact
negativ important asupra durabilit ii secto-

rului medical i a societ ii. Motivele posibile
sunt con tientizarea i cunotin  ele reduse
despre boal , accesul limitat la instrumente-

le de diagnosticare, oportunit ile limitate de

inv are inovatoare i schimbul de informa ii
ine cient.

Proiectul CD SKILLS Ti propune s dep -

Despre proiectul CD SKILL

Proiectul CD SKILLS abordeaz provoc rile existente ale sectorului medical in
gestionarea bolilor celiace in regiunea Dun rii.

easc aceste neajunsuri pentru a asigura un
sector durabil de asisten medical public,

care va satisface In mod e cient nevoile soci-
ale ide sntate ale pacienilor i publicului
larg afectate de boala celiac .

Activitatea iniial important a proiectului

este evaluarea practicilor regionale ih mana-
gementul BC, care va urmat de introduce-

rea unei strategii inovatoare de inv are care
combin prelegeri tradi ionale i instrumente
electronice moderne, sus inut de noua plat-
form de schimb de informaii, dezvoltarea
unor strategii e ciente de detectare a bolilor,

i testarea serviciilor pilot inovatoare care se
concentreaz pe depistarea precoce i dia-
gnosticarea imbunt it a bolii i a compli-
caiilor acesteia iimbunt irea calit ii vie ii
pacieniilor.

Principalele obiective pe termen lung ale
proiectului sunt imbun t irea cuno tin elor,
abilit ilor i competen elor profesioni tilor
din domeniul snt ii i ale pacien ilor, pre-
cum i ale altor pr i interesate i creterea
capacit ii serviciilor medicale din regiunea
Dunrrii pentru a satisface mai bine nevoile
pacien ilor cu boal celiac i imbun't i ca-
litatea vie ii lor.

S



Despre parteneriat

Parteneriatul transna ional multidisciplinar al proiectului CD SKILLS este compus din parteneri extrem de competen i, cu
diferite competen e i roluri, inclusiv furnizori de servicii medicale, cum ar spitale universitare, care servesc i ca institu ii
de cercetare, educa ie i formare, organiza ii de sprijinire a pacien ilor (0NG-uri), autorit i publice, produc tori/ furnizori

fr gluten iasocia ii profesionale care asigur schimbul de perspective diferite care abordeaz provoc rilecomune ale bolii
celiace.

Partenerii provin din opt ri din regiunea Dun rii: Romania
(Institutul Na ional pentru S n tatea Mamei i Copilului Ale -
xandrescu-Rusescu), Republica Ceh (Spitalul General Univer-

sitar din Praga), Croa ia (Spitalul pentru copii Zagreb i CeliVita
— Living with Boala celiac), Serbia (Universitatea Spitalul de

Copii i Societatea Celiac Sarbeasc ), Moldova (Universitatea

de Stat de Medicin i Farmacie ,Nicolae Testemi anu”, Chi i-

n u), Slovenia (Centrul Medical Universitar Maribor i Munici-
piul Maribor), Ungaria (Institutul Na ionalde Pediatrie Heim Pal

i Universitatea din Debrecen), Austria (Universitatea de Medi-

cin din Graz) i Germania (Universitatea Ludwig Maximillian's
Munchen). Partenerii strategici asocia i interesa i ai proiectului

provin din Austria, Bulgaria, Croa ia,Ungaria, Italia i Romania

i sunt compu i din organiza ii de pacien i, produc tori de pro -
duse alimentare fr gluten, societ i medicale, factori de de -
cizie Tn domeniul s nt ii iautorit i publice.

Mul iparteneriau colaborat cu succesinini iative interna ionale

i sunt cunoscu i la nivel interna ional pentru activitatea lor in
domeniul bolii celiace. Parteneriatul a fost implicat in multe
proiecte care se adreseaz serviciilor publice, inclusiv proiecte
legate de boala celiac : Interreg CE Focus IN CD, bilateral SI-
HU LQ CELIAC, FP7 CD MEDICS, FP6 PREVENTCD, MediCel,
ProCeDE, Trans-2-Care i multe altele.




Parteneri de
proiect

Centrul Medical Universitar Maribor, Slovenia Municipiul Maribor, Slovenia

Centrul Medical Universitar (UMC) Maribor este o institu ie public City Municipality of Maribor (MOM) este o comunitate local

de asisten medical care ofer servicii de asisten medical autonom format din ora ul Maribor _ ialte33deaezri. Este
secundar iter iar in nord-estul Sloveniei. Este o organiza ie de al doilea ora ca mrime din Slovenia. In domeniul sn't ii,
cercetare care servete i ca institu ie educa ional i de formare suntem responsabili pentru securitatea social , protec ias-
pentru viitorii profesioni ti din domeniul s nt ii. UMC Mari- ntii  iproblemele familiale, pentru ingrijirea persoanelor in

bor are aproximativ 3.500 de angaja i, dintre care aproximativ varst, asigurri de sntate pentru cet enii fr asigurare,
600 sunt medici i aproximativ 1.800 de profesioni ti din do - acordarea de burse, pentru acordarea de concesii in dome
meniul snt ii asociai. Anual, aproximativ 60.000 de paci- nlgl Ferviciloides itEte | U, _Mu_nlc!palltat_ea el U

en i sunt trata i ca pacien i interna i i aproape 400.000 ca pa- lui este, de asemenea, fondatorul multor institu ii publice. In

cien i ambulatori Tn diferite unit i sub-specializate. Unitatea (LI G N X, YU 10 M SN ETRIY 1) [FREHEES CUL TS

d dical est - P di . td cu m suri moi in domeniul asisten ei medicale preventive. Am
e gegtieaiiluibie Boa ol e i s el LIS GG fost partener principal Tn proiectul bilateral sloveno-ungar LQ
vedere profesional i organiza ional, care ofer asisten me * - CELIAC, precum in proiectul Focus IN CD (programul Inter
dical non- stop nonstop. In plus fa de serviciile de asisten reg Europa Central ) cu scopul principal de a cre te calitatea

medical , UMC Maribor este inclus in proiecte de cercetare vie i pacien ilor cu boal celiac i de a sensibiliza profesioni -

i coopereaz cu marile centre de cercetare la nivel na ional tii i publicul larg. Biroul de dezvoltare a proiectelor este axat

i internaional.  Acesta angajeaz o echip multidisciplinar de pe preg tirea aplica iilor de proiect, gestionarea, implementa-

exper ifn diferite  domenii, inclusiv Departamentul de cercetare rea iraportarea proiectelor europene. https:/www.maribor.si/

medical , cu biroul de proiect cu experien in managemen-

tul de proiect. Profesioni tii UMC sunt membri ai grupului de Universitatea de Medicin din Graz, Austria

lucru ESPGHAN pentru boala celiac . Departamentul de pedi- ) . - _ . ~

atrie UMC MB a fost implicat in numeroase proiecte na ionale Universitatea de Medicin din Graz (MUG) a fost Tnin at Tn

i interna ionale legate de boala celiac LQ CELIAC, Focus IN 2004, provenylnd d_e la f_a_(_:ultatea delmedicin anter_loar_de la

CD, CD-MEDICS, PreventCD, ProCeDe i altele. https:/iwww. Karl-Franzen s—_Ur_]lversnat, v_ec_hAe de seco_!e: aproxw_natlv .

Y o 2.500 d(? angaja i lucreaz aici in dom_enu a(zader_n_lce _ i non-
academice i peste 4.300 de studen i sunt inscrii la diplom
( medicin , stomatologie, asisten medical ) i programe de

doctorat (tiin e medicale), cu programe de doctorat ca centru
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al medicinei inovatoare i de ultim genera ie. Comunitatea de Spitalul de Copii Zagreb, Croa ia
cercetare MUG include capacitatea sa inovatoare in patru do -

menii de cercetare i abordarea general a cercet rii durabile Spitalul pentru copii din Zagreb este o institu ie de asisten
in domeniul s nt ii. Centrele pentru ,Cercetare medical ” i medical ter iar unic pentru copiii din Croa ia. Din 1997, De =
,Transfer de cuno tin e i tehnologie in medicin”, Biobanca partamentul s u de gastroenterologie i nutri ie pediatric a
Graz (cu> 20 de milioane de probe biologice) i multe alte fa- fost Centrul de recomandare al Ministerului S nt ii din Cro -
cilit i ofer o infrastructur de cercetare perfect. Studen ii, aia pentru copiii cu tulbur ri gastro-intestinale i cerin e nu-
instructorii i personalul Tnva i lucreaz impreun conform tri ionale speci ce. Echipa include gastroenterologi pediatrici,
principiilor modelului biopsihosocial, care plaseaz persoana dieteticieni, psiholog, terapeut de lucru i speciali ti asisteni
cu toate nevoile sale in centrul aten iei. Studen ii nu numai c medicali. Centrul este complet echipat pentru toate procedu-
catig din cuno tin e de specialitate, la fel i intreaga popula ie, rile de diagnostic necesare i pentru diferite modalit i de tra-
pro tand astfel de o gam larg de cuno tin e, i 1n contextul ta- ment, inclusiv nutri ia enteral i parenteral . In ceea ce pri-
mediatiz rii i al unui num r mare de evenimente. Educa ia ve te boala celiac , acest departament conduce cea mai mare
post universitar pentru medici i alte grupuri  int comple -  clinic croat pentru pacienii cu boal celiac pediatric, cu
teaz aceast gam larg de servicii. aproxima tiv 20-30 de pacien i nou diagnostica i pe an. Membrii
https:/Awww.medunigraz.at/en/ echipei au participat la lucr rile Grupului de lucru ESPGHAN
pentru boala celiac i la mai multe proiecte na ionale (scree -

Spitalul Universitar de Copii din Belgrad, Serbia ning pentru boala celiac la copiii din clasa I) i interna ionale

. . T . ) privind boala celiac (PreventCD, ProCeDe, MediCel). https://
Una dintre cele mai importante institu ii medicale nu numai i binT
din Serbia, ci i din regiune, Spitalul Universitar pentru Copii
din Belgrad a fost Tn_ inatin 19_24 sub c_c_)nducer_ea prof_eso_rului Spitalul Universitar General din Praga, republica Ceh
Franz Groer, un eminent asociat al colii de pediatrie din Viena.
Mai tarziu, Tn 1926, profesorul Matija Ambro i, tot de la coala Spitalul Universitar General din Praga (GUHP) este unul dintre
din Viena, a fost numit  ef. Primul Departament de Chirurgie cele mai mari spitale din Republica Ceh . fmpreun cu prima
Pediatric a fost fondat de medicul Dimitrije Jovii, care s-a facultate de medicin a Universit ii Charles, creeaz o baz
preg titin Frana i a fost primul chirurg pediatric cali cat din larg nu numai pentru diagnostic, terapie i asisten medi-
Serbia. Tn primii trei ani, Clinica pentru copii a fost amplasa- ca- |, ci ipentru predare, tiin i cercetare. Departamentul
t ntr-o cl dire privat din strada Kneza Milosa i avea patru de pediatrie i tulbur ri metabolice mo tenite reprezint Cen-
camere. Construc ia unei noi cl diri a inceput pe 4 octombrie trul de excelen pentru copiii cu boli metabolice, reumatolo =
1936 prin Decretul Regal al Regelui Petar Karadjordjevi i sub gice, in amatorii intestinale i alte tulbur ri gastro-intestinale
cea mai inalt protec  ie a Majest ii Sale Regina Marija. Ast zi, i pentru copiii cu cerin e nutriionale specice. Abordarea
cl direa este clasi cat ca monument cultural. De mai bine multidisciplinar face parte din rutina zilnic . Echipa cuprin-
de 90 de ani, Spitalul Universitar pentru Copii a fost un centru de gastro-enterologi pediatri, dieteticieni i asisten i medicali
pentru furnizarea de ingrijiri i tratamente specializate in toate speciali ti. Centrul acoper pe deplin toate procedurile de di-
domeniile pediatrie i chirurgie pediatric , pentru educarea i agnostic i terapeutice, inclusiv endoscopia, nutriia enteral
instruirea studen ilor de la coala de Medicin a Universit ii i parenteral .In ceea ce prive te boala celiac , acest departa-
din Belgrad i pentru tiin ele cercetare. http:/ftirsova.rs/ ment conduce cea mai mare clinic din ar pentru pacien ii

cu boal celiac pediatric , cu aproximativ 100 de pacien i nou
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diagnostica i in ecare an. An gaja ii sunt membri ai ESPGHAN
i particip activla diferite proiecte interna ionale. https:/mww.
vfn.cz/

Societatea Celiac Sarb , Serbia

Societatea Celiac a fost fondat in 2005 de un grup de mame
cu copii celiaci. Motivul principal a fost lipsa de cuno tin

pre boal, material educa ional, consiliere cu privire la dieta
fr gluten i dicult i Tn g sirea unor produse alimentare
sigure fr gluten. De atunci, asocia ia a devenit o organiza ie
naional care lucreaz indeaproape cu asocia ii din regiune i
Europa, medici, oameni de tiin i al iexper i, precum icu
institu iile i organiza iile din domeniul produc iei de alimente.
Societatea Celiac Sarb este membr AOECS din 2008. Scopul

nostru este s ne asigur m c trim ntr-o societate educat,

bine con tient, n care este posibil detectarea i diagnostica-
rea precoce a bolii celiace, urmat de alimente sigure, eticheta-

te, laun pre disponibil pentru pacien ii no tri.www.celijakija.rs

edes-

Institutul Na ional pentru S n tatea Mamei i Copilului
Alexandrescu-Rusescu, Roméania

Institutul Na ional pentru S n tatea Mamei i Copilului ,Ale -
xandrescu Rusescu”, Bucure ti (INSMC) este unul dintre insti-

tutele Ministerului S nt ii din Romania cu expertiz in cer -
cetarea populaiei Tn domeniul strii de s ntate matern i
infantil . Tn domeniul cercet rii popula iei, INSMC colaboreaz

cu institu ii interna ionale (Fondul Na iunilor Unite pentru Copii,

Fondul Na iunilor Unite pentru Popula ie, Centrul pentru Con-

trolul Bolilor Celiace (CD) SUA, Agen ia SUA pentru Dezvoltare
Interna ional ). Cercetarea INSMC a condus la politicide s n ta-

te de c tre Ministerul S n t ii din Romania, iar rezultatele cer -
cet rii au fost utilizate ca date de referin de c tre organiza iile

interna ionale (OMS). INSMC include 2 sec ii clinice universitare

(ginecologie i pediatrie) ca parte a Universit ii de Medicin i
Farmacie ,Carol Davila” Bucure ti i 4 centre na ionale iregio -
nale axate pe domenii medicale speci ce: Centrul de Medicin
Materno-Fetal , Centrul de Fibroz Chistic, Centrul CD i Cli-
nic Centrul de genetic . Centrul CD este un centru ter iar axat

&2

pe diagnosticarea CD, gestionarea, furnizarea de ingrijiri medi-

cale, programe educa ionale pentru profesioni ti i popula ia
general idesf urarea cercet rilor clinice inre elenaionale
interna ionale colaborative. https:/Awww.insmc.ro/

CeliVita - Tr im cu boala celiac , Croa ia

CeliVita este o asocia ie de pacien i fondat Tn 2014, cuscopul

— dea proteja s n tatea i de ambunt i calitatea general a

vie ii persoanelor care sufer deboal celiac, alergie la grau
sensibilitate la gluten. CeliVita are membri din toat Croaia,
precum i o lial Tn regiunea Slavonia. Activit ile sale sunt
axate pe cre terea gradului de con tientizare cu privire la CD,

cao problem general de s n tate, dar i pe oferirea de ajutor
practic pacien ilor imembrilor familiei. Voluntarii s i ofer spri-

jin iinstrumente cuprinz toare, necesare pentru dep irea cu
succes a provoc rilor zilnice i men inerea unei diete adecvate
fr gluten. Una dintre misiunile CeliVita este p strarea snt ii

zice imentale generale a celor afecta i, inclusiv a membrilor
familiei. Sprijinul oferit de asocia ie include: consiliere cu privire

la implementarea dietei fr gluten i drepturile legale, educa-
rea despre CD i factorii de risc pentru complica ii, cursuri de

g tit, ateliere i prelegeri nutri ionale i psihologice, manuale
ibro uri, programe de sensibilizare in cre e i coli, membriin-
talniri iadunri i multe alte activit i. Membirii CeliVita se bu-

cur de numeroase bene cii din diferite parteneriate.

https://iwww. celivita.hr/

Institutul Na ional de Pediatrie Heim Pal, Ungaria

Institutul Na ional de Pediatrie Heim Pal, Budapesta, este un
spital de copii multidisciplinar pentru ingrijiri de specialitate,
care este, de asemenea, responsabil pentru coordonarea ghidu-
rilor clinice i a pred rii specializate postgraduale. Centrul pen-
tru boala celiac este un departament independent din spital
pentru ngrijirea integrativ a pacien ilor i familiilor cu boal
celiac, indiferent de varst, care include diagnostic, urm rire
regulat , consiliere dietetic i screening pentru membrii fa-
miliei cu risc. Echipa este format din gastroenterologi pedia-
trici, asisten i medicali clinici i de cercetare, dietetici cu norm



intreag i tehnicieni de laborator. Oper m un ambulatoriu cu

acces deschis pentru trimiterea direct a cazurilor din asisten a
medical primar i colabor m indeaproape cu Departamen-

tul de Gastroenterologie i Nefrologie i cu Departamentul de
Patologie. Centrul pentru boala celiac are propriul laborator
dediagnostic care asigur testarea transglutaminazei i a anti-
corpilor endomiziali pentru alte 19 institu ii din p r ile centra-
le i occidentale ale rii. De asemenea, ofer un al doilea aviz

cu pri vire la toate intrebrile legate de celiaci la nivel naional,
dezvolt strategii de management i disemineaz cuno tin
printre to iprofesioni tii din domeniul medical. http:/heimpa-
Ikorhaz.hu/

Universitatea din Debrecen, Ungaria

Universitatea din Debre in este o institu ie de predare de varf,

cu aproximativ 30.000 de studen i, dintre care 12.000 provin

din strin tate. Aceasta reprezint o posibilitate foarte bun

pentru disseminarea cuno tin elor i a noilor descoperiri. Uni-
versitatea din Debrecen este responsabil pentru ingrijirea
medical la nivel ter iar pentru intregul nord-est al Ungariei
(aproximativ 1,8 milioane de locuitori). Grupul de studiu al bolii
celiace a fost fondat in 2002 i este format din personal clinic
din cadrul Departamentului de pediatrie (pediatri, gastroente

rologi pediatri, asisten i medicali, asisten i sociali) i cercet tori
de baz (biochimiti, biologi moleculari) i coopereaz strans
cu grupul de cercetare transglutaminaz din cadrul Institutul

de Biochimie iBiologie Molecular . Transglutaminaza este cel
mai important autoantigen in boala celiac ijoac , de aseme
nea, un rol important Tn diagnosticul modern. Mai mult, grupul
investigheaz 1n prezent instrumente de diagnostic inovatoa-

re, standardizarea test rii anticorpilor i caracteristicile bolii la
nivel celular. https:/www.edu.unideb.hu/

Universitatea Ludwig Maximilian din Minchen, Germania

Ludwig-Maximilians-Universitat (LMU) Minchen este o corpo
ra ie public cu drept de auto-guvernare. Este una dintre cele
mai importante universit i de cercetare din Europa, cu o tra-

di ie de peste 500 de ani. LMU Klinikum este un centru de me -
dicin de fnalt tehnologie, inova ie i progres medical i teh nic,
in acela i timp are sensul de ingrijire individual , securitate i
Tncredere. Spitalul pentru copii a fost fondat in 1846 de August
Hauner i1i poart numele. Cu 15 subspecialit i pediatrice i
0 chirurgie pediatric, este unul dintre cele mai mari centre
universitare pediatrice ter iare din Germania. Subdiviziunea

de gastro-enterologie pediatric are o experien ridicat Tn

boala celiac (CD) iconduce i particip la mai multe proiec -
te de cercetare naionale i interna ionale pe BC, e. g. studiul
ProCeDE, PreventCD, TEDDY, Registrul celiac german. impre -
un cu funda ia Health Health a fost partener al programului

Interreg Focus In CD, conducand pachetul de lucru privind di-

ferite instrumente online. https://www.Imu.de/en/

Universitatea de Stat de Medicin i Farmacie
,Nicolae Testemi anu” din Republica Moldova

Universitatea de Stat de Medicin i Farmacie ,Nicolae Teste -
mi anu” din Moldova este fondat Tn 1945 i este unica institu-

ie de formare a medicilor i farmacologilor din ar . Cuprinde
numeroase departamente, 23 de laboratoare, 2 centre tiin i-
ce 1200 de speciali ti (8 academicieni, 5 membri corespon-

deni ai Academiei de tiin e a Republicii Moldova, membiri
titulari i onori ci ai academiilor din alte state, 172 de doctori
habilitai in  tiin e medicale, 528 de doctori n tin e me dicale,
15 laurea i ai Premiului de Stat Tn domeniul tin ei iteh-no -
logiei). Ofer Tnv mant superior preuniversitar specializat

integrat Tn ciclul I, Il, studii superioare de doctorat (ciclul IlI),

pro grame postdoctorale in roman, rus, francez i engle -
z (ISO 9001: 2008; din 2016 aplic standardul ISO 9001: 2015).
Universitatea este membr a Asocia iei Universit ilor Interna-

ionale pentru Educa ie Medical European (2013). Din 2019,

este acreditat la nivel internaional de Federaia Mondial a

Educa iei Medicale, o agen ie independent de acreditare i
evaluare. Co laboreaz cu peste 90 de universit i interna ionale.
Particip pentru prima dat in activit iinterna ionale privind BC.
https:/mww. usmf.md/ro




Parteneri strategici asocia i

Serviciul de s n tate, Biroul pentru tineret i familie,
Graz, Austria

Ora ul Graz este al doilea ora ca m rime din Austria. Ora ul este
Tmpr it Tn 28 de cartiere urbane i este regiunea cu cea mai
rapid cre tere din Austria. Graz este un ora statutar (adic

un ora cu privilegii statutare). Aceasta este o caracteristic
important, deoarece implic faptul ¢ oraul Tnsui poart
Tntreaga responsabilitate administrativ pentru toate serviciile
sociale. Nucleul administrativ al tuturor m surilor preventive

n materie de bun stare a copiilor i tinerilor din Graz este Bi-
roul pentru tineret i familie din corpul administrativ al ora-
ului. Serviciul de s ntate este integrat in aceast structur .

De asemenea, ofer servicii pentru coli publice, gr dini e, cre-
e i1ngrijire de zi. Echipa, printre al i pediatri, include medici
generaliti i un nutriionist. Serviciul de S n tate asigur n
principal controale medicale preventive i servicii de consiliere
medical . La Tnscrierea la cre e, gr dini , Ingrijire de zi etc.,

p rinii trebuie s completeze un formular de s n tate; boala

celiac este unul dintre punctele interogate. Insoi i de p rini,

toi elevii, care frecventeaz o coal public din Graz, fac un
control medical in primul an (varsta de ase pan la  apte ani).
Tn acest moment, p rin ii sunt intreba i din nou despre bolile
cronice, cum ar boala celiac . Un control medical suplimen-

tar este oferit pan la sfar itul frecven ei colare obligatorii.
https://lwww.graz.at/cms/ beitrag/10015960/7751496/Amt_fuer_
Jugend_und_Familie.html

Asocia ia roman pentru Intoleran la Gluten, Romania

Asociaia Roman pentru Intoleran la Gluten (ARIG) este
asocia ia naional a pacien ilor celiaci, o organiza ie negu-
vernamental , independent i misiunea sa principal este
de aTmbunt i calitatea vie ii pacien ilor celiaci din Romania.
Asocia ia Roman pentru Intoleran la Gluten este membr
a Asocia iei Societ ilor Celiace Europene din 2018

oar schema ELS pentru produsele fr gluten din 2019 cu

i desf-

peste 600 de produse romane ti fr gluten certi cate. ARIG
Ticoncentreaz activit ile pe patru piloni principali: legisla ia

i drepturile pacien ilor, educa ia pacien ilor i con tientizarea
bolii celiace pentru publicul larg, asisten a comunit ii celia-
ce, con tientizarea bolii celiace sprijin pentru dezvoltarea sec
torului afacerilor fr gluten. Activitatea asocia iei se bazeaz
exclusiv pe activitatea de voluntariat din 2017. Activitatea aso
ciaiei este susinut de membri activi ai comunit ii celiace.
https:/iceliac. orgleat-gluten-free/gf-services/celiac-associati-
on-of-romania/

Asocia ia bulgar pentru celiaci, Bulgaria

Asocia ia bulgar pentru celiaci a fost ininat la 31. 3. 2009

de un grup divers de voluntari cu boal celiac din Bulgaria.

Pe atunci erau doar caiva specialiti care tiau despre
boal . Asociaia a fost dedicat de la bun inceput s ajute
persoanele cu boal celiac i alte afec iuni legate de gluten,
S primeasc sprijin i In elegere din partea comunit ii, s

aib ovia maiuoar, s aib acces la alimente fr gluten.

Ne strduim ca oamenii cu afec iuni legate de gluten s
primeasc sfaturi i sprijin independen i i de Tncredere de
la medicul specialist, s aib mai multe drepturi din partea
statului i nu numai s gestioneze impactul glutenului, ci

S gsim toate r spunsurile cum s trim bine i fericii de
boala celiac . Activit ile principale sunt indeplinite cu grupul
Facebook, unde oamenii pun ntreb ri i primesc r spunsuri.
1l actualiz m in mod regulat cu materiale informative recent

pentru nutri ie fr gluten, boala celiac iviaa iobstacolele
pentru persoanele cu aceast entitate in Eu ropa.

Incercm s ajut m disponibilitatea produselor i a alimentelor
fr gluten in tot mai multe locuri. Intr-o colaborare cu munici-

palit ile i speciali tii medicali, am ajutat la introducerea dietei

fr gluten increele igrdini ele din unele zone din Bulgaria.

Societatea bulgar pentru gastroenterologie pediatric , hepa-
tologie i nutri ie, Bulgaria

Societatea bulgar pentru gastroenterologie pediatric , hepa-
tologie i nutriie este o asociaie non-prot voluntar, inde



pendent din punct de vedere politic i social, a persoanelor Societatea Maghiar de Gastroenterologie Pediatric , Ungaria

zice i juridice care indeplinesc condiiile stabilite in prezen- Organiza ia este o societate-umbrel pentru to i profesioni -

tul statut, ac |or)and in conformitate cu pr_l_nC|p||Ie Const_ltu_le_l ti din domeniul gastroenterologiei pediatrice din Ungaria

Republicii Bu]garla_ |'re_glementarea Legii persoanelo_rju!'_ldlce (medici speciali ti care au grij de pacienii cu boal celia-

non-p[ot_ i a legisla iei _bulgare aActuaIe. Sgopul societ ii de ¢, medici de ingrijire primar i al i medici, cum ar asis-

a rspandi gradul de con tientizare in domeniul gastroente - teni medicali specializa i i dieticieni cu activitate didactic

rologiei, hepatologiei i nutri iei pediatrice, de a stimula cer -~ semni cativ i poten ial de diseminare. Tn plus, societatea

cetarea in acelaidomeniu ide a disemina aceste cuno tin € joac un rol important in elaborarea politicilor de ingrijire a

prin intalniri  iTn alte moduri. Societatea 1 i indepline te obiec - sntii i menine relaii cu autorit ile sanitare i diferii

tivele prin dezvoltarea i participarea la programe, proiecte i parteneri industriali, precum i cu gastroenterologii care se

alte activit i legate de activit ile societ ii din Bulgaria idin ocup de adul i. Societatea disemineaz orientrile europe .

strintate, ofer bur ~ se pentru instruire pe probleme de gas- ne i comenteaz periodic noi directive i diverse schimb ri

troenterologie pediatric , hepatologie i nutriie, organizeaz panjcate in practica medical . Prin urmare, societatea este

congrese, simpozioane, ate liere de lucru iofer diseminare i jhteresat s contribuie la imbun't irea instrumentelor de

asisten pentru implemen tarea in _ar aunor noi metode Tn diagnostic i a strategiilor de diagnostic pentru boala celia-

domeniul gastroenterologiei, hepatologiei i nutri iei pediatri- c, in special in aspectele profesionale. Aceste activit i ire -

ce. http:/bulspghan.org/za-nas/ zultate vor fncorporate in activit ile de predare anuale i

Institutul croat de s n tate public , Croa ia cursurile postynlversnare pentru H(_:P i Flnerl mgdlm. Socie -
. ) o tatea se angajeaz s promoveze asisten medical de Tnalt

Institutul croat de sntate public (CIPH) este un institut calitate i s reduc invazivitatea procedurilor i costurilor de

central de s ntate public din Republica Croaia, fondat in diagnostic.

1893 cu scopul de a promova s n tatea i bun starea popula-

iei. CIPH se ocup cu s n tatea public , promovarea ieducaia  Dr. Schar — Nutri ie special inovatoare, ltalia

sntii, ~ prevenirea bolilor, microbiologia, s ntatea mediu- Povestea noastr a inceput Tn 1922 in Tirolul de Sud, inima Al-

lui, medicina ~ colar, ingrijirea s n t ii mintale I preveniréa  pijor jtalieni, cu o viziune de a imbunt i via a persoanelor

dependen ei. Principalele sarcini ale CIPH sunt plani carea, cu nevoi nutri ionale speciale. Inc de la in in area companiei,

promovarea i implementarea m surilor pentru imbun t i- apropierea de consumator a fost angajamentul nostru indru-

reasnt i populaiei ~ ireducerea problemelor de s n tate. m tor. Competen a noastr de baz combin cerin ele speci-

Pregtete i punein aplicare programe de prevenire ialtem- e complexe, impuse nutri iei, cu d ruire i bucurie de via .

suri de ngrijire a snt i care vizeaz promovarea unui stil de Responsabilitatea, progresul i proximitatea sunt valorile care ne

via sntos.In stitutul func ioneaz ca o autoritate statistic confer stabilitate i abilitate. Suntem o companie adminis-

care ine registre na ionale de s n tate public, supraveghea- trat de o familie, cu o acoperire global , cu 18 site-uri fn 11 ri

z stocarea datelor i coordoneaz activitatea altor registre de i peste 1.300 de angaja i in intreaga lume. Suntem liderul pie .

sntate. Coordonea  z re eaua de institute regionale de s n - ~eiinnutriie fr gluten i ne valori c m expertiza pentru a

tate public, particip activ la crearea de politici de s n tate I dezvolta solu i nutri ionale noi, pionierate. Produsele noastre

reglementride snta  te public i se angajeaz n cooperare sunt disponibile Tn aproximativ 100 de ri.www.drschaer.com

internaional Tn scopul Tmbunt irii snt ii i bun strii

publice. https:/Aww.hzjz.hr/
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15. Romanian Association for Gluten

1. University Medical Centre Maribor 6. General University Hospital in 11.University of Debrecen

2. Mur_'nicipality of Maribor peter.szitanyi@vfn.cz ilma.korponay-szabo@med.unideb.hu 16.Croatian Institute of Public Health
Project development of ce Rockefellerova ul. 12
Ulica heroja Staneta 1 7. Serbian Coeliac Society 12.Ludwig Maximilian University of 10000 Zagreb, Croatia
2000 _Marlbo_r, Slovenia Vidska 1d/11 Munich Lea Pollak
Jasmina Dolinsek, MSc 11000 Beograd, Serbia Dr. von Hauner Children’s lea.pollak@hzjz.hr
jasmina dolinsek@maribor.si Vesna Pavkov Hospital, Division of Paediatric
vesna.pavkov@gmail.com i i iati
3 Wedcal Universty of Graz S Cindwometate  Hipadnama BL. 134A, Vi B AP. 108
Department of Paediatrics and 8. National Institute for Mother 50337 Munich. G 16‘]12 Soa Bulara
Adolescence Medicine and Child Health Alessandrescu- unich, \sermany S04, Bulgara
Auenbruggerplatz 2 RUSesCU Prof. Berthold Koletzko, MD, PhD Gabriela Zlatarova
: Berthold.Koletzko@med.uni- aby.zlatarova@gmail.com
8036 Graz, Austria Department of Paediatrics muenchen.de @ 9aby @g
Almuthe Christina Hauer, MD, PhD Bdv. Lacul Tei 120 - 18.Bulgarian Society for Paediatric
almuthe.hauer@medunigraz.at i :
@ 9 %ﬁgsoBuc:AaI;esFEhgomama 13.“Nicolae Testemitanu” State Gastroenterology, Hepatology and
4. University Children’s Hospital Stanescu’)e{)lina@ ahoo.com University of Medicine and Nutrition
Department of Gastroenterology, Y : Pharmacy of the Republic of Vladoslav Varnenchik Str BL. 142, app.9
Hepatology and Nutritional Disorders 9. CeliVita - Living with Celiac Disease Moldova 9002 Varna, Bulgaria
TirSova 10 Strojarska ulica 26 Paediatric Depanme_nt A Mlglena_ Georgieva, MD, PhD
11000 Beograd, Serbia 10000 Zagreb, Croatia ij _tefan cel Mare i Sfant 165 mgeorgieva7@yahoo.com
Nata$a Dragutinovi , MD Ida arnohorski Chiin u, Moldova ) o
a.natasa78@gmail.com zivotscelijakijom@gmail.com Ta_tlana Raba, MD 19.Hungar|_an Paediatric Gastroenterol-
tatiana.raba@usmf.md ogy Society
5. Children's Hospital Zagreb 10.Heim Pal National Paediatric Bokay 53
Referral Center for Pediatric Institute 14.Dr. Schar AG / SPA 1083 Budapest, Hungary
Gastroenterology and Nutrition Coeliac Disease Centre Winkelau 9 lima Korponay-Szabo, MD, PhD
Klai eva 16 Ulloi ut. 86 39014 Burgstall (BZ), Italy ilma.korponay-szabo@med.unideb.hu

Paediatric Department

Ljubljanska ulica 5

2000 Maribor, Slovenia

Asst. prof. Jernej Dolindek, MD, PhD
jernej.dolinsek@ukc-mb.si

10000 Zagreb, Croatia
Zrinjka Misak, MD, PhD
zrinjka.misak@gmail.com

Prague

Department of Paediatrics and
Adolescent Medicine

U Nemocnice 499/2

12808 Praha 2, Czech Republic
Peter Szitanyi, MD, PhD

1089 Budapest, Hungary
Judit Gyimesi, MD
loilko@uta.

Medical Faculty, Department of
Paediatrics, Coeliac Disease Study
Group

Egyetem ter 1

4032 Debrecen, Hungary

lima Korponay-Szabo, MD, PhD

Jacquelin Pante
Jacquelin.pante@drschaer.com
Tadej Ornik
Tadej.Ornik@drschaer.com

Intolerance
Bdv. Lacul Tei 120
020395 Bucharest, Romania
Angela St nescu
angela.stanescu@boala-celiaca.ro

20. Health Service Youth and Family
Of ce, City of Graz

Kaiserfeldgasse 25

8010 Graz, Austria

Ines Pamperl

ines.pamperl@stadt.graz.at
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