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Boala celiaca

Boala celiaca este o tulburare sistemica autoimuna cauzata de ingestia glutenului si a componentelor proteice
inrudite din grau, secara si orz, la indivizii predispusi genetic. Este una dintre cele mai frecvente boli cronice

la copii si adulti si afecteaza in Europa aproximativ 1% din populatie. Cu toate acestea, multi pacienti raman
nediagnosticati.

Boala celiaca este o afectiune complexa,
puternic asociata cu haplotipul HLA-DQ2/
DQ8, factoriimunologici side mediu. La pa-
cientii cu boala celiaca, ingestia de gluten
conduce la afectarea cronica a intestinului
subtire. Consecintele modificarilor morfo-
logice ale mucoasei intestinului conduc
la alterarea functiei acestuia si implicit la
semne si simptome de malabsorbtie. Man-
ifestarile clinice caracteristice bolii, cum ar
fi diareea si sindromul de malabsorbtie nu
mai sunt cele mai frecvente forme ale bolii.
Formele atipice si silentioase sunt acum
tot mai frecvente.

In functie de tabloul clinic, pacientii cu
boala celiaca pot fi clasificatiin doua grupe:
simptomatici si asimptomatici. Indivizii cu
boala celiaca simptomatica se prezinta cu
simptome si semne gastrointestinale si
extraintestinale. Termenul asimptomatic,
sau boala celiaca silentioasa, este folosit
cand se face referire la pacientii care sunt
diagnosticati pe baza modificarilor de la
nivelul mucoasei intestinale, desi par a fi
clinic asimptomatici. Prezumtia de boala
celiaca apare de obicei ca urmare a tablou-

lui clinic. Totusi, diagnosticul de certitu-
dine se stabileste in prezenta raspunsului
imun specific si reversibil sub dieta fara
gluten in asociere cu detectarea modi-
ficarilor histologice ale intestinului subtire.
Tn unele cazuri pediatrice diagnosticul se
poate stabili si fara biopsie intestinala. Este
foarte important ca pacientii sa nu initieze
dieta fara gluten inainte de finalizarea di-
agnosticului. Singurul tratament disponi-
bil si eficient pentru boala celiaca este die-
ta stricta fara gluten pe toata durata vietii.
Dieta fara gluten amelioreaza tabloul clin-
ic, normalizeaza nivelul anticorpilor speci-
fici si reface mucoasa intestinala afectata.
Respectarea dietei stricte este si singura
cale de a preveni dezvoltarea serioaselor
efecte pe termen lung ale bolii netratate.
Cel mai semnificativ factor de risc pentru
complicatiile pe termen lung ale bolii ce-
liace este complianta neadecvata la dieta
fara gluten.

Proteinele din ovaz nu sunt inrudite cu
glutenul, insa contaminarea se poate

produce in lanul de cereale sau in
timpul transportului si depozitdrii

In figura, boala celiacd este reprez-
entatd sub forma unui iceberg urias
reprezentativ pentru 1% din populatie
(prevalenta reala a bolii). Vérful iceber-
gului reprezintd proportia micd de pa-
cienti care sunt identificati. Datele din
literatura de specialitate aratd cd doar
10% din pacientii cu boald celiacd sunt
identificati ca urmare a simptomelor si
semnelor, in timp ce 90% pot rdmdne
nediagnosticati pentru o perioadd mai
lungd de timp. Mdrimea pdrtii imersate
depinde foarte mult de gradul de cons-
tientizare al pacientilor si al populatiei,
de gradul de cunoastere a profesionis-
tilor din sdndtate si de disponibilitatea
instrumentelor pentru diagnosticul de
certitudine.




Simptome

diaree

constipatie
varsaturi

durere abdominala

balonare

dispepsie

dureri abdominale

scaune moi

intestin iritabil

fatigabilitate

constipatie

i

COPII

i

ADULTI

apatie
cefalee
artralgii

hiperactivitate

dureri osoase

infertilitate/avorturi

spontane
depresie
ataxie

menopauza

prematura

GRUPURI CU
RISC CRESCUT

rudele de gradul | ale
pacientilor celiaci

diabetul zaharat tip |

deficitul de IgA

sindromul Down

sindromul Turner

sindromul Williams




TESTATI-VA cunostintele

despre Boala Celiaca

bit.ly/celiac-suveyENG Se m n e

malnutritie afte
COMPLICATII falimentul cresterii pubertate intarziata
. distenie abdominala edeme
osteoporoza
statura mica rahitism

boli autoimune anemie artrita
defecte de smalt dentar COPII transaminaze crescute
afectiuni ginecologice
afectiuni unghii casante neuropatie periferica
hematologice distenie abdominala malnutritie, pierdere in

afectiuni neurologice statura mica greutate
anemie feripriva miopatie
afectiuni psihiatrice
edeme transaminaze crescute
limfom malign al afte osteopenie/osteoporoza

intestinului subtire

pierderea parului ADU LT' fracturi osoase



Diagnosticarea bolii celiace

A.

Se masoara Ac anti-tTG tip IgA si IgA total Stadiu initial
Ac anti-tTG negativi

Ac anti-tTG pozitivi
Directionare spre gastroenterolog pediatru (specialist in BC)

Stadiul initial

Revedeti nivelul total de IgA
IgA total scazut®

IgA total normal

Considerati posibilitatea de serologie fals negativa :
- aport de gluten scdzut sau de scurta durata

- medicatie imunosupresoare

- manifestari extraintestinale*

m Consult gastro-enterologie pediatrica
(specialist in BC)

Fara risc

Figura 1. Abordarea diagnosticd la copii si adolescenti cu boald celiacd - ingrijirea initiald (A,B) (Husby et al. J Pediatr Gastroenterol Nutr 2020).
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A.

Revedeti rezultatele initiale ale Ac anti-tTG-IgA?

Indrumarea specialistului
Discutati posibilitatile diagnostice cu familia® P

serologie discrepanta

Ac anti-tTG IgA pozitivi
Ac anti-tTG <10x ULN*

Ac anti-tTG 210x ULN
Testare EMA (din alta proba de sange)

BIOPSIE vezi C

EMA-IgA negativ

BC confirmata
B.

Indrumarea
specialistului

Considerati determinarea HLA Efectuati testari IgG (tTg, EMA, DGP)

teste IgG poz

teste IgG negative BIOPSIE vezi C

HLA negativ HLA DQ2/8 pozitiv o . . .
Luati in considerare serologie fals negativa

BC improbabila,
luati in considerare
alt diagnostic

Urmariti si retestati
pe dieta normala cu
gluten, luatiin
considerare biopsia




Indrumarea specialistului

Revizuiti calitatea si orientarea biopsiei
>4 biopsii din duodenul distal Consultati un anatomo-patolog cu experienta
21din bulb

BC confirmata

Marsh 0 (normal) sau Marsh 1 (doar nr IEL crescut) confirmat si serologie pozitiva.
Optiuni
- Luati in considerare consultarea unui centru de referinta in BC
- Luati in considerare un rezultat Ac anti-tTG fals pozitiv si testati
EMA (daca este pozitiv = BC potentiald)
« Luati in considerare teste aditionale (HLA, depozite de tTG, etc)
- Urmariti si retestati pacientul pe dieta normala cu gluten
- Luati in considerare relevanta simptomelor

Note de subsol :
T.Altele decat Ac anti-tTG IgA, incusiv teste rapide si DGP.

2.De asemeney, verificati valoarea de referinta si repetati testul daca este discutabil sau la limita. Nu este nevoie sa fie repetat daca tetsul a fost
validat cu curba de calibrare. Testati cu test Ac anti-tTG conventional daca initial s-a folosit test rapid sau daca tTG nu a fost masurat cantitativ.

3.Transmiteti mesajul ca diagnosticul de BC, cu sau fara biopsie, confirma necesitatea unei diete fara gluten pe viata, si ca reevaluarea dupa
introducerea dietei ar necesita reexpunere prleungita la gluten, impreuna cu o serie de alte investigatii.

4.Daca Ac anti-tTG sunt pozitivi la limita, asigurati-va ca aportul de gluten a fost suficient si luati in considerare retestarea pt Ac anti-tTG si EMA.
5.Mic pentru varsta sau <0,2 g/L peste varsta de 3 ani.

6.de exemplu : Dermatita herpetiforma, in care serologia este frecvent negativa.

7.Limita pentru cifra normala a IEL este de >25 celule/100 enterocite.

Figura 2. Abordarea diagnosticd la copii si adolescenti cu BC —indrumarea specialistului (A, B, C) (Husby et al. J Pediatr Gastroenterol Nutr. 2020).
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Margareet Wessels,
Departamentul de Pediatrie, Spitalul Rijnstate, Arnhem, Olanda

Boala celiaca si aderenta la dieta

Boala celiaca se trateaza cu dieta fara gluten. Dieta reface mucoasa lntestlnala si remite S|mptomele la
majoritatea pacientilor. intrucat dieta trebuie urmata foarte strict si glutenul se poate afla atat in alimente, cat si in
produse nealimentare, evaluarea de catre un dietetician specializat in boala celiaca trebuie organizata la diagnostic.*
In tara noastr3, consilierea dietetica se realizeaza de catre medicul curant si/sau de citre asistenta medicala cu

expertiza in boala celiaca.

Dieta fara gluten poate fi dificil de urmat si poate duce la lim-
itari sociale mai ales din cauza temerii fata de expunerea la glu-
ten in afara casei. Complianta la dieta variaza de la individ la in-
divid, lipsa compliantei fiinf apreciata in proportie de 25-50% la
copii si adolescenti. Expunerea intentionala sau neintentionala
la gluten poate avea cauze multiple. Expunerea neintentionald/
involuntara apare cel maifrecvent ca urmare a contaminarii din
timpul prepararii alimentelor sau chiar in timpul mesei unde
alte persoane consuma produse care contin gluten. O alta
cauza a expunerii involuntare la gluten este etichetarea si/sau
interpretarea incompleta sau incorecta a etichetelor. Ingestia
de gluten poate surveni in adolescenta din cauza presiunii de
grup si a comportamentului de risc care genereaza abateri de
la dieta. Se stie de asemenea ca tranzitia de la copilarie la adult
conduce la agravarea non-compliantei, posibil din cauza dis-
continuitatii in asistenta medicala, care conduce la pierderea
din monitorizare si sistarea controalelor.

Pentru cei mai multi pacienti, complianta la dieta este evaluata
de catre medic sau, dupa caz, de catre dietetician, cu ocazia
controalelor. Opinia generala este ca aprecierea compliantei se
realizeaza cel mai bine prin ancheta alimentara in combinatie
cu testele de laborator care masoara anticorpii specifici. Acesti
anticorpi se stie ca dispar sub dieta gluteno-priva cu o epurare
completa care dureaza de obicei 12-24 luni (1-2 ani). Masurarea
autoanticorpilor nu are sensibilitate suficienta pentru a detecta

abaterile dietetice la copiii cu boala celiaca. Chestionarele die-
tetice scurte pot inlocui anchetele alimentare extinse, dar din
pacate, aceste chestionare scurte nu pot detecta in totalitate
abaterile. Un instrument nou si promitator pentru a surprinde
abaterile de la dieta este testul de identificare a peptidelor gli-
adinile imunogenice (asa numitele GIPs). Daca este ingerat,
glutenul excretat prin scaun sau urina, unde poate fi masurat.
Testele GIPs pot fi folositoare de exemplu atunci cand pacientii
au anticorpi in declin dar inca pozitivi dupa 2 ani de dieta fara
gluten sau atunci cand pacientii sunt nesiguri cu privire la pro-
pria dieta sau prezinta inca simptome desi urmeaza dieta fara
gluten. Totusi, includerea testelor GIPs in practica curenta va
depinde de mai multe informatii cu privire la relatia intre can-
titatea de gluten ingerata si perioada de timp dintre ingestia si
excretia de gluten in scaun si/sau urina.




Maria Luisa Mearin,

Departamentul de Pediatrie, Centrul Medical al Universitdtii Leiden, Leiden, Olanda.

Preventia secundara a bolii celiace prin

diagnosticul precoce

Boala celiaca este o afectiune frecventa. Cercetarile arata ca aproximativ 1% din populatia generala are boala

celiaca.

Boala celiaca este o afectiune frecventa. Cercetarile arata ca
aproximativ 1% din populatia generala are boala celiaca. Aceasta
fnseamna ca, doar in Uniunea Europeana, cel putin 5 milioane
de persoane sufera de boala celiaca. Datele epidemiologice
sugereaza ca pentru fiecare copil diagnosticat cu boala celiaca
exist& cel putin 7 copii nediagnosticati. In plus, diagnosticul bolii
celiace este deseori stabilit cu intarziere si multi pacienti apreci-
aza ca intarzierea in diagnostic ar fi chiar de ordinul anilor. Toate
acestea conduc la un numar mare de persoane cu boala celiaca
nediagnosticate, si deci netratate.

Boala celiaca netratata conduce la probleme serioase de
sanatate. Acest lucru a fost demonstrat pe langa alte studii, si

de catre analiza datelor care au rezultat din proiectul “Gener-
ation Rotterdam”, la care au participat copii in varsta de 6 ani.
Boala celiaca nediagnosticata, si deci netratata la acesti copii a
condus la osteopenie, retard de crestere, probleme emotionale
si tulburari de atentie si comportament. La femeia gravida, boala
celiaca nediagnosticata a condus la afectarea cresterii fetale si la
nasterea unor copii cu greutate mica.

De ce diagnosticul bolii celiace este ratat?

Diagnosticul bolii celiace este problematic pentru ca pacientii
se prezinta la medic cu un spectru foarte larg de manifestari.
Tabloul clinic al bolii celiace este foarte variabil si adesea dificil
de recunoscut. In primul rand, simptomele la prezentare pot

fi gastrointestinale, cum ar fi durerea abdominala cronica sau
diareea, abdomen destins, scadere in greutate, care la copii se
poate exprima prin esecul cresterii. In al doilea rand, boala se
poate manifesta prin simptome net extaintestinale, de exemplu,
durere articulara, tulburari neurologice, osteoporoza sau anemie.
n al treilea rand exist& pacienti care au simptome nespecifice
cum ar fi oboseala cronica. Mai mult decat atat, boala celiaca
poate fi asimptomatica. In concluzie, stabilirea diagnosticului
clinic de boala celiaca nu este usor, intrucat medicii trebuie sa
cunoasca diversitatea multiplelor semne si simptome cu care
pacientul se poate prezenta.

Diagnosticul de boala celiaca: biomarkeri in ser si teste
de sange

Prezenta anticorpilor specifici in sangele sau serul persoanelor
cu boala celiaca, cum ar fi anticorpii impotriva enzimei transglu-
taminaza (TGA test) si impotriva endomysium (EMA test) permite
diagnosticul prin intermediul testelor de laborator non-invazive.
Performanta celor doua teste este foarte mare si nivelul de anti-
corpi TGA egal sau mai mare decat 10 ori normalul se coreleaza
cu alterari gluten-dependente in mucoasa intestinala.

Testele rapide sunt promitatoare pentru detectia rapida si
eficienta a TGA. Totusi, acestea nu pot inlocui testele serologice
mult mai de incredere. Cu aceste teste rapide, un medic poate



determina cu mare probabilitate, in aproximativ 10 minute,
folosind o picatura de sange, daca cineva are boala celiaca fara

a avea nevoie de facilitati de laborator. Aceste teste rapide ofera
astfel posibilitarea unei detectii precoce si a tratamentului pe
scara larga, chiar la nivelul unor grupuri populationale largi. Ceea
ce inseamna posibilitatea preventiei secundare a bolii celiace
prin diagnostic precoce si tratament in stadiile incipiente.

Preventia secundara prin screening in populatia gen-
erala

Cea mai eficienta forma de preventie secundara este screenin-
gul populational. Totusi, screeningul populational este supus
unor conditii foarte stricte, asa numitele criterii Wilson si Jun-
gner. In plus, nu exista suficiente evidente cu privire la raportul
cost-eficienta pentru screening populational. Din acest motiv,
un grup de cercetatori din Olanda au initiat proiectul GLUTEN-
SCREEN - screeningul bolii celiace la centrele de medicina
primara pediatrica din Olanda (Child Preventive Care Centers

in Netherlands). Intentia a fost de a institui un mini-screening
pentru boala celiaca in populatia copiilor cu varste intre 1si 4 ani
in regiunea Kennemerland din nordul Olandei. Proiectul nu a
fost aprobat de catre Comitetul de Etica din Centrul Universitar
Leiden, nici de catre Comitetul National de Cercetari Umane
(National Human Research Committee). Motivatia respingerii s-a
bazat pe faptul ca intr-un screening populational se identifica si
cazurile de boala celiaca asimptomatica. Potrivit acestor comisii,
acest grup de persoane reprezinta o problema etica. La per-
soanele asimptomatice diagnosticate prin screening nu exista
un echilibru intre beneficiile asteptate pentru sanatate dupa
tratament si dezavantajul de a sti ca sunt afectati de o boala
cronica. Totusi, Comitetul de Etica al Centrului Medical Universi-
tar Leiden a apreciat ca avem suficiente doveyi stiintifice pentru
a aproba depistarea precoce a bolii celiace la copii asimptomat-
ici nediagnosticati, adica un proiect pentru depistare precoce
(‘case-finding’) in loc de screening.

“Case-finding” — Diagnostic precoce ca alternativa la
screening pentru preventia secundara a bolii celiace

Proiectul original a fost adaptat pentru actualul Glutenscreen
(www.glutenscreen.nl). In acest proiect sunt invitati sa participe
parintii si copiii intre 12 luni si 4 ani care au vizitat Child Preven-
tive Care Center in regiunea Kennemerland.

Participarea este simpla. Parintii raspund la
10 intrebari despre simptome relationate cu
boala celiaca. Daca copilul are unul sau

mai multe simptome, un test rapid pen-
tru boala celiaca este aplicat dupa ce se
obtine consimtamantul parintelui. Daca
testul este anormal, copilul este trimis
catre Centrul Medical Universitar Leiden
pentru un diagnostic definitiv in acord
cu protocoalele oficiale.

Implementarea proiectului
GLUTENSCREEN este peste
asteptari. De la inceputul

lunii Februarie 2019 si pana in
Noiembrie 2020 (cu 5 luni de
intrerupere din cauza pand-
emiei de COVID 19), testarea
rapida a fost realizata la 1923
copii. Rata de detectie astep-
tata a fost de 1% de cazuri

de celiachie, dar rezultatele
preliminare arata detectie

de 2%. Scopul acestui proiect
este de a demonstra ca aceasta
forma de detectie secunda-

ra a bolii celiace este fezabila,
eficientd, cost-eficienta si bine
acceptata de catre populatie.




Alte afectiuni relationate cu

glutenul

Alergia la grau

Graul este unul din cei mai frecventi alergeni, iar alergia la grau
este un raspuns imun nedorit la proteinele din grau (albumi-
na, globulina, gliadina si glutenina) care rezulta in dezvoltarea
unui simptom respirator sau gastrointestinal sau uneori chi-
ar sistemic. Incidenta alergiei la grau este estimata la 0.4-9%.
Alergia la grau este o afectiune diferita de boala celiaca. Daca
O persoana este alergica la grau si se alimenteaza cu alimente
care contin gluten, pot aparea oricare din urmatoarele reactii:

-reactii rapide: urticarie, angioedem, dificultati in respiratie,
greatd, durere abdominald sau in unele cazuri anafilaxie —
reactii amenintatoare de viata

-reactii intarziate care apar dupa 24 de ore de la ingestie (simp-
tome digestive, modificari de piele)

Alergia la grau se trateaza prin evitarea graului din alimentatie.

Sensibilitatea la gluten non-celiaca

Recent, a devenit foarte clar ca in afara pacientilor cu boala ce-
liaca si alergie la grau exista persoane care reactioneaza la glu-
ten fara a avea o alergie demonstrata sau alte fenomene autoi-
mune. Afectiunea este in general numita sensibilitate la gluten
non-celiaca sau mai simplu, hipersensibilitate la gluten sau in-
toleranta la gluten. Se estimeaza ca frecventa acestei afectiuni
in populatia generala este cuprinsa intre 0.63 si 6%.

Clinic, acest tip de intoleranta la gluten se poate asemana cu
boala celiaca, astfel ca se poate manifesta cu o serie de mani-
festariintestinale (diaree, durere abdominala si balonare) si/sau
extraintestinale (sldbiciune, cefalee, etc) care apar la scurt timp
dupa ingestia de alimente cu gluten sau care se amelioreaza
dupa inceperea dietei fara gluten. Nu exista investigatii speci-
fice pentru diagnosticul intolerantei la gluten, iar diagnosticul
se stabileste dupa incarcare cu gluten in maniera dublu-orb
placebo controlat, dupa ce in prealabil au fost excluse boala ce-
liaca si alergia la grau.



Definitie

Simptome
strointestinale

Simptome
extraintestinale

Diagnostic

Prezenta auto-
anticorpilor

Biopsie de
intestin subtire

Tratament

Boala celiaca

Afectiune autoimuna cronica,
cu caracter genetic; alimentatia
cu gluten conduce la afectarea
mucoasei intestinului subtire

Diaree, meteorism abdominal,
durere abdominala

Scadere in greutate, stagnare in
crestere, osteoporoza, dermatita,
defecte de smalt dentar, afte bucale
recurente, amenoree, infertilitate,
artralgii, tulburari neurologice

Tabloul clinic
Testele serologice

Biopsia de intestin subtire

Injurie tipica a mucoasei intestinului
subtire

Dieta fara gluten pentru toata
durata vietii

Alergia la grau

Raspuns imun la oricare din
proteinele cerealei (inclusiv
glutenul)

Greata, varsaturi, diaree, meteorism
abdominal, hiperemie/ congestie la
nivelul gurii si gatului

Eruptie, congestie nazala,
congestie ocularg, dispnee

Teste cutanate prick
Teste patch

Determinarea cantitativa a
concentratiei de IgE specifice

Proba de provocare la alimente

Nu

Mucoasa intestinului subtire nu
este afectatd

Dieta stricta fara grau

Sursa: CeliVita - Traind cu Boala Celiaca si Spitalul de Copii din Zagreb



Glosar

Anemia - afectiune in care nivelul de he-
moglobina din sange este mai mic decat
normalul. Una dintre cele mai frecvente
tipuri de anemie este anemia prin deficit
de fier (fierul este obligatoriu in sinteza
hemoglobinei).

Anticorpii — molecule de proteine capa-
bile de a executa diverse reactii cu scop, in
general, protectiv.

Anticorpii anti-transglutaminaza tisu-
lara (TGA) - anticorpi (in general de tip Ig
A) directionati impotriva enzimei trans-
glutaminaza tisulara. Acesti anticorpi sunt
prezenti de obicei in sangele bolnavilor cu
boala celiaca aflati in faza activa a bolii.

Anticorpii antiendomisium (EMA) — an-
ticorpi (de obicei de tip Ig A) directionat;i
mpotriva endomisiumului. Acesti anti-
corpi sunt prezenti de obicei in sangele
bolnavilor cu boala celiaca, aflati in faza
activa a bolii.

Anticorpi antigliadina (AGA) - anticor-
pi (din clasa Ig A sau Ig Q) directionati
impotriva gliadinei. Acesti anticorpi

pot fi prezenti in sangele pacientilor cu
boala celiac aflati in faza activa a bolii. In
comparatie cu TGA si EMA; specificitatea
acestora este mult mai mica.

Biopsie - obtinerea de proba de tesut
(mucoasa intestinala) necesara examinarii

in diverse moduri.

Anticorpi anti-gliadina deamidata (dGP
Ab) - anticorpi (de obicei de tip Ig A) di-
rectionati impotriva gliadinei deamidate.
Acesti anticorpi sunt prezenti de obicei in
sangele bolnavilor cu boala celiaca, aflati
in faza activa a bolii.

Dermatita herpetiforma - afectiune a
pielii caracterizata de eruptie pruriginoa-
sa la nivelul pielii, care apare cu localizari
tipice (ex. la nivelul cotului, genunchiului).
Este una dintre posibile manifestari clinice
ale bolii celiace.

Dieta fara gluten - singura modalitate

de a trata boala celiaca. O dieta stricta im-
plica evitarea completa a graului, orzului,
orezului, iar in cazul unor pacienti cu boala
celiaca, chiar si a ovazului.

Grup cu risc inalt — un grup de persoane
dintr-o comunitate, care au un risc mai
mare decat altii pentru a dezvolta o
anumita boala, caracteristica care poate
fi definita printr-un parametru masurabil
(ex. un defect genetic mostenit, caracter-
istica fizica, obiceiuri zilnice etc.)

Sistemul HLA - un complex de gene
situate la nivelul cromozomului 6, care
sunt responsabile de sinteza proteica.
Proteinele joaca un rol crucial in reactiile
imunologice.

Ig A - o subclasa a anticorpilor (imuno-
globulinelor), gasita in sange si in secretiile
mucoaselor. In cazul deficitului de IgA,
boala celiaca este mai frecventa.

Limfocite intraepiteliale - limfocite
responsabile de protectie imunologica,
gasite printre celulele epiteliale de la nive-
lul stratului superficial al intestinului.

Lactoza - zahar gasit in componenta
laptelui compus dintr-o molecula de
glucoza si una de galactoza. Intoleranta la
lactoza este frecventa la pacientii cu boala
celiaca si dispare complet atunci cand
este urmat regimul fara gluten.

Malabsorbtie — absorbtie redusa de
nutrienti din cauza deficitului de enzime
digestive sau din cauza afectarii mucoasei
intestinului.

Markeri serologici — anticorpi care pot fi
detectati in sange. Prezenta lor reprezinta
o modalitate de diagnostic importanta
pentru depistarea bolii celiace.

Vili - structuri anatomice sub forma unor
“"degete de manusa *, tipice pentru mu-
coasa intestinala.

Atrofie vilozitara - modificare patologica
la nivelul mucoasei intestinale. Vilii devin
mai scurti sau se aplatizeaza complet (in
cazul atrofiei complete).



Povestile pacientilor

Ziua in care fiica noastra cea mai mare a fost diagnos-
ticata cu boala celiaca a fost una din cele mai fericite
zile din viata familiei noastre. Diagnosticul de “boala
celiacd” a fost printre suspiciunile doctorilor, trecand
de la cele mai grave pana la cele mai inofensive boli.
Am fost fericiti ca maratonul de la un doctor la altul
s-a terminat si ca am identificat, in sfarsit, ce problema
avea fiica noastra si cum o puteam ajuta sa traiasca si
sa devina o femeie sandatoasa si fericita. Problema de
sanatate a fiicei noastre nu a aparut peste noapte, ca o
deteriorare rapida a starii de sanatate. Schimbarile au
aparut progresiv, dar nu au trecut neobservate. De la
varsta de 2 ani avea o imunitate slaba (hipogamaglob-
ulinemie) si era predispusa la infectii, de aceea a fost
urmarita de specialisti intr-o clinica cu servicii in aler-
gologie. Pentru a evita imbolnavirile, ea nu a fost la
gradinita. Cumva fetita noastra fericita, dar tacuta, a
devenit si mai obosita si fara pofta de mancare dupa
ultimul tratament impotriva ultimei sale infectii. Dupa
consultatia medicului sau pediatru, i-am facut o he-
mograma care a iesit in limite normale. Problemele de
tipul diaree, stare de rau, durere, constipatie sau varsa-
turi erau in cazul ei absente. Mergeam impreuna cu fii-
ca mea apatica si cu stari de indispozitie la un cabinet
de consultatii de mai multe ori pe luna. Nimeni nu s-a
gandit la boala celiaca si nu am fost trimisi la un spe-
cialist (gastroenterolog). Avand in vedere ca am fost bi-
necuvantati cu un nou membru al familiei, am crezut




ca poate era vorba despre lipsa de ac-
ceptare a unui frate si astfel, am vizitat si
un psiholog. Tn timpul vacantelor sper-
am la oimbunatatire a starii sale de san-
atate; totusi, pierdea rapid din greutate,
iar starea ei generala era una precara.
Din fericire,am avut rapid o programare

la un alergolog care ne-a redirectionat
catre un serviciu de gastroenterologie.
Diagnosticul de boala celiaca a fost con-
firmat dupa 10 zile. Fata noastra, un pa-
cient cu boala celiaca, sub regim strict
fara gluten, creste acum si devine o fata
sanatoasa si fericita. Curand, tatal si
fratele ei, de asemenea cu boala celiaca,
i s-au alaturat in dieta fara gluten.

POVESTEA
DIN SERBIA

Mihajlo a fost diagnosticat pentru prima
data cu boala celiaca la varsta de cinci
ani. Dupa aproximativ douazeci de zile
de diaree, a fost indrumat la un gastro-
enterolog. Pe baza simptomelor sale,
medicul a suspectat imediat boala ce-
liaca si a recomandat efectuarea serol-
ogiei specifice de boala celiaca, care a
fost pozitiva. De asemenea, a efectuat
endoscopie digestiva superioara, care a
confirmat boala celiaca.

PACIENTULUI

Deoarece boala celiaca are predispozitie
genetica, medicul a Indrumat si ceilalti
membri ai familiei pentru testare - sora,
mama si tatal lui Mihajlo. Rezultatele au
aratat ca mama este purtatoarea ge-
nei, ceea ce creste riscul de a dezvolta
boala celiaca, in timp ce tatal si sora nu
au aceasta genad. Dupa o analiza supli-
mentara, mamei i s-a pus diagnosticul
de boala celiaca. A fost surprinsa de-
oarece, in afara de faptul ca prezenta
anemie, credea ca este sanatoasa. Ea
nu a considerat anemia cronica drept o
problema grava de sanatate. Spre deo-
sebire de mama sa, Mihajlo a avut multe
probleme inainte de a fi diagnosticat.
Era apatic si fara energie, facea putine
progrese, cantarea 15 kg la 3 ani, era cu
un cap mai scund decat colegii sai si
avea astm.

Toate acestea s-au schimbat dupa diag-
nosticul si eliminarea glutenului din di-
eta lor. Cu toate acestea, nu a fost usor.
Singurul sfat pe care l-au primit de la
medici a fost sa nu manance gluten si
li s-a dat o scurta brosura despre boa-
la celiaca. Trebuiau sa afle singuri ce sa
manance, ce alimente sa cumpere si
cum sa manance corect. Din fericire,
au aflat despre Asociatia Pacientilor
cu Boala Celiaca, de unde au primit un
mare ajutor si sfaturi practice pentru
dificultatile din viata de zi cu zi. Mihaj-
lo si-a revenit mult mai greu. Anticor-
pii au scazut rapid, dar valorile fierului
au revenit la normal doar dupa doi ani.
Astazi, Mihajlo si mama sa sunt experti
n mentinerea unei diete fara gluten. Si
cel mai important - sunt sanatosi.

WAXY (e V4 \Y1gle]lfe;
si mama sa
sunt experti

In mentinerea
unei diete fara
gluten®
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MAMA DIN UNGARIA

Am un fiu si o fiica. Fiul meu avea 11 ani
cand instructorul lui de inot mi-a sug-
erat sa il duc sa il vada un medic. Mi-a
spus ca baiatul meu lucreaza mult, dar
ca muschii lui nu cresc, iar rezultatele in
bazin nu sunt pe masura. Nu avea simp-
tome gastrointestinale. In scurt timp am
ajuns la un gastroenterolog pediatru si

"Un instructor
de inot mi-a

sugerat sa
imi duc fiul la
doctor."

am aflat ca fiul meu avea boala celiaca.
Am inceput dieta fara gluten, iar rezul-
tatele au fost spectaculoase : in urmatorii
2 ani a crescut 15 cm in inaltime si 14 kg
in greutate, si a castigat cateva trofee in
competitii de inot !

La screeningul familiei, si fiica mea a fost
pozitiva : nici ea nu avea simptome, doar
un mic deficit de fier. Ca frate si sora,
copiii mei s-a inteles intotdeauna foarte
bine, iar acum au "In comun" si expe-
rienta bolii celiace. Nu am avut niciodata
probleme cu dieta.

Astazi, copiii mei au 16 si 18 ani si sunt
capabili sa se ocupe singuri de cumpara-
turile fara gluten si sa isi gateasca sin-
guri. Nu mai e nevoie sa spun ca sunt
foarte mandra de ei.

CHRISTINA, PEDIATRU DIN
GRAZ

Eu Tnsumi sunt pediatru - si cu ani in
urma, cand am vazut-o pe cumnata mea,
care este mai tanara decat mine, m-am
gandit ,oh, cat de palida si iritata arata
pielea ei, cu sigurantd este prea stresata
si nu doarme suficient”, si am rezervat un
weekend la spa pentru a o rasfata cu cate-
va tratamente scumpe de infrumusetare.

Totusi, inainte de a se indrepta spre minu-
natul centru spa, si-a vazut medicul care a
stabilit diagnosticul de anemie feripriva si
a trimis-o sa efectueze endoscopie diges-
tiva superioara: boala celiaca a fost diag-
nosticata chiar atunci!

La scurt timp dupa aceea, rudelor ei de

18

gradul | au fost testate, iar unul dintre
fratii ei s-a dovedit a fi pozitiv. Suferise ani
de zile de ,sindromul intestinului iritabil”!
De aceea, va rog sd va amintiti: pielea
palida si ,crapata” ar putea fi nu doar un
semn al unei vietii stresante, ci poate fi si
consecinta deficitului de fier, un semn im-
portant intalnit in boala celiaca!

Cu o dieta fara gluten, cumnata mea are
in sfarsit o piele minunata. Siacum vrea sa
mearga la acele tratamente spa pe care i
le-am oferit.

,Pielea palida
si,crapata” ar

putea fi un
semn al bolii
celiace”.







Am fost diagnosticata cu boala celiaca la
30 de ani si pot spune ca a fost una dintre
cele mai fericite zile din viata mea. Daca va
intrebati de ce, continuati sa cititi pentru a
va prezenta aceasta boala celiaca linistita,
schimbadtoare, coconata si mai presus de
toate dureroasal De cand imi amintesc,
ascult povestile parintilor mei despre cum
pana la varsta de 7 ani nu aveam pofta
de mancare si singurul lucru pe care I-as
fi mancat erau fructele. in acea perioada
a vietii mele, in timp ce alergam neglijent
cu prietenii, am lesinat si am fost ulterior
diagnosticat cu epilepsie. Mi s-au adminis-
trat medicamente antiepileptice pentru a
mentine boala sub control. Imi amintesc si
durerea de la nivelul membrelor inferioare.
Explicatia medicului a fost ca am crescut
rapid si ca era complet normal. Problema
era ca durerea era atat de puternica incat
Nnu puteam dormi noaptea. Faceam multe
sporturi si eram foarte activ, aproape hiper-
activ. Nu a fost o luna pe parcursul anului
in care sa nu am afte in gura, imi pierdeam
parul si, dupa nastere, aveam schimbari
enorme de dispozitie si lipsa de concentra-
re. Revolutie cauzata de testele genetice
pentru boala celiaca. Cea mai mare prob-
lema a fost durerea de picioare pe care o
simteam. Pe la varsta de douazeci de ani
literalmente am implorat medicii sa ga-
seasca cauza durerii si a slabiciunii pe care
o traiam zilnic. Durerea devenea din ce in
ce mai puternicad, genunchii imi tremurau,

abia puteam sa urc scarile, chiar si mersul
pe jos era obositor. Uneori, pur si simplu nu
puteam sa ma dau jos din pat, chiar daca
bebelusul meu plangea, avand nevoie de
mama lui. Toate spitalele si examenele
medicale nu au putut determina natura
problemei mele. Mi s-a spus sa contactez
o clinica din SUA pentru a-mi imbunatati
starea de sanatate. Am decis sa raman
curajoasa si sa cred cd sunt suficient de
tandra pentru a trece prin toate, chiar si prin
acea perioada a vietii mele, cand luam an-
algezice zilnic doar pentru a trece peste zi.
De asemenea, am decis sa ignor complet
comentariile prietenilor si colegilor mei ca
poate sufeream de sclerozd multipla. in al

doilea deceniu al vietii mele am nascut doi
copii, ambii diagnosticati cu boala celiaca
(in copilarie). In timp ce testarea genetica
pentru boala celiaca era inexistenta in tara
mea la acel moment, sotul meu si cu mine
am fost supusi testarii anticorpilor specifici
bolii celiace pentru a descoperi poate boala
celiacd, dar amandoi am fost negativi. intr-o
zi am primit o invitatie pentru testarea ge-
netica pe care am acceptat-o cu placere in
speranta de a gasi raspunsuri la intrebarile
noastre. Rezultatele mele au fost pozitive (a
fost stabilita prezenta HLA-DQ2 si DQ8).

Am repetat serologia, care a devenit pozi-
tiva in acel moment, precum si biopsia in-
testinului subtire, pentru a incheia intreaga
poveste. Am inceput imediat cu dieta fara
gluten. Anticorpii au scazut de-a lungul
anilor. Durerea a inceput sa se estompeze
incet. La doar 5 ani de la dieta stricta si per-
sistenta fara gluten, rezultatele mele au fost
negative. Pentru multi ani am trait in du-
rere, am primit un diagnostic gresit si am
luat o terapie gresita. Dupa ce am inceput
dieta fara gluten, durerea din muschii si
articulatiile mele au disparut, impreuna cu
sangerarile menstruale lungi si dureroase
si aftele. In sfarsit eram suficient de linistita
pentru a-mi continua viata. Dieta mea con-
sta din alimente care nu contin gluten in
mod natural, iar misiunea mea a devenitcea
de a creste calitatea vietii persoanelor care
suferd de boal3 celiacd! In cele din urm4, as
dori sa spun ca boala celiaca nu a fost nici
macar considerata un posibil diagnostic la
populatia adulta la sfarsitul ultimului secol
si chiar la inceputul acestui secol daca nu
se manifesta cu simptome clare: dureri de
stomac, diaree, varsaturi. Astazi, pot spune
ca testarea genetica a contribuit mult la
descoperirea bolii celiace la memobrii fami-
liei si la rude de gradul intai ale bolnavului,
precum si la multe persoane a caror boala
celiacd era complet asimptomatica. Nu
putem renunta la educarea pacientilor si a
personalului medical si la cresterea gradu-
lui de constientizare cu privire la boala ce-
liaca, o epidemie linistita care duce la mult
mai multe boli si stari slabe ale organismu-
lui nostru.
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POVESTEA ANNEI (REPUBLI-
CA CEHA)

Fiica mea Anna a fost diagnosticata cu
boala celiaca in Octombrie 2020, cu doua
luni Tnainte de a implini 10 ani. M-am
simtit disperata, dandu-mi seama ca
probabil a suferit de acesta boald de cand
s-a nascut si ca niciunul dintre medicii
care au investigat-o in ultimii zece ani, in-
clusiv un numar destul de mare de gas-
troenterologi, nu si-au dat seama de boa-
la de care suferea. Desi simptomele erau
evidente, nici un medic nu s-a gandit la
acest diagnostic.

Cand m-am plans la medicul pediatru ca
nu-mi placea aspectul scaunelor Anei, de
culoare deschisa, uneori verzui, cu mu-
cus si alimente nedigerate, aceasta nu
a dat importanta. A sustinut ca ar fi avut
doar o digestie lenta. Paloarea vizibila a
fiicei mele I-a facut pe medic sa verifice
daca avea anemie, dar asta a fost tot.

in mod similar, nimeni nu i-a observat
abdomenul destins chiar si atunci cand
era copil. Fusese diagnosticata cu tonus
muscular scazut si i s-a aplicat terapie
Vojta, dar nimeni nu a cautat cauza. Chi-
ar si pentru gastroenterologul pediatru
curant, boala celiaca nu era luata in con-
siderare, chiar si atunci cand i-a examinat
scaunele pentru prezenta agentilor pato-

geni.

Anna a avut adesea sughituri ca nou-
nascut, ulterior a prezent eructatii si res-
piratie urat mirositoare, mai ales dupa
ce se trezea si, in cele din urma, a fost
diagnosticata cu reflux gastroesofagian
(RGE) la varsta de noua ani. Cu toate ace-
stea, nimeni nu a investigat daca aceasta
problema se datoreaza bolii celiace.

Boala celiaca a fost identificata intam-
plator. Cautam un nou gastroenterolog
pediatru si am ales Spitalul Universitar
General din Praga, unde am fost primita
cu caldura. Din fericire, eram pe maini
bune, dr. Peter Szitanyi, care la o prima
vedere a Annei a banuit ca ar putea suferi
de boala celiaca. Am avut o programare
la acesta pentru a confirma diagnosticul
de boala de reflux, deoarece in vara anu-
lui 2020 a prezentat episoade de greata
si varsaturi. Doctorul Szitanyi ne-a trimis
sa efectuam o gastroscopie pentru a ex-
clude esofagita. In plus, el a continuat bi-
lantul cu teste biologice, iar acestea ,din
pacate” au identificat prezenta unui titru
scazut de anticorpi impotriva bolii celiace
(TGA). Diagnosticul in acest caz trebuie
confirmat prin endoscopie. Imediat dupa
confirmarea histologica a diagnosticului,
am Anna a inceput dieta stricta fara glu-
ten, iar acum incercam sa ne adaptam
acestei noi situatii din viata noastra.

Nu mi-a trecut niciodata prin minte ca
Anna ar putea suferi de aceasta boala si

mi-a fost greu sa accept ca acest diag-
nostic poate fi omis, desi boala se diag-
nosticheaza foarte usor. Ma tot gandesc
de ce guvernul nu a inclus boala celiaca
in screeningul neonatal obligatoriu, care
detecteaza o multime de boli, inclusiv
unele mult mai rare decat aceasta boala
autoimuna severa.

Ma tot gandesc de ce pediatrii care vad
sugari si copii la controalele regulate nu
se concentreaza mai mult pe diagnos-
ticul de boala celiaca, deoarece, in mod
evident, sute de cazuri de copii cu boala
celiaca nu sunt diagnosticate, ceea ce
este trist si alarmant, mai ales ca acesta
conditie este severa. Pentru noi, diagnos-
ticul a fost o binecuvantare, dar, din pa-
cate, multe familii nu vor primi ingrijirea
medicala adecvata la timp. Autoritatile
ar trebui sa se gandeasca la cum sa im-
bunatateasca aceasta situatie nefericita.






M-am nascut in anii 1970 in Zagreb,
Croatia, iar una dintre primele mele
amintiri, printre jocuri si distractii, au fost
problemele digestive grave si compli-
catiile lor. Familia mea a scapat de toate
covoarele din apartamentul nostru, deo-
arece varsaturile mele erau frecvente si
deseori imprevizibile. De asemenea, imi
amintesc ca am avut parte de numeroa-
se examene medicale. Parintii mei mi-au
spus ca medicii imi recoltau analize de
sange in mod regulat, deoarece eram un
copil anemic. Desi am facut multe exam-
inari diferite, medicii au ajuns la concluz-
ia cd sunt sanatoasa din punct de vedere
fizic, dar supusa unui stress major, deo-
arece parintii mei erau in plin divort si ca
separarea lor era problema principala a
simptomelor mele digestive.

In copilarie si adolescentd, am prezentat
adesea greata, oboseala, iar varsaturile
frecvente faceau parte din viata mea.
Am adorat sa fac sport si ma pricep la
karate, dar cand au inceput antrena-
mentele pentru competitii mai serioase,
nu puteam tine pasul - dimineata dupa
antrenamente intense, Nnu puteam sa ma
ridic din pat, dar lucrul bun este ca nuam
renuntat la karate pana la sfarsitul anilor
de facultate.

Cand am inceput sa lucrez, macar o data
la cateva saptamani eram atat de bol-

nava sivarsam incat nu puteam merge la
lucru. Tmi amintesc incad primul meu sef
care mi-a spus ,Hei, ar trebui sa-ti veri-
fici serios starea de sanatate”. Pe atunci
aveam 27 de ani.

Pe masura ce imbatraneam, am inceput
sa am ataxie si sa ma doara articulatiile,
cele mari si cele mici. Tmi amintesc ca
gleznele ma dureau atat de rau si am
avut o durere ingrozitoare la nivelul ar-
ticulatiilor degetelor, incat nu puteam
sa merg. Am facut un test Waaler-Rose,
care s-a dovedit a fi negativ. In afard de
varsaturi frecvente, greata constanta si
dureri articulare, analizele de sange indi-
cau un MCV (volumul eritrocitar mediu)
mai mic decat cel normal si trombocite
scazute. Cand m-am plans la medicul
meu, am primit explicatia ca sunt diferita
genetic fata de ceilalti si ca ar trebui sa
vizitez un psiholog pentru a ma ajuta cu
hipocondria mea. Lucrul bun a fost ca
faceam exercitii regulat si am incercat sa
raman activa fizic. In acea perioads, alte
domenii din viata mea erau mai mult
decat bune: am avut o slujba buna siam
intalnit un tip Minunat care a devenit ul-
terior sotul meu.

La sfarsitul anului 2011, la fel cum am
acceptat ca voi trai vesnic cu varsatu-
ri si durere, a aparut o solutie pentru
problemele mele sub forma unui test
de intoleranta alimentara. Din cauza
persistentei candidei, un medic home-
opat mi-a prescris o dieta foarte stricta,
pe care a trebuit sd o urmez timp de 6

luni: a trebuit sa exclud din alimentatie
glutenul, zaharul, lactatele, fasolea si
fructele. Si dupa cateva saptamani pe
aceasta dietd s-a intamplat un miracol
- pentru prima data in viata mea m-am
simtit foarte bine. Nu am mai avut dure-
ri, varsaturi, greata si am avut multa en-
ergie, iar forta fizica in sport (in special
in windsurfing) a devenit evidenta. Nu
mai eram palidad; nu mai eram balonata...
Eram fericita, optimista si ma bucuram
sa fiu in corpul meu.

La scurt timp dupa ce am oprit dieta si
am inceput s& mananc normal, toate
simptomele mele au revenit, mai rau ca
niciodata. Pe parcursul a 3sdaptadmaniam
slabit 7 kg, eram palida si m-am simtit

atat de slabita incat nu am putut merge
la servici nici chiar sa-mi plimb cainele.
Am fost testatd pentru paraziti si infectii
bacteriene si totul a fost in regula, cu ex-
ceptia faptului ca ma simteam ingrozitor.

Lucrul bun a fost ca eram curioasa cu pri-
vire la ce mi se intampla si am inceput
sa citesc despre boala celiaca si simp-
tomele asociate acesteia. Era anul 2012,
iar boala celiaca la adultii din Croatia era
ceva nhecunoscut pentru majoritatea



medicilor de familie si a populatiei
generale. Incurajaté de o perioada
buna, am continuat sa investighez
si m-am dus sa efectuez un test
de screening pentru boala celi-
aca in Croatia, iar dupa aceea am
fost examinata la Centrul Spitalu-
lui Universitar Zagreb si am prim-
it iIn cele din urma un diagnostic
si confirmarea ca varsaturile si
greata nu erau doar in capul meu
sica aceasta este o boala reala, dar
gestionabila.

Urmand o dieta stricta fara gluten
din 2012, am avut ca rezultat Tm-
bunatatirea sanatatii mele gener-
ale, durerea si greata au disparut,
iar viata mea a devenit mult mai
buna, fara varsaturi regulate. Ma
simt mult mai puternica si am o
perspectiva pozitiva asupra vietii.
La un an sau doi dupa ce am in-
ceput dieta fara gluten, am putut
bea din nouiaurt:) siin zilele noas-
tre pot chiar sa beau un pahar de
lapte fara sa am diaree.

A trai cu boala celiaca si a urma
o dieta stricta fara gluten nu este
usor, cum poate parea la prima
vedere. Modul in care mancam
ne afecteaza familia si prietenii si
dicteaza multe activitati - aproape
fiecare eveniment social include
mancare si trebuie sa ne plan-
ificam fiecare masa. Unii oameni
din viata noastra sunt mai atenti si

intelegatori, iar altii ne considera
pretentiosi si profitori. Un medic
mi-a spus ,Nu poti avea boala ce-
liaca, arati in forma si put-
ernica”, ,Da, dar urmez
cu adevarat o dieta fara
gluten, nu am fost in-
totdeauna asa’, i-am
raspuns.

Exista o multime de in-

formatii gresite despre

boala celiaca si o multime
de solutii pentru a creste
gradul de informare si pentru

a ajuta copiii, adultii si familiile

acestora sa obtina un diagnostic
la timp si sa ii incurajeze sa re-
specte dieta fara gluten. Ma con-
sider norocoasa pentru ca, dupa
ce am fost diagnosticata la 38 de
ani si am eliminat glutenul din
dietd, mi-am recapatat starea de
sanatate. Problema majora este
cresterea In greutate si am fost di-
agnosticata cu un deficit grav de
vitamina D, pe care am reusit sa-I
refac cu suplimente adecvate.

Pentru a-i ajuta pe altii, m-am
alaturat ca voluntar CeliVita - Liv-
ing with Celiac disease. Sper ca
pacientii nediagnosticati cu boala
celiaca pot beneficia din expe-
rienta mea si pot transmite infor-
matii despre diagnostic si cum sa
traiesti cu o dieta stricta fara glu-
ten.




POVESTEA LUI
SLOVENIA

Am fost diagnosticat cu boala celiaca la
varsta de 44 ani. Pentru multi ani, am
avut numeroase simptome tipice pentru
boala celiaca, precum dureri abdomina-
le de nesuportat, diaree, meteorism ab-
dominal constant, anemie, apatie si in-
fectii, in mod constant. Intrucat sufar de
diabet zaharat insulinodependent de 30
ani, acest diagnostic ar fi trebuit sa
fie mai asteptat. Priveam in fata
aceasta afectiune, dar eu nu o
vedeam. Intrucat sunt pediatru si
cunosc simptomatologia, trebuia
s& mi fi dat seama mai devreme. In
plus, cunosc cativa experti eminenti, care
trateazd aceast boald in fiecare zi. Cu cati-
va ani inainte de a se pune diagnosticul,
calatoream la un congres de gastroen-
terologie cu un coleg expert in domeniul
bolii celiace. Sufeream de dureri abdomi-
nale puternice,crampe, balonare sidiaree
in mod constant, in special atunci cand
mancam un mic dejun cu cornuri, dar nu
vedeam ceea ce era evident. In aparar-
ea prietenului meu expert, testul meu
pentru boala celiaca a fost raportat neg-
ativ in mod repetat. Apoi s-au adaugat
si alte probleme. Aveam ambele glezne
umflate, sufeream de anemie severa, iar
suplimentele cu fier nu ajutau. Apoi alt
coleg m-a salvat si mi-a pus diagnostic-
ul. Testele mele serologice erau negative
deoarece aveam deficit de Ig A. Acum

IGOR DIN

o,

urmez dieta faa gluten, am cu 15 kg mai
mult decat atunci cand am inceput-o.
Ma simt bine, fara probleme medicale,
insa este greu cand trec pe langa o pa-
tiserie si simt miros delicios de paine abia
scoasa din cuptor. Este de asemenea
dificil cand sunt cazat la un hotel si au
mic dejun cu 15 tipuri de paine si cornuri
delicioase. Cititul etichetelor poate fi di-
ficil, in special daca ai nevoie de ochelari
pentru scrisul mic, ca in cazul meu. To-
tusi, merita. Am acceptat diagnosticul
de boala celiaca destul de usor, iar acum
sunt obisnuit cu afectiunea mea cronica.

“Priveam in
fata aceasta

afectiune, dar eu
nu o vedeam.”

Acest fapt se intampla probabil si pentru
ca starea mea de sanatate este incom-
parabil mai buna fata de cea de acum 5
ani. Imi fac propria paine fara gluten. Imi
lipsesc gogossa de la carnaval si tortul cu
crema. Astazi exista totusi o varietate mai
mare de produse fara gluten disponibile
pe piata. Din pacate insa, produsele fara
gluten sunt destul de scumpe, ceea ce
poate fi o mare problema.



Despre proiectul CD SKILLS

Proiectul CD SKILLS abordeaza provocarile existente ale sectorului medical in
gestionarea bolilor celiace in regiunea Dunarii.

Boala celiaca este o reactie sistemica pe tot par-
cursul vietii impotriva glutenului care se gaseste
in grau, orz si secara. Poate aparea la orice varsta,
dar de obicei incepe in copilaria timpurie. Fe-
meile sunt afectate de doua ori mai frecvent
decat barbatii. Fara o dieta de excludere foarte
stricta, se pot dezvolta complicatii severe. Peste
1% din populatie (aproximativ 1,2 milioane) din
regiunea Dunarii ar putea avea boala celiaca,
cu o populatie mult mai mare afectata in mod
indirect. Are un impact asupra familiilor si priet-
enilor, precum si asupra institutiilor de ingrijire
a copiilor, producatorilor de alimente, serviciilor
de catering si, in special, asupra sectorului med-
ical. Aproximativ 80% dintre pacienti sunt diag-
nosticati cu intarziere indelungata sau raman
nediagnosticati, crescand riscul de complicatii,
rezultdnd morbiditate si mortalitate ridicate,
performante scolare scazute si absenteism la
munca ridicat. Acest lucru are un impact neg-
ativ important asupra sustenabilitatii sectorului
medical si a societatii. Motivele posibile sunt sla-
ba constientizare si cunostintele reduse despre
boald, accesul limitat la instrumentele de diag-
nostic, oportunitatile limitate de invatare inova-
toare si schimbul de informatii ineficient.

Proiectul CD SKILLS isi propune sa depaseasca
aceste neajunsuri pentru a asigura un sector
sustenabil de asistenta medicald publica, care
va satisface In mod eficient nevoile sociale si
de sanatate ale pacientilor si ale publicului larg
afectate de boala celiaca.

Activitatea initiald importanta a proiectului este
evaluarea practicilor regionale in managemen-
tul CD, care va fi urmata de introducerea unei
strategii inovatoare de invatare care combina
prelegeri traditionale si instrumente electron-
ice moderne, sustinuta de noua platforma de
schimb de informatii, dezvoltarea de strategii
eficiente de detectare a bolilor, precum si testar-
ea serviciilor pilot inovatoare axate pe depistarea
precoce si diagnosticarea imbunatatita a bolii si
a complicatiilor acesteia siimbunatatirea calitatii
vietii pacientilor.

Principalele obiective pe termen lung ale
proiectului sunt Tmbunatatirea cunostintelor,
abilitatilor si competentelor profesionistilor din
domeniul sanatatii si ale pacientilor, precum si
ale altor parti interesate si cresterea capacitatii
serviciilor medicale din regiunea Dunarii pentru
a satisface mai bine nevoile pacientilor cu boala
celiaca si imbunatati calitatea vietii lor.

S lnterreg H

Danube Transnational Programme

CD SKILLS
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Despre parteneriat

Parteneriatul transnational multidisciplinar al proiectului CD SKILLS este compus din parteneri extrem
de competenti, cu diferite competente si roluri, inclusiv furnizori de servicii medicale, cum ar fi spitale
universitare, care servesc si ca institutii de cercetare, educatie si formare, organizatii de sprijinire a
pacientilor (ONG-uri), autoritati publice, producatori/furnizori fara gluten si asociatii profesionale care
asigura schimbul de perspective diferite care abordeaza provocarile comune ale bolii celiace.

Partenerii provin din opt tari din regiunea Dunarii: Romania (Institutul
National pentru Sandtatea Mamei si Copilului 'Alessandrescu-Ruses-
cu'), Republica Ceha (Spitalul General Universitar din Praga), Croatia
(Spitalul pentru copii Zagreb si CeliVita - Traind cu Boala celiaca), Serbia
(Spitalul Universitar de Copii si Societatea de Celiachie Sarba), Moldova
(Universitatea de Stat de Medica si Farmacie , Nicolae Testemitanu ”
din Republica Moldova, Chisinau), Slovenia (Centrul Medical Universi-
tar Maribor si Municipiul Maribor), Ungaria (Institutul National de Pedi-
atrie Heim Pal si Universitatea din Debrecen), Austria (Universitatea de
Medicina din Graz) si Germania (Universitatea Ludwig Maximillian's
Munchen). Partenerii strategici asociati interesati ai proiectului provin
din Austria, Bulgaria, Croatia, Ungaria, Italia si Romania si sunt com-
pusi din organizatii de pacienti, producatori de produse alimentare fara
gluten, societati medicale, secretari de stat? in domeniul sanatatii si
autoritati publice.

Multi parteneri au colaborat cu succes in initiative internationale si sunt
cunoscuti la nivel international pentru munca lor in domeniul bolii ce-
liace. Parteneriatul a fost implicat in multe proiecte care se adreseaza
serviciilor publice, inclusiv proiecte legate de boala celiaca: Interreg
CE Focus IN CD, bilateral SI-HU LQ CELIAC, FP7 CD MEDICS, FP6 PRE-
VENTCD, MediCel, ProCeDE, Trans-2-Care si multe altele.

1ZBOLISANJE KVALITETE ZIVLJENJA
BOLNIKOV S /CELIAKIO
NA OBMEINEM PODROCIU
SLOVENIE IN MADZARSKE




Universitatea de Medicina Maribor, Slovenia

University Medical Centre Maribor este o institutie publica de
sanatate care ofera servicii medicale secundare si tertiare, din
nord-estul Sloveniei. Este o organizatie de cercetare care serveste,
de asemenea, si ca institutie de educatie pentru viitorii angajati din
sistemul de sanatate. UMC Maribor sangajeaza aproximativ 3500 de
oameni, dintre care 600 de medici si 1800 de angajati auxiliari ai sis-
temului sanitar. In fiecare an, aproximativ 60000 de pacienti sunt
tratati in spital, iar 400 000 de pacienti primesc ingrijiri de sanatate
in ambulator in cadrul diverselor subspecialitati. Unitatea de Primiri
Urgente este o unitate omogena din punct de vedere profesional
si organizatoric care oferd ingrijiri de sanatate 24 de ore din 24. In
plus, fata de serviciile de sanatate oferite, UMC Maribor este inclusa
in diverse proiecte de cercetare si coopereaza cu centre importante
de cercetare atat nationale, cat si internationale. Angajeaza o echipa
multidisciplinara de experti in diverse departamente, inclusiv in cad-
rul Departamentului Medical de Cercetare cu Biroul de Proiecte, cu
experienta in managementul proiectelor. Profesionistii din cadrul
UMC sunt membrii ai Grupului de lucru ESPGHAN pentru boala ce-
liaca. Departamentul pediatric din cadrul UMC Maribor a fost impl-
icat in numeroase proiecte nationale si internationale despre boala
celiaca LQ CELIAC, Focus IN CD, CD-MEDICS, Prevent CD, ProCeDe si
altele. https:/mwww.ukc-mb.si/

Municipalitatea din Maribor, Slovenia

Municipalitatea din Maribor (MOM) este o comunitate locala au-
tonoma formata din orasul Maribor si alte 33 de localitati. Este al doi-
lea cel mai mare oras din Slovenia. In domeniul s&n&tatii, suntem
responsabili de securitatea sociald, protejarea sanatatii si proble-
mele familiale, de ingrijirea batranilor, asigurari de sanatate pentru

Parteneri de proiect

cetatenii care nu dispun de acestea, acordarea de burse, acordarea
concesiunilor in domeniul sanatatii si a serviciilor farmaceutice. Mu-
nicipalitatea este de asemenea fondatoarea multor institutii publice.
In ultimii ani, am fost Tn mod activ implicati in proiecte europene
in domeniul medicinei preventive. Am fost parteneri principali in
cadrul proiectului LQ-CELIAC (Slovenia, Ungaria), precum si in cad-
rul proiectului Focus IN CD (Programul Interreg Central Europe) cu
scopul principal de a creste calitatea vietii in cazul pacientilor cu
boala celiaca si de a creste atentia in randul specialistilor si a pub-
licului general. Biroul pentru dezvoltarea proiectului se axeaza pe
pregatirea inscrierilor in proiect, managementul, implementarea si
raportarea proiectelor Europene. https://www.maribor.si/

Universitatea de Medicina Graz, Austria

Universitatea de Medicina din Graz (MUQG) a fost infiintata in 2004,
provenind din vechea Facultate de Medicina din cadrul Karl-Fran-
zen's-Universitat. Aici lucreaza aproximativ 2500 de angajati in do-
menii academice si non-academice si peste 4300 de studenti sunt
inscrisi in programele de licenta (medicina, stomatologie, asistenta
medicald) si in programe de doctorat (stiinte medicale), fiind cent-
ru al medicinei inovatoare si de ultima generatie. Comunitatea de
cercetare din cadrul MUG include capacitatea sa inovatoare in pat-
ru domenii de cercetare, precum si abordarea generala a cercetarii
sustenabile in domeniul sanatatii. Centrele pentru « Cercetarea in
Medicina » si « Transferul pentru cunoastere si tehnologie in medicina
», Biobank Graz (cu peste 20 de milioane de probe biologice) si multe
alte facilitati ofera o infrastructura perfecta pentru cercetare. Stu-
denti, instructori si personalul invata si lucreaza impreuna conform
principiilor modelului biopsihosocial, care plaseaza persoana impre-
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una cu toate nevoile sale in centrul atentiei. Nu doar studentii au
de castigat de pe urma expertilor, ci si intreaga populatie, profitand
astfel de o gama larga de cunostinte in contextul mediatizarii si a
unui numar mare de evenimente. Educatia post-universitara pent-
ru medici si alte grupuri tinta completeaza gama larga de servicii.
https://www.medunigraz.at/en/

Spitalul Universitar pentru Copii Belgrad, Serbia

Una dintre cele mai importante institutii medicale nu doar din Ser-
bia, ci din intreaga regiune, Spitalul Universitar pentru Copii din Bel-
grad a fost fondat Tn 1924 sub indrumarea Profesorului Franz Groer,
un asociat eminent al Scolii Pediatrice din Viena. Mai tarziu, in 1926,
Profesorul Matija Ambrozi¢, de asemenea din cadrul Scolii Pediatrice
din Viena, a fost numit director. Primul departament de Chirurgie
Pediatrica a fost fondat de MD DimitrijeJovici¢, care s-a pregatit in
Franta si a fost primul chirurg pediatru calificat din Serbia. In tim-
pul primilor trei ani de activitate, Clinica de Copii a fost situata intr-o
cladire privata de pe strada Kneza Milosa si avea doar patru incaperi.
Constructia unei noi cladiri a inceput pe data de 4 Octombrie 1936
printr-un decret regal dat de catre regele Petar Karadjordjevic¢ si sub
protectia Maiestatii Sale Regina Marija. Astazi, cladirea este clasata
ca si monument cultural. Pentru peste 90 de ani, Spitalul Univer-
sitar de Copii a fost un centru pentru ingrijiri si tratament in toate
specialitatile pediatrice si de chirurgie pediatrica, pentru educatia si
pregatirea studentilor din cadrul Universitatii de Medicina din Bel-
grad si pentru cercetari stiintifice. http://tirsova.rs/

Spitalul de Copii, Zagreb, Croatia

Spitalul de Copii Zagreb este unicul institut tertiar de sanatate pen-
tru copii din Croatia. Din 1997, departamentul de gastroenterologie
pediatrica si nutritie a fost Centru de Referinta pentru Ministerul
Sanatatii din Croatia pentru copii cu afectiuni gastroenterologice si
cu necesitati nutritionale speciale. Echipa include specialisti in gas-
troenterologie pediatrica, nutritionisti, psihologi, terapeuti si asistenti
medicali. Centrul este in intregime echipat pentru toate procedurile
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diagnostice necesare si pentru diverse terapii, inclusiv nutritie en-
terald si parenterald. In ceea ce priveste boala celiaca, acest depar-
tament conduce cea mai mare clinica din Croatia pentru pacienti
pediatrici cu boala celiaca, cu 20-30 de pacienti nou diagnosticati
in fiecare an. Membrii echipei au participat in cadrul Grupului de
Lucru pentru boala celiaca ESPGHAN si in alte proiecte nationale
(Screening pentru boala celiaca in cadrul copiilor din clasa intai) si
internationale despre boala celiaca (PreventCD, ProCeDe, MediCel).
https://Mmww.kdb.hr/

Spitalul Universitar General din Praga, Republica Ceha

Spitalul Universitar General din Praga (GUHP) este unul dintre cele
mai mari spitale din Republica Ceha. impreuna cu prima Facultate
de Medicina din cadrul Universitatii Charles, reprezinta un centru
important nu doar pentru diagnostic, tratament si ingrijire de speci-
alitate, dar si pentru invatamant, stiinta si cercetare. Departamentul
de Pediatrie si de Boli Metabolice Ereditare reprezinta un centru de
excelenta pentru copii cu boli metabolice, reumatologice sau boli in-
flamatorii intestinale precum si pentru alte afectiuni, pentru copii cu
anumite cerinte nutritionale specifice. Abordarea multidisciplinara
este parte a rutinei zilnice. Echipa include gastroenterologi pedi-
atri, nutritionisti si asistenti medicali. Centrul beneficiazd de toate
procedurile diagnostice si terapeutice, inclusiv endoscopie, nutritie
enterald si parenterald. In ceea ce priveste boala celiaca, acest depar-
tament conduce cea mai mare clinica din tara de pacienti cu boala
celiaca, fiind vorba de aproximativ 100 de pacienti nou diagnosticati
anual. Angajatii sunt memiri ESPGHAN si participa activ la diverse
proiecte internationale. https:/Mmwww.fn.cz/

Societatea de Celiachie din Serbia

Societatea de Celiachie din Serbia a fost intemeiata in 2005 de catre
un grup de mame al caror copii sufereau de boala celiaca. Principalul
motiv al infiintarii a fost lipsa de cunostinte cu privire la aceasta boala,
a materialelor educative, a lipsei de consiliere in ceea ce priveste di-
eta fara gluten si a dificultatilor de a gasi produse sigure, fara gluten.
De atunci, asociatia s-a dezvoltat intr-o organizatie nationala si lu-



creaza indeaproape cu alte asociatii din regiune si din Europa, doc-
tori, oameni de stiinta si alti experti, precum si institutii si organizatii
din domeniul productiei de alimente. Societatea de Celiachie din
Serbia este membra AOECS din 2008. Tinta noastra principala este
de a ne asigura ca traim intr-o societate bine educata si constienta,
in care depistarea si diagnosticul precoce ale bolii celiace este posi-
bil, urmat de existenta de alimente sigure, marcate corespunzator,
cu preturi accesibile pentru pacientii nostri. www.celijakija.rs

Institutul National pentru Sanatatea Mamei si a Copi-
lului “Alessandru-Rusescu”, Romania

Institutul National pentru Sanatatea Mamei si a Copilului “Alessand-
ru-Rusescu”, Bucuresti (INSMC) este unul dintre institutele Minister-
ului Sanatatii din Romania cu expertiza in cercetarea populatiei in
domeniul s&natatii mamei si a copilului. Tn domeniul cercetarii popu-
latiei, INSMC colaboreaza cu institutii internationale (United Nations
Children’s Fund, United Nations Population Fund, Center for Celiac
Disease (CD) Control USA, US Agency for International Develop-
ment). Cercetarea din cadrul INSMC s-a constituit in surse de funda-
mentare pentru politicile de sanatate in cadrul Ministerului Sanatatii
din Romania, iar rezultatele cercetarilor au fost folosite ca date de
referinta de catre organizatii internationale (WHO). INSMC include
doua Departamente Clinice Universitare (Ginecologie si Pediatrie)
ca si parte a Universitatii de Medicina si Farmacie « Carol Davila »
Bucuresti si patru Centre Regionale si Nationale care se axeaza pe
domenii medicale specifice: Centrul de Medicind Materno-Fetal3,
Centrul de Fibroza Chistica, Centrul de Boala Celiaca si Centrul de
Genetica Clinica. Centrul de Boala Celiaca este un centru tertiar axat
pe diagnosticul, managementul si oferirea de ingrijiri medicale, pro-
grame educationale pentru specialisti si pentru populatia generala,
precum si cercetare clinica In colaborare cu retele nationale si inter-
nationale. https:/Awvww.insmc.ro/

CeliVita - Traind cu Boala Celiaca, Croatia.

CeliVita este o asociatie a pacientilor infiintata in 2014, cu scopul de a
proteja sandtatea si de a creste calitatea vietii oamenilor care sufera

de Boala Celiacg, alergie la grau si sensibilitate la gluten. CeliVita are
membri din toata Croatia, de asemenea avand si o sucursala in re-
giunea Slavonia. Activitatile din cadrul acestei asociatii sunt tintite
pe a atrage atentia asupra Bolii Celiace ca si problema generala de
sanatate, precum si de a oferi ajutor practic pacientilor si membrilor
familiilor lor. Voluntarii ofera asistenta necesara pentru a trece cu
succes peste greutdtile zilnice si de a mentine o dieta corecta fara
gluten. Una dintre misiunile asociatiei CeliVita este mentinerea
sanatatii fizice si psihice a pacientilor afectati de boala Celiaca, inclu-
siv a familiilor acestora. Ajutorul oferit de asociatie include: consiliere
pentru implementarea dietei fara gluten, ore de gatit, workshop-uri
cu teme nutritionale si psihologice, manuale, brosuri, atragerea at-
entiei in randul scolilor si al gradinitelor, intalniri cu alti membri si
multe alte activitati. Membrii CeliVita se bucura de multe beneficii
provenite din partea partenerilor. https://Awww.celivita.hr/

Heim Pal Institutul National de Pediatrie, Ungaria

Heim Pal Institutul National de Pediatrie, Budapesta, este un spi-
tal pentru copii, multidisciplinar, care este de asemenea responsa-
bil de coordonarea ghidurilor clinice si de invatamantul specializat
post-universitar. Centrul de Boald Celiaca este un departament
independent Tn cadrul spitalului, pentru ingrijirea integrativa a pa-
cientilor cu boald celiaca si a familiilor lor, indiferent de varsaa, in-
cluzand diagnosticul, urmarirea regulata, consilierea dietetica si
screeningul membrilor familiei aflati la risc. Echipa este formata
din specialisti In gastroenterologie pediatrica, asistenti medicali,
nutritionisti si tehnicieni de laborator. Operam o unitate ambula-
torie pentru indrumarea directa a cazurilor din asistenta medicala
primara si colaboram indeaproape cu Departamentul de Gastroen-
terologie si Nefrologie, precum si cu Departamentul de Patologie.
Centrul de Boala Celiaca are propriul laborator pentru a diagnostica
aceasta boala, oferind testari pentru anticorpi antitransglutaminaza
si antiendomisium pentru alte 19 institutii din zona de centru si de
vest a tarii. Poate oferi, de asemenea, alte opinii la nivel national cu
privire la intrebarile legate de boala celiacd, dezvolta strategii de
management si disemineaza informatii printre medici cu privire la
aceasta boala. http:/heimpalkorhaz.hu/
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Universitatea Debrecen, Ungaria

Universitatea Debrecen este o institutie de invatamant de varf, avand
aproximativ 30,000 de studenti, 12,000 provenind din straindtate.
Aceasta reprezinta o foarte buna posibilitate de a disemina noile de-
scoperiri si informatii. Universitatea Debrecen este responsabila de
ingrijire medicala tertiara pentru tot Nord Estul Ungariei (aprox 1.8
milioane de locuitori). Grupul de Studiu pentru Boala Celiaca a fost
infiintat in 2002 si consta in personal medical din Departamentul de
Pediatrie (specialisti in gastroenterologie pediatrica, asistenti medi-
cali, asistenti sociali) si cercetatori (biochimisti, specialisti n biologie
moleculard), si coopereaza cu grupul de cercetare pentru transglu-
taminaza din cadrul Institutului de Biochimie si Biologie Moleculara.
Transglutaminaza este cel mai important autoantigen din cadrul
bolii celiace si joaca un rol important in diagnosticul modern al aces-
tei afectiuni. In plus, grupul cauta in prezent metode inovative de di-
agnostic, standardizarea testarii anticorpilor si a caracteristicilor bolii
la nivel celular. https://www.edu.unideb.hu/

Universitatea Ludwig Maximilian Munich, Germania

Ludwig-Maximilians-Universitat (LMU) MUnchen este o corporatie
publicd cu dreptul de auto-guvernare. Este una dintre universitatile
de varf din Europa in domeniul cercetarii, cu o traditie de peste 500
de ani. LMU Klinikum este un centru de medicina de inalta tehnolo-
gie, inovatie si progres medical si tehnic, in acelasi timp avand rolul
de a oferi ingrijire individuala, securitate si incredere. Spitalul pentru
Copii a fost fondat in 1846 de August Hauner si ii poarta numele. Cu
15 subspecialitati pediatrice si o sectie de chirurgie pediatrica, este
unul dintre cele mai mari centre universitare pediatrice tertiare din
Germania. Departamentul de gastroenterologie pediatrica are o
experienta vasta in boala celiaca (CD) si conduce si participa la mai
multe proiecte de cercetare, nationale si internationale despre CD,
ex. studiul ProCeDE, PreventCD, TEDDY, German Celiac Registry.
Tmpreund cu fundatia Child Health, a fost partener al programului
Interreg Focus In CD, conducand pachetul de lucru privind diferite
instrumente online. https:/www.Imu.de/en/.
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Universitatea de Stat de Medicina si Farmacie “Nicolae
Testemitanu” din Republica Moldova

Universitatea de Stat de Medicina si Farmacie ,Nicolae Testemitanu”
din Moldova este singura institutie de educare a medicilor si far-
macistilor din tara. Cuprinde numeroase departamente cu 23 de
laboratoare, 2 centre stiintifice si 1200 de specialisti (8 cadre univer-
sitare, 5 membri ai Academiei de Stiinte a Moldovei, membri titulari
si onorifici ai academiilor din alte state, 172 medici abilitati in stiinte
medicale, 528 doctori in stiinte medicale, 15 laureati ai premiului de
stat in domeniul stiintei si tehnologiei). Ofera invatamant superior
preuniversitar specializat integrat in ciclul I, 1l, studii superioare de
doctorat (ciclul lll), programe postdoctorale in romana, rusg, franceza
si engleza (ISO 9001: 2008; din 2016 aplica standardul ISO 9001: 2015).
Universitatea este membra a Asociatiei Universitatilor Internationale
pentru Educatie Medicala Europeana (2013). Din 2019, este acreditat
la nivel international de Federatia Mondiala a Educatiei Medicale, o
agentie independenta de acreditare si evaluare. Colaboreaza cu pes-
te 90 de universitati internationale. https:/Awww.usmf.md/ro



Parteneri strategici asociati

Serviciul de Sanatate, Tineret si Familie, Orasul Graz,
Austria

Orasul Graz este al doilea oras ca marime din Austria. Orasul
este Tmpartit in 28 de cartiere urbane si este regiunea cu cea
mai rapida crestere din Austria. Graz este un oras statutar (adica
un oras cu privilegii statutare). Aceasta este o caracteristica im-
portantd, deoarece implica faptul ca orasul insusi poarta intrea-
ga responsabilitate administrativa pentru toate serviciile sociale.
Nucleul administrativ al tuturor masurilor preventive in materie
de bunastare a copiilor si tinerilor din Graz este Biroul pentru
Tineret si Familie din corpul administrativ al orasului. Serviciul
de sanatate este integrat in aceasta structura. De asemenea,
ofera servicii pentru scoli publice, gradinite, crese si ingrijire
de zi. Echipa, printre alti pediatri, include medici generalisti si
un nutritionist. Serviciul de Sanatate asigura in principal con-
troale medicale preventive si servicii de consiliere medicala. La
inscrierea la crese, gradinita, ingrijire de zi etc., parintii trebuie
sa completeze un formular de sanatate; boala celiaca este unul
dintre punctele interogate. Insotiti de parinti, toti elevii care
frecventeaza o scoala publica din Graz sunt supusi unui control
medical in primul an (varsta de sase pana la sapte ani). In acest
moment, parintii sunt intrebati din nou despre bolile cronice,
cum ar fi boala celiaca. Un control medical suplimentar este
oferit pana la sfarsitul ciclurilor scolare obligatorii.

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

RAsociatia Romana pentru
Romania
Asociatia Romana pentru Intoleranta la Gluten (ARIG) este asociatia

Intoleranta la Gluten,

nationala a pacientilor cu celiachie, o organizatie non-guvernamen-
tald, independenta, misiunea sa principala fiind de a imbunatati
calitatea vietii pacientilor cu boala celiaca din Romania. Asociatia
Romana pentru Intoleranta la Gluten este membra a Asociatiei So-
cietatilor de Celiachie Europene din 2018 si desfasoara schema ELS
pentru produsele fara gluten din 2019 cu peste 600 de produse
romanesti fara gluten certificate. ARIG isi concentreaza activitatile
pe patru piloni principali: legislatia si drepturile pacientilor, edu-
catia pacientilor si constientizarea bolii celiace pentru publicul larg,
asistenta comunitatii celiace, constientizarea bolii celiace sprijin pen-
tru dezvoltarea sectorului de afaceri fara gluten. Activitatea asociatiei
se bazeaza exclusiv pe activitate de voluntariat din 2017. Activitatea
asociatiei este sustinuta de membri activi ai comunitatii de celiachie.

https://celiac.org/eat-gluten-free/gf-services/celiac-associa-
tion-of-romania/

Bulgarian Coeliac Association, Bulgaria

Asociatia bulgara pentru celiaci a fost infiintata in data de 31.03.2009
de un grup divers de voluntari cu boala celiaca din Bulgaria. Pe
atunci erau doar cativa specialisti care stiau despre aceasta boala.
Asociatia a fost dedicata de la bun inceput sa ajute persoanele cu
boala celiaca si alte afectiuni legate de gluten, sa primeasca sprijin
si intelegere din partea comunitatii, sa aiba o viata mai usoara, sa
aiba acces la alimente fara gluten. Ne straduim ca oamenii cu afecti-
uni legate de gluten sa devina independenti, sa primeasca sfaturi
si sprijin de incredere din partea specialistul medical, sa aiba mai
multe drepturi din partea statului si nu numai sa gestioneze impac-
tul glutenului, ci si sa gaseasca toate raspunsurile pentru a trai bine
si fericiti cu aceasta afectiune . Activitatile principale sunt indeplinite
cu grupul de pe platforma de socializare Facebook, unde camenii
pun intrebdari si primesc raspunsuri. 1l actualizam in mod regulat cu
materiale recente informative cu privire la dieta fara gluten, boala
celiaca si despre viata si obstacolele acestor persoane cu aceasta
boala, in Europa. Incercdm s& ajutdm cu disponibilitatea produselor
si a alimentelor fara gluten in tot mai multe locuri. Intr-o colaborare
cu municipalitati si specialisti medicali, am ajutat la introducerea di-
etei fara gluten in cresele si gradinitele din unele zone din Bulgaria.



Societatea de Gastroenterologie Pediatrica, Hepatolo-
gie si Nutritie, Bulgaria

Societatea de Gastroenterologie Pediatrica, Hepatologie si Nutritie
din Bulgaria este o asociatie non-profit voluntara, independenta din
punct de vedere politic si social, a persoanelor fizice si juridice care
indeplinesc conditiile stabilite In prezentul statut, actionand in con-
formitate cu principiile Constitutiei Republicii Bulgaria si reglementar-
ea Legii cu privire la entitatile juridice non-profit si a legislatiei bulgare
actuale. Scopul societdtii este de a raspandi gradul de constientizare
in domeniul gastroenterologiei, hepatologiei si nutritiei pediatrice,
de a stimula cercetarea in acelasi domeniu si de a disemina aceste
cunostinte prin intalniri si in alte moduri. Societatea isi indeplineste
obiectivele prin dezvoltarea si participarea la programe, proiecte si alte
activitati legate de activitatile societatii in Bulgaria si in strainatate,
ofera burse pentru instruire pe probleme de gastroenterologie pedi-
atrica, hepatologie si nutritie, organizeaza congrese, simpozioane, at-
eliere de lucru si ofera asistenta pentru implementarea in tara a unor
noi metode in domeniul gastroenterologiei, hepatologiei si nutritiei
pediatrice.

http:/bulspghan.org/za-nas/

Institutul Croat de Sanatate Publica, Croatia

Institutul Croat de Sanatate Publica (CIPH) este un institut central de
sanatate publica din Republica Croatia, infiintat in 1893 cu scopul de a
promova sanatatea si bunastarea populatiei. CIPH se ocupa cu sanata-
tea publica, promovarea si educatia sanatatii, prevenirea bolilor, mi-
crobiologia, sanatatea mediului, medicina scolara, ingrijirea sanatatii
mintale si prevenirea dependentei. Principalele sarcini ale CIPH sunt
planificarea, promovarea si implementarea masurilor pentru im-
bunatatirea sanatatii populatiei si reducerea problemelor de sanatate.
Pregateste si pune in aplicare programe de prevenire si alte masuri
de ingrijire a sanatatii care vizeaza promovarea unui stil de viata sana-
tos. Institutul functioneaza ca o autoritate statisticd, care tine registre
nationale de sanatate publica, supravegheaza stocarea datelor si co-
ordoneaza activitatea altor registre de sanatate. Coordoneaza reteaua
de institute regionale de sanatate publica, participa activ la crearea
politicii de sanatate si a reglementarilor de sanatate publica si se an-

gajeaza in cooperare internationala in scopul imbunatatirii sanatatii si
bunastarii publice.

https://Mmww.hzjz.hr/

Socientatea de Gastroenterologie Pediatrica, Ungaria

Organizatia este o societate umbreld pentru toti profesionistii din do-
meniul gastroenterologiei pediatrice din Ungaria (medici specialisti
care au grija de pacientii cu boala celiacd, medici de ingrijire primara,
asistenti medicali specializati si nutritionisti) cu activitate didactica
semnificativa si potential de diseminare. In plus, societatea joacad un
rol important in elaborarea politicilor de ingrijire a sanatatii si mentine
relatii cu autoritatile sanitare si diferiti parteneri industriali, precum si
cu gastroenterologii care se ocupa de adulti. Societatea disemineaza
orientdrile europene si comenteaza regulat noile directive si diferitele
schimbari planificate in practica medicala. Prin urmare, societatea
este interesata sa contribuie la imbunatatirea instrumentelor de diag-
nostic si a strategiilor de diagnostic pentru boala celiaca, in special in
aspectele profesionale. Aceste activitati si rezultate vor fi incorporate
in activitatile de predare anuale si cursurile postuniversitare pentru
angajati din sistemul de sanatate si tineri medici. Societatea se anga-
jeaza sa promoveze asistenta medicala de inalta calitate si sa reduca
invazivitatea procedurilor de diagnosticare si a costurilor.

Dr.Schar - Nutritie speciala inovatoare, Italia

Povestea noastra a inceput in 1922 in Tirolul de Sud, inima Alpilor
italieni, cu o viziune de a imbunatati viata persoanelor cu nevoi nu-
tritionale speciale. Inca de la infiintarea companiei, apropierea de
consumator a fost angajamentul nostru principal. Competenta noas-
tra de baza combina cerintele specifice, complexe, impuse nutritiei
cu daruire si bucurie de viata. Responsabilitatea, progresul si prox-
imitatea sunt valorile care ne confera stabilitate si fiabilitate. Suntem
0 companie administrata de o familie, cu o acoperire globala, cu 18
site-uri in 11 tari si peste 1.300 de angajati in intreaga lume. Suntem
liderul pietei in nutritie fara gluten si ne valorificam expertiza pentru
a dezvolta solutii nutritionale noi, pionierate. Produsele noastre sunt
disponibile in aproximativ 100 de tari. www.drschaer.com



University Medical Centre Maribor
Paediatric Department

Ljubljanska ulica 5

2000 Maribor, Slovenia

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

Municipality of Maribor
Project development office
Ulica heroja Staneta 1

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

Medical University of Graz
Department of Paediatrics and
Adolescence Medicine
Auenbruggerplatz 2

8036 Graz, Austria

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

University Children's Hospital
Department of Gastroenterology,
Hepatology and Nutritional Disorders
TirSova 10

11000 Beograd, Serbia

Natasa Dragutinovi¢, MD
a.natasa78@gmail.com

Children's Hospital Zagreb
Referral Center for Pediatric
Gastroenterology and Nutrition
Klaiceva 16

10000 Zagreb, Croatia

Zrinjka Misak, MD, PhD
zrinjka.misak@gmail.com

General University Hospital in n
Prague

Department of Paediatrics and
Adolescent Medicine

U Nemochice 499/2

12808 Praha 2, Czech Republic

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

Serbian Coeliac Society 12.
Vidska 1d/11

11000 Beograd, Serbia

Vesna Pavkov

vesna.pavkov@gmail.com

Institutul National pentru Sinatatea
Mamei si Copilului Alessandrescu-
Rusescu

Bd. Lacul Tei 120

020395 Bucuresti, Romania 13.
Alina Popp, MD, PhD
stanescualina@yahoo.com

CeliVita - Living with Celiac Disease
Strojarska ulica 26

10000 Zagreb, Croatia

Ida Carnohorski
zivotscelijakijorn@gmail.com

Heim Pal National Paediatric 14.

Institute

Coeliac Disease Centre
Ulloi ut. 86

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

Contact;

University of Debrecen 15. Romanian Association for Gluten
Medical Faculty, Department of Intolerance

Paediatrics, Coeliac Disease Study Bdv. Lacul Tei 120

Group 020395 Bucharest, Romania
Egyetem ter 1 Angela Stanescu

4032 Debrecen, Hungary angela.stanescu@boala-celiaca.ro
Ilma Korponay-Szabo, MD, PhD

ilma.korponay-szabo@med.unideb.hu 16. Croatian Institute of Public Health
Rockefellerova ul. 12

10000 Zagreb, Croatia

Lea Pollak

lea.pollak@hzjz.hr

Ludwig Maximilian University of
Munich

Dr.von Hauner Children’s
Hospital, Division of Paediatric
Gastroenterology 17. Bulgarian Celiac Association
LindwurmstraBe 4 Hipodruma BL.134A, VH. B, AP.108
80337 Munich, Germany 1612 Sofia, Bulgaria

Prof. Berthold Koletzko, MD, PhD Gabriela Zlatarova
Berthold.Koletzko@med.uni-muenchen.de gaby.zlatarova@gmail.com

“Nicolae Testemitanu” State 18. Bulgarian Society for Paediatric
University of Medicine and Gastroenterology, Hepatology and
Pharmacy of the Republic of Nutrition
Moldova Vladoslav Varnenchik Str BL. 142, app.9
Paediatric Department 9002 Varna, Bulgaria
Bd. Stefan cel Mare si Sfant 165 Miglena Georgieva, MD, PhD
Chisinau, Moldova mgeorgieva7@yahoo.com
Tatiana Raba, MD
tatiana.raba@usmf.md 19. Hungarian Paediatric
Gastroenterology Society
Bokay 53
1083 Budapest, Hungary
Ilma Korponay-Szabo, MD, PhD
ilma.korponay-szabo@med.unideb.hu

Dr. Schir AG / SPA

Winkelau 9

39014 Burgstall (BZ), Italy
Jacquelin Pante
Jacquelin.pante@drschaer.com
Tadej Ornik
Tadej.Ornik@drschaer.com

20. Health Service Youth and Family
Office, City of Graz
Kaiserfeldgasse 25
8010 Graz, Austria
Ines Pamperl
ines.pamperl@stadt.graz.at
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