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W Polsce nie ma ani jednej kliniki lub specjalistycznej poradni zajmujacej sie opieka
nad dorostymi pacjentami z celiakia, mimo Ze jest to choroba przewlekta, trwajaca
cate zycie. Brakuje jasnych wytycznych, jak prawidtowo diagnozowac¢ osoby doroste,

a lekarze opieraja sie na standardach wykrywania celiakii u dzieci, co nie zawsze

sie sprawdza. Stwierdzenie celiakii i zalecenie diety bezglutenowej konczy proces
diagnostyczny, a pacjent dalej musi sobie radzi¢ sam. Pokazuje to niestety, jak
niewielkie jest wciagz w naszym kraju zainteresowanie srodowiska medycznego celiakia
dorostych, czego efektem jest zbyt niska wykrywalno$é choroby i brak jakichkolwiek
standardéw postepowania po diagnozie i zaleceniu diety bezglutenowe;.

zwigzku z brakiem pol-
skich wytycznych w tym
zakresie  postanowitam
sprawdzi¢ brytyjskie. Kil-
ka lat temu multidyscyplinarna grupa
21 ekspertéw, gtéwnie lekarzy, z 8 kra-
jow przejrzata cata dostepng literature

na temat diagnostyki i postepowania po
diagnozie w przypadku dorostych pa-
cjentéw z celiakia. Efektem byto opubli-
kowanie przez British Society of Gastro-
enterology (BSG) w 2014 r. wytycznych
dotyczacych diagnostyki i opieki me-
dycznej nad chorymi w kolejnych latach

po stwierdzeniu celiakii i zaleceniu diety
bezglutenowe;.

Celiakia jest trwatg enteropatig (stanem
zapalnym btony jelita cienkiego), w kto-
rej spozywany gluten wywotuje nieprawi-
dtowa odpowiedZ autoimmunologiczng
u oséb predysponowanych genetycznie.
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Diagnostyka celiakii u oséb dorostych
jest dwuetapowa i polega na wykonaniu
biopsji sluzéwki jelita cienkiego z po-
braniem co najmniej czterech wycinkow
z réznych fragmentéw jelita (w tym co
najmniej jednego z opuszki dwunastni-
cy), podczas gdy pacjent stosuje diete
zawierajacg gluten. Biopsja nigdy nie
moze by¢ pominieta w procesie diagno-
stycznym. Dodatkowo dla potwierdzenia
choroby konieczne jest wykonanie badan
serologicznych. Niestety cze$¢ dorostych
chorych (wedtug réznych badan 6-22%)
nie wytwarza przeciwciat specyficznych
dla celiakii, co oznacza dodatkowe trud-
nosci w rozpoznaniu choroby. Z drugiej
strony nie wolno orzekac celiakii wytacz-
nie na podstawie obecnosci przeciwciat
we krwi, gdyz zdarzajg sie wyniki fafszy-
wie dodatnie. Postawienie prawidfowej
diagnozy na podstawie samej biopsji tez
nie daje stuprocentowej pewnosci, po-
niewaz zniszczenie kosmkéw jelitowych
moze by¢ spowodowane wieloma inny-
mi schorzeniami, np. chorobami o pod-
tozu immunologicznym, zakazeniami,
infekcjami, dziataniem niektérych lekéw.
Jest jeszcze badanie genetyczne (obec-
no$¢ HLA DQ2 i/lub HLA DQ8), jednak
moze ono pomac jedynie w wykluczeniu
choroby, natomiast nie wolno opiera¢ na
nim diagnozy, poniewaz geny specyficz-
ne dla choroby ma az 20-40% popula-
cji (w zalezno$ci od kraju). Szczegétowe
informacje dotyczace aktualnych reko-
mendacji diagnostycznych BSG, takze
w przypadkach trudnych i niestandardo-
wych, bedg tematem osobnego artykutu.
Co ciekawe i wazne eksperci BSG suge-
ruja, ze biopsja jelita cienkiego powinna
by¢ wykonywana rutynowo u wszyst-
kich pacjentéow poddawanych gastro-
skopii, poniewaz celiakia jest choroba
bardzo czesta (minimum 1% populacji),
manifestujaca sie¢ klinicznie na wiele
sposobow. Objawem choroby moze by¢
np. refluks, ktéry jest jedng z gtéwnych
przyczyn wykonywania badan endosko-
powych. Bardzo istotne jest, by pacjenci
Z anemig, biegunka i nagtg utratg masy
ciata mieli zawsze rutynowo pobierane
wycinki jelita, nawet jesli nie trafiajg na
gastroskopie z podejrzeniem celiakii.

DIETA BEZGLUTENOWA
I CO DALEJ?

Jedyng forma leczenia celiakii jest $ci-
sta dieta bezglutenowa stosowana przez
cate zycie. Cel leczenia to ustanie dole-
gliwosci towarzyszacych choremu przed
diagnoza, regeneracja S$luzowki jelita
oraz unikniecie mozliwych powiktan
nieleczonej celiakii, co mozna osiggna¢
dzieki zbilansowanej i $cistej diecie
bezglutenowej. BSG podkresla, ze réw-
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Kontrolne badania osoby dorostej z celiakia
- rekomendacje British Society of Gastroenterology

Tuz po diagnozie celiakii:

® poziom wapnia, fosfatazy alkalicznej i witaminy D,

e gestos¢ kosci — u 0sdb zagrozonych osteoporozg oraz u wszystkich pacjentéw
po 55. roku zycia.

Kontrolnie rok po diagnozie:

® poziom przeciwciat specyficznych dla celiakii (tTG, EMA lub DGP),

e ogdlne badanie krwi,

e poziom ferrytyny, kwasu foliowego, witaminy B12, wapnia i fosfatazy alkalicznej,

e badania TSH, fT3 i fT4 (wykluczenie chordb tarczycy),

e ALAT i ASpaT (wykluczenie choréb watroby),

e glukoza na czczo (wykluczenie cukrzycy),

e w razie potrzeby ponowne badania poziomu wapnia, fosfatazy alkalicznej i witaminy

~

D oraz gestosci kosci,

W kolejnych latach:
i stanu pacjenta,

gestosci kosci co 2 lata,

e wywiad dietetyczny — sprawdzenie prawidtowosci diety bezglutenowej,

e w razie potrzeby ponowna biopsja jelita cienkiego.

e wspomniane wyzej badania z krwi oraz wywiad dietetyczny w zaleznosci od potrzeb
e w przypadku oséb zagrozonych osteoporozg i po 55. roku zycia kontrolne badanie

e biopsja jelita po 2-5 latach lub w zaleznosci od stanu pacjenta.

nie wazna jest tez dobra jako$¢ zycia
pacjenta. Wymienione cele najtatwiej
osiggnat, jesli chory jest zmotywowany
i otrzymuje petng informacje o chorobie
oraz profesjonalne wsparcie nie tylko
zaraz po diagnozie, ale réwniez w kolej-
nych latach.

JAK POWINNA WYGLADAC
OPIEKA NAD DOROSLYM
CELIAKIEM?

Idealnie byfoby, gdyby chory miat dostep
do specjalistycznej kliniki celiakii, w kto-
rej pacjentem zajmuja sie lekarz i diete-
tyk wyspecjalizowany w diecie bezglu-
tenowej. Kiedy choroba sie ustabilizuje,
a pacjent nauczy sie wszystkich zasad
diety bezglutenowej, powinny sie rozpo-
czag¢ coroczne kontrole. Do zadan leka-
rza nalezy sprawdzanie ogdlnego stanu
zdrowia i odzywienia pacjenta poprzez
wykonanie badan z krwi, w tym:
« morfologii (ogélnego badania krwi),
e poziomu ferrytyny, kwasu foliowego,
witaminy B12, wapnia i fosfatazy al-
kalicznej.
Dodatkowo nalezy sprawdzi¢, czy u cho-
rego nie wspétwystepuja:
o choroby tarczycy (badania TSH, fT3
i fT4),
o watroby (tzw. préby watrobowe: ALAT
i ASpaT),
o cukrzyca (badanie poziomu glukozy).
Bardzo wazne jest tez skontrolowanie
poziomu specyficznych przeciwcial we
krwi, aby sprawdzi¢ poprawnos¢ diety

bezglutenowej (tTG, EMA lub DGP), co
jednak nie powinno zastgpi¢ doktadnego
wywiadu dietetycznego. Nalezy pamie-
ta¢, ze zmniejszenie sie, a nawet brak
niepokojacych objawdw i przeciwciaf nie
oznacza catkowitej regeneracji $luzéwki
jelita, ktéra moze sie goi¢ przez wiele
miesiecy, a nawet lat. Badania poka-
ZUja, Ze u czesci pacjentéw w ogole nie
dochodzi do pefnej odbudowy $luzéwki.
Dlatego m.in. cze$¢ ekspertéw uwaza,
ze po roku od diagnozy nalezy ponow-
nie wykonac¢ biopsje jelita. W wiekszosci
przypadkéw, kiedy stan chorego szybko
sie normalizuje i nie ma niepokojacych
objawoéw, nie jest to konieczne.

OCENA PRZESTRZEGANIA
DIETY BEZGLUTENOWEJ

Eksperci sg zgodni co do tego, ze dla
zdrowia pacjenta z celiakia najwaz-
niejsze jest $ciste przestrzeganie diety
bezglutenowej. Brakuje natomiast wy-
tycznych, opartych na badaniach nauko-
wych, jak to przestrzeganie oceniaé. Nie
ma nieinwazyjnych metod oceny rege-
neracji $luzéwki jelita, a to jest przeciez
najwazniejszym celem postepowania
dietetycznego.

Wedtug ekspertow ocena przestrzegania
diety bezglutenowej powinna wygladac
inaczej u $wiezo zdiagnozowanych pa-
cjentdw, po roku od diagnozy, a inaczej
po wielu latach stosowania diety. Oso-
ba, ktéra od dtuzszego czasu jest na
diecie bezglutenowej, nie wymaga tak
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wnikliwego badania, jak pacjent z nie-
ustabilizowang jeszcze choroba, o ile
w tym pierwszym przypadku nie wyste-
pujg u chorego niepokojagce objawy lub
utrzymujace sie we krwi przeciwciata.
Niestety badania pokazuja, ze pacjenci
zazwyczaj nie przestrzegajq $cisle diety
bezglutenowej, a zamierzone lub nie-
Swiadome glutenowe ,wpadki” sg caf-
kiem czeste i zalezg od wieku chorego
w momencie postawienia diagnozy, wie-
dzy na temat choroby oraz czynnikéw
psychologicznych. Niecheé¢ do $cistego
przestrzegania diety dotyczy szczegélnie
pacjentéw bezobjawowych, ktérzy nie
odczuwali ucigzliwych objawéw przed
rozpoznaniem choroby.

Wedtug ekspertéow skutecznosé leczenia

w celiakii po roku od diagnozy nalezy

ocenia¢ wedtug czterech kryteridéw:

o Wystepowanie objawéw  klinicz-
nych — badania pokazuja, ze czes¢
pacjentéw, ktérzy nie przestrzegajg
Scisle diety bezglutenowej, ma ob-
jawy podobne do IBS (zespotu jelita
drazliwego). Niestety, osoby z celia-
kig majg wiekszag skfonnos$¢ do tego
typu probleméw utrzymujgcych sie
nawet mimo bardzo restrykcyjnego
stosowania diety.

o Wywiad dietetyczny — przeprowadzo-
ny przez dietetyka lub lekarza. Nie
ma jednego standardowego formula-
rza takiego wywiadu. Dzieki wywia-
dowi dietetyk moze sprawdzi¢, jak
pacjent podchodzi do diety, jakg ma
wiedze na temat prawidfowego i zbi-
lansowanego zywienia i czy w prak-
tyce jg skutecznie stosuje.

o Badania serologiczne — jesli we krwi
utrzymuja sie przeciwciata charakte-
rystyczne dla celiakii, nalezy podej-
rzewa¢ $wiadome badz nieSwiado-
me spozywanie glutenu. Jednakze
ich brak, jak wspomniano wyzej, nie
Swiadczy zawsze o catkowitej rege-
neracji jelita.

e Biopsja — jak wspomniano wyzej
eksperci nie sg zgodni, czy jest ona
konieczna u wszystkich pacjentow
po roku stosowania diety bezgluteno-
wej. Wiekszos$¢ badaczy sugeruje, ze
nalezy ja wykonywac tylko u pacjen-

téw nieodpowiadajacych na leczenie
dietetyczne, z objawami wskazuja-
cymi na dodatkowe problemy zdro-
wotne. Rutynowa biopsja oceniajaca
stan jelita moze by¢ przeprowadzona
mniej wiecej po 2-5 latach od dia-
gnozy, a u czesci pacjentéw bez zad-
nych niepokojacych objawéw moze
nie by¢ konieczna w ogdle.

DtUGOFALOWA OPIEKA

Przy nieleczonej celiakii wzrasta ryzyko
osteoporozy i ztaman, dlatego wazne
jest, aby w momencie diagnozy spraw-
dzi¢ u pacjenta poziom wapnia, fosfa-
tazy alkalicznej i witaminy D oraz mo-
nitorowac je w razie potrzeby w latach
pdzniejszych. U oséb zagrozonych oste-
oporozg oraz u wszystkich pacjentéw po
55. roku zycia w trakcie diagnostyki ce-
liakii nalezy réwniez zbada¢ gestos¢ ko-
$ci i ponawia¢ badania w odstepach ok.
dwdch lat, szczeg6lnie jesli istnieje po-
dejrzenie braku regeneracji btony $luzo-
wej jelita. Po ok. roku $cistego przestrze-
gania diety bezglutenowej gesto$¢ kosci
powinna sie poprawi¢. Spadek gestosci
kosci obserwuje sie szczegolnie u kobiet
z celiakiag po menopauzie, dlatego moga
one wymagac¢ suplementacji, réwniez
witaming D, a takze dodatkowego mo-
nitorowania stopnia regeneracji btony
$luzowej jelita (biopsji). W profilaktyce
osteoporozy u kobiet z celiakig szczegdl-
nie wazne jest $ciste przestrzeganie diety
bezglutenowe;.

BEZPIECZNA ILOSC GLUTENU
W DIECIE

Scista dieta bezglutenowa najczesciej
prowadzi do regeneracji btony $luzo-
wej jelita, podczas gdy nieSwiadome
btedy dietetyczne badz celowe (nawet
incydentalne) spozywanie glutenu spo-
walniajg lub uniemozliwiajg odbudowe
jelita. Nieswiadome spozywanie glutenu
w niewielkich ilosciach zdarza sie prawie
kazdej osobie z celiakiag, naukowcy pro-
bujg wiec od dawna ustali¢, czy istnieje
bezpieczny poziom glutenu, ktéry nie ma
negatywnego wptywu na $luzéwke jelita.

Prowokacja glutenem

W sytuacji, gdy w celach ustalenia lub potwierdzenia diagnozy niezbedna jest
prowokacja glutenem, najnowsze badania zalecajg spozycie co najmniej 3 g glu-
tenu dziennie (dwie kromki pszennego chleba) przez 14 dni. Taka dawka glutenu
powinna wywota¢ zmiany serologiczne i w Sluzéwce jelita u wiekszosci dorostych
pacjentéw z celiakig. Jesli mimo duzego prawdopodobienstwa celiakii przeciw-
ciata nie pojawia sie po dwoch tygodniach, prowokacja moze by¢ wydtuzona do

o$miu tygodni.
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Ostatnie badania pokazuja, ze prawdo-
podobnie spozywanie 30 mg glutenu
dziennie nie szkodzi wiekszosci pacjen-
téw, nalezy jednak pamietaé, ze toleran-
cja tego biatka jest sprawg indywidualng
i moze sie bardzo rézni¢ u réznych pa-
cjentéw. Naukowcom udafo sie ustali¢,
ze dawka 10 mg dziennie nie szkodzi
w ogole, natomiast 100 mg szkodzi juz
wigkszosci chorych (przy czym 500 mg
wszystkim). Planujac bezglutenowe po-
sitki, nalezy o tym pamietaé, gdyz na-
wet bezpieczne produkty bezglutenowe,
takie jak maka czy pieczywo, zawierajg
czasem niewielkie dopuszczalne ilosci
glutenu. Spozywanie duzych ilosci pro-
duktéw macznych, a do tego innych,
ktére moga by¢ zanieczyszczone glu-
tenem (np. positkbw w restauracjach),
moze skutkowaé przekroczeniem bez-
piecznej dziennej dawki glutenu.

Wiadomo, iz nieprzestrzeganie diety bez-
glutenowej po diagnozie powoduje szereg
powaznych powiktan. Naukowcy ustalili,
Ze najczesciej jest to wysokie ryzyko roz-
winiecia sie innych choréb autoimmuno-
logicznych, probleméw z cigzg u kobiet
oraz nowotworu jelita (chtoniaka).

INFORMACJA | WSPARCIE

Brytyjskie rekomendacje w ciekawy spo-
séb pokazujg, jak powinien by¢ trakto-
wany pacjent z celiakia w momencie
diagnozy, kiedy potrzebuje najwiecej
informacji i profesjonalnego wsparcia.
Eksperci podkreslajg, ze potrzebny jest
nie ,monolog lekarza”, ale rozmowa
Z pacjentem i jego rodzing, a w sytuacji
idealnej réwniez z dietetykiem. Zaanga-
zowanie rodziny jest kluczowe, gdyz ce-
liakia dotyka nie tylko pacjenta, ale tez
jego najblizszych, i nie tylko w aspekcie
stosowania do korica zycia diety bezglu-
tenowej. Nalezy pamietaé, ze $rednio
10% krewnych | stopnia oséb z celiakig
rowniez moze by¢ dotknietych choroba.
Nie mniej wazne jest zalecenie BSG, aby
lekarz w momencie postawienia diagno-
zy zachecit pacjenta do przytaczenia sie
do krajowego stowarzyszenia oséb z ce-
liakig, grupy wsparcia pozwalajacej fa-
twiej i skuteczniej radzi¢ sobie z trudami
Zycia na diecie. Z praktyki i doswiadczen
z pracy w Centrum Diety Bezgluteno-
wej moge potwierdzi¢, ze uczestnictwo
w warsztatach, konferencjach i wszel-
kich organizowanych spotkaniach jest
dla oséb z celiakig duza pomoca, szcze-
gélnie w pierwszych tygodniach i mie-
sigcach po diagnozie.

Pacjent z celiakia wymaga petnej infor-
macji o chorobie, ale takze podniesie-
nia na duchu i wsparcia w adaptacji do
nowej sytuacji zyciowej i wyzwan, jakie
niesie ze sobg zycie na diecie bezglute-
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nowej. W szczegdlnosci wazne jest mo-
tywowanie go do przestrzegania diety,
a profesjonalna opieka po diagnozie bar-
dzo w tym pomaga. Jest ona niezwykle
wazna, jesli pacjent pomimo stosowania
diety bezglutenowej nadal ma niepoko-
jace objawy i kiedy nie wie, dokad sie
uda¢ ze swoimi problemami.

JESLI DIETA NIE POMAGA

Po wprowadzeniu diety bezglutenowej
i dfuzszym jej stosowaniu ok. 4-30%
(wedtug roznych badan) pacjentéw
wcigz zgtasza utrzymujace sie objawy,
co moze $wiadczy¢ o celiakii niepodda-
jacej sie leczeniu (ang. non-responsive
coeliac disease). Jesli diagnoza zostata
przeprowadzona prawidtowo, najpraw-
dopodobniej przyczyng tego stanu jest
Swiadome badZ nieSwiadome spozywa-
nie glutenu przez pacjenta. To najczest-
szy powod zgtaszania uporczywych ob-
jawow przez chorych z celiakig. Bardzo
wazna w tej sytuacji jest ocena prawi-
dtowosci diety przez do$wiadczonego
dietetyka. Takg bezptatng pomoc oferuje
Stowarzyszenie w naszym Centrum Die-
ty Bezglutenowe;j.

Jesli po analizie i usunieciu ewentual-
nych btedéw dietetycznych pacjent na-
dal zgtasza niepokojace objawy, lekarz
powinien rozwazy¢ wykonanie kontrol-
nej biopsji $luzéwki jelita, aby sprawdzi¢
stopien regeneracji kosmkéw jelitowych.
Biopsja jest natomiast niezbedna, jesli

pacjent odczuwa bél brzucha, ma utrzy-
mujacg sie goraczke, anemie, uporczy-
we zaparcia, krwawienia z przewodu
pokarmowego lub traci na wadze z nie-
wiadomych przyczyn. Jezeli biopsja nie
potwierdzi utrzymujacego sie zaniku ko-
smkow jelitowych, nalezy rozwazy¢ inne
schorzenia, ktére mogg wystepowad nie-
zaleznie od celiakii i wymagac¢ dalszych
badan.

Czasem przyczyng probleméw sg tez
schorzenia zwigzane z celiakig, takie
jak wtérna nietolerancja laktozy, niewy-
dolno$¢ zewnatrzwydzielnicza trzustki,
przerost flory bakteryjnej jelita cienkie-
go (tzw. SIBO), mikroskopowe zapalenie
jelita grubego czy nietolerancja biatka
mleka krowiego.

Bardzo rzadko zdarza sie celiakia opor-
na na leczenie (ang. refractory coeliac
disease, RDC) typu | lub Il. Dotyczy ona
niewielkiej grupy pacjentéw, u ktérych
przez co najmniej 12 miesiecy utrzymu-
ja sie uporczywe lub nawracajace obja-
wy zespotu ztego wchfaniania, a btona
$luzowa jelita nie odbudowuje sie mimo
Scistej diety bezglutenowej i zostaty wy-
kluczone wszystkie inne choroby imitu-
jace celiakie (o podobnych objawach).
Diagnostyka i leczenie tego typu celia-
Kii sg precyzyjnie opisane w brytyjskich
wytycznych. Rokowania w przypadku
celiakii opornej na leczenie typu Il nie-
stety nie sg optymistyczne, gdyz u pa-
cjentéw istnieje bardzo duze prawdopo-
dobienstwo wystgpienia nowotworu jelit

(chtoniaka, ang. enteropathy-associated
T-cell lymphoma, EATL).

W Polsce jest co najmniej 380 tys. oséb
z celiakia, z czego duza cze$¢ to osoby
doroste. Mali pacjenci, bedacy obecnie
pod opieka pediatrycznych klinik gastro-
enterologicznych, takze beda kiedys$ do-
rostymi z chorobg trzewng, nie wyrosng
nigdy z celiakii. Dlatego apelujemy: po-
trzebujemy w Polsce lekarzy rozumie-
jacych problemy dorostych oséb z ce-
liakia i o$rodkéw wyspecjalizowanych
w pomocy takim pacjentom. Potrzebu-
jemy tez wykwalifikowanych dietetykéw,
specjalizujgcych sie w diecie bezglute-
nowej i znajacych realia bezglutenowego
zycia. Czy choroba dotykajgca 1% spo-
tfeczenstwa doczeka sie kiedy$ specjali-
stycznej kliniki?

Wierze, ze tak sie stanie, a tymczasem
moge zapewni¢, ze nasze Stowarzy-
szenie dokfada wszelkich staran, aby
wspiera¢ osoby potrzebujgce pomocy,
dorostych i rodzicéw matych pacjentéw
z celiakia.

MEDYCYNA ™




