Mednarodni dan celiakije

16. 5. 2024 obeleZujemo mednarodni dan celiakije. V mesecu maju zato vsa drustva za
celiakijo v Evropi, ki smo vklju¢ena v Evropsko zdruZenje drustev za celiakijo (AOECS),
Se intenzivneje osveS¢amo splos$no in strokovno javnost o celiakiji ter opozarjamo na
teZave, s katerimi se srecujejo bolniki v posamezni drzavi.

Pravocasno diagnosticiranje bolezni in ustrezno zdravljenje namrec¢ vodi v boljSo
kvaliteto Zivljenja bolnikov, kot tudi v bistveno zmanjSanje gospodarskega bremena,
ki ga bolezen predstavlja za drzavo in druzbo. V Slovenskemu drustvu za celiakijo
(SDC) ob tej priloZnosti izpostavljamo najbolj perece probleme bolnikov s celiakijo
pri nas, ki smo jih razvrstili v 3 glavne tocke:

1) Problematika predolgih diagnosti¢nih zamud - kar 80 % bolnikov ostaja
neodkritih

Celiakija je dozivljenjska, kroni¢na avtoimuna bolezen, ki jo pri genetsko obremenjenih
osebah sprozi zauzitje glutena. Ceprav vnetje prizadene predvsem tanko ¢revo, je celiakija
sistemska bolezen in lahko prizadene tudi ostale organske sisteme, kar vodi v pojav
Stevilnih nespecifiénih znakov in simptomov. Ce je $e ne tako dale¢ nazaj veljalo, da je
celiakija relativno redka bolezen, ki se praviloma ugotavlja pri otrocih, je danes znanstveno
dokazano, da se celiakija lahko pojavi v katerem koli Zivljenjskem obdobju in prizadene
do 2 % populacije. Nekateri celiakijo poimenujejo kar kameleonska bolezen, saj se kaze z
zelo nespecificnimi simptomi, ki lahko izvirajo iz prizadetosti najrazli¢nejSih organskih
sistemov. Posledi¢no ostaja izredno velik del bolnikov (po presejalnih testih kar 80 %)
bolnikov neodkritih, ali pa jim je diagnoza postavljena z veliko zamudo. V nekaterih
regijah dosezejo diagnosti¢ne zamude tudi do 10 let. Vzroke za to je potrebno iskati tako
pri preslabem prepoznavanju celiakije na primarnem nivoju, kot zaradi razli¢nih pristopov
v diagnostiki. Medtem, ko se na podro¢ju pediatriéne gastroenterologije uporabljajo
smernice zdruzenja ESPGHAN 2020 za diagnosticiranje celiakije pri otrocih in
mladostnikih, pa pri odraslih bolnikih ni vedno tako usklajenih diagnosti¢nih pristopov.
Bolniki, ki jim diagnoza ni postavljena pravocasno in se posledi¢no ne drzijo stroge
brezglutenske diete, se zato srecujejo s Stevilnimi ireverzibilnimi zapleti, vi§jo stopnjo
obolevnosti in smrtnosti, otroci v Solah dosegajo slabSe rezultate, pri odraslih bolnikih pa
se pojavlja zdravstveni absentizem, kar ima negativen ucinek na zdravstvo in druzbo.
Pravocasno diagnosticiranje bolezni in ustrezno zdravljenje namre¢ vodi v boljSo kvaliteto
zivljenja bolnikov, kot tudi v bistveno zmanjSanje gospodarskega bremena, ki ga bolezen
predstavlja za drzavo in druzbo.

2) Prehranjevanje izven doma — neenakost in socialna izolacija bolnikov

Zaradi hudih omejitev pri prehranjevanju so bolnki s celiakijo pogosto moc¢no socialno
omejeni in velikokrat tudi v neenakopravnem polozaju. Ker varne brezglutenske ponudbe
v restavracijah ali menzah prakti¢no ni, bolniki pri prehranjevanju izven doma ne morejo
uzivati subvencioniranih ali cenovno ugodnih malic in kosil, ter se bistveno tezje
udelezujejo vseh aktivnosti, ki so vezane na prehranjevanje izven doma. Otroci imajo
tezave z ustrezno pripravo obrokov v vrtéevskih in Solskih kuhinjah, saj le te praviloma
nimajo lo¢enih koti¢kov, kjer bi osebje, ki velikokrat tudi ni ustrezno usposobljeno, lahko
pripravljalo varne obroke. Podobne tezave so pri domovih za starejSe, kjer se je ze zgodilo,
da so bolnike s celiakijo zaradi njihove prehrane zavrnili. Studentje s celiakijo ne morejo
koristiti subvencij (bonov) za prehrano, saj zanje ni ustrezne ponudbe. Slovensko drustvo



za celiakijo si prizadeva naslavljati problematiko prehranjevanja izven doma z namenom
izboljSanja znanja kuharskega osebja v javnih kuhinjah (domovi za starejSe, Sole, vrtci,
dijaski domovi). Interes za pripravo brezglutenskih obrokov je premalo konkurencen.
Bistven napredek bi lahko dosegli le s pripravljenostjo in posredovanjem odloc¢evalcev in
drzave. Za vse javne kuhinje in restavracije, ki jim drzava sofinancira Studentsko prehrano
bi bilo potrebno postaviti pogoj, da morajo poskrbeti tudi za bolnike s celiakijo. Seveda pa
bi jim bilo ob tem potrebno pomagati z vzpostavitvijo lo¢enih dietnih koti¢kov kuhinj ter
jim omogociti redna izobrazevanja za vse osebje, ki se s prehrano ukvarja. Z veseljem
sporo¢amo, da smo v Slovenskemu drustvu za celiakijo priceli z licenciranjem gostinskih
in nastanitvenih obratov, prav tako smo oblikovali pobudo za 100% varno brezglutensko
prehrano v vseh javnih kuhinjah.

3) Brezglutenska dieta je za bolnike s celiakijo veliko finanéno breme — pobuda
Slovenskega drustva za celiakijo za pomoc¢ odraslim bolnikom s celiakijo

Ob tej priloznosti je nujno opozoriti tudi na izrazito neenakopraven polozaj bolnikov s
celiakijo v Sloveniji. Striktna in varna dieta brez glutena je bistveno draZzja od obicajne
prehrane. lzdelki brez glutena so zaradi posebnih pogojev priprave tudi 2 do 7 krat drazji
od »obicajnih« izdelkov. Veliko $tevilo bolnikov s celiakijo si zato ne more privosciti
ustrezne dietne hrane in posledicno oboleva zaradi zapletov in posledic nepravilno
zdravljenje celiakije, ki bi jih lahko z ustreznim dostopom do brezglutenske prehrane
(zdravilom) preprecili. Slovenija je ena redkih drzav, kjer je celotno zdravljenje celiakije
(medicinsko predpisana brezglutenska dieta) in preprecevanje pridruzenih ireverzibilnih
zdravstvenih zapletov v celoti bolnikovo breme. Za ureditev tega podrocja se Slovensko
drustvo za celiakijo trudi Ze leta. Tudi v Sloveniji bi bilo potrebno oskrbo z brezglutensko
prehrano za bolnike s celiakijo kon¢no trajno urediti po vzoru ostalih drzav v Evropi. Za
reSitev in ureditev problematike ni potrebno izumljanje novih resitev. Potrebno se je le
ozreti v veCino ostalih evropskih drzav, ki imajo to ze urejeno. Ostale drzave so namrec Ze
davno prepoznale, da je pomo¢ bolnikom s celiakijo pri zagotavljanju njihovega edinega
zdravila: medicinsko indicirani brezglutenski dieti, eden od klju¢nih mehanizmov za
zmanjSanje zdravstvenih zapletov neustrezno zdravljene celiakije kar bistveno vpliva na
zmanjSanje gospodarskega bremena, ki ga ta bolezen predstavlja. Predstavitev aktualne
pobude za pomo¢ bolnikom s celiakijo pri nakupu njihovega edinega zdravila.

Ob letoSnjemu mednarodnemu dnevu celiakije smo v Slovenskemu drustvu za
celiakijo, skupaj s podruznicami druStva, pripravili vrsto dogodkov po vsej Sloveniji.
Vabljeni* (glejte priponko).
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