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" < Polskie Stowarzyszenie
( ) Os6b z Celiakig
i na Diecie Bezglutenowej

Warszawa, 16 maja 2021 r.

Pan Adam Niedzielski
Minister Zdrowia

Ministerstwo Zdrowia

ul. Miodowa 15
00-952 Warszawa

Dotyczy sytuacji osob z celiakig w Polsce.

Szanowny Panie Ministrze,

16 maja przypada Miedzynarodowy Dzien Celiakii. W tym szczegdlnym dla nas dniu chcemy
zwréci¢ Pana uwage na potrzeby zapomnianej przez system opieki zdrowotnej grupy
pacjentéw. Jako ogdlnopolska organizacja pozytku publicznego wspierajgca od 15 lat osoby
z celiakig apelujemy o konstruktywng reakcje na ponizszg liste problemoéw, przez ktérg osoby
z celiakia czujg sie dyskryminowane. W naszym pismie przedstawiamy takze propozycje
rozwigzania wymienionych problemoéw.

Celiakia (choroba trzewna) jest autoimmunologicznym schorzeniem o podtozu genetycznym,
ktérego jedyng forma leczenia jest przestrzeganie Scistej diety bezglutenowej do konca zycia. Na
celiakie choruje co najmniej 1% populacji europejskiej, czyli co setna osoba w Polsce (wiecej
w zataczniku nr 1). Jest to okoto 400 000 oséb, ktére w swojej chorobie nie majg zadnego
wsparcia ze strony polskiego panstwa.

1. Ograniczony dostep do diagnostyki i zbyt niski poziom $wiadomosci na temat celiakii wsréd
lekarzy.

Osoby z celiakig, zanim zostang poprawnie zdiagnozowane, czesto przez wiele lat poszukujg
przyczyny swoich probleméw zdrowotnych. Wynika to ze specyfiki choroby. Wiedza na jej temat
w ostatnich kilkudziesieciu latach znacznie sie pogtebita. Wiadomo juz, ze nie jest to schorzenie
matych dzieci, z ktdrego mozna wyrosngc¢ po kilku latach diety bezglutenowej. Celiakia dotyka
osob w kazdym wieku, trwa cate zycie, a objawy jej towarzyszgce sg bardzo zréznicowane i mogg
dotyczy¢ praktycznie kazdego uktadu w organizmie. Swiadomo$é polskich lekarzy na temat
celiakii nie nadaza jednak za postepem wiedzy medycznej na ten temat. Sprawia to, ze chorzy
latami krgzg pomiedzy specjalistami: od alergologéw, przez hematologéw, ginekologéw,
neurologdw po psychiatréw i bardzo dtugo nie mogg doczekac sie prawidtowej diagnozy.
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W Polsce sredni czas od wystapienia objawéw do momentu postawienia diagnozy (u dzieci
i dorostych) to az 9 lat! (badania: zatgcznik nr 2). Pacjent w tym czasie Zle sie czuje, odwiedza
réznych lekarzy, przyjmuje leki, ktére mu nie pomagajg lub wrecz pogtebiajg problemy, czasami
trafia do szpitala. Jego dolegliwosci narastajg, gdyz nie jest skutecznie leczony.

Niezdiagnozowana celiakia powoduje szereg powiktan zdrowotnych (anemia, nieptodnosc,
osteoporoza, schorzenia neurologiczne, psychiatryczne itd.), rozwdj innych chordb

autoimmunologicznych, a nawet nowotwordw.

Propozycja rozwigzania:

Proponujemy stworzenie wspdlnego zespotu (takie rozwigzanie wprowadzono w Wielkiej
Brytanii) ztozonego z przedstawicieli Ministerstwa Zdrowia, NFZ, lekarzy oraz organizacji
zrzeszajgcej pacjentdw z celiakia. Zadaniem zespotu bytoby przeanalizowanie potencjalnych
mozliwosci w dziedzinie podniesienia swiadomosci celiakii w srodowisku medycznym,
a nastepnie zaproponowanie odpowiednich rozwigzan edukacyjnych na réznych etapach (np.
ksztatcenie przysztych medykéw, konferencje naukowe dla lekarzy, pisma branzowe, materiaty
edukacyjne).

2. Brak mozliwosci zlecenia podstawowych badan przez lekarza POZ.

Celiakia jest powaznym schorzeniem ogdélnoustrojowym i dotyczy przynajmniej co setnego
Polaka. Tymczasem diagnostyka choroby jest w Polsce wyjgtkowo utrudniona. Lekarz POZ, ktéry
podejrzewa celiakie u swojego pacjenta (na przykiad z powodu uporczywej anemii lub
wczesnej osteoporozy) nie moze sam skierowac go na podstawowe badanie krwi wykrywajace
chorobe (przeciwciata przeciwko transglutaminazie tkankowej).

Diagnostyke w kierunku celiakii moze przeprowadzi¢ wytgcznie lekarz gastroenterolog
(przeciwciata i biopsja jelita). Problem polega na tym, ze wiekszos¢ chorych ma pozajelitowe
objawy celiakii i nie trafia do lekarzy gastroenterologdéw, ale do neurologéw, hematologéw,
alergologéw itd. Utrudnia to lub wrecz uniemozliwia proces diagnostyczny, znacznie zwieksza
jego koszty i niepotrzebnie wydtuza kolejki do specjalistow.

Propozycja rozwigzania:

Umotliwienie lekarzowi POZ wstepnego sprawdzenia, czy jego pacjent ma celiakie poprzez
zlecenie prostego i niedrogiego badania przeciwciat przeciwko transglutaminazie tkankowe;.

3. Woysoki koszt leczenia dietg bezglutenows.

W przypadku celiakii jedynym lekiem jest Scista dieta bezglutenowa do korca zycia. To droga
dieta. Specjalistyczne produkty bezglutenowe — chleb, mieszanki mgk — sg zazwyczaj wielokrotnie
drozsze od ich glutenowych odpowiednikéw (wedtug wyliczern norweskich naukowcow ta réznica
siega od 46 do 443%, zatgcznik nr 3).
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W wiekszosci krajow UE pacjenci ze zdiagnozowang celiakia otrzymujg pomoc finansowa.
W Polsce chorzy nie majg zadnego wsparcia ze strony panstwa, nawet osoby o najnizszych
dochodach. W sytuacji, gdy dieta jest jedyng forma leczenia, a chory nie przyjmuje zadnych
chemicznych lekéw, ktére w przypadku innych schorzen sg czesto refundowane, jest to
dyskryminacja tej grupy pacjentow.

Nasze Stowarzyszenie dwukrotnie sktadato petycje do Ministra Zdrowia w tej sprawie — niestety
bez pozytywnej odpowiedzi (ostatnia petycja zostata ztozona w marcu 2019 roku, zatgcznik nr 4).

Propozycja rozwiazania:

W krajach europejskich wprowadzono réine formy pomocy osobom z celiakig: staty
comiesieczny zasitek, doptaty do zakupu specjalistycznej zywnosci czy ulgi podatkowe. Prosimy
o wprowadzenie jednego z tych rozwigzan w Polsce.

4. Brak standardéw dtugoterminowego monitorowania choroby.

Celiakia jest chorobg przewlekty, trwajgcy cate zycie. W Polsce nie zostaly jednak dotad
wprowadzone zadne standardy jej monitorowania. O ile dzieci z celiakig pozostajg pod opieka
pediatréw gastroenterologdw, ktérzy przeprowadzajg u nich badania kontrolne (najczesciej raz
w roku), to osoby z celiakia po 18 r. z. catkowicie znikaja z pola widzenia i zainteresowania
lekarzy gastroenterologéw, sq pozostawione same sobie.

Pacjenci nie otrzymuja takze wsparcia wykwalifikowanych dietetykéw (a kwestia utrzymywania
prawidtowej diety jest w celiakii kluczowa). Wytacznie od wtasnej wiedzy, sSwiadomosci i stopnia
determinacji chorych zalezy czy stan ich zdrowia jest kontrolowany. Brakuje informacji jakie
badania i kiedy chory powinien wykonywa¢. W zatgczniku nr 1 przedstawione sg wytyczne
Europejskiego Towarzystwa na rzecz Badan nad Celiakig dotyczace postepowania z pacjentem po
diagnozie. Takie standardy postepowania sg tez bardzo potrzebne w Polsce.

Propozycja rozwiazania:

Wprowadzenie odpowiednich standardéw opieki nad osobami z celiakig, ktore zapewnia
pacjentom regularne monitorowanie stanu ich zdrowia, zgodnie z aktualnymi wytycznymi
towarzystw naukowych zajmujacych sie celiakia.

Jako najwieksza w Polsce organizacja pacjentéw wspierajgca osoby z celiakig, czujemy sie
w obowigzku, aby po raz kolejny zabra¢ gtos w przedstawionych kwestiach. W imieniu polskich
pacjentéw z celiakig, zdiagnozowanych i tych, ktérzy latami nie mogg doczekad sie prawidtowej
diagnozy, apelujemy do Pana o dostrzezenie opisanych wyzej problemdw i podjecie dziatan
zmierzajgcych do ich rozwigzania.
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Pragniemy zwrdci¢ uwage, ze osoby z niezdiagnozowang celiakig latami chodzg do réinych
lekarzy, leczac skutki, a nie przyczyne choroby. Koszty ich leczenia, wyptaty z tytutu rent
inwalidzkich i niezdolnos$ci do pracy generuja poteine obcigienie dla budzetu panstwa.
Bezskuteczne i bardzo kosztowne jest tez leczenie wielu przypadkow nieptodnosci,
nowotwordéw, osteoporozy, depresji i innych powiktan celiakii, na ktére cierpig chorzy
z niewykryta chorobg. Kosztéw tych mozna uniknaé¢ umozliwiajac szybka diagnostyke celiakii
i prawidtowga opieke nad pacjentem po diagnozie. W obecnej trudnej sytuacji stuzby zdrowia
takie podejscie do racjonalizacji wydatkéw wydaje sie pozgdane przez wszystkich.

Jednoczesnie pragniemy poinformowac, ze zaréwno nasze Stowarzyszenie, jak i wspotpracujacy
z nami cenieni w $Srodowisku medycznym eksperci, chetnie postuzg wiedzg i doswiadczeniem, by
pomac rozwigza¢ wymienione problemy.

JesteSmy gotowi do stworzenia wspodlnie z Ministerstwem zespotu, w ramach ktérego mozemy
doprecyzowaé sposoby rozwigzania powyzszych problemoéw.

Uprzejmie prosimy o wyznaczenie terminu pierwszego roboczego spotkania i oséb
odpowiedzialnych ze strony Ministerstwa.

Liczymy na kontakt z Pana strony.

Z wyrazami szacunku

Matgorzata Zrédlak

Paulina Sabak-Huzior

Anna Marczewska

Grazyna Koninska

Daria Kostrzewska-Jafiszow

Zarzad Polskiego Stowarzyszenia Osodb z Celiakig i na Diecie Bezglutenowej

Do wiadomosci:

Filip Nowak

p.o. Prezes Narodowego Funduszu Zdrowia
Narodowy Funduszu Zdrowia

ul. Rakowiecka 26/30 02-528 Warszawa
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Prof. dr hab. Jarostaw Reguta

Konsultant Krajowy ds. Gastroenterologii

Klinika Gastroenterologii Onkologicznej CMKP

Narodowy Instytut Onkologii im. Marii Sktodowskiej-Curie
ul. Roentgena 5, 02-781 Warszawa

Prof. dr hab. Mieczystawa Czerwionka-Szaflarska
Konsultant Krajowy ds. Gastroenterologii Dzieciecej
Katedra i Klinika Pediatrii, Alergologii i Gastroenterologii
CM UMK Szpital Uniwersytecki im. dr A. Jurasza

ul. M. Sktodowskiej Curie 9, 85-094 Bydgoszcz

Barttomiej Chmielowiec
Rzecznik Praw Pacjenta
ul. Mtynarska 46 01-171 Warszawa

Dr hab. n. med. Jarostaw Pinkas

Konsultant Krajowy ds. Zdrowia Publicznego
Szkota Zdrowia Publicznego

Centrum Medyczne Ksztatcenia Podyplomowego
ul. Kleczewska 61/63 01-826 Warszawa

Zatgczniki:
1. https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC6545713/
2. https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7934494/
3. https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC8009084/
4. https://celiakia.pl/petycja-w-sprawie-dofinansowania-diety-przekazana-ministerstwu-

zdrowia/

Informacje o Polskim Stowarzyszeniu Osob z Celiakig i na Diecie Bezglutenowej

JesteSmy duzg ogdlnopolskg organizacjg pozytku publicznego. Misjg Stowarzyszenia jest
upowszechnianie wiedzy na temat celiakii i zmienianie Polski w kraj przyjazny osobom na diecie
bezglutenowej. Od 15 lat skutecznie te misje realizujemy.

Stowarzyszenie prowadzi réznego rodzaju projekty dotyczgce celiakii i diety bezglutenowej
wspierajgce chorych. Dziatamy kilkunastu miastach w catej Polsce. Skupiamy osoby z celiakig,
alergig na gluten, rodzicéw chorych dzieci, lekarzy, dietetykdw oraz wszystkich zainteresowanych
tematyka. Do Stowarzyszenia aktualnie nalezy ponad 5 000 oséb, dziesigtki tysiecy codziennie
korzystajg z efektéw pracy organizacji.
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Cztonkami honorowymi Stowarzyszenia s3 m.in. profesorowie: Bozena Cukrowska, Elzbieta

Cyrta-Jarocka, Hanna Gregorek, Maciej Kaczmarski, Krystyna Karczewska, Jerzy Socha, Hanna
Szajewska, a takze Karol Okrasa.

W kwietniu 2018 r. Stowarzyszenie otrzymato za swojg dziatalnos¢ Honorowg Nagrodg Zaufania
dla organizacji pacjentow ,Ztoty OTIS”.

Gtéwne dziatania Stowarzyszenia

e Prowadzimy Centrum Diety Bezglutenowej i bezptatne poradnictwo dietetyczne

e Wydajemy i przekazujemy bezptatne materiaty dla chorych: poradniki Celiakia i dieta
bezglutenowa
i Dziecko na diecie bezglutenowej, ABC diety bezglutenowej, magazyn Bez glutenu oraz
newsletter Dieta bezglutenowa, ksiazki dla dzieci: Ola, Franek i Gucio Gluten. Bezglutenowa
lektura obowigzkowa oraz Co je Jan? | dlaczego nie ciastko?

e Materiaty edukacyjne wysytamy do szpitali i poradni (kilkaset placdwek), bibliotek (w tym
ponad 500 w ramach akgcji ,,Biblioteka Bezglutenowa” — www.bibliotekabezglutenowa.pl)

e Organizujemy liczne konferencje, np. z okazji Miedzynarodowego Dnia Celiakii, sami
uczestniczymy w polskich i zagranicznych konferencjach medycznych i naukowych

e Prowadzimy serwis www.celiakia.pl oraz www.kuchniabezglutenowa.pl

e Udzielamy licencji na uzywanie znaku Przekreslonego Ktosa na bezpiecznych produktach
bezglutenowych www.przekreslonyklos.pl

e Organizujemy webinary, warsztaty edukacyjne oraz spotkania oséb na diecie w catej Polsce
(dorostych i dzieci, ok. 70-80 imprez rocznie)

e (Od 2011 organizujemy targi zywnosci bezglutenowej Gluten Free EXPO

e Szkolimy restauracje, hotele i inne obiekty oferujgce bezglutenowe wyzywienie w programie
MENU BEZ GLUTENU: www.menubezglutenu.pl

e Prowadzimy badania konsumenckie na zawartos¢ glutenu w produktach zywnosciowych

e Publikujemy Wykaz produktow bezglutenowych ze znakiem Przekreslonego Kfosa
e Obejmujemy patronatem wyjazdy dla dzieci i mtodziezy na diecie bezglutenowej
e Wspdtpracujemy z dietetykami i lekarzami z catej Polski

e Dzieki nam od 2009 roku w Polsce jest bezglutenowa komunia

e Nagfasniamy temat celiakii i diety bezglutenowej w prasie, radiu i telewizji

Jestesmy aktywnym cztonkiem Europejskiego Zrzeszenia Stowarzyszen Oséb z Celiakia

MENU
BEZ GLUTENY
W ceAAR
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