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Celiakie se diagnostikuje v ¢eské populaci nedostateéné éasto a naopak vétsinou po dlouhém trvani nemoci. V disledku toho zlistava
nediagnostikovano v ¢eské populaci nékolik desitek tisic nemocnych s timto onemocnénim. V posledni dobé se objevuji ¢astéji odborna
sdéleni vénovana této problematice. Vyznamnou roli hraiji za této situace osobni nazory a zkuSenosti nemocnych sdruzujicich se v zajmovych
organizacich celiaki. Vysledky péti anket uspofadanych na webovych strankach Poradenského centra pro bezlepkovou dietu potvrzuje
zajem celiakil o problémy diagnostiky tohoto onemocnéni, bezlepkovou dietu a pfistup vefejnych €initelii k této problematice. Nazory
respondentti pfinaseji nové pohledy, které mohou pomoci v spravné orientaci dalSich programi zamérenych na tuto cilovou skupinu.
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Ovod

V poslednich 10-15 letech do$lo k vyznamnym
pokrokim v objasnéni patofyziologie a v diagnostice
celiakie (C). Hlavnim klinickym pfinosem je zavedeni
novych metod stanoveni sérovych autoprotilatek a vy-
pracovani diagnostickych smérnic v Evropé a v USA.
Tyto skuteénosti nas poucily, ze klinicka manifestace
C a histologické zmény stfevni sliznice jsou mnohem
které soustavné aplikuji nové poznatky v klinické pra-
xi, dosahuje prevalence této choroby 0,5-2% a C je
povazovéna za jednu z nejéastéjSich autoimunitnich
chorob. V Ceské republice zatim neni C vénovana
dostatecna pozornost, tfebaze je mozno zaznamenat
v posledni dobé zvySeny pocet odbornych publikaci
s touto tematikou a zajmové organizace celiakd usi-
luji trvale o zlep$eni situace téchto nemocnych. Tyto
organizace jsou schopny poskytnout vyznamné tdaje
0 osobnich zku$enostech celiakd, jejich zdravotnich
problémech, drovni zdravotni péce a celkovém stavu
této tematiky. PfedloZena prace je prvni tohoto dru-
hu v Ceském pisemnictvi a je mozno ji chapat jako
zrcadlo nastavené odborné vefejnosti a institucim
zdravotni péce.

Metody

Z archivu anket Poradenského centra pro bezlep-
kovou dietu 0.s., dostupnych na webovych strankach
(www.bezlepkovadieta.cz), jsme zpracovali a hod-
notime vysledky péti anket, které se uskute¢nily od
roku 2004. Tyto dotaznikové akce byly zaméfeny
na diagnostiku celiakie, bezlepkovou dietu a zajem
vefejnych ¢initeld o nemocné celiakii.

Vysledky

1) Diagnostika

Tato ¢ast obsahuje odpovédi 1480 nemocnych
dospélych i déti (odpovédi prostiednictvim rodi¢t),
8-9% odpovédi nebylo jednoznaénych a nebyly do
hodnoceni zafazeny.

482

Trvani obtizi pfed stanovenim diagnozy
(hodnoceno 91 % odpovédi)

Diagnéza celiakie (K900) byla stanovena do 1 ro-
ku trvani obtiZi jen u 36 % respondentt, v rozmezi 2-5
let u 31 % nemocnych, do 10 let u dalSich 8% a po vice
nez 10 letech trvani obtiZi u 16 % respondentd.

Charakter zdravotnich obtizi
(hodnoceno 91 % odpovédi)

45% respondenti mélo obtize stfevni i mimo-
stfevni, jen stfevni obtize mélo 29 % a pouze mimo-
stfevni 17 % nemocnych.

Lékar'ské odbornosti, v jejichz péci byli
nemocni pred stanovenim diagnozy

Prakticti 1ékafi (hodnoceno 91% odpovédi) —
46 % celiak(i navstivilo jednoho praktického Iékare,
17 % dva praktické lékare a 28 % vice nez dva prak-
tické lékare.

Gastroenterologové (hodnoceno 92 % odpové-
di) — 71 % celiakil kontaktovalo jednoho gastroen-
terologa, 14 % dva gastroenterology a 7% vice nez
dva gastroenterology.

Lékafi jinych odbornosti (hodnoceno 92 % odpo-
védi) — 44 % celiakl bylo v pé¢i jednoho odbornika,
17 % navstévovalo dva Iékafe jinych odbornosti a 31 %
vice nez dva Iékafe jinych odbornosti.

2) Metody stanoveni diagnézy celiakie
(1226 respondent(i — hodnoceno 98 % odpovédi)

Diagnéza byla stanovena na zakladé pozitivity sé-
rovych protilatek (16 %), biopsie tenkého stfeva (37 %),
kombinaci téchto metod (15 %), bfini ultrasonografii
(6 %), kombinaci sérovych protilatek a sonografie (4 %)
a zkusmeého nasazeni bezlepkové diety (20 %).

3) Informovanost lékara

o celiakii a bezlepkové dieté

(485 respondentli — hodnoceno 100 % odpovédi)
Pouze 15 % respondenttl oznacilo znalosti ékart

o celiakii za vyborné (,skvélé”) a dalSich 10% za
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dostate¢né. Zbyvajici tfi ¢tvrtiny respondentd spo-
kojeny nebyly a hodnoti informovanost lékafl jako
nedostatecnou (58 %) nebo katastrofalni (17 %).

4) Bezlepkova dieta

Psychicke vyrovnani s celoZivotni

bezlepkovou dietou

(978 respondentd — hodnoceno 99 % odpovédi)
25% celiakl se vyrovnalo s timto specidlnim

dietnim rezimem bezprostfedné po jeho doporuceni,

22% do 6 mésicu a dalSich 6% do jednoho roku.

46 % celiakll se do této doby s bezlepkovou dietou

psychicky dosud nevyrovnalo.

Bezlepkova dieta o dovolené

(385 respondent(i — hodnoceno 100 % odpovédi)
65% nemocnych bezlepkovou dietu o dovolené do-

drzuje, 20% nikoliv a 15% povazuje tento rezim za ome-

zujici do té miry, Ze netravi dovolenou mimo domov.

5) Zajem verejnych ciniteld
o problémy celiakd
(491 respondent(i — hodnoceno 99 % odpovédi)
16 % respondent(i povaZuje zajem za pfiméfeny,
16 % za maly a 67 % za nedostatecny.

Diskuze

Velké soubory respondenttl v jednotlivych an-
ketdch dosvédCuiji zajem celiakll dospélych i rodi-
¢l détskych pacientli o problémy spojené s timto
onemocnénim. V dostupném pisemnictvi jsme
nezjistili takto podrobné vyuZiti pacientskych infor-
maci. Odpovédi reflektuji sou¢asnou situaci celiakl
v Ceské republice, tiebaze je nutno povazovat tuto
komunikacni formu za subjektivni hodnoceni osobni
zkusenosti.

Anamnéza celiakt

Diagnostika C v Ceské republice je nadale éasto
pozdni a nedostate¢né ¢asta. Z anketnich odpovédi
vyplyva:
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1. Dlouhé obdobi mezi objevenim pfiznaku a stano-
venim diagnozy (u Etvrtiny nemocnych po vice
nez 5 letech).

2. Casty vyskyt kombinace mimosttevnich a stfev-
nich pfiznaka.

3. Znaény podet celiakl hledal pomoc u vice nez
jednoho praktického Iékafe nebo gastroentero-
loga a zejména vysoky pocet nemocnych byl do
stanoveni diagndzy C v péci vice nez jednoho
|ékare jinych odbornosti.

Pozdni a nedostatecné frekventni diagnostika C
ma vice pficin:

1. Lékafi fady odbornosti na toto onemocnéni malo
mysli nebo jsou pfesvédéeni, ze C je onemocnéni
détského véku, z néhoz se vyroste.

2. Obraz nemoci (fenotyp) se liSi u déti a dospé-
lych.

3. Jiz u starSich déti mohou byt v popfedi mimo-
stfevni projevy, zejména anemie, opozdény
psychosomaticky vyvoj a nevysvétleny ubytek
télesné hmotnosti.

4. Mimostfevni (atypické) pfiznaky jsou mnohem
Castéjsi u dospélych, u nichz ma obraz nemoci
individudlni charakter. Skala téchto piiznak je
velmi $iroka a patfi k nim zejména: postizeni kiize
(dermatitis herpetiformis Duhring), sideropenicka
anemie rezistentni na peroralni terapii preparaty
Zeleza, pfed€asna osteoporéza, neuropsychi-
atrické abnormality (polyneuropatie a ataxie
nejasné etiologie, deprese a poruchy chovani),
pozdni menarche, amenorhea, poruchy reproduk-
ce, infertilita, a terapeuticky rezistentni syndrom
drazdivého stfeva. Z laboratornich nalezi je nut-
no myslet na C pfi nizké koncentraci sérového
Zeleza, kterd se neupravuje pfi substituéni terapii
a neni pro ni jiny vyklad, jakoz i pfi izolovaném
vyrazném zvySeni aminotransferaz.

5. C se Casto sdruzuje s jinymi autoimunitnimi cho-
robami. Z nich je tfeba zminit na pfednim misté
diabetes mellitus I. typu, autoimunitni tyreoiditidu
a hepatitidu, déle sklerézujici cholangitidu, pri-
marni biliarni cirhdzu a systémovy lupus erythe-
matodes.

Podobné je tomu v jinych zemich. V USA vy-
plynulo z dotaznikové akce, jiz se zU¢astnilo vice
nez 1600 dospélych nemocnych s C, Ze symptomy
byly u téchto osob pfitomny v praméru 11 rok{ pfed
stanovenim diagnézy, piestoze 85 % respondent
uvadélo mezi pfiznaky prljem. Diagndza byla sta-
novena bez prltaht jen u 52 % nemocnych a 31%
bylo nuceno konzultovat dva nebo vice gastroen-
terologli. Stanoveni diagnézy a nasledna terapie
bezlepkovou dietou vedly ke zlepSeni kvality Zivota
u 77 % nemocnych. Vzhledem k témto skute¢nostem
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povazuji americti pacienti s C stanoveni diagndzy své
choroby za pozdni (3).

Diagnostika C
Je zaloZena v sou¢asné dobé na smérnici

Evropské spole¢nosti pediatrické gastroenterolo-

gie, hepatologie a vyzivy (ESPGHAN) z roku 1996.

Smérnice zahrnuje tato kritéria:

1. anamnéza, klinicky obraz, protilatkové testy
a histologie stfevni biopsie jsou kompatibilni
s diagndzou C;

2. bezlepkova dieta (BLD) vede k pravé klinického
stavu a titru protilatek;

3. proband je star$i nez 2 roky;

4. diferencidini diagnostika vyloucila onemocnéni
s podobnym klinickym obrazem.

Tato kritéria byla pfevzata také do pozdéjSich
smérnic vedoucich gastroenterologickych spolecnosti
USA (1,2, 4, 5) abyla publikovéna také v Ceské repub-
lice (2). Typické nebo atypické (mimostfevni) pfiznaky,
pozitivni sérologické testy a stfevni biopsie s pfiznivou
odpovédi na bezlepkovou dietu jsou dostate¢né pro
definitivni diagndzu C s vyjimkou 6-10 % déti do 2 let
véku. U nich mohou mit histologicky zjiSténé zanétlivé
zmény stfevni sliznice jinou pficinu nez lepek (napf.
alergii na bilkovinu kravského mléka, virové a bak-
terialni stfevni infekce, imunodeficitni stavy). Prvni
nélez je proto u téchto déti nutné ovéfit, aby nedolo
k zdméné s jinym onemocnénim. VSichni tito pacienti,
u kterych sice doslo pfi dodrzovani bezlepkové diety
ke klinické upravé a k vymizeni autoprotilatek, musi
byt znovu exponovani lepkem. K definitivni diagndze
C pak staci nova pozitivita protilatek, ktera mize, ale
nemusi byt doplnéna opakovanim stfevni biopsie
s prlkazem autoimunitni enteritidy.

V soucasnosti je zakladnim vySetfenim pfi po-
dezfeni na celiakii stanoveni sérovych autoprotilatek
proti tkanové transglutamindze ve tfidé IgA (AtTGA).
Tato metoda pouziva jednotny antigen, je plné auto-
matizovand a kvantitativni. Stanoveni autoprotilatek
k endomysiu (AEA) je pouze kvalitativni a vyZaduje
osobni zkuSenost. Protilatky ke gliadinu maji zfetelné
nizsi citlivost a specificitu. PFi selektivnim IgA deficitu
(asi 3% nemocnych celiakii) je tfeba vySetfit AITGA
ve tfidé IgG. Tento ndlez indikuje histologické vySet-
feni biopsie sliznice tenkého stfeva, kterd zlistava
zlatym standardem diagnostiky C. V naprosté vétsiné
pfipadU je dostate¢né biopsie z dolni ¢4sti sestupné-
ho raménka a pfechodu do dolniho horizontalniho
raménka duodena. Makroskopické endoskopické
zmény jsou nespecifické stejné jako zmény popiso-
vané na tenkém stfevé pfi sonografii nebo v minulosti
pfi rentgenovém vySetfeni. Pfi vyrazném podezfeni
ma byt biopsie provedena vzdy, a to nezavisle na
vysledku sérologického vySetfeni. Biopsie se provadi
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u jedincd, ktefi konzumuji stravu s obsahem lepku.
Obdobny postup je navrzen také pro program cile-
ného screeningu C.

Vysledky ankety jsou znepokojivé. Pouze u 15%
respondent byla diagndza C stanovena podle dopo-
ruenych mezinérodnich smémic. Stanoveni diagné-
zy na podkladé pozitivity sérovych protilatek, nebo
dokonce pokusné nasazeni BLD podle pfiznakil je
hrubou chybou. Ostatni metody, které nerespektuji
doporucené smérnice, poskytuji pouze ¢aste¢nou di-
agnostickou informaci (samotna stfevni biopsie), popf.
nemaji dostate¢nou citlivost a specificitu. Nespravna
diagnéza C na podkladé alternativnich postupl mize
vést k oddaleni kauzalni terapie BLD a riziku vzniku
komplikaci nebo naopak k jejimu zbyte€nému do-
poruceni.

Informovanost lékart o C a BLD

Vysledky této ankety koresponduji v podstaté
s vysledky ankety o pouzivanych diagnostickych
metoddch. Je patrné, ze existuji velké rezervy v pre-
gradudlni i postgradualni vychové zdravotnickych
pracovnik( r(zného zaméfeni ve vztahu k C a BLD,
které vyzaduiji urychlenou népravu. Pfi tom je tfe-
ba aplikovat nejen klasické edukacni postupy, ale
v daleko $ir§i mife vyuzivat moznosti elektronickych
informaci.

BLD

BLD je v soucasnosti jedinou kauzalni |é¢bou
celiakie a zakladnim Ié¢ebnym opatfenim u vSech
nemocnych. Vyluka surovin, potravin a napojd pfi-
pravenych z pSenice, zita a jemene nebo s jejich
pfimési musi byt Uplna a musi byt dodrzovana
celozivotné. Informace o diagndze C a soucasné
vysloveny pozadavek naroéného dietniho rezimu
je pro nemocného do té miry zavazny, Ze takovy
jedinec vétSinou vyZzaduje mnohostrannou podporu.
Uspéch BLD proto predpoklada tymovy pristup paci-
enta, lékare, rodiny, nutriéniho terapeuta a zajmové
organizace celiakll. Vysledek ankety napovida, ze
celiaci ¢asto tuto podporu postradaji Upiné nebo
¢astecné. Témér polovina respondent(i se nedoka-
zala psychicky vyrovnat s BLD béhem prvniho roku
po jejim doporuceni a jedna pétina ji nedodrzovala
béhem dovolené. V této oblasti nejsou kodifikovany
pro lékare a nutriéni terapeuty doporuc¢ené postupy,
které by mohly tuto situaci zlepsit zejména v po-
¢ate¢nim obdobi, ale i pfi problémech v nasledné
dispenzarizaci, kterd je nezbytna ke kontrole ak-
tudiniho zdravotniho stavu. BLD pfedstavuje pro
celiaky vyznamny problém také svou velkou finan¢-
ni naro¢nosti. C je jedind choroba, pfi niz Ceské
zdravotni pojistovny nehradi ani ¢aste¢né svym
pojisténciim-celiakim naklady na zakladni sortiment
surovin a potravin BLD. Jednodenni jidelniCek pfipra-
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veny z bezlepkovych surovin byl pfed zvySenim cen  to oblasti je tfeba hledat vhodné zpisoby zlepseni,  prof. MUDr. Pfemysl Frié, DrSc.

potravin v roce 2007 0 95-100 K¢ dra8i nez stejné  které mohou byt k oboustrannému prospéchu, pokud  Interni klinika 1. LF UK a Ustredni vojenské nemocnice
- . . . - Sy . , 169 02 Praha 6 — StfeSovice

strava z konvenénich surovin. Za téchto podminek  pfijmeme tezi, Ze sila naroda se méfi spokojenosti 6-mail: premys.fric@uvn.cz

je socidlni situace fady nemocnych slozitd. Postup  slabych a nemocnych.

zdravotnich pojistoven je vSak kontraproduktivni,

nebot ¢asné diagnostikovany celiak kromé BLD
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