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Celiakie je komplexniporuchasilnéspojena
s genetickou dispozici (haplotypy HLA-
DQ2 nebo DQ8), dalSimi imunologickymi
faktory a vlivy zevniho prostredi. Poziti
lepku spousti u postizenych celiakii procesy
vedouci k postizeni sliznice tenkého streva.
DUsledkemn zmén ve stifevni sliznici je
jeji zhorsena funkce s pfiznaky poruchy
vstfebavani.  Charakteristické  klinické
pfiznaky onemocnéni, jako je prdjem
a porucha vstifebavani, vsak jiz nejsou
nejbéznéjsimi projevy onemocnéni.
Cast&ji se diagnostikuji atypické a
tiché formy onemocnéni. Na zakladé
klinického obrazu Ize celiakii rozdélit
do dvou skupin: pacienti symptomaticti a
asymptomaticti. Symptomaticka celiakie
ma gastrointestindlni nebo mimostrevni
pfiznaky. Termin asymptomaticka nebo
tichd celiakie se pouzivd k oznaceni
pacientl, ktefi jsou diagnostikovani
na zakladé charakteristickych zmén stfevni
sliznice, i kdyZ nemaji obtize. Primarné
vznikd podezreni na celiakii na zakladé
klinickych  obtizi. Konec¢nad diagndza
je vSak vzdy zalozena na pritomnosti

Zameéerme se na celiakii

Celiakie je autoimunitni systémova choroba zplsobena u geneticky
predisponovanych jedincu pozitim lepku a podobnych bilkovinnych sloZzek
(prolamintl) psenice, jeémene, Zita a ovsa. Jedna se o jedno z nejéastéjsich

chronickych onemocnéni u déti a dospélych a postihuje asi 1% populace
v Evropé. Mnoho pacientt véak zUstava nediagnostikovanych.

specifické imunitni odpovédi a u vétsiny
pacientl také na detekci mikroskopickych
(histologickych) zmén sliznice tenkého
stfeva. V  nékterych pfipadech Ize
diagndézu stanovit bez nutnosti vysSetreni
sliznice tenkého streva (enterobiopsie). Je
ddlezité, aby pacienti nezacali dodrzovat
bezlepkovou dietou pred definitivnim
potvrzenim diagndzy. Jedinou dosavadni
moznou |éCbou celiakie je velmi striktni
celozivotni bezlepkova strava, kterd vede
k Ustupu obtizi, normalizuje hladinu
specifickych  protilatek a  obnovuje
poskozenou strevni sliznici. Dodrzovani
prisné diety je také jedinym zplsobem, jak
zabranit rozvoji zavaznych dlouhodobych
projevll onemocnéni. Nejvyznamné&jsim
rizikovym faktorem pro vznik
dlouhodobych komplikaci je nedostatec¢né
dodrzovani bezlepkové diety

Ledovec celiakie je velky a
predstavuje 1 % z celkové populace.
Je vsak detekovdna pouze mala
&dst z téchto pacientd, coZ odpovidd
Spiéce ledovce. RUuznd data ukazuji,
Ze pouze 10 % pacientu je detekovdno
na zdkladé klinickych pfiznakG a
projevd, zatimco 90 % muZe zustat
podlouhudobu nediagnostikovanych.
Velikost ponorené ¢&dsti velmi zdvisi
na povédomi pacientd, znalostech
Ovesny protein nesouvisi s lepkem, zdravotnickych pracovniky
ale nékdy muze dojit ke kontaminaci a dostupnosti spolehlivych

béhem prepravy! diagnostickych ndstroja.
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pacientu s celiakii

Diabetes 1. typu

deficit imuniglobulinu A

autoimunitni
thyreoiditida
|
Downuyv syndrom

Turneriv syndrom

Williamsuv syndrom

DOTAZNIK - Pokud
chcete otestovat svou
znalost celiakie, obratte

se na vedouciho partnera
projektu s zadosti
o elektronicky odkaz na test.
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D i a g n OSti ka Ce I i a ki e Kontrola vstupnich vysledkl TGA-IgA protilatek?

Diskutujte moznosti diagnostiky s rodinou3

A. Diskrepance v serologii

Uvodni f3 TGA-IgA pozitiva
Vysetfit TGA-IgA a celkové IgA voani faze TGA-IgA <10x horma*

TGA-IgA negativni
TGA-IgA =210xULN

, Biopsie - VizC
Otestujte EMA (separatni vzorek krve)
TGA-IgA pozitivita EMA-IgA negativni
bjednat k détské t terol i ialistovi liakii
Objedna étskému gastroenterologovi (specialistovi na celiakii) Pozitivni EMA

Celiakie potvrzena

Specializovana péce

Uvodni faze

Specializovana péce
riziko IgG testy negativni Biopsie - VizC

Zvazit riziko faleSné negativni serologie
+ nizka nebo kratkodoba konzumace lepku Negativni HLA Pozitivni HLA-D 8

- imunosupresivni lécba 9 Q2/ Zvazit riziko falesné negativni serologie
« extraintestindlni manifestace’

Dalsi sledovani a

nepravdépodobna, ~ ©PStovné 'E?S'fy pFi
zvazte jiné diagnézy normaini

onaumaciepk
zvazit biopsii

Celiakie

Konzilium détského gastroenterologa

Figure 1. Diagnosticky pfistup u déti a dospivajicich s celiakii - inicidlni péce (A, B) (Husby et al. J Pediatr Gastroenterol Nutr. 2020).
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c.

Specializovana péce

. _— —> Revize kvality a orientace bioptického fezu
4 biopsie z distalniho duodena a konzultace se zkusenym patologem

"1z bulbu \L

3

Histopatologie”
‘l’ Marsh 0-1
Marsh 2-3 i

Potvrzen Marsh 0 (norma) nebo Marsh 1 (pouze zvysené | EL) a pozitivni serologie.
Potvrzena celiakie Moznosti:

« ZvaZzte konzultaci s expertnim centrem pro celiakii

* Zvazte faleSné pozitivni TGA a testuj EMA (pokud pozitivni = moznost celiakie)
+ Zvazte dalsi testy (HLA, TGA deposita, atd.)

* Sledujte pacienta a znovu otestujte pfi normalni konzumaci lepku

* Zvazte relevanci symptomU

Ezofagogastroduodenoskopie

Marsh 0-1 — Revize histopatologie

Poznambky:
1. Mimo TGA-IgA, v&etné point-of-care testt (POCT) a DGP.

2. Porovnejte hodnotu s horni hranici normy a zopakujte test, pokud je hodnota hrani¢ni. Neni tfeba opakovat, pokud byl test proveden
validovanou soupravou s kalibracni kfivkou. Provedte konvencni TGA-IgA testy pfi pozitivnim nalezu POCT &i TGA nezméreném kvantitativné.

3. Pfedejte informaci, Ze diagndza celiakie s/nebo bez biopsie znamena potiebu celozivotniho dodrzovani bezlepkové diety a Ze opé&tovné
zhodnoceni po zavedeni této diety by vyzadovalo prolongovanou reexpozici lepku s naslednou sérii testl a vysetreni.

4. Pokud je TGA-IgA pouze hrani¢né pozitivni, ovérte, Zze konzumace lepku byla dostatecna, a zvaZte opakovani testl TGA-IgA a EMA.
5. Nizké vzhledem k véku nebo <0,2 g/L u déti starsich 3 let.

6. Napfr. dermatitis herpetiformis, u které je Casto negativni serologie.

7. Horni hranice normy IEL je 25 lymfocytd/100 enterocyt(.

Obr. 2. Diagnosticky pristup u déti a dospivajicich s celiakii -péce specialist (A, B, C) (Husby et al. J Pediatr Gastroenterol Nutr. 2020).).

Margreet Wessels,
oddéleni pediatrie, Rijnstate Hospital Arnhem, Nizozemsko

Celiakie a dodrzovani diety

Lécba celiakie spociva v celozZivotni bezlepkové dieté. Dieta obnovuje poskozenou stfevni sliznici a zlepsuje pfiznaky
u vétsiny pacientl. Vzhledem k tomu, Ze dieta by méla byt dodrzovana velmi pfisné a lepek mize byt pfitomen
v mnoha potravinach, je nutné zajistit po stanoveni diagnézy konzultaci s dietologem specializovanym na celiakii.

Bezlepkovou dietu muze byt obtizné dodrzovat a muze
vést k socidlnim omezenim kvUli obavém z expozice lepku
mimo vlastni domacnost. Je znamo, Ze dodrzovani diety se
u jednotlivych pacientl ligi, pficemz nedodrzovani se u déti a
dospivajicich pohybuje od 25 do 50 %. Umysina a nelmysina
expozice lepku muze mit nékolik pficin.

Nelmyslnd expozice je vétSinou zpuUsobena kontaminaci
béhem pfipravy jidla nebo pfi jidle s jinymi lidmi, ktefi
konzumuiji lepek. MUzZe byt také zplsobena nedostate¢nym
oznacenim potravinaiskych vyrobkd nebo nedostateCnym
studiem etiket. Umyslnd expozice lepku se spi§ vyskytuje
u pacientd, ktefi pfi konzumaci lepku nemaji obtize. MUzZe se
také objevit v dospivani, kdy tlak vrstevnikd a rizikové chovani
zpUsobuji dietni chyby. Je také zndmo, Ze pfechod z détstvi
do dospélosti vede ke zvysenému vyskytu nedodrzovani diety,
pravdépodobné kvdli tomu, Ze mnoho pacientld neprejde
do dalsiho sledovani ,dospélého” gastroenterologa.

U vétdiny pacientd je dodrZzovani stravy hodnoceno Iékafem
nebo dietologem béhem pravidelnych kontrol. Obecny
nazor je, Ze dodrzovani je nejlépe hodnoceno kontrolou
jidelnicku v kombinaci s laboratornimi testy, které stanovuji
celiakalni protilatky. Je znamo, Ze tyto protilatky mizi se
zavedenim bezlepkové diety, pficemz Uplné vymizeni obvykle
trvd 12 - 24 mésicd. Neméli bychom se spoléhat pouze

na krevni testy, protoze samy o sobé nejsou dostatecné citlivé
v detekci dietnich chyb u déti s celiakii. Misto ¢asové narocnych
dietnich hodnoceni byly vyvinuty kratké dietni dotazniky, ale
bohuzel tyto kratké dotazniky nedokazi zaznamenat vSsechny
dietni chyby. Slibnym novym nastrojem se zda byt detekce
gliadinovych imunogennich peptidd (tzv. GIP). Po poZiti se
lepek vylucuje stolici a moci, coz lze méfit. GIP by mohly
byt uzite€né napfiklad u pacientl s klesajicimi, ale stéle
pozitivnimi celiakalnimi protilatkami po delSim sledovani nebo
u pacientl, ktefi maji o své dieté pochyby nebo maji stéle
obtize, i kdyZz bezlepkovou dietu dodrzuji. K tomu, aby byly
GIP uzite€¢né v kazdodenni praxi, vSak musi byt zjisténo vice
informaci o mnozstevnich a ¢asovych vztazich mezi pozitym a
vylou¢enym lepkem ve stolici / mo¢i.




Maria Luisa Mearin,

détska klinika, Leiden University Medical Center, Leiden, Nizozemsko

Sekundarni prevence celiakie pomoci

vcasné diagnostiky

P¥iblizZné jedno procento populace ma celiakii.

To znamena, ze jen v Evropské unii trpi celiakii nejméné
5 miliond lidi. Epidemiologické Gdaje naznacuji, Ze
na kazdé dité s diagnostikovanou celiakii pfipada nejméné
sedm nediagnostikovanych. Diagndza celiakie je Casto stanovena
pozdé& a mnoho pacientl uvadi, Ze zpozdéni v uréeni diagndzy,
které muze trvat roky. To vSe vede k velkému poctu lidi
s nediagnostikovanou a tedy nelécenou celiakii.

Nelécena celiakie ma za nasledek vazné zdravotni problémy. To se
mimo jiné prokazalo pfi analyze Gdajl od Sestiletych déti z b&zné
populace, které se Ucastnily projektu ,Generation Rotterdam®.
Nediagnostikovana, a proto nelécena celiakie u téchto déti vedla
k Ubytku kostni hmoty, zpomaleni rlstu, emo&nim problémudam
a porucham pozornosti a chovani. U téhotnych Zen vedla
nediagnostikovand celiakie ke zpomaleni rlstu plodu a nizké
porodni vaze.

Pro¢ byva celiakie jako diagnéza opomijena?

Problém spociva v tom, Ze pacienti s celiakii pfichazeji k |ékafi se
Sirokou $kdlou rlznych obtizi a pfiznakud. Klinicky obraz celiakie
je velmi variabilni a ¢asto obtizné rozpoznatelny. Za prvé mohou
byt pfitomny priznaky gastrointestinalni, jako je chronicka bolest
bficha nebo pridjem, velké bricho, Gbytek hmotnostia u zpomaleni
rdstu. Za druhé, onemocnéni se muze projevit pfiznaky mimo

zazivaci trakt (mimostfedni): bolestmi kloubl, neurologickymi
poruchami, osteopordézou nebo chudokrevnsti. Za treti, existuji
pacienti, ktefi maji nespecifické pfiznaky, jako je chronicka unava.
Celiakie muazZe byt navic asymptomatickd. Souhrnem: stanoveni
klinické diagndzy celiakie neni snadné a lékafi si musi byt védomi
mnoha pfiznakd a zndmek, které s ni mohou souviset.

Diagndza celiakie: Biomarkery v séru a krevnich
testech

Pritomnost specifickych protilatek v krvi a séru lidi s celiakii, jako
jsou protilatky proti enzymu tkanova-transglutaminaza (test TGA)
a proti endomysiu (test EMA), umoznuje diagnostiku pomoci
neinvazivnich laboratornich testd. Spolehlivost obou testl je
velmi vysoka a hladiny TGA rovné nebo vétsi nez 10nasobek horni
hranice normalnich hladin koreluji s tézkymi zmeénami sliznice
tenkého streva.

Rychlotesty typu point-of-care (POC) predstavuji slibny zpusob,
jak rychle a efektivné urcit TGA, nemély by vsak nahradit
spolehlivéjsi sérologické testy. Pomoci téchto rychlych testl mdze
lékaf s vysokou pravdépodobnosti urcit, zda ma nékdo celiakii
v kapicce krve asi za 10 minut bez specialniho laboratorniho
vybaveni. Tyto POC testy tak oteviraji moznost v€asné detekce
a |écby celiakie ve velkém meéfitku, a to i v celych populaénich

skupinach. To znamend mozZnost sekundarni prevence celiakie
prostrednictvim jeji detekce a lIéCby v ranych stadiich.

Sekundarni prevence pomoci populaéniho screeningu

Nejucinngjsi formou sekundarni prevence je obecny screening
populace. Populaéni screening vsak podléha velmi pfisnym
podminkam, takzvanym Wilsonovym a Jungnerovym kritériim.
Kromé toho jsou védecké dikazy o nakladové efektivnosti
takového screeningu a jeho prijeti populaci vzacné. Z tohoto
ddvodu zahdjila vyzkumna skupina z Nizozemska projekt
GLUTENSCREEN - screening na celiakii v centrech détské
preventivnipécev Nizozemsku.Zamérem bylo zavést mini-
screening na celiakii u bézné populace déti ve véku od 1 do 4
let v oblasti Kennemerland v severnim Holandsku. Projekt vSak
nebyl schvalen etickou komisi Leiden University Medical Center
ani Narodnim vyborem pro humanni vyzkum. Zmifované
argumenty proti byly zaloZzeny na skutecnosti, ze u screeningu
bézné populace jsou také detekovany asymptomatické pfipady
celiakie. Podle vyboru predstavuje tato skupina lidi eticky problém.
U asymptomatickych jedinct diagnostikovanych screeningem by
nebyla vyvazenost mezi ocekavanymi pfinosy IéCby pro zdravi a
nevyhodou védomi, Zze jsou postizeni chronickym onemocnénim.
Eticky vybor Lékarfského centra univerzity v Leidenu vSak usoudil,
7e existuji dostatec¢né védecké dikazy, které by schvélily véasné
odhaleni celiakie u nediagnostikovanych symptomatickych déti,
tj. Projekt ,vyhledavani pfipadd“ namisto screeningu.

»Hledani pfipadi* jako alternativa ke screeningu pfi
sekundarni prevenci celiakie

PUvodni projekt byl pfizplsoben aktudlnimu GLUTENSCREEN
(www.glutenscreen.nl). V této studii jsou zvani k Ucasti rodice a
déti ve véku od 12 mésicl do 4 let, ktefi navstivi Centrum détské
preventivni péce v regionu Kennemerland.
Rodice odpovidaji na deset otazek tykajicich
se pfiznaku souvisejicich s celiakii. Pokud
ma dité jeden nebo vice pfiznakd,
provede se po souhlasu rodi¢d rychly
POC test na celiakii. Pokud je test
abnormalni, je dité poslédno do Leiden
University Medical Center ke kone¢né
diagnostice.

Realizace projektu
GLUTENSCREEN predcila
ocCekavani. Od svého
zavedeni v Unoru 2019

do listopadu 2020 (s
prerusenim 5 mésict kvali
pandemii COVIDI19) byl rychly
test na celiakii proveden u 1923
déti. O¢ekavana mira detekce
celiakie byla 1% zachytd, ale
predbézné vysledky ukazuji
2% detekci. U&elem tohoto
projektu je prokazat, ze tato
forma sekundarni prevence
celiakie je proveditelna,
efektivni, nakladoveé efektivni a
populaci dobfe pfijimana.



Dalsi klinické jednotky spojené

s lepkem

V posledni dobé se ukazalo, Ze kromé pacientt s celiakii a alergii na psenici, existuji i lidé, ktefi reaguji na lepek
bez prokazaného alergického ¢i autoimunitniho mechanismu.

Alergie na psenici

Pdenice je jednim z nej¢asté&jdich alergend a alergie na psenici
je nezddouci imunitni odpovédina psenic¢né proteiny (albumin,
globulin, gliadin a glutenin), ktera vede k rozvoji respiracnich
nebo gastrointestinalnich priznakd nebo nékdy dokonce
systémovych reakci. Vyskyt prokazané alergie na psenici se
odhaduje na pfiblizné 0,4-9 %.

Alergie na psenici (event. dalsi druhy obili) se lisi od celiakie.
Pokud osoba alergickd na psSenici zkonzumuje jidlo, které
obsahuje psenici, mohou nasledovat nasledujici reakce:

-reakce s rychlym nastupem: kopfivka, angioedém (otok
obli¢eje), potize s dychanim, nevolnost a bolesti bficha nebo
v nékterych pfipadech anafylaxe - Zivot ohrozujici reakce,

- pozdni reakce, ke kterym dojde po 24 hodinach po poziti
(zazivaci pfiznaky, kozni zmény).

Alergie na psenici je |é€ena eliminaci pSenice ze stravy.

Neceliakalni senzitivita na lepek

V posledni dobé se ukazalo, Ze kromé pacientl s celiakii a alergii
na psenici existuji i lidé, ktefi reaguji na lepek bez prokazanych
alergickych nebo autoimunitnich mechanismd. Tento stav
se obecné oznacuje jako neceliakalni glutenova senzitivita
(NCGS) nebo prosté precitlivélost na lepek/ intolerance lepku.
Odhaduje se, Ze frekvence této poruchy v populaci je 0,63-6 %.

Klinicky miZe onemocnéni pfipominat celiakii nebo alergii
na psenici a mUZe se projevovat fadou stfevnich (prdjem,
bolesti bficha, nadymani atd.) anebo mimostievnich pfiznaku
(slabost, bolesti hlavy, atd.), které se vyskytnou kratce po poziti
potravy s lepkem a ustoupi po zavedeni bezlepkové stravy.
Neexistuje zadny specificky test k diagnostice intolerance
lepku a diagndza je stanovena dvojité zaslepenou placebem
kontrolovanou vyzvou po vylouceni jak celiakie, tak alergie
na psenici.

Celiakie

Definice

Celozivotni, geneticka, autoimunitni
onemocneéni; prijem lepku vede
k poskozeni sliznice tenkého streva

Gastrointestinalni
symptomy

Prdjem, nadymani, bolest bricha

Mimostfevni
symptomy

Ztrata hmotnosti, zpomaleny rist,
artritida, osteopordza, dermatitida,
poskozeni zubni skloviny, opakované
afty, amenorea, neplodnost, bolesti
kloubU, neurologické poruchy

Diagnostika

Klinicky obraz

Serologické testy (kompletni IgA a
TGA)

Biopsie tenkého streva

Pritomnost
autoprotilatek

Biopsie tenkého
stfeva

Typické poskozeni sliznice tenkého
streva

Lécba

Celozivotni prisna bezlepkova strava

Alergie na psenici

Imunitni odpovéd na jeden nebo
vice obilnych proteind (muze to
byt i lepek)

Nevolnost, zvraceni, prajem,
nadymani, podrazdéni Ust
a hrdla

Vyrazka, ucpany nos,
podrazdeni oci, duSnost

Kozni prick testy
Patch testy

Testy ke stanoveni koncentrace
specifického immunoglobulinu E

Expozi¢ni test

Ne

ZADNE zjevné poskozeni sliznice
tenkého streva

Prisna strava bez lepku



Glosar

Anémie (chudokrevnost) - stav, kdy
jsou hladiny hemoglobinu (krevniho
barviva) v krvi niz§i nez normalni.
Jednim z nej¢ast&jsich typt anémie
je anémie z nedostatku zeleza (zelezo
je potfebné pro syntézu krevniho
barviva - hemoglobinu).

Antiendomysidlni protildtky (EMA) -
protilatky (obvykle tfidy IgA) namifené
proti endomysialni tkani. Tyto protilatky
jsou obvykle pritomny v krvi pacientd

s celiakii v aktivni fazi onemocnéni.

Antigliadinové protildtky (AGA) -
protilatky (tfidy IgA a IgG) namirené

proti gliadinu. Tyto protilatky mohou byt
pfitomny v krvi pacientd s celiakii v aktivni
fazi onemocnéni. Ve srovnani s TGA a EMA

je jejich specificita mnohem nizsi.

Bezlepkovd dieta — jediny zpUsob |écby
celiakie. Prisna strava zahrnuje uplné
vylouceni Senice, jeCmene, zita a ovsa
(néktefi pacienti specificky slechtény
oves toleruji). Skupina s vySSim rizikem
- skupina lidi v komunité s vySsim nez
ocekavanym rizikem rozvoje urcité
nemoci, kterd muze byt definovana
na méfitelném parametru (napf.
geneticka vada, fyzicka vlastnost, zvyk
v ramci zivotniho stylu atd.)

Biopsie —odebranivzorku tkdné
za Ucelem jeho rdznych zkoumani.

Deamidované gliadinové peptidové
protildtky (dGP Ab) - Protilatky proti
deamidovanému gliadinu (DGP Ab)

Dermatitis herpetiformis - kozni
choroba charakterizovana svédivou
vyrazkou na kUZi, kterd se objevuje

na typickych mistech (napf. lokty a
kolena). Je to jeden z moznych klinickych
projevu celiakie.

HLA systém - komplex genl umisténych
na Sestém chromozomu, které jsou
zodpovedné za syntézu bilkovin. Bilkoviny
hraji klicovou roli vimunologické reakci.

IgA - podtfida protilatek (nebo
imunoglobulinl), které se nachazeji

v krvi a slizni¢nich sekretech. V pfipadé
nedostatku IgA je celiakie Castéjsi.

Intraepitelidlni lymfocyty — lymfocyty
odpoveédné za imunologickou ochranu,
nalezené mezi epitelidlnimi bufkami
na povrchu stfevni vystelky.

Klky — anatomicke struktury ve tvaru
Jrukavicovych prstd typické pro normalni
vystelku tenkého streva.

Laktoza — mlécny cukr slozeny z jedné

molekuly glukdzy a jedné molekuly
galaktdzy. Intolerance laktdzy je bézna
u celiakie a mdze mizi po zavedeni
bezlepkové diety a zhojeni sliznice
tenkého streva.

Malabsorpce - snizena absorpce zivin
v dusledku nedostatku travicich enzymu
nebo poskozené stievni vystelky.

Protildtky — molekuly proteinu schopné
provadét urcité reakce, které maji obvykle
ochrannou funkci.

Protilatky proti tkdriové
transglutamindze (TGA) - protilatky
(obvykle tfidy IgA) namifené proti enzymu
tkanové transglutaminaze. Tyto protilatky
jsou obvykle pritomny v krvi pacientd

s celiakii v aktivni fazi onemocnéni.

Sérologické markery - protilatky, které
Ize detekovat v krvi. Jejich pfitomnost
predstavuje cenny diagnosticky prvek
pfi detekci celiakie.

Vilézni atrofie — poskozeni stievni
sliznice. Klky se zkracuji nebo dokonce
Uplné zplostuji (v pfipadé Uplné atrofie).

Pribéhy pacientu

Den, kdy nasi nejstarsi dcefi diagnostikovali celiakii
byl pro nasi rodinu tim nejveselejSim. Diagndza
“celiakie” patfila mezi podezfeni |ékafl jako to nejlepsi
a nejméné skodlivé onemocnéni. Byli jsme stastni, Zze
maraton od jednoho Iékafe k druhému skoncil, a ze
jsme konec¢né identifikovali co se déje a zjistili jsme, jak
mUzeme nasi dcefi pomoci Zit a rozvijet se ve zdravou
a Stastnou Zenu. Zdravotni problémy nasi dcery
se nevyvinuly pfes noc jako rychlé zhorSeni jejiho
stavu. Zmeény byly velmi postupné, ale stale nebyly
rozpoznatelné.Odranéhovéku,zhrubaoddvouletméla
oslabenou imunitu (hypogamaglobulinemii) a byla
nachylnéjsi k infekcim, proto se o ni starali odbornici
v alergologické ambulanci. Aby se vyhnula nemocem,
nenavstévovala kolektivni zafizeni (matefska $skola).
Po posledni infekci byla nase stastn3, lec¢ ticha divka
vice unavena a bez chuti k jidlu. Po konzultaci s jejim
pediatrem jsme provedli kontrolu krevniho obrazu,
ktery bylvpofddku. Neméla problémyjakojsou prajem,
maladtnost, bolest, zacpa nebo zvraceni. Nékolikrat
mésiéné jsme s nasi unavenou a naladovou dcerou
navstévovali ordinaci pediatra. Nikoho ani nenapadlo,
7e by to mohla byt celiakie a nebyli jsme tedy odkazani
na specialistu - gastroenterologa. Kdyz jsme byli
pozehnani novym ¢lenem rodiny, mysleli jsme si, Ze to
mozna bylo nepfijetim jejiho sourozence, a navstivili
jsme také psychologa. Béhem prazdnin jsme doufali




ve zlepseni jejiho zdravotniho stavu,
rychle vsak hubla a jeji celkovy zdravotni
stav nebyldobry. Nastéstijsme brzy méli
schlzku u alergologa, ktery nas odkazal
na gastroenterologické oddéleni.
Diagndza celiakie byla potvrzena 10 dni
poté.

Nase holCicka, pacientka s celiakii
na pfisné bezlepkové dieté, nyni
prospiva a roste z ni zdrava a Stastna
divka. Brzy se k ni na bezlepkovou dietu
pridala i jeji sestra a otec, kterym byla
také diagnostikovana celiakie.

PRIBEH PACIENTA ZE
SRBSKA

Mihajlovi byla diagnostikovana
celiakie, kdyz mu bylo 5 let. Po asi
dvaceti dnech prdjm0 byl odeslan
ke gastroenterologovi. Na zakladé
symptomu si Iékai okamzité myslel, ze
se jedna o celiakii a objednal ho na test
na protilatky, které meél ve vysledku
velmi vysoké. Byla mu také provedena
endoskopie, ktera potvrdila, ze se
opravdu jedna o celiakii.

Vzhledem k tomu, ze celiakie mdze mit
genetickou predispozici, poslal |ékaF
na testy | dalsi ¢leny rodiny - Mihajlovu
sestru, matku a otce. Vysledky ukazaly,
7e matka byla nositelkou genu, coz
zvysuje riziko vzniku celiakie, zatimco
otec a sestra tento gen neméli. Po dalsi
analyze bylamatcetakédiagnostikovana
celiakie. Byla prekvapena, protoze
kromé toho, Ze trpéla anémii, véfila, ze
je zdrava. Nepovazovala dlouhodobou
anémii za vazny zdravotni problém.
Na rozdil od své matky meél Mihajlo
pred diagnostikovanim mnoho
problém. Byl apaticky a bez energie,
délal pouze malé pokroky, od tretiho
roku vazil 15 kg, byl o hlavu nizsi nez
jeho vrstevnici a mél astma.

To vSe se po diagnostice a vylouceni
lepku z jejich stravy zménilo. Nebylo

to vSak snadné. Jedinou radu, kterou
dostali od |ékarl, bylo nejist lepek a
dostali kratkou brozuru o celiakii. Sami
muselizjistit, cojist, jaké potraviny koupit
a jak se spravné stravovat. Nastésti se
dozvédéli o Asociaci pacientl s celiakifi,
kde se jim dostalo velké pomoci
a praktickych rad pro kazdodenni
zivot. Mihajlovi trvalo dlouho, nez se
vzpamatoval. Protilatky rychle klesaly,
ale hodnoty zZeleza se vratily k normalu
az po dvou letech. Dnes jsou Mihajlo a
jeho matka odborniky na dodrzovani

- jsou zdravi.

“Dnes jsou
Mihajlo a jeho
matka odborniky

na dodrzovani
bezlepkove
diety”.




MATKA Z MADARSKA

Mam syna a dceru. MUj syn mél 11 let,
kdyz mi jeho plavecky trenér doporucil,
aby ho vzala k lékafi. Rekl mi, ze m{j
chlapec funguje dobre, ale stale mu
nerostou svaly a jeho vysledky se
nelepsi. Nemél zadné gastrointestinalni
pfiznaky. Sli jsme navstivit détského
gastroenterologa a velmi brzy vyslo
najevo, ze muj syn ma celiakii.

“Lektor
plavani mi

doporucil,
abych vzala
syna k lekari”,

Zacali jsme s bezlepkovou dietou a
vysledky byly velkolepé: v pFistich dvou
letech vyrostlo15cm, pfibral 14 kg a ziskal
nékolik trofeji v plaveckych soutézich!

Pfi rodinném screeningu se moje dcera
ukazala také pozitivni: neméla ani zadné
pfiznaky, jen velmi mirnou sideropenii.
Jako bratr a sestra spolu vzdy vychazeli
velmi dobrfe a spolec¢né také ,sdileji”
zkusenosti s celiakii. S dietou jsme nikdy
neméeli zadné problémy. Dnes maji déti
16 a 18 let a samy zvladaji bezlepkové
nakupovani a vareni. Neni nutné frikat, ze
jsem na oba velmi hrda.

CHRISTINA, PAEDIATRICKA Z
GRATZU

Sama jsem pediatr - a pred lety, kdyz
jsem vidéla svou Svagrovou, ktera je
0 néco mladsi nez ja, tak jsem si fikala
.ach, jeji pokozka vypada tak bledé a
podrazdéné, urcité ma pfili§ mnoho
stresu a nedostatek spanku “a objednala
jsem vikend v laznich, aby ji mohla
opravdu hyckat nékterymi drahymi
kosmetickymi procedurami.

Nez vSak do lazniodjela, byla na kontrole
u svého |ékare, ktery ji diagnostikoval
zavaznou anémii z nedostatku zeleza a
poslal ji rovnou na endoskopii: celiakie
ji byla diagnostikovana pravé tam! Brzy
poté si jeji nebliz&i pribuzni nechali
udélat krevni test a u jednoho z bratrd
byla zjisténa pozitivita. Roky trpél
.Syndromem  drazdivého tracniku®!
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Pamatujte si proto prosim: bleda a
.popraskand” kGze nemusi byt jen
zndmkou stresujiciho Zivota, ale maze
byt také dUsledkem nedostatku
Zeleza, coz je dUlezitd zndmka celiakie!
Na bezlepkové dieté ma moje Svagrova
konecné opét krasnou plet. A ted uz i
chce vyrazit do slibovanych lazni.

“‘Bleda a
“popraskana”

kGze muze
byt znamkou
celiakie”.
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Celiakii mi diagnostikovali, kdyz mi
bylo 30 let a mohu fici, Zze to byl jeden
z nejstastnéjdich dnd mého Zivota.
Pokud se divite pro¢, pokracujte ve ¢teni,
abyste se seznamili s tou tichou, ménici
se, zakuklenou a prfedevsim bolestivou
celiakii! Dokud si pamatuji, poslouchala
jsem piibéhy svych rodi¢d otom,jak jsemv
sedmi letech neméla Zadnou chut kjidlu a
jediné, co jsem chtéla jist bylo ovoce.Vtom
obdobi svého Zivota jsem pobihala po
venku s pratelia z ni¢eho nic jsem omdlela.
V nemocnici mi pozdéji diagnostikovali
epilepsii. Dostala jsem antiepileptika,
abych udrzela nemoc pod kontrolou.
Také si pamatuji bolest dolnich koncetin.
Vysvétleni |ékafe bylo, Ze jsem rychle
rostla a u rlstu to tak bylo Uplné& normalni.
Problém byl v tom, Ze bolest byla tak silna,
7e jsem nemohla v noci spat. Délala jsem
mnoho sportd a byla jsem velmi aktivni,
mozna skoro az hyperaktivni. BE€hem roku
nebyl mésic, kdy bych neméla v ustech
afty, padaly mi vlasy a po porodu jsem
zazivala obrovské vykyvy ndlad a nemohla
jsem se soustfedit. Revoluce zpUsobena
genetickymi testy na celiakii. Nejvétsim
problémem byla bolest nohou, kterou
jsem zazivala. Ve svych dvaceti jsem
doslova prosila |ékafe, aby nasli pficinu
bolesti a slabosti, které jsem denné
zazivala. Bolest silila, kolena se mi trasla,
stézi jsem vysla po schodech a i samotna
chlize pro mé byla vycerpavajici. Nékdy

jsem prosté nemohla vstat z postele, i
kdyZz moje dité plakalo a potfebovalo
mamu. V zadné nemocnici a zadna
lékarska prohlidka nebyla schopna urcit
povahu mého problému. Bylo mi feceno,
Ze se mam nechat zkontrolovat na klinice
v USA, kde by mi mohli pomoci. Rozhodla
jsem se zUstat odvazna a Véfit, Ze jsem
dost mlada na to, abych vSechno zvladla,
a toivtom obdobi svého Zivota, kdy jsem
denné uzivala léky proti bolesti, jen abych
zvladla cely den fungovat. Také jsem
se rozhodla zcela ignorovat komentare
mych pratel a kolegl, Ze mozna trpim
roztrousenou sklerézou.

Ve druhém desetileti svého zivota jsem
porodila dvé déti, obé s diagnostikovanou
celiakii (v kojeneckém véku). Zatimco
v té dobé genetické testovani na celiakii
v nasi zemi neexistovalo, podstoupili
jsme s manzelem oba testy na protilatky
specifické pro celiakii, abychom mohli
pfipadnou celiakii objevit, ale oba jsme
byli negativni. Jednoho dne jsme dostali
pozvanku na genetické testovani, které
jsme radi prijali v nadé&ji, ze najdeme
odpovédi na nase otazky. Moje vysledky
byly pozitivni (byla zjisténa pfitomnost

HLA-DQ2 a DQ8). Zopakovala jsem
sérologii, ktera byla v tomto okamziku
také pozitivni, stejné jako biopsie tenkého
stfeva, no a cely pfibéh se uzavrel.
Okamzité jsem =zacala s bezlepkovou
dietou. Protildtky se v prabé&hu let
snizovaly. Bolest zacala pomalu mizet.
No a 5 let po pfisné a vytrvalé bezlepkové
dieté, byly moje vysledky negativni. Tolik
let jsem zila svdj zivot v bolestech, se
Spatnou diagndzu a Spatné nastavenou
|écebnou terapii. Po zahajeni bezlepkové
diety zmizely bolesti svald a kloubu,
dlouhé a bolestivé menstruaéni krvacenia
afty. Nakonec jsem byla dost klidna, abych
mohla pokracovat ve svém zZivoté. Moje
strava se sklada z potravin, které pfirozené
neobsahuji lepek a mym poslanim bylo
zvysit kvalitu Zivota lidi trpicich celiakii!
Na zavér bych chtéla fici, Zze celiakie nebyla
ani na konci minulého a na za¢atku tohoto
stoleti povazovdna za moznou v dospélé
populaci, pokud se neprojevila jasnymi
pfiznaky: bolest zaludku, prajem, zvraceni.
Dnes mohu fici, Ze genetické testovani
hodné prispélo k objeveni celiakie
u ¢lenU rodiny a prvnich pfibuznych
nemocnych, stejné jako u mnoha lidi,
jejichz celiakie byla zcela bez pfiznaku.
NemuUzeme se vzdat vzdélavani pacientd
a zdravotnického personalu a zvysovani
povédomi o celiakii jako o klidné epidemii,
ktera nese mnohem vice nemociaslabych
stavl naseho organismu.




PRIBEH ANNY
(CESKA REPUBLIKA)

Mé dcefi Anné byla diagnostikovana
celiakie v fijnu 2020, dva mésice
pred jejimi desatymi narozeninami. Citila
jsemsezoufald, protozejsemsiuvédomila,
7e touto chorobou pravdépodobné trpi
od svého narozeni, a ze zadny z lékaru,
ktefi ji za poslednich deset let vidéli,
véetné velkého poctu gastroenterologd,
nedokazal identifikovat jeji zdravotni
problém. Ackoli pfiznaky, které méla,
mohly dat lékaflm uréitou predstavu,
nikoho celiakie nenapadla.

Kdyz jsem si stéZzovala pediatrovi, ze se mi
nelibivzhled Anninych stolic, svétla barva,
nékdy nazelenald, s hlenem a zbytky
nestraveného jidla, jen nad tim mavla
rukou. Tvrdila, ze to bylo jen pomalym
travenim. Diky ndpadné bledosti mé
dcery doktor zkontroloval moznou
anémii, ale to bylo vse. Stejné tak si nikdo
nevsiml jejiho roztazeného bricha, ani
kdyz byla jesté dité. Byla diagnostikovana
s nizkym svalovym tonusem a byla
na ni aplikovana Vojtova terapie, ale
nikdo nepatral po pfic¢iné. Dokonce i
pro détského gastroenterologa, kterého
jsme navstévovali, byla celiakie mimo
jeho pozornost i kdyz vysetfoval jeji stolici
na pritomnost patogend.

Anna méla jako novorozené c¢asto
Skytavku a potom, kdyzZ ji bylo devét

let, ¢asto fihala a méla Spatny dech,
zvlasté po probuzeni a nakonec ji byl
diagnostikovan gastroezofagealni reflux
(GER). Nikdo vsak nezkoumal, zda je
tento problém zpUsoben celiakii, coz
muze byt Casté.

Celiakie byla identifikovana nahodou.
Hledali jsme nového détského
gastroenterologa a vybralijsme si zafizeni
ve VSeobecné fakultni nemocnici v Praze,
kde nas pratelsky pfivitali. Nastésti jsme
byli ve schopnych rukou skute¢ného
odbornika, Dr. Petra Szitanyiho, ktery
po letmém pohledu na Annu mél
podezfeni, Zze by mohla trpét celiakii.
Dohodli jsme si s nim termin navstévy,
protoze jsme chtéli potvrdit diagndzu
GER, protoze v lété roku 2020 ji bylo
nevolno a zvracela. Doktor Szitédnyi nas
poslal na gastroskopii, abychom vyloucili
ezofagitidu. Kromé toho nafidil také
krevni testy a tyto ,bohuzel* odhalily
pfitomnost nizkého titru protilatek proti
celiakii (TGA). Diagndéza by v takovém
pfipadé meéla byt potvrzena pouze
endoskopii. |hned po histologickém
potvrzeni diagndézy jsme Anné nasadili
pfisnou bezlepkovou dietu a nyni se
snazime pfizpUsobit této nové situaci
v nasich zivotech.

Nikdy mé nenapadlo, ze by Anna mohla
trpét touto chorobou, a nechce se mi
VEFit, ze by to nikdo neobjevil, i kdyz se
to zdalo snadné. Pro nas byla diagndza
maskovanym pozehnanim, ale bohuzel

mnoho rodin nedostane vcas pfislusnou
lékaFskou péci. UFady by rozhodné mély
pfemyslet o tom, jak tuto nehezkou
situaci zlepsit.




Narodila jsem se v 70. letech
v chorvatském Zahrebu a jednou z mych
prvnich vzpominek, kromé hrani si a
zabavy, jsou vazné zazivaci problémy
a komplikace. Moje rodina vyhodila
vSechny koberce z naseho bytu, protoze
moje zvraceni bylo velmi casté a cCasto
nepredvidatelné. Také si  pamatuji,
7e jsem podstoupila mnoha rlznych
lékarskych prohlidek. Rodi¢e mi fekli,
7e mi |ékari berou krev, aby ji pravidelné
kontrolovali, protoze jsem byla malé
chudokrevné  dité. Prestoze  bylo
provedeno mnoho rlznych vysetieni,
|ékafi dospéli k zavéru, ze jsem fyzicky
zdrava, ale pod velkym stresem, protoze
moji rodice se pravé rozvadéli a Ze jejich
odlouceni bylo hlavnim problémem
mych zaZivacich potizi. B€hem détstvi a
dospivani jsem casto citila nevolnost a
Unavu, ¢asté zvraceni bylo stale soucasti
mého zivota.

Zboznovala jsem sport a byla jsem dobra
v karate, kdyz jsem ale zacala trénovat
na vyssi soutéze, nedokazala jsem udrzet
tempo - rano po intenzivnich trénincich
jsem nemohla vstat z postele, ale dobré
bylo, Ze jsem s karate az do pozdnich
vysokoskolskych let nikdy nesekla.
Kdyz jsem zacala pracovat, alespon
jednou za nékolik tydnd mi bylo tak zle
a zvracela jsem, ze jsem nemohla pfijit

do prace. Stale si pamatuji, jak mi muyj
prvni séf rekl: ,Hej, méla by ses vazné
nechat prohlédnout u lékafe “. V té dobé
mi bylo 27 let.

Jak jsem starla, zac¢ala jsem mit ataxii a
bolelimé klouby, jak ty velké, tak ity malé.
Vzpominam si, ze mé tak casto bolely
kotniky a strasné mé boleli klouby prstd,
7e jsem nemohla ani chodit. Méla jsem
Waaler-Rose test, kterydopadl negativné.
Kromé castého zvraceni, neustdlé
nevolnosti a bolesti kloubd moje krevni
vysledky ukazovaly mensi nez normalni
MCV a nizké trombocyty. Kdyz jsem si
stézovala u svého |ékare, dostala jsem
vysvétleni, ze jsem geneticky odlisna
od ostatnich, a Ze bych méla navstivit
psychiatrického terapeuta, ktery mi
pomuze s hypochondrii. Dobré bylo, Zze
jsem pravidelné cvicila a snazila jsem se
zUstat fyzicky aktivni. V té dobé byly dalsi
oblasti mého Zivota vice nez v poradku;
Méla jsem dobrou praci a potkala jsem
Uzasného chlapa, ktery se pozdéji stal
mym milovanym manzelem. Na konci
roku 2011, kdyZ jsem akceptovala, ze budu
navzdy zit se zvracenim a bolestmi, pfislo
feSeni mych potizi, a to formou testu
intolerance potravin. Kvuli pfemnozeni
kandidy v mém téle predepsal
homeopaticky IékaF velmi pFisnou dietu,
kterou jsem musela dodrzovat po dobu
6 mésicl: musela jsem vynechat lepek,
cukr, mlé¢né vyrobky, fazole a ovoce.
A po nékolika tydnech této stravy se

stal zazrak - poprvé v zivoté jsem se
opravdu citila dobfe. Neméla jsem zadné
bolesti, nezvracela jsem, nebylo mi
nevolno a méla jsem spoustu energie a
dokonce i moje sila ve sportu (zejména
ve windsurfingu) byla zfejma. Moje
pokozka se vycistila; nadymani zmizelo.
Byla jsem Stastna, optimisticka a uzivala
jsem si, ze jsem ve svém téle.

Brzy poté, co jsem prestala s dietou
a zacala normalné jist, se vSechny
mé priznaky vratily, a to mnohem horsi
nez predtim. Béhem 3 tydnd jsem
zhubla 7 kg, vypadala jsem bledé a citila
jsem se tak slab3, Ze jsem nemohla jit do
prace a dokonce ani vencit svého psa.
Byla jsem testovana na parazity a

bakteridlni infekce a vSechno bylo
v poradku, kromé toho, ze jsem se citila
hrozné. Nastésti jsem byla zvédava, co se
se mnou déje, a zacCala jsem ¢ist o celiakii
a jejich priznacich. Byl rok 2012 a celiakie

u dospélych v Chorvatsku byla
pro vétsinu rodinnych |ékafd a
béZnoupopulacinéconeznamého.
Povzbuzena obdobim dobrého
pocitu jsem vytrvala a podstoupila
jsem screeningovy test na celiakii
v Chorvatsku a nasledné jsem byl
vysSetfen ve Fakultni nemocnici
v Zahrebu, kde jsem nakonec jsem
dostala diagndézu a potvrzeni, ze
zvraceni a nevolnost nebyly jen
v mé hlavé a Ze je to skutecn3, ale
zvladnutelna nemoc.

Nasazeni pfisné bezlepkové diety
od roku 2012 vedlo ke zlepseni
mého celkového zdravi, bolest
a nevolnost zmizely a zivot
se bez pravidelného zvraceni
stal mnohem lepsim. Citim se
mnohem silné&jsi a mam pozitivni
pohled na Zivot. Rok nebo dva
po zahdjeni bezlepkové diety jsem
byla schopna znovu vypit jogurt
) a dnes mohu dokonce vypit i
sklenici mléka, aniz bych dostala
prdjem.

Zit s celiakii a dodrzovat pfisnou
bezlepkovou dietu neni snadné,
jak se na prvni pohled muze zdat.
Zpusob, jakym jime, ovliviuje
nasi rodinu a pratele a urCuje
mnoho cinnosti - témér kazda
spoleCenska udalost zahrnuje
jidlo a kazdé jidlo si musime
naplanovat. Néktefi lidé v nasem

zivoté jsou starostlivi a chapavi
a jini nas povazuji za vybiravé
a naroc¢né. Jeden |ékaf mi Fekl:
Nemuzete mit celiakii,
vypadate fit a silné",
~Ano, vypadam, ale
opravdu dodrzuji
bezlepkovou dietu,
vzdy to tak nebylo
odpovédéla jsem.

O celiakii koluje
spousta dezinformaci a
existuje obrovsky prostor
pro zvysSovani povédomi a
pomoc détem i dospélym a jejich
rodindm vcasnou diagnostikou
a povzbuzenim, aby dodrzovali
bezlepkovou dietu. Povazuji se
za Stastnou, protoZe poté, co jsem
byla diagnostikovana ve véku 38 let
a vynechala jsem ze stravy lepek,
jsem ziskala celkové dobré zdravi.
Hlavnim problémem byl pfirdstek
hmotnosti a byl mi diagnostikovan
vazny deficit vitaminu D, ktery
se mi podafilo vylécit spravnym
doplfovanim.

Abych pomohla ostatnim,
pfipojila jsem se jako dobrovolnik
k CeliVita - Zivot s celiakii. Doufam,
ze nediagnostikovani pacienti
s celiakii mohou z mé zkusenosti
tézit a mohu Sifit poveédomi
o dostupné diagnostice a zivoté
na pfisné bezlepkové diete.




IGOR, 52 LET

Celiakie mi byla diagnostikovana ve 44
letech.Mnoho letjsem mél cetné priznaky
typické pro celiakii, od nesnesitelnych
bolesti bficha, pfes prdjem, neustalé
nadymani, anémii, Unavu a stale né&jaké
infekce. Protoze jsem jiz 30 let zavisly
na inzulinu s diabetem, mohla by se
diagndza celiakie ocekavat. Stav mi ziral
pfimo do tvéare, jen ja jsem to nevidél.
Jelikoz jsem pediatr, ktery
s, Vi O pfiznacich, mél jsem
a” to fesit dfive. Kromé toho

zndm nékolik vyznamnych
odbornikd, ktefi se touto
chorobou zabyvaji ve své
kazdodenni praci. Nékolik let pred
stanovenim diagndzy jsem cestoval
na gastroenterologicky kongres
s kolegou, odbornikem v oboru celiakie.
V té dobé jsem trpél silnymi bolestmi,
kfeC¢emi, nadymanim a prdjmem,
zvlasté kdyz jsem si dal vybornou snidani
sloZzenou z Cerstvych rohlikd, ale nevidéli
jsme to, co bylo zjevné. Na obranu mého
odborného pfitele byl muj test na celiakii
opakované s negativnim vysledkem.
Nasledné se ale rozvinuly dalsi problémy.
Otekly mi oba kotniky, anémie byla tézka
a doplfiky vyZivy s Zelezem nepomahaly.
Pak mé zachranil dalsi mUj kolega, ktery
stanovil diagndzu. Moje sérologické testy
byly dfive negativni, protoze mam také
nedostatek IgA. Nyni drzim bezlepkovou
dietu, jsem o 15 kg tézsi, nez kdyz jsem

s ni zacal. Citim se dobre, bez ocividnych
problému. Kdyz projdu okolo pekarny, je
tézké odolat, kdyz citim lahodnou vuni
Cerstvé peceného chleba. Je také tézké,
kdyzZ jsem v hotelu, kde na snidani nabizeji
15 rbznych druht lahodnych chlebl a
rohlik. Cteni etiket mUze byt obtizné,
zvlasté pokud potfebujete na mala
pismenka bryle, tak jako ja. Stoji to vSak za
to. Diagnodzu celiakie jsem pfijal relativné
snadno a nyni jsem si na svUj chronicky
stav zvykl. To je také pravdépodobné
proto, protoze muj stav je neporovnatelny
s mym stavem pred péti lety. PeCu si svij
vlastni bezlepkovy chléb.

“Ten stav mi ziral
primo do tvdre,

jen ja jsem to
nevidéel.”

Chybi mi prilezitostna kobliha
na karnevalech a chybi mi Bledsky
krémovy dort. V sou¢asné dobé je uz na
trhu k dispozici mnohem vétsi nabidka
bezlepkovych  produktd. Bezlepkové
vyrobky jsou ale bohuzel relativné drahé,
coz muze byt velkym problémem.

Celiakie je celozivotni systémova reakce na lepek
vyskytujici se v psSenici, jeCmeni, zité a ovsu.
MUzZe se objevit v jakémkoli véku, ale obvykle
zadind v raném détstvi. Zeny jsou postizeny
dvakrat castéji nez muzi. Bez velmi pfisného
dodrzovani bezlepkové diety mohou vzniknout
zavazné komplikace. Vice nez 1% populace
(pfiblizné 1,2 milionu) v Podunaji muze mit
celiakii, pficemz mnohem vétsi ¢ast populace je
celiakii postizena nepfimo. Ma dopad na rodiny
a pratele, stejné jako na instituce péce o dite,
vyrobce potravin, stravovaci sluzby, a zejména
take na zdravotnictvi. Asi u 80 % pacientl je
diagnostika nemoci velmi zpozdéna nebo
pacienti zUstavaji nediagnostikovani, coz zvysuje
riziko komplikaci, které ma za nasledek vysokou
morbiditu a mortalitu, nizky vykon ve Skole a
vysokou absenci v zaméstnani. To ma vyznamny
negativni dopad na udrzitelnost sektoru
zdravotni péce a celou spole¢nost. Moznymi
davody jsou nizké povédomi a znalosti o nemoci,
omezeny piistup k diagnostickym nastrojam,
omezené moznosti inovativnino uceni a
neucinna vymeéna informaci.

Projekt CD SKILLS si klade za cil tyto nedostatky
prekonat a zajistit tak udrzitelny funkéni sektor

O projektu CD SKILLS

Projekt CD SKILLS se zaméFuje na existujici vyzvy pfi diagnostice a Ié¢bé
celiakie v Podunajském regionu.

zdravotni péce, ktery bude Uc¢inné uspokojovat
zdravotni a socidlni potfeby pacientl a Siroké
verejnosti postizené celiakii.

Dulezitou pocate¢ni aktivitou projektu je
vyhodnoceni regiondlnich postupl v fizeni
celiakie, na které bude navazovat zavedeni
inovativni vzdélavaci strategie kombinujici
tradiéni prfednasky a moderni e-learningové
nastroje, podporované novou platformou
pro vyménu informaci, rozvoj efektivnich
strategii detekce nemoci a testovani inovativnich
pilotnich sluzeb zamérenych na v€asné odhaleni
a lepsi diagnostiku nemoci a jejich komplikaci a
zlepeni kvality Zivota pacientd.

Hlavnimi dlouhodobymi cili projektu jsou
zlepSeni znalosti, dovednosti a kompetenci
zdravotnickych  pracovnikd a pacientd i
dalSich zuc¢astnénych stran a zvySeni kapacity
zdravotnické sluzby v Podunaji s cilem lépe
uspokojit potfeby pacientl s celiakii a zlepsit
jejich kvalitu zZivota.

More about the project:
http://Mww.interreg-danube.eu/
approved-projects/cd-skills

———
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O partnerstvi Partnefri projektu

Nadnarodni multidisciplinarni partnerstvi projektu CD SKILLS se sklada z vysoce kompetentnich partnert
s riznymi kompetencemi a rolemi, véetné poskytovateld zdravotnickych sluZeb, jako jsou univerzitni
nemochice, které slouzi také jako vyzkumné, vzdélavaci a skolici instituce, organizace na podporu
pacientl (nevladni organizace), vefejné organy, vyrobci/dodavatelé bezlepkovych produkttl a profesni

sdruZeni zajistujici vyménu riznych pohledid na feseni spoleénych vyzev celiakie.

Partnefi jsou z osmi zemi Podunajského regionu: Rumunsko
(Narodni institut pro zdravi matek a déti Alessandrescu-
Rusescu), Ceska republika (Vdeobecna fakultni nemocnice
v Praze), Chorvatsko (Détskd nemocnice Zahreb a CeliVita -
Zivot s celiakii), Srbsko (D&tska univerzitni nemochice a Srbska
celiakalni spole¢nost), Moldavsko (,Nicolae Testemitanu* Statni
lékarska a farmaceuticka univerzita Moldavské republiky, Kisinév),
Slovinsko (Universitni Iékafské centrum Maribor a Obec Maribor),
Madarsko (Heim Pal Narodni pediatricky institut a Universita
Debrecin), Rakousko (Lékafskd univerzita ve Styrském Hradci)
a Némecko (Univerzita Ludwiga Maximilliana v Mnichoveé).
Zainteresovani strategiCti partnefi projektu pochazeji z Rakouska,
Bulharska, Chorvatska, Madarska, Itélie a Rumunska a jsou slozeni
z pacientskych organizaci, vyrobcl bezlepkovych potravinarskych
vyrobku, [ékafskych spolec¢nosti, tvircd politiky v oblasti zdravotni
péce a verejnych organu.

Mnoho partnerd Uspé&sné spolupracovalo na mezindrodnich
iniciativach a jsou mezinarodné znami pro svou praci v oblasti
celiakie. Partnerstvi bylo zapojeno do mnoha projektd zaméfrenych
na vefejné sluzby, véetné projektl souvisejicich s celiakii: Interreg
CE Focus IN CD, bilaterdIni SI-HU LQ CELIAC, FP7 CD MEDICS, FP6
PREVENTCD, MediCel, ProCeDE, Trans-2-Care a mnoho dalSich.

Univerzitni Lékarské Centrum Maribor, Slovinsko sluzeb. Magistrat mésta je také zakladatelem mnoha verejnych

Universitni Iékarské centrum (UMC) Maribor je vefejna zdravotnicka
instituce poskytujici sluzby sekundarni a terciarni zdravotni péce
vseverovychodnim Slovinsku.Je to vyzkumna organizace, kterd slouzi
také jako vzdélavaci a vycvikova instituce pro budouci zdravotnické
pracovniky. UMC Maribor zaméstnava pfiblizné 3 500 lidi, z toho cca
600 Iékafu a priblizné 1800 souvisejicich zdravotnickych pracovnikd.
Ro¢né je priblizné 60 000 pacientd lé€eno na Idzkovém oddéleni
a téméf 400 000 ambulantné v rlznych dil¢ich specializovanych
ordinacich. Jeho |ékaiska pohotovostni jednotka je profesionalné
a organizacné homogenni jednotka poskytujici nepretrzitou
24hodinovou lékarskou péci. Kromé zdravotnickych sluzeb je UMC
Maribor soucasti vyzkumnych projektl a spolupracuje s vyznamnymi
vyzkumnymi centry na narodni i mezinarodni Urovni. Zameéstnava
multidisciplinarni tym odbornikl z réznych obord, véetné oddéleni
lekarského vyzkumu s projektovou kanceldfi, ktera ma zkusenosti
s fizenim projektl. Profesionalové UMC jsou ¢leny pracovni skupiny
ESPGHAN pro celiakii. Pediatrické oddéleni UMC MB bylo zapojeno
do mnoha narodnich a mezinarodnich projektl souvisejicich
s celiakii LQ CELIAC, Focus IN CD, CD-MEDICS, PreventCD, ProCeDe
a dalsich. https:/mwww.ukc-mb.si/

Obec Maribor, Slovinsko

Méstskda samosprava v Mariboru (MOM) je samospravna mistni
komunita skladajici se z mésta Maribor a 33 dalSich osad. Je to druhé
nejvétsi meésto ve Slovinsku. V oblasti zdravi zodpoviddme za
socialni zabezpeceni, ochranu zdravi a rodinné zalezitosti, za péci o
seniory, zdravotni pojisténi obcanl bez pojisténi, udélovani stipendii,
za udélovani koncesi v oblasti zdravotnickych a farmaceutickych

instituci. V poslednich nékolika letech jsme se aktivné zapojili
do evropskych projektl v oblasti preventivni zdravotni péce. Byli
jsme vedoucim partnerem v bilaterdlnim slovinsko-madarském
projektu LQ - CELIAC a také v projektu Focus IN CD (program Interreg
Central Europe) s hlavnim cilem zvysit kvalitu Zivota pacientl
s celiakif a zvysit povédomi mezi odborniky a Sirokou vefejnosti. Urad
pro vyvoj projektl je zaméren na pfipravu projektovych zadosti,
spravu, implementaci a reporting evropskych projektl. https:/mww.
maribor.si/

Lékarska Univerzita Graz, Rakousko

Lékarska univerzita Graz (MUQ) byla zalozena v roce 2004 a pochazi
z predchozi |ékarské fakulty staleté Karl-Franzen's Universitat:
Pfiblizné 2500 zameéstnancl zde pracuje v akademickych a
neakademickych oblastech a vice nez 4300 studentl je zapsano
v diplomovanych (medicina, zubni |ékafstvi, oSetfovatelstvi) a
doktorskych programech (lékarska véda), pficemz doktorské
programy jsou centrem inovativni a Spickové mediciny. Vyzkumna
komunita MUG spojuje své inovacni kapacity ve ¢tyfech oblastech
vyzkumu a obecném pfistupu k vyzkumu udrzitelného zdravi. Centra
pro ,lékarsky vyzkum® a ,pfenos znalosti a technologii v mediciné®,
Biobank Graz (s vice nez 20 miliony biologickych vzorkd) a mnoho
dalSich zafizeni poskytuji dokonalou vyzkumnou infrastrukturu.
Studenti, vyucujici a zaméstnanci se uci a spolupracuji v souladu
s principy biopsychosocidlniho modelu, ktery stavi osobu se
véemi jejimi potfebami do stfedu pozornosti. Studenti ziskavaji
nejen odborné znalosti, tak jako celd populace, vyuzivaji také
Siroké spektrum znalosti, a to i v kontextu medidlniho pokryti a
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velkého poctu rdznych akci. Postgradualni vzdélavani pro Iékafe a
dalsi cilové skupiny doplfiuje tuto sirokou 3kalu sluZeb. https:/www.
medunigraz.at/en/

Détska univerzitni nemocnice Bélehrad, Srbsko

Détska univerzitni nemocnice v Bélehradé, jedna z nejdulezitéjsich
|ékarskych instituci nejen v Srbsku, ale i v regionu, byla zaloZzena
v roce 1924 pod vedenim profesora Franze Groera, vyznamného
spolupracovnika videnské skoly pediatrie. Pozdéji, v roce 1926, byla
do ¢ela skoly jmenovana profesorka Matija Ambrozi¢, také z viderské
Skoly. Prvni kliniku détské chirurgie zalozil MD Dimitrije Jovici¢, ktery
absolvoval vycvik ve Francii a byl prvnim kvalifikovanym détskym
chirurgem v Srbsku. BEhem prvnich tfi let se détska klinika nachazela
v soukromé budové v ulici Kneza Milosa a méla Ctyfi pokoje. Stavba
nové budovy byla zahdjena 4. fijna 1936 kralovskym dekretem krale
Petara Karadjordjevice a pod nejvyssi ochranou Jejiho Velicenstva
kralovny Marije. Dnes je budova klasifikovana jako kulturni
pamatka. Fakultni détskd nemocnice je jiz vice nez 90 let centrem
pro poskytovani specializované péce a |éCby ve vSech oblastech
pediatrie a pediatrické chirurgie, pro vzdélavani a odbornou pfipravu
studentl Lékarské fakulty Univerzity v Bélehradé a pro védecké
vyzkumné Ucely.

http://tirsova.rs/

Détska nemocnice Zahreb, Chorvatsko

Détskd nemocnice Zahreb je unikatni instituci tercidrni zdravotni
péce pro déti v Chorvatsku. Od roku 1997 je jeji oddéleni détskeé
gastroenterologie a vyzivy doporuc¢ovanym centrem chorvatského
ministerstva zdravotnictvi pro déti s gastrointestinalnimi poruchami
a specifickymi nutricnimi pozadavky. Tym zahrnuje pediatrické
gastroenterology, dietology, psychology, terapeuty v terénu a
specializované zdravotnisestry. Centrum je plné vybaveno provsechny
nezbytné diagnostické postupy a pro rizné zpusoby léCby, véetné
enteralni a parenteralni vyzivy. Pokud jde o celiakii, provozuje toto
oddéleni nejvétsi chorvatskou kliniku kliniku pro détské pacienty
s celiakii s priblizné 20-30 nové diagnostikovanymi pacienty ro¢né.
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Clenové tymu se podileli na praci pracovni skupiny ESPGHAN pro
celiakii a na nékolika narodnich (Screening celiakie u déti prvniho
rocniku) a mezinarodnich projektech o celiakii (PreventCD, ProCeDe,
MediCel). https:/mwww.kdb.hr/

Vieobecna fakultni nemochnice v Praze, Ceska republika

Vseobecna fakultni nemocnice v Praze (VFN) je jednou
z nejvétsich nemocnic v Ceské republice. Spolu s 1. |ékafskou
fakultou Univerzity Karlovy vytvari Sirokou zdkladnu nejen pro
diagnostickou, terapeutickou a oSetfovatelskou péci, ale také
pro vyuku, védu a vyzkum. Klinika pediatrie a dédi¢nych poruch
metabolismu (KPDPM) predstavuje specializované centrum pro déti
s metabolickymi, revmatologickymi, zanétlivymi onemocnénimi
stfev a jinymi gastrointestindlnimi poruchami a pro déti se
specifickymi nutricnimi poZadavky. Multidisciplinarni pfistup je
soucasti kazdodenni rutiny. Tym zahrnuje détské gastroenterology,
nutri¢ni terapeuty a specializované endoskopické zdravotni sestry.
Centrum plné pokryva vsechny diagnostické a terapeutické
postupy v détské gastroenterologii, hepatolologii (véetné navaznosti
na narodni transplantacni program), gastrointestinalni endoskopii
a dalsi instrumentalni diagnostické vykony, enteralni a parenteralni
vyzivu. Pokud jde o celiakii, klinika provozuje ordinaci a poradnu
pro pediatrické pacienty s celiakii (ve spolupraci se Sdruzenim celiaku
Ceské republiky www.celiac.cz), kde je kazdy rok pfiblizn& 100 nové
diagnostikovanych pacientl. Zaméstnanci jsou ¢leny ESPGHAN a
aktivné se Ucastni rznych mezinarodnich projektd.

https://www.vfn.cz/

Srbska Spoleénost Celiakl, Srbsko

Srbskéa spole¢nost celiakl byla zalozena v roce 2005 skupinou
matek s détmi s celiakii. Hlavnim motivem byla nedostatecna
znalost nemoci, vzdélavacich materiall, poradenstvi ohledné
bezlepkové stravy a potize s hledanim bezpecnych bezlepkovych
potravinarskych wvyrobkd. Od té doby se sdruzeni rozrostlo
na narodni organizaci, kterd Uzce spolupracuje s asociacemi

Vv regionu a Evropé, lékari, védci a dalSimi odborniky, jakoZ i
institucemi a organizacemi v oblasti vyroby potravin. Srbska
celiakdlni spolecnost je od roku 2008 ¢lenem AOECS. Nasim
cilem je zajistit, abychom zili ve vzdélané a dobfe uvédomélé
spole¢nosti, kde je mozZna véasné odhaleni a diagnostika celiakie,
nasledovana oznacenym a bezpecnym jidlem za dostupnou
cenu pro nase pacienty.

www.celijakija.rs

Narodni institut pro zdravi matek a déti
Alessandrescu-Rusescu, Rumunsko

Narodni institut pro zdravi matek a déti ,Alessandrescu Rusescu*
Bukurest (NIZMD) je jednim z Ustavl Ministerstva zdravotnictvi
v  Rumunsku se zkuSenostmi v populacénim vyzkumu v oblasti
zdravotniho stavu matek a déti. V oblasti populac¢niho vyzkumu
NIZMD spolupracuje s mezindrodnimi institucemi (Détsky fond
OSN, Popula¢ni fond OSN, Centrum pro kontrolu celiakie (CD)
USA, Agentura USA pro mezinarodni rozvoj). Vyzkum NIZMD ved|
ke zdravotni politice Ministerstva zdravotnictvi v. Rumunsku a
vysledky vyzkumu byly pouzZity jako referenéni Udaje mezinarodnimi
organizacemi (WHO). NIZMD zahrnuje 2 univerzitni klinickd oddéleni
(gynekologie a pediatrie) v ramci Univerzity mediciny a farmacie
.Carol Davila“ v Bukuresti a 4 narodni a regionalni centra zamérena
na konkrétni lékarské obory: Gynekologicko - porodnické Medicinské
Centrum, Centrum cystické fibrézy, Centrum celiakie a Klinické
Genetické centrum. Centrum celiakie je terciarni centrum zameérené
na diagnostiku celiakie, management, poskytovani |ékarské péce,
vzdélavaci programy pro odbornou i béZnou populaci a provozovani
klinického vyzkumu ve spolupracujicich narodnich a mezinarodnich
sitich.

https://Awww.insmc.ro/

CeliVita - Zivot s celiakii, Chorvatsko

CeliVita je sdruzeni pacientl zaloZzené v roce 2014 s cilem chranit
zdravi a zlepSovat celkovou kvalitu Zivota lidi trpicich celiakii,

alergii na psSenici a citlivosti na lepek. CeliVita ma cleny z celého
Chorvatska a pobocku v regionu Slavonie. Jeji aktivity jsou zaméreny
na zvySovani povédomi o celiakii jako o bé&zném zdravotnim
problému, ale také o poskytovani praktické pomoci pacientim a
¢lentm rodiny. Jeho dobrovolnici poskytuji komplexni podporu a
nastroje nezbytné pro Uspésné prekonani kazdodennich vyzev a
udrzeni spravné bezlepkové stravy. Jednou z misi CeliVita je ochrana
celkového fyzického a dusevniho zdravi postizenych, véetné clent
rodiny. Podpora poskytovana sdruzenim zahrnuje: poradenstvi
ohledné implementace bezlepkové stravy a zakonnych pray,
vzdélavani o celiakii a rizikovych faktorech a komplikacich, kurzy
vareni, vyzivové a psychologické workshopy a prednasky, manualy a
brozury, zvySovani povédomi o programech ve Skolkach a Skolach,
Elenska setkani a shromazdéni a mnoho dalsich aktivit. Clenové
CeliVita maji z rGznych partnerstvi mnoho vyhod.

https://mwww.celivita.hr/

Heim Pal Narodni institute pro pediatrii, Madarsko

Heim Pal Narodni institut pro pediatrii v Budapesti je
multidisciplinarni détska nemocnice specializované péce, ktera je
také zodpovédna za koordinaci klinickych pokynt a specializovanou
postgradualni vyuku. Centrum celiakie je nezavislé oddéleni
nemocnice pro integrativni péci o pacienty s celiakii a jejich
rodiny bez ohledu na vék, které zahrnuje diagnostiku, pravidelné
sledovani, dietologické poradenstvi a screening ohrozenych ¢&lent
rodiny. Tym se sklada z pediatrickych gastroenterologt, klinickych
a vyzkumnych sester, dietologd na plny UGvazek a laboratornich
technikl. Provozujeme ambulantni zafizeni s otevienym pfistupem
pro pfimé odesilani pfipadt z primarni péce a Uzce spolupracujeme
s Klinikou gastroenterologie a nefrologie a Klinikou patologie.
Centrum pro celiakii ma vlastni diagnostickou laboratof poskytujici
testovani transglutaminaz a endomysialnich protilatek pro 19 dalSich
instituci ve stfedni a zapadni Casti zemé. Poskytuje také druhy
nazor na vsechny otazky tykajici se celiakie na narodni drovni, rozviji
strategie fizeni a Sifi znalosti mezi vsemi zdravotnickymi pracovniky.

http:/heimpalkorhaz.hu/
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Univerzita Debrecen, Madarsko

Univerzita Debrecen je predni vzdélavaci instituci s priblizné
30 000 studenty, z nichz 12 000 pochazi ze zahranici. To prfedstavuje
velmi dobrou moznost pro Sifeni znalosti a novych poznatkd.
Univerzita Debrecen je zodpovédna za terciarni Uroven zdravotni
péce pro celé severovychodni Madarsko (cca 1,8 milionu obyvatel).
Skupina zabyvajici se vyzkumem celiakii byla zaloZzena v roce
2002 a sklada se z klinického persondlu na pediatrické klinice
(pediatfi, pediatric¢ti gastroenterologové, zdravotni sestry, socialni
pracovnici) a zakladnich vyzkumnych pracovnikd (biochemici,
molekularni biologové) a Uzce spolupracuje s vyzkumnou skupinou
pro transglutaminazu Ustavu biochemie a molekularni biologie.
a hraje také dulezitou roli v moderni diagnostice. Skupina dale
v souCasné dobé zkoumd inovativni diagnostické nastroje,
standardizaci testovani protildtek a rysy onemocnéni na bunécné
drovni.

https://mwww.edu.unideb.hu/

Ludwig Maximilian Univerzita Mnichov, Némecko

Ludwig-Maximilians-Univerzita (LMU) Mnichov je vefejnd obchodni
spoleCnost s pravem na samospravu. Je to jedna z prednich
vyzkumnych univerzit v Evropé s vice nez 500letou tradici.
LMU Klinikum je centrem Spickové mediciny, inovaci a Iékarského
a technického pokroku, zaroven ma smysl pro individualni péci,
bezpecnost a dlvéru. Détskou nemocnici zalozZil v roce 1846
August Hauner a je pojmenovana po ném. S 15 pediatrickymi
specializacemi a pediatrickou chirurgii je jednim z nejvétSich
terciarnich akademickych pediatrickych center v Némecku. Skupiny
pediatrické gastroenterologie ma s celiakii velké zkusenosti a vedla
a Ucastnila se nékolika narodnich a mezinarodnich vyzkumnych
projektl tykajicich se celiakie, napf. studie ProCeDE, PreventCD,
TEDDY, némecky registr celiakd. Spolu s nadaci Child Health se stala
partnerem programu Interreg Focus In CD, a vedli pracovni balicek
zabyvajici se rdznymi online nastroji.

https:/mww.Imu.de/en/
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“Nicolae Testemitanu” Statni univerzita mediciny a
farmacie Moldavské republiky

Statni univerzita mediciny a farmacie ,Nicolae Testemitanu'
v Moldavsku je jedinou instituci pro vzdélavani [ékaft a farmakologt
Vv zemi. Zahrnuje mnoho oddéleni s 23 laboratofemi, 2 védeckymi
centry a 1200 specialisty (8 akademikl, 5 odpovidajicich ¢lent
Akademie véd Moldavska, radni a cestni clenové akademii z jinych
statl, 172 |ékard habilitovanych v Iékafskych védach, 528 |ékaru
|ékarské védy, 15 laureatd statni ceny v oblasti védy a techniky).
Nabizi specializované preduniverzitni vysokoskolské vzdélavani
integrované do cyklu |, Il, doktorské vysokoskolské studium (cyklus
111), postgradualni programy v rumunsting, rusting, francouzstiné a
angli¢tiné (ISO 9001: 2008; od roku 2016 plati norma ISO 9001: 2015).
Univerzita je ¢lenem Asociace mezinarodnich univerzit pro evropské
|ékarské vzdeélavani (2013). Od roku 2019 je mezinarodné akreditovana
Svétovou federaci |ékarského vzdélavani, nezavislou akredita¢ni a
hodnotici agenturou. Spolupracuje s vice nez 90 mezinarodnimi
univerzitami. https:/mwww.usmf.md/ro

1

Pridruzeni strategicti partneri
Zdravotni péce a urad pro mladez a rodinu,
meésto Graz, Rakousko

Mésto Graz je druhé nejvétsSi mésto v Rakousku. Je rozdéleno
do 28 meéstskych casti a je nejrychleji rostoucim regionem
v Rakousku. Graz je statutarni mésto (tj. Mésto se statutarnimi
vysadami). Jedna se o dllezZitou vlastnost, protoze z ni vyplyva, ze
samotné mésto nese plnou administrativni odpovédnost za vsechny
socidlni sluzby. Administrativnim jadrem vSech preventivnich
opatfeni v oblasti péée o déti a mladez ve Styrském Hradci je Gfad
pro mladez a rodinu ve spravnim organu meésta. Do této struktury
je integrovano zdravotnictvi. Poskytuje také sluzby pro verejné
Skoly, Skolky, jesle a denni péci. Tym mimo jiné zahrnuje i praktické
|ékafe a jednoho odbornika na vyzivu. Zdravotni sluzba poskytuje
predevsim preventivni Iékarské prohlidky a |ékafskou poradenskou
sluzbu. Pri prihlasovani do jesli, Skolky, denni péce atd. musi rodice
vyplnit zdravotni formulaf; celiakie je jednim z vy3etfovanych boddu.
V doprovodu svych rodi¢t podstoupi vsichni zaci, ktefi navstévuji
verejnou skolu v Grazu, Iékarskou prohlidku v prvnim ro¢niku (ve véku
od Sesti do sedmi let). V této dobé jsou rodic¢e znovu dotazovani na
chronickd onemocnéni, jako je celiakie. Dalsi 1ékafska prohlidka je
poskytovana do konce povinné skolni dochazky.

https://www.graz.at/cms/beitrag/10015960/7751496/Amt_fuer_
Jugend_und_Familie.html

Rumunska asociace pro intoleranci lepku, Rumunsko

Rumunska asociace pro intoleranci lepku (RAIL) je narodni asociace
pacientl s celiakii, nevladni, nezavisla organizace a jejim hlavnim
poslanim je zlep3ovat kvalitu zivota pacientt s celiakii v Rumunsku.
Rumunska asociace pro intoleranci lepku je ¢lenem Asociace
evropskych organizaci celiakl od roku 2018 a od roku 2019 provozuje
systém ELS pro bezlepkové vyrobky s vice nez 600 rumunskymi
certifikovanymi bezlepkovymi vyrobky. ARIG zaméfuje své aktivity
na Ctyfi hlavni pilite: legislativa a prava pacientl, vzdélavani pacientl
a poveédomi o celiakii pro Sirokou verejnost, podpora celiakalni

komunity, podpora rozvoje obchodniho sektoru bez lepku. Cinnost
sdruzenije od roku 2017 zaloZzena vyhradné na dobrovolnické ¢innosti.
Cinnost sdruzeni je podporovana aktivnimi éleny komunity celiakd.
https://celiac.org/eat-gluten-free/gf-services/celiac-association-of-
romania/

Bulharska asociace celiakd, Bulharsko

Bulharské asociace celiakll byla zalozena 31. 3. 2009 rdznorodou
skupinou dobrovolnikd s celiakii z Bulharska. V té dobé bylo jen
nékolik specialisty, ktefi védéli o této nemoci. Sdruzeni se od samého
zacatku vénovalo pomoci lidem s celiakii a jinymi stavy souvisejicimi
s lepkem, ziskani podpory a porozuméni od komunity, snazSimu
Zivotu, pfistupu k bezlepkovému jidlu. Usilujeme o to, aby lidé
s problémy souvisejicimi s lepkem ziskali nezavislou, dGvéryhodnou
radu a podporu od odborného Iékare, méli vice prav od statu a nejen
fidili dopad lepku, ale také nasli vSechny odpovédi, jak s celiakii zit
dobre a spokojené. Hlavni aktivity pIni skupina na Facebooku, kde
lidé kladou otazky a dostavaji odpovédi. Pravidelné jej aktualizujeme
novymi informacnimi materialy tykajici se bezlepkoveé vyzivy, celiakie
a Zivota a prekazek pro lidi s touto nemoci v Evropé.

Snazime se pomahat dostupnosti bezlepkovych produktt a potravin
na stale vice mistech. Ve spolupraci s obcemi a Iékarskymi specialisty
jsme pomohli zavést bezlepkovou dietu ve skolkach a materskych
Skolach v nékterych oblastech Bulharska.

Bulharska spole¢nost pro détskou gastroenterologii,
hepatologii a vyZivu, Bulharsko

Bulharska spolecnost pro pediatrickou gastroenterologii,
hepatologii a vyzivu je dobrovolné, politicky a spolecensky
nezavislé neziskoveé sdruzeni fyzickych a pravnickych osob, které
spliuji podminky stanovené v tomto statutu a jedna v souladu
se zadsadami Ustavy Bulharské republiky a Upravou zékona
o neziskovych pravnickych osobach a souc¢asnymi bulharskymi
pravnimi predpisy. Cilem spole¢nosti je Sifit povedomi v oblasti
détské gastroenterologie, hepatologie a wvyzivy, stimulovat




vyzkum ve stejné oblasti a Sifit tyto znalosti na setkanich a dalsimi
zpUsoby. Spole¢nost pInisvé cile prostfednictvim rozvoje a Ucasti
na programech, projektech a dalsich aktivitach souvisejicich
s aktivitami spolecnosti v Bulharsku i v zahranici, poskytuje
stipendia pro skoleni v otazkach pediatrické gastroenterologie,
hepatologie a vyZivy, organizuje kongresy, sympozia, workshopy
a zajistuje Sireni a pomoc pfi implementaci novych metod
v oblasti détské gastroenterologie, hepatologie a vyzivy v zemi.

http:/bulspghan.org/za-nas/

Chorvatsky institut vefejného zdravi, Chorvatsko

Chorvatsky institut verejného zdravi (CIVZ) je Ustfedni institut
verejného zdravi v Chorvatskeé republice, zalozeny v roce 1893 s cilem
podporovat zdravi a dobré Zivotni podminky obyvatel. CIVZ se zabyva
vefejnym zdravim, podporou zdravi a vzdélavani, prevenci nemoci,
mikrobiologii, zdravim zivotniho prostfedi, Skolni medicinou, péci
o duSevni zdravi a prevenci zavislosti. Hlavnim uUkolem CIVZ je
planovat, propagovat a implementovat opatreni ke zlepseni zdravi
populace a snizeni zdravotnich problému. Pripravuje a realizuje
preventivni programy a dalSi opatfeni zdravotni péce zamérena
na podporu zdravého Zivotniho stylu. Ustav funguje jako statisticky
Urad, ktery spravuje narodni registry verfejného zdravi, dohlizi
na ukladani dat a koordinuje praci dalsich zdravotnich registr.
Koordinuje sit regionalnich zdravotnickych dstavd, aktivné se podili
na tvorbé zdravotni politiky a predpist v oblasti vefejného zdravi
a zapojuje se do mezinarodni spoluprace za Ucelem zlepSovani
verejného zdravi a dobrych zivotnich podminek.

https://mwww.hzjz.hr/

Madarska détska gastroenterologicka spolec¢nost,
Madarsko

Organizace je zastfesujici spolec¢nosti pro vsechny zdravotnické
pracovniky v oboru pediatrické gastroenterologie v Madarsku
(specializovani lékafi pecujici o pacienty s celiakii, Iékafi primarni
péce a dalsi zdravotnici, jako jsou specializované zdravotni sestry a
dietologové) s vyznamnou pedagogickou c¢innosti a potencidlem
Sifeni. Spolec¢nost navic hraje dulezitou roli pfi tvorbé politiky
zdravotni péce a udrzuje vztahy se zdravotnickymi organy a rdznymi
pramyslovymi partnery, stejné jako s gastroenterology, ktefi pecuji
o dospélé. Spolec¢nost Sifi evropské smérnice a pravidelné komentuje
nové smérnice a rizné planované zmeény v Iékarské praxi. Spole¢nost
ma proto zajem prispét ke zlepseni diagnostickych nastroju a
diagnostickych strategii pro celiakii, zejména v profesionalnich
aspektech. Tyto aktivity a vysledky budou zaclenény do kazdorocni
vyukové ¢innosti a postgradualnich kurzd pro HCP a mladé |ékare.
Spole¢nost se zavazuje podporovat vysoce kvalitni |ékarskou péci a
snizovat invazivitu diagnostickych postupt a nakladu.

Dr. Schér - Inovace specialni vyzivy, Italie

Nas pribéh zacal v roce 1922 v Jiznim Tyrolsku, srdci italskych Alp,
vizi zlepsit Zivot lidi se specidlnimi nutricnimi potfelbami. Od chvile,
kdy byla spole¢nost zaloZzena, byla nasim hlavnim zavazkem blizkost
ke spotrebiteli. Nase klicovd kompetence kombinuje specifické,
komplexni pozadavky kladené na vyzivu s odhodlanim a radosti.
Odpovédnost, pokrok a blizkost jsou hodnoty, které nam dodavaji
nasi stabilitu a spolehlivost. Jsme rodinna spolec¢nost s globalnim
dosahem, s 18 poboc¢kami v 11 zemich a vice nez 1300 zaméstnanci
po celém svété. Jsme lidrem na trhu v oblasti bezlepkové vyzZivy a
vyuzivame své odborné znalosti k vyvoji novych, prikopnickych
feseni vyzivy. Nase vyrobky jsou k dispozici ve zhruba 100 zemich.

www.drschaer.com

Pro dalsi informace nas nevahejte kontaktovat

Univerzitni zdravotnické centrum
Maribor

Pediatrické oddéleni

Ljubljanska ulica 5

2000 Maribor, Slovinsko

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

Mésto Maribor

Kancelar projektového rozvoje
Ulica heroja Staneta 1

2000 Maribor, Slovinsko
Jasmina Dolinsek, MSc
jasmina.dolinsek@maribor.si

Lékafska Univerzita Graz
Oddéleni pediatrie a adolescentni
mediciny

Auenbruggerplatz 2

8036 Graz, Rakousko

Almuthe Christina Hauer, MD, PhD
almuthe.hauer@medunigraz.at

. Dé&tska univerzitni nemocnice

Oddéleni Gastroenterologie,
Hepatologie a poruch vyzivy
TirSova 10

11000 Beograd, Srbsko
Natasa Dragutinovi¢, MD
a.natasa78@gmail.com

Détska nemocnice Zahieb
Referencni centrum pediatrické
gastroenterologie a vyzivy
Klai¢eva 16

10000 Zéhteb, Chorvatsko
Zrinjka Misak, MD, PhD
zrinjka.misak@gmail.com

7.

10.

VSeobecna fakultni nemocnice v
Praze

Klinika pediatrie a dédi¢nych poruch
metabolismu, KPDPM VFN a 1LF UK
Ke Karlovu 455/2,128 08 Praha 2, Ceska
Republika

Peter Szitanyi, MD, PhD
peter.szitanyi@vfn.cz

Srbska spoleénost celiaki, Srbsko
Vidska 1d/11

11000 Beograd, Srbsko

Vesna Pavkov
vesna.pavkov@gmail.com

Narodni ustav pro zdravi matek a
déti Al drescu-R 1
Oddéleni pediatrie

Bdv. Lacul Tei 120

020395 Bucharest, Rumunsko
Alina Popp, MD, PhD
stanescualina@yahoo.com

CeliVita - Zivot s celiakii
Strojarska ulica 26

10000 Zagreb, Chorvatsko
Ida Carnohorski
zivotscelijakijom@gmail.com

Heim Pal Narodni pediatricky
institut

Centrum celiakie

Ulloi ut. 86

1089 Budapest, Madarsko
Judit Gyimesi, MD

loilko@uta.fi

n

12.

13.

14.

Univerzita Debrecen

Lékarska fakulta, oddéleni pediatrie,
vyzkumna skupina celiakie

Egyetem ter1

4032 Debrecin, Madarsko

IIma Korponay-Szabo, MD, PhD
ilma.korponay-szabo@med.unideb.hu

Ludwig Maximilian Univerzita
Mnichov

Détska nemocnice Dr.von Haunera,
pediatricka gastroenterologie
LindwurmstraBe 4

80337 Mnichov, Némecko

Prof. Berthold Koletzko, MD, PhD
Berthold.Koletzko@med.uni-
muenchen.de

“Nicolae Testemitanu” Statni
univerzita mediciny a farmacie
republiky Moldava

Pediatrické oddéleni

Bd. Stefan cel Mare si Sfant 165
Chisindu, Moldava

Tatiana Raba, MD
tatiana.raba@usmf.md

Dr. Schir AG / SPA

Winkelau 9

39014 Burgstall (Bz), Itélie
Jacquelin Pante
Jacquelin.pante@drschaer.com
Tadej Ornik
Tadej.Ornik@drschaer.com

20.

. Rumunska asociace pro intoleranci

lepku

Bdv. Lacul Tei 120

020395 Bukurest, Rumunsko
Angela Stanescu
angela.stanescu@boala-celiaca.ro

Chorvatsky institut vefejného zdravi
Rockefellerova ul.12

10000 Zagreb, Chorvatsko

Lea Pollak

lea.pollak@hzjz.hr

Bulharska asociace celiakt
Hipodruma BL.134A, VH. B, AP.108
1612 Sofia, Bulharsko

Gabriela Zlatarova
gaby.zlatarova@gmail.com

Bulharska spolec¢nost pro
pediatrickou gastroenterologii,
hepatologii a vyzivu

Vladoslav Varnenchik Str BL. 142, app.9
9002 Varna, Bulharsko

Miglena Georgieva, MD, PhD
mgeorgieva7@yahoo.com

Madarska pediatricka
gastroenterologicka spoleénost
Bokay 53

1083 Budapest, Madarsko

Ilma Korponay-Szabo, MD, PhD
ilma.korponay-szabo@med.unideb.hu

KancelarF zdravotnictvi pro mladez a
rodinu, mésto Graze

Kaiserfeldgasse 25

8010 Graz, Rakousko

Ines Pamperl
ines.pamperl@stadt.graz.at
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