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Trudnosci diagnostyczne i terapeutyczne celiakii:
Aspekty prawne dotyczgce sytuacji
osob z celiakig w Polsce

Streszczenie

Diagnostyka choroby trzewnej (CD) jest trudna z powodu jej zréznicowanego obrazu klinicz-
nego, ktéry obejmuje zaréwno objawy jelitowe, jak i pozajelitowe, oraz mozliwosci maskowania
przez inne choroby. Pacjenci z CD, pomimo dostepnosci dobrych narzedzi diagnostycznych i pro-
stoty leczenia dietg bezglutenowg, nadal napotykajg na trudnosci w postepowaniu diagnostycz-
nym i terapeutycznym. Wptyw na to majg niedostateczny poziom wiedzy na temat CD wsréd pra-
cownikow stuzby zdrowia, pacjentéw i catego spoteczeristwa. Czynnikiem utrudniajgcym leczenie
jest takze indywidualny charakter choroby oraz brak odpowiednich regulacji prawnych dotyczacych
postepowania medycznego w celiakii. Dlatego tez czynniki wptywajgce na skuteczno$¢ leczenia CD
mozna podzieli¢ na pie¢ grup: zalezne od lekarza, pacjenta, spoteczenstwa, wynikajgce z samej cho-
roby oraz zwigzane z rozwigzaniami systemowymi opieki nad pacjentem i prawami pacjenta.

Edukacja pacjentéw i personelu medycznego w zakresie diagnozowania, leczenia, wsparcia
psychologicznego dla pacjentéw z CD oraz wiekszy dostep do zywnosci bezglutenowej, jest
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istotna, aby skutecznie przeciwdziata¢ negatywnym skutkom wptywu choroby na zdrowie i jako$¢
zycia oraz skrécié czas diagnozowania celiakii w Polsce. Wazne jest takze zwiekszenie Swiadomosci
wsrod restauratorow i personelu restauracji na temat diety bezglutenowej, aby zapewnic¢ bezpie-
czenstwo osobom z celiakig. Ponadto istnieje rowniez konieczno$¢ opracowania i wprowadzenia
rozwigzan prawnych oraz funkcjonalnych, ktére utatwig funkcjonowanie oséb chorych na celiakie
w Polsce.

Stowa kluczowe: celiakia, dieta bezglutenowa, gluten, diagnostyka, aspekty prawne.

Wstep

Celiakia (CD) jest glutenozalezng enteropatig o podtozu autoimmunologicz-
nym wystepujacg u oséb predysponowanych genetycznie. Jest to schorzenie
ogoblnoustrojowe, w ktérym zmiany chorobowe w jelicie cienkim indukowane s3
spozyciem glutenu, biatka zawartego w pszenicy, zycie i jeczmieniu®. Szacuje sie,
ze czesto$¢ wystepowania CD na $wiecie wynosi ok. 1,4%.

Doktadny mechanizm, poprzez ktéry gluten powoduje uszkodzenie btony
$luzowej jelit, nie jest do korica poznany. Wiadomo jednak, ze doprowadza on
do aktywacji odpowiedzi immunologicznej, co prowadzi do produkcji przeciw-
ciat oraz prozapalnych cytokin, ktére powodujg zanik kosmkéw i przerost krypt
jelitowych?.

Obraz kliniczny CD jest niezwykle zréinicowany i obejmuje zaréwno
objawy ze strony przewodu pokarmowego, jak i te pozajelitowe, ale moze
przebiegaé réwniez bezobjawowo?. Jedyng znang skuteczng opcjg terapeu-
tyczna dla pacjentéw z CD jest Sciste przestrzeganie diety bezglutenowej (GFD)
przez reszte zycia®.

Pomimo dostepnosci narzedzi diagnostycznych, bardzo wiele przypadkow
CD pozostaje niezdiagnozowanych. Badania wykazaty, ze sredni czas wystepo-
wania objawdéw przed rozpoznaniem choroby waha sie od 3 do 13 lat, w zalez-
nosci od badanej populacji®.

1 B. Lebwohl, D.S. Sanders, P.H.R. Green, Coeliac Disease, ,The Lancet” 2018, nr 391 (10115),
s. 70-81.

2 P. Singh, A. Arora, T.A. Strand (i in.), Global Prevalence of Celiac Disease: Systematic Review
and Meta-Analysis, ,Clinical Gastroenterology and Hepatology” 2018, nr 16 (6), s. 823—-836.

3 M.G. Shiha, N. Nandi, S.A. Raju (i in.), Accuracy of the No Biopsy Approach for the Diagnosis of
Celiac Disease in Adults: A Systematic Review and Meta-Analysis, ,Gastroenterology” 2024,
nr 166 (4), s. 620-630.

4 Z.1. Tarar, M.U. Zafar, U. Farooq (i in.), The Progression of Celiac Disease, Diagnostic Modalities,
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5 R. Mandile, M. Maglio, C. Mosca (i in.), Mucosal Healing in Celiac Disease: Villous Architecture
and Immunohistochemical Features in Children on a Long-Term Gluten Free Diet, ,Nutrients”
2022, nr 14:3696.

6 E. Majsiak, M. Choina, D. Golicki (i in.), The Impact of Symptoms on Quality of Life before and
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Celem pracy byto przeanalizowanie najwiekszych trudnosci w postepowaniu
diagnostycznym i terapeutycznym w CD oraz okreslenie czynnikdw wptywajg-
cych na te trudnosci na podstawie dostepnej literatury medycznej, a takze ocena
sytuacji prawnej oséb chorych na celiakie.

1. Trudnosci w zdiagnozowaniu CD

Jedna z przyczyn, ktdra utrudnia rozpoznanie CD, jest fakt, ze charakteryzuje
sie ona bardzo zréznicowanym obrazem klinicznym. Ze wzgledu na wystepowa-
nie objawdw wyrdznia sie cztery postacie choroby: klasyczng, nieklasyczng, sub-
kliniczng i potencjalng’. Postaé klasyczna dotyczy gtéwnie dzieci z objawami jeli-
towymi takimi jak bdl brzucha, biegunki i nudno$ci®. U dzieci ponizej 3. roku zycia
czesciej wystepujg objawy niedozywienia, takie jak zahamowanie wzrostu, nie-
dobory mikro- i makroelementéw oraz niska masa ciata®.

Dorosli z CD czesciej majg objawy pozajelitowe. Szacuje sie, ze postac niekla-
syczna dotyczy ponad 60% pacjentow. Objawy pozajelitowe obejmujg anemie,
bdle gtowy, zmiany skérne, bdle stawdw, przewlekte zmeczenie, zaburzenia mie-
sigczkowania, nieptodno$é oraz problemy z uktadem kostnym?°. Niektére ob-
jawy, takie jak anemia, nieptodnos¢ czy podwyzszone stezenie transaminaz we krwi,
moga wystepowac samodzielnie przez lata, sugerujgc inng nature schorzenia®®.

CD moze réwniez powodowad objawy neurologiczne, jak obwodowa neuro-
patia, ataksja mézdzkowa i padaczka kryptogenna. Do mniej oczywistych obja-
wow nalezg zaburzenia psychiczne, takie jak depresja i stany lekowe. Diagno-
styke CD utrudnia rowniez wspoétwystepowanie z innymi chorobami np.: auto-
immunologicznym zapaleniem tarczycy, watroby, tkanki tgcznej i cukrzyca typu
I. Dodatkowo choroba moze wystepowac w postaci subklinicznej lub bezobja-
wowej?. Dlatego kluczowym czynnikiem wptywajgcym na wtasciwe rozpoznanie
CD jest poziom wiedzy na jej temat wsrdd pracownikéw ochrony zdrowia. Ze
wzgledu na to, ze choroba ta wystepuje w kazdej grupie wiekowej oraz daje

7 A. Al-Toma, U. Volta, R. Auricchio (i in.), European Society for the Study of Coeliac Disease
(ESsCD) Guideline for Coeliac Disease and Other Gluten-related Disorders, ,United European
Gastroenterology Journal” 2019, nr 7 (5), s. 583—613.

8 L. Lungaro, A. Costanzini, F. Manza (i in.), Celiac Disease: A Forty-Year Analysis in an Italian
Referral Center, ,Nutrients” 2024, nr 16:2292.

9 P. Riznik, I. Carnohorski, J. Dolinsek (i in.), Uncovering the Gap: Coeliac Disease Knowledge
among Healthcare Professionals in the Danube Region, ,BMC Gastroenterology” 2024,
nr 24:254.

10 |bidem.

11 AS. Oxentenko, A. Rubio-Tapia, Celiac Disease, ,,Mayo Clinic Proceedings” 2019, nr 94 (12),
s. 2556-2571.

12 |, Lungaro, A. Costanzini, F. Manza (i in.), Celiac Disease: A Forty-Year Analysis in an Italian
Referral Center. ,Nutrients” 2024, nr 16:2292.
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objawy ogélnoustrojowe, nie tylko gastroenterolodzy, ale rowniez lekarze in-
nych specjalizacji, powinni by¢ zaznajomieni z patogenezg i obrazem klinicznym
CD. Zwtaszcza w przypadku lekarzy pierwszego kontaktu wydaje sie to by¢ szcze-
golnie istotne, poniewaz to do nich jako pierwszych zazwyczaj zgtaszajg sie pa-
cjenci z CD. Jednak dane z wielu réznych krajéw wskazujg, ze poziom wiedzy CD
wsrdd lekarzy na temat szerokiej gamy objawdw, zwtaszcza tych nieklasycznych,
wydaje sie niewystraczajgcy do szybkiego postawienia wtasciwej diagnozy. Pod-
czas gdy wiekszos$¢ lekarzy jest sSwiadoma typowych objawéw CD, to w przypadku
manifestacji pozajelitowych mozna zaobserwowaé wyrazne luki w wiedzy®3. Nic
wiec dziwnego, ze pacjenci z CD oceniajg poziom wiedzy lekarzy POZ (podstawowej
opieki zdrowotnej), pielegniarek i dietetykdw na temat CD jako niedostateczny®®.

Drugim obszarem, w ktérym obserwuje sie stosunkowo niski poziom wiedzy
jest znajomosé metod diagnostycznych CD i zasad przeprowadzania wtasciwego
postepowania diagnostycznego®. Badania przeprowadzone we Wtoszech poka-
zaty, ze niewielka liczba lekarzy pierwszego kontaktu kieruje pacjentéw z podej-
rzeniem CD na badania serologiczne, czesto natomiast btednie, na pierwsze ba-
danie diagnostyczne wysyta pacjentéw na biopsje jelita cienkiego®®. W Polsce
lekarz POZ w ogdle nie ma mozliwosci skierowania pacjenta na badania serolo-
giczne, jest to jedna z istotnych rzeczy do zmiany, aby skrdci¢ czas diagnozowa-
nia CD w Polsce. Jak pokazaty badania Majsiak i in. pacjent srednio w Polsce od-
wiedza lekarza POZ ponad 17 razy w zwigzku ze swoimi objawami do czasu po-
stawienia rozpoznania CDY.

2. Trudnosci w postepowaniu terapeutycznym w celiakii

Chociaz leczenie choroby trzewnej (CD) wydaje sie proste i sprowadza sie do
diety bezglutenowej, w praktyce jest to ogromne wyzwanie dla pacjentéw i ich

[,

3 P. Riznik, I. Carnohorski, J. Dolinsek (i in.), Uncovering the Gap: Coeliac Disease Knowledge
among Healthcare Professionals in the Danube Region, ,BMC Gastroenterology” 2024,
nr 24:254.

14 E. Majsiak, M. Choina, B. Cukrowska, The Opinion of Polish Coeliac Patients on the Knowledge
of Medical Professionals and Support Groups about Coeliac Disease — A Pilot Study, ,Interna-
tional Journal of Environmental Research and Public Health” 2023, nr 20:3990.

15 P, Riznik, L. De Leo, J. Dolinsek (i in.), Clinical Presentation in Children With Coeliac Disease in
Central Europe, ,Journal of Pediatric Gastroenterology and Nutrition”, 2021, nr 72 (4), s. 546—
551.

16 @G. Casella, M.T. Bardella, F. Ingravalle (i in.), Celiac Disease: Experience of General Practitioners
in Brianza Area- Monza- Milan-Italy, ,,Gastroenterology and Hepatology from Bed to Bench”
2023, nr 16 (2).

17" E. Majsiak, M. Choina, A.M. Gray (i in.), Clinical Manifestation and Diagnostic Process of Celiac

Disease in Poland-Comparison of Pediatric and Adult Patients in Retrospective Study, ,Nutri-

ents” 2022, nr 14:491.
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rodzin'®. Okazuje sie, iz mimo udowodnionej wysokiej skutecznosci restrykcyjnej
diety bezglutenowej wielu chorych na CD jej nie przestrzega, nie uczeszcza na
regularne kontrole lekarskie ani nie korzysta ze wsparcia specjalistow, takich jak
dietetycy czy psycholodzy®®. Dlaczego tak sie dzieje? Odpowiedz nie jest prosta
i jednoznaczna. Pacjenci z CD w naszym systemie zarzadzania ochrong zdrowia
wydajg sie pozostawieni czesto bez systemowego wsparcia. Brakuje rozwigzan,
ktore wskazywatyby $ciezke opieki nad pacjentem z tg choroba. Jest wiele czyn-
nikdw, ktére moga wptywaé na skutecznosé leczenia CD dietg i mozna podzieli¢
je na: zalezne od lekarza, pacjenta, spoteczenstwa, wynikajgce z samej choroby
oraz zwigzane z systemowymi rozwigzaniami sprawowania opieki nad pacjen-
tem z tg choroba.

Pierwszg grupa czynnikdw wptywajgcych na skutecznosc¢ leczenia CD sg czyn-
niki zalezne od lekarza. Rola lekarza w przypadku pacjentéw z podejrzeniem CD
nie powinna ograniczac sie jedynie do diagnozy. Kluczowe jest odpowiednie po-
informowanie pacjenta o chorobie, jej patogenezie, objawach, mozliwych kom-
plikacjach oraz zasadach leczenia. Jak wykazaty badania przeprowadzone w Hisz-
panii, cho¢ wiekszos¢ pacjentéw otrzymuje od lekarza informacje na temat diety
bezglutenowej, jedynie niewielki odsetek jest z nich zadowolony®. W Polsce,
znaczna czes¢ pacjentdow ocenia poziom wiedzy o celiakii lekarzy rodzinnych
i pielegniarek jako niewystarczajacy. Dlatego tez jako gtéwne Zrédta informacji
o GFD pacjenci podaja stowarzyszenia pacjentéw z CD oraz Internet?..

Druga grupa czynnikéw wptywajacych na skutecznos¢ leczenia CD sg czynniki
zalezne od pacjenta. Mozemy tu zaliczy¢ wiek, czas trwania choroby, ucigzliwosé¢
objawdw, obecnosé w rodzinie innych 0séb z CD oraz stan psychiczny??. Réwniez
status socjoekonomiczny i wiedza na temat choroby odgrywajg wazng role®.
Warto tu podkresli¢, ze na podstawie dostepnej literatury mozna wskaza¢, ze
w wielu krajach poziom wiedzy o CD jest niewystarczajgcy zaréwno wsrdd pa-
cjentdw, jak i ich opiekunéw?*. W terapii CD kluczowe s3 réwniez dobra kondycja

18 H. Muhammad, S. Reeves, Y.M. Jeanes, Identifying and Improving Adherence to the Gluten-
Free Diet in People with Coeliac Disease, ,Proceedings of the Nutrition Society” 2019, nr 78 (3),
s. 418-425.

19 E. Majsiak, M. Choina, B. Cukrowska, The Opinion of Polish Coeliac Patients...

20 p, Crespo-Escobar, M. Vazquez-Polo, M. Van Der Hofstadt (i in.), Knowledge Gaps in Gluten-
Free Diet Awareness among Patients and Healthcare Professionals: A Call for Enhanced Nutri-
tional Education, ,,Nutrients” 2024, nr 16:2512.

21 E. Majsiak, M. Choina, B. Cukrowska, The Opinion of Polish Coeliac Patients...

22 p, Crespo-Escobar, M. Vazquez-Polo, M. Van Der Hofstad, (i in.), Knowledge Gaps in Gluten-
Free...

23 F, Fiori, G. Bravo, S. Neuhold (i in.), Compliance and Attitudes towards the Gluten-Free Diet in
Celiac Patients in Italy: What Has Changed after a Decade?, ,,Nutrients” 2024, nr 16:2493.

24 P, Crespo-Escobar, M. Vazquez-Polo, M. Van Der Hofstadt, (i in.), Knowledge Gaps in Gluten-
Free...
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psychiczna, motywacja i samodyscyplina chorego, ktére zmniejszajg ryzyko de-
presji i zaburzen lekowych i wptywajg na lepsze trzymanie diety®.

Trzecig grupg czynnikdw wptywajgcych na skutecznos$é leczenia CD sg czyn-
niki spoteczne. Niski poziom wiedzy o CD w spoteczenstwie znaczaco wptywa na
przestrzeganie diety przez pacjentow. Wiele oséb, ktore nie majg bezposred-
niego kontaktu z CD, nie jest Swiadomych koniecznosci scistego przestrzegania
GFD przez chorych. Niska swiadomos¢ spoteczna prowadzi do niezaspokojonych
potrzeb oséb z CD?. Do najbardziej doskwierajgcych probleméw, mozemy tu
zaliczy¢ brak szerokiego wyboru produktéw bezglutenowych, brak wyraznego
oznakowania opakowan, niewystarczajaca liczba certyfikowanych lokali oferuja-
cych positki bezglutenowe oraz ograniczone mozliwosci wyboru cateringu bez-
glutenowego w przedszkolach i szkotach. Brak wiedzy pracownikéw gastrono-
mii, prowadzi do jednego z najczestszych powoddéw nieswiadomych bteddéw po-
petnianych przez pacjentéw z CD w diecie, do spozycia dan zawierajgcych gluten
a oferowanych jako bezglutenowe w miejscach bez certyfikacji. Dlatego tak
istotna jest wiedza restauratoréw i ich Swiadomos¢ odpowiedzialnosci za zdro-
wie i zycie pacjentéow z CD. Jak wykazato badanie przeprowadzone w Indiach
w 2024 roku, znaczna czes¢ pacjentdow z CD odstepuje od diety z powodu braku
dostepnych alternatyw bezglutenowych, presji spotecznej oraz niezadowalaja-
cych waloréw smakowych dostepnych produktéw?’. Ponadto w badaniach prze-
prowadzonych we Wtoszech, wykazano, ze osoby chore na CD mogg odczuwad
wykluczenie spoteczne z powodu niezrozumienia choroby przez otoczenie, co
utrudnia nawigzywanie i utrzymywanie relacji spotecznych?,.

Czwarta grupg czynnikéw wptywajacych na skutecznosc leczenia CD sg czyn-
niki wynikajgce z charakteru choroby. W badaniu na polskich pacjentach wyka-
zano, ze u wiekszosci pacjentéw eliminacja glutenu z diety przynosi istotng po-
prawe w zakresie nasilenia objawdw i jakosci zycia, jednak niektére osoby mimo
przestrzegania GFD nie odczuwajg znaczacej poprawy?. Czasem dzieje sie tak
dlatego, ze pacjenci nieSwiadomie spozywajg $ladowe ilosci glutenu zanieczysz-
czajgcego zywnos$¢. Innym powodem mogg by¢ wspdtistniejgce choroby o po-
dobnych objawach, takie jak zespoét jelita drazliwego czy inne choroby autoim-
munologiczne. Rzadka, ale istotnha przyczyna to oporna postaé CD*°.

25 N. Barberis, M.C. Quattropani, F. Cuzzocrea, Relationship between Motivation, Adherence to
Diet, Anxiety Symptoms, Depression Symptoms and Quality of Life in Individuals with Celiac
Disease, ,Journal of Psychosomatic Research” 2019, nr 124:109787.

26 B, Taskin, N. Savlak, Public Awareness, Knowledge and Sensitivity towards Celiac Disease and
Gluten-Free Diet Is Insufficient: A Survey from Turkey, ,Food Science and Technology” 2021,
nr41(1),s.218-224.

27 W. Mehtab, A. Agarwal, A. Chauhan (i in.), Barriers at Various Levels of Human Ecosystem for
Maintaining Adherence to Gluten Free Diet in Adult Patients with Celiac Disease, ,European
Journal of Clinical Nutrition” 2024, nr 78 (4), s. 320-327.

28 F, Fiori, G. Bravo, S. Neuhold, (i in.), Compliance and Attitudes...

29 E, Majsiak, M. Choina, D. Golicki (i in.), The Impact of Symptoms on Quality...

30 |.A. Hujoel, J.A. Murray, Refractory Celiac Disease, ,Current Gastroenterology Reports” 2020,
nr22:18.
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3. Aspekty prawne dotyczace sytuacji osob z celiakia w Polsce

Celiakia jako choroba o indywidualnym charakterze, staje sie wyzwaniem nie
tylko dla lekarzy i pacjentéw, ale rdwniez dla catego systemu ochrony zdrowia
oraz ram prawnych, ktére go regulujg. Dlatego istotne jest, aby uwzgledniaé
takze czynniki systemowe i regulacyjne, ktére mogg wptyngé na poprawe opieki
nad osobami z celiakig w Polsce. Dlatego tez, warto zwrdcié uwage na dziatania
podejmowane, ktdrych celem jest stworzenie odpowiednich regulacji prawnych
i rozwigzan wspierajgcych pacjentow z tg choroba.

24 kwietnia 2024 roku w Sejmie Rzeczpospolitej Polskiej odbyto sie pierwsze
posiedzenie Zespotu Parlamentowego ds. Celiakii3l. Zespét ten zostat utworzony
na podstawie art. 17 ust. 3 ustawy z dnia 9 maja 1996 r. o wykonywaniu mandatu
posta i senatora® oraz art. 8 ust. 6 uchwaty Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej
z dnia 30 lipca 1992 r. — Regulaminu Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej*3. W jego
sktad wchodzg postowie i senatorowie Rzeczypospolitej Polskiej, ktérzy zadekla-
rowali che¢ do pracy w Zespole i tworzg grupe pozbawiong politycznego charak-
teru, zainteresowang chorobg jakg stanowi celiakia®*. Celem utworzenia powyz-
szego Zespotu byta istniejgca potrzeba opracowania optymalnych rozwigzan
prawnych i funkcjonalnych dla oséb chorych na celiakie. Regulamin Zespotu
ds. Celiakii jako gtéwne zadania swojej dziatalnosci wskazuje: a) analize aktualnej
sytuacji prawnej oséb chorych na celiakie b) opracowanie konkretnych zmian
w przepisach ustawowych w zakresie poprawy sytuacji oséb chorych na celiakie
c) podejmowanie akcji i organizowanie wydarzen, ktérych celem bedzie zwiek-
szenie swiadomosci spotecznej na temat celiakii d) nawigzywanie i utrzymywa-
nie wspotpracy z osrodkami naukowymi oraz organizacjami pozarzagdowymi zaj-
mujacymi sie problematyka celiakii®®.

Za koordynowanie prac Zespotu i jego reprezentowanie na zewnatrz odpo-
wiada przewodniczgcy Zespotu, ktéry wraz z jednym wiceprzewodniczagcym i se-
kretarzem, tworzy prezydium Zespotu. Wtadze Zespotu powotywane sg na okres
kadencji Sejmu i Senatu. Wybdr prezydium dokonywany jest przez cztonkow Ze-
spotu w gtosowaniu jawnym, zwyktg wiekszoscig gtosow, przy czym w gtosowa-
niu musi uczestniczy¢ co najmniej jedna trzecia cztonkdéw Zespotu®®,

31 Ppolskie Stowarzyszenie Oséb z Celiakig i na Diecie Bezglutenowej, Pierwsze posiedzenie Ze-
spotu ds. Celiakii w Sejmie — 24.04.2024, https://celiakia.pl/pierwsze-posiedzenie-zespolu-ds-
celiakii-w-sejmie-24-04-2024/ [dostep: 19.02.2025].

32 Ustawa z dnia 9 maja 1996 r. o wykonywaniu mandatu postfa i senatora, t.j.: Dz. U. z 2022 r.
poz. 1339 oraz z 2023 r. poz. 1234

33 Uchwata Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 30 lipca 1992 r. Regulamin Sejmu Rzeczypospo-
litej Polskiej (M.P. z 2022 r. poz. 990, 1092, 1204 oraz z 2023 r. poz. 273, 724)

34 Regulamin Zespotu Parlamentarnego ds. Celiakii, https://www.sejm.gov.pl/Sejm10.nsf/
agent.xsp?symbol=ZESPOL&Zesp=1080, [dostep: 19.02.2025].

35 |bidem.

36 |bidem.
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Podstawowg forme pracy Zespotu stanowig obrady zwotywane w miare po-
trzeb, minimum raz na kwartat. Podczas prowadzenia obrad dopuszczone jest
korzystaniem narzedzi do komunikacji na odlegto$é, pod warunkiem, ze podczas
spotkania nie sg przewidziane gtosowania. Za zwotanie i przewodniczenie posie-
dzenia odpowiada przewodniczacy lub wiceprzewodniczacy. Obradom prze-
wodniczy przewodniczacy Zespotu lub wiceprzewodniczacy, w przypadku nieo-
becnosci Przewodniczacego Zespotu. Ponadto w posiedzeniach mogg uczestni-
czy¢ takze zaproszone osoby z zewnatrz. Wszelkie uchwaty i stanowiska podej-
mowane s3 przez Zesp6t zwyktg wiekszoscig gtosow®’.

Powotanie Zespotu ds. Celiakii byto niezwykle waznym krokiem w kierunku
podjecia dziatan i zainicjowania zmian majacych na celu opracowanie systemu
wsparcia dla oséb chorych na celiakie. Analiza sytuacji pacjentéw z celiakig wska-
zuje, ze jedna z najistotniejszych kwestii wymagajgcych uregulowania prawnego
jest brak refundacji diagnostyki oraz diety bezglutenowe;.

W Polsce osoby chore na celiakie napotykajg istotne bariery systemowe,
szczegblnie finansowe, w dostepie do diagnostyki i leczenia dietetycznego.
W diagnostyce celiakii gastroenterolog powinien w pierwszym kroku wykona¢
oznaczenia anty-tTG IgA i catkowitego IgA (ze wzgledu na ryzyko niedoboru IgA),
a przy dodatnim wyniku u dorostych przeprowadzi¢ biopsje — u dzieci natomiast,
jesli stezenie anty-tTG IgA przekracza dziesieciokrotnie norme, konieczne jest
dodatkowe badanie anty-EMA z drugiego pobrania krwi. Monitorowanie cho-
roby za pomoca tych testéw réwniez nie jest refundowane, cho¢ wedtug wytycz-
nych powinno by¢ wykonywane regularnie (co 3—6 miesiecy w pierwszym roku,
a nastepnie co 6-12 miesiecy). Sredni czas od wystgpienia pierwszych objawéw
do postawienia diagnozy wynosi w Polsce az okoto 7-9 lat®%, co eksperci wigzg
z ograniczong dostepnoscig badan i niskg swiadomoscig choroby wsrdd lekarzy
pierwszego kontaktu. Tak dtugie opdznienie diagnostyczne jest niebezpieczne —
nieleczona celiakia moze prowadzi¢ do powaznych powikfan zdrowotnych (m.in.
osteoporozy, nieptodnosci czy chtoniaka jelita cienkiego). Podstawowe badania
serologiczne niezbedne do rozpoznania celiakii (m.in. przeciwciata przeciw
transglutaminazie tkankowej w klasie A badz w przypadku niedoboru IgA, prze-
ciwciata w klasie G przeciwko: transglutaminazie tkankowej oraz deaminowa-
nemu peptydowi gliadyny) nie sg obecnie refundowane w ramach podstawowej
opieki zdrowotnej. Lekarz rodzinny i lekarz gastroenterolog nie majg mozliwosci
bezptatnego zlecenia przeciwciat anty-tTG (IgA lub 1gG), poniewaz nie znajdujg
sie one w koszyku swiadczen gwarantowanych przez NFZ. Mimo to dotychczas
nie wprowadzono systemowych utatwien w diagnostyce. W 2024 r. Rzecznik
Praw Dziecka oficjalnie zaapelowat do Ministerstwa Zdrowia o rozszerzenie ka-

37 |bidem.

38 Biuro Rzecznika Praw Dziecka, Celiakia. Diagnoza nie moze trwac latami, 17 czerwca 2024 r.,
https://brpd.gov.pl/2024/06/17/celiakia-diagnoza-nie-moze-trwac-latami/#:~:text=zaburze-
niami%200d%C5%BCywiania%20i%20depresj%C4%85 [dostep: 20.02.2025].
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talogu badan zlecanych przez lekarzy POZ o testy serologiczne na celiakie (anty-
tTG IgA oraz oznaczenie catkowitego IgA), podkreslajac kluczowe znaczenie szyb-
kiej diagnostyki u dzieci.

Jeszcze powazniejszym problemem jest brak jakiejkolwiek refundacji zwia-
zanej z leczeniem zywieniowym, czyli dieta bezglutenowa. Scista dieta elimina-
cyjna to obecnie jedyna skuteczna terapia w celiakii — ma status podstawowej
terapii, trwajgcej cate zycie. Pomimo tego panstwo polskie nie zapewnia chorym
zadnego dofinansowania do zakupu produktéw bezglutenowych. Polskie Stowa-
rzyszenie Oséb z Celiakig i na Diecie Bezglutenowe] okresla ten stan rzeczy
wprost jako dyskryminacje — w przeciwienstwie do pacjentéw z innymi choro-
bami przewlektymi, celiacy nie otrzymujg refundacji jedynej dostepnej formy
terapii, jakim jest specjalistyczna zywno$é bezglutenowa®. W efekcie osoby na
diecie bezglutenowej ponoszg duzo wyzisze koszty zycia — produkty bezglute-
nowe sg nieraz kilkukrotnie drozsze od ich tradycyjnych odpowiednikéw. W nie-
ktdrych krajach Europy istniejg programy wsparcia finansowego dla chorych na
celiakie (m.in. comiesieczne zasitki, doptaty do zywnosci specjalistycznej czy ulgi
podatkowe). W wybranych panstwach wyglada to nastepujgco we Wtoszech
oferowane sg miesieczne zasitki od 56 do 124 euro na produkty bezglutenowe
dostepne na recepte w aptekach. Finlandia zapewnia okoto 78 euro miesiecznie
i kompleksowg opieke zdrowotng. Wielka Brytania ograniczyta wczes$niejsze
wsparcie w ramach NHS, ale nadal oferuje pewne programy pomocy. Norwegia
zapewnia zasitek okoto 1500 euro rocznie, a Szwecja bezptatne produkty bezglu-
tenowe dzieciom do 16 roku zycia®. Polska nie oferuje systemowego wsparcia
finansowego, a produkty bezglutenowe nie sg refundowane przez NFZ. Co
prawda przewlekta choroba, taka jak celiakia, moze by¢ podstawg do uzyskania
orzeczenia o niepetnosprawnosci, co dawatoby posrednio dostep do pewnych
Swiadczen (np. zasitku pielegnacyjnego lub ulg rehabilitacyjnych). Jednak zgod-
nie ze stanowiskiem Ministerstwa Rodziny i Polityki Spotecznej sam fakt choroby
nie gwarantuje uzyskania orzeczenia — decydujace sg rzeczywiste ograniczenia
w codziennym funkcjonowaniu®l. W praktyce osobom z celiakig rzadko przy-
znaje sie status osoby niepetnosprawnej, o ile nie wspdtistniejg inne ciezkie
schorzenia. Inng teoretyczng formg pomocy sg zasitki celowe z pomocy spotecz-

39 Polskie Stowarzyszenie Oséb z Celiakig i na Diecie Bezglutenowej, STOP dyskryminacji oséb
z celiakia — podpisz petycje!, https://celiakia.pl/stop-dyskryminacji-osob-z-celiakia-podpisz-pe-
tycje/#:~:text=Czy%20my%2C%20pacjenci%20z%20celiaki%C4%85%2C,leku%20%E2%80%93
%20specjalistycznej%20%C5%BCywno%C5%9Bci%20bezglutenowej [dostep: 20.02.2025].

40 A.L. Falcomer, B.A. Luchine, H.R. Gadelha (i in.), Worldwide public policies for celiac disease:
are patients well assisted?, ,International Journal of Public Health” 2020, nr 65(6), s. 937-945.

41 Polskie Stowarzyszenie Osob z Celiakig i na Diecie Bezglutenowej, Odpowiedz na petycje z Mi-
nisterstwa Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej, https://celiakia.pl/odpowiedz-na-petycje-z-mi-
nisterstwa-rodziny-pracy-i-polityki-spolecznej/#:~:text=Ministerstwo%20informuje%2C%20%
C5%BCe%20choroby%20przewlek%C5%82e,cierpi%20dodatkowo%20na%20inne%20schorze-
nia [dostep: 20.02.2025].
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nej, ale one przystuguja jedynie najubozszym (przy bardzo niskich kryteriach do-
chodowych). W rezultacie zdecydowana wiekszos¢ pacjentdw z celiakig w Polsce
musi samodzielnie pokrywaé koszty zaréwno diagnostyki, jak i codziennego le-
czenia dieta.

Nie mozna réwniez zapominac, ze osoby z celiakia, tak jak wszyscy pacjenci,
majg zagwarantowane liczne prawa w kontakcie z systemem opieki zdrowotnej.
Istniejgce przepisy — w szczegdlnosci Ustawa o prawach pacjenta i Rzeczniku
Praw Pacjenta* — zapewniajg ochrone réwniez w kontekscie szczegdlnych po-
trzeb zwigzanych z dietg i bezpieczeistwem leczenia. Z perspektywy prawnej
niezwykle istotny jest obowigzek zapewnienia pacjentom przebywajgcym
w szpitalu odpowiednich warunkdw zywienia. Zgodnie z art. 5 pkt 34 ustawy
o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze $rodkéw publicznych®,
tzw. S$wiadczenie towarzyszace obejmuje m.in. ,zakwaterowanie i adekwatne
do stanu zdrowia wyzywienie w szpitalu”. Oznacza to, ze szpital ma prawny
obowigzek zapewni¢ kazdemu pacjentowi diete dostosowang do jego stanu
zdrowia. W przypadku osoby chorej na celiakie hospitalizacja musi zatem wigzaé
sie z podawaniem positkow bezglutenowych — jest to element procesu leczenia
gwarantowany przepisami. Niedopuszczalne jest karmienie takiego pacjenta
standardowg dietg zawierajaca gluten, gdyz stanowitoby to zagrozenie dla jego
zdrowia i naruszenie obowigzujgcych standardéw postepowania medycznego.

Prawo pacjenta do odpowiedniego zywienia w trakcie leczenia nie ma jed-
nak wytgcznie teoretycznego charakteru — jego naruszenie moze pociggac za
sobg konsekwencje prawne dla placéwki medycznej*. W razie podania choremu
na celiakie positku zanieczyszczonego glutenem i spowodowania u niego szkody,
mozna mowic o btedzie w sztuce lekarskiej lub zaniedbaniu. Takich sytuacji jest
w skali kraju bardzo wiele, dla zobrazowania niech postuzy sytuacja, ktéra zda-
rzyta sie m.in. w jednym ze szpitali, gdzie zewnetrzna firma cateringowa dostar-
czajgca wyzywienie oznaczone jako bezglutenowe omytkowo uzyta sktadnikéw
zawierajgcych gluten. U hospitalizowanych pacjentdw z celiakig wystgpity wow-
czas ostre béle i skurcze brzucha, wymagajgce interwencji lekarskiej. Incydent
ten wywotat skargi pacjentéw i stat sie przedmiotem analizy prawnej — ostatecz-
nie uznano, ze odpowiedzialnos¢ wobec pacjentdw ponosi szpital jako organiza-
tor $wiadczenia, niezaleznie od winy podwykonawcy (dostawcy cateringu)®.

42 Ustawa z dnia 6 listopada 2008 r. o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta, t.j.: Dz. U.
22024 r. poz. 581.

43 Ustawa z dnia 27 sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze $rod-
koéw publicznych, t.j.: Dz. U. z 2024 r. poz. 146, 858, 1222, 1593, 1615, 1915, z 2025 r. poz. 129,
304.

4 W. Rozdzenski, Niewtasciwe wyzywienie jako podstawa odpowiedzialnosci podmiotu leczni-
czego, ,Przeglad Prawa Medycznego” 2019, nr 1(2).

45 E. Gosiewska, Gluten w szpitalnych positkach dla chorych na celiakie — kto za to odpowie?, Ter-
media, https://www.termedia.pl/prawo/Gluten-w-szpitalnych-posilkach-dla-chorych-na-celia-
kie-kto-za-to-odpowie-,24401.html#:~:text=Zewn%C4%99trzna%20firma%20cateringowa%20
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Szpital moze nastepnie dochodzié roszczen od firmy cateringowej, ale dla pa-

cjenta najwazniejsze jest to, iz taka sytuacja stanowi naruszenie jego praw.

Z punktu widzenia praw pacjenta otrzymanie positku zawierajgcego gluten za-

miast diety leczniczej jest rownoznaczne z nieudzieleniem $wiadczenia zdrowot-

nego zgodnego z aktualng wiedzg medyczng oraz narazeniem na bezposrednie
pogorszenie stanu zdrowia.

Kazdy pacjent —w tym chory na celiakie — ma prawo wymagaé od podmiotu
leczniczego przestrzegania swoich praw i standardow jakosci opieki. Prawa te
obejmujg m.in.:

— Prawo do swiadczen zgodnych z aktualng wiedza medyczng — personel me-
dyczny ma obowigzek leczy¢ pacjenta wedtug obowigzujgcych zalecen i stan-
dardéw. W praktyce oznacza to np. konieczno$¢ zapewnienia choremu na
celiakie diety bezglutenowe]j podczas pobytu w szpitalu, poniewaz jest to in-
tegralny element witasciwego leczenia.

— Prawo do informacji o stanie zdrowia, leczeniu i ryzyku — pacjent ma prawo
wiedzieé, jaki jest plan jego leczenia i jakie dziatania podejmuje placowka
sprawujgca nad nim opieke. Obejmuje to réwniez informowanie o sktadni-
kach podawanych pokarmoéw czy lekéw. Osoba z celiakig powinna zostac po-
informowana, jesli proponowana dieta lub lek mogg zawiera¢ gluten, oraz
mieé¢ mozliwosé wyrazenia sprzeciwu i zgdania bezpiecznej alternatywy.

— Prawo do poszanowania godnosci oraz do zgtoszenia sprzeciwu lub skargi
—lekcewazenie potrzeb pacjenta (np. ignorowanie zalecen diety bezgluteno-
wej) moze by¢ odebrane jako naruszenie jego godnosci. Pacjent ma prawo
reagowac na takie uchybienia. Moze odméwié przyjecia positku czy leku,
ktory budzi jego uzasadnione obawy, a takze ztozy¢ oficjalng skarge. Zgodnie
z ustawaq o prawach pacjenta, kazda osoba, ktéra uwaza, ze doszto do naru-
szenia jej praw, moze zwrdci¢ sie ze skargg do Biura Rzecznika Praw Pa-
cjenta. Rzecznik Praw Pacjenta ma obowigzek zbada¢ kazdy sygnat wskazu-
jacy na naruszenie praw pacjenta. W kontekscie celiakii oznacza to, ze jesli
np. w szpitalu zignorowano diete bezglutenowa i doszto do tzw. ,zatrucia
glutenem”, pacjent lub jego opiekun moze (i powinien) zgtosi¢ takg sytuacje
Rzecznikowi.

Nalezy podkresli¢, ze prawa pacjenta majg odzwierciedlenie w konkretnych
obowigzkach placowek medycznych. Szpitale i inne podmioty lecznicze powinny
wdrazac procedury gwarantujgce bezpieczenstwo pacjentow z celiakig — m.in.
odpowiednie oznaczanie diet, szkolenie personelu kuchennego co do ryzyka
krzyzowej kontaminacji glutenem oraz weryfikacje sktadnikow positkéw. Pacjent
z celiakig ma petne prawo domagad sie wtasciwego traktowania — od rzetelnej
diagnostyki po bezpieczne zywienie w szpitalu — a obowigzkiem instytucji pan-

dostarcza%20do, przysz%C5%820%C5%9B%C4%87%20przed%20tego%20typu%20zdarze-
niami [dostep: 20.02.2025].
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stwowych jest stworzenie takich warunkéw prawnych i organizacyjnych, ktére
te prawa realnie zabezpiecza.

Niezwykle wazng, kwestig wymagajgcy uregulowania prawnego pozostaje
podjecie odpowiednio zinstytucjonalizowanych dziatarn edukacyjnych na rzecz
zwiekszania $wiadomosci spotecznej w zakresie celiakii oraz wynikajgcych z niej
konsekwencji. W szczegdlnosci resortowe i ustawowe wsparcie powinno umoz-
liwi¢ wprowadzenie tresci dotyczacych celiakii do programdéw nauczania w szko-
tach, a takze zapewnic realizacje ogdélnopolskich kampanii informacyjnych. Tego
rodzaju inicjatywy — prowadzone na poziomie administracji centralnej (np. we
wspotpracy odpowiednich ministerstw) — moga znaczgco ograniczy¢ poczucie
wykluczenia spotecznego, ktdre towarzyszy osobom z celiakig, oraz tym samym
przyczynic sie do poprawy ich codziennego funkcjonowania.

Nalezy podkresli¢, ze od wielu lat (w tym od ponad 18 lat w ramach dziatan
Polskiego Stowarzyszenia Osdb z Celiakia i na Diecie Bezglutenowej) organizacje
pozarzagdowe podejmujg aktywnosci na rzecz upowszechniania wiedzy o celiakii
i diecie bezglutenowej— m.in. prowadzg kampanie spoteczne, szkolenia, wydaja
materiaty edukacyjne i inicjujg kolejne projekty. Zakres i skutecznos¢ tych inicja-
tyw sg jednak w duzej mierze ograniczone w obszarach wymagajacych decyzji
legislacyjnych oraz formalnego wsparcia ze strony wtadz o$wiatowych. Bez sys-
temowych rozwigzan prawnych i dziatah organéw panstwa odpowiedzialnych za
edukacje trwate witgczenie tematdéw zwigzanych z celiakig do podstawy progra-
mowej czy zapewnienie powszechnych kampanii ogdlnokrajowych pozostanie
wyzwaniem?,

Wiele z powyzszych omawianych aktywnosci jest juz prowadzonych cho-
ciazby przez organizacje pozarzadowe dziatajgcych na rzecz oséb z celiakia.
Warto w tym miejscu nadmienié, ze Polskie Stowarzyszenie Osdb z Celiakig i na
diecie bezglutenowej od 18 lat walczy o swiadomo$¢ spoteczng na temat cho-
roby, prowadzi certyfikacje produktéw bezglutenowych i restauracji, prowadzi
nieodptatne konsultacje dietetyczne i wiele innych aktywnosci. Jednak realizacja
przedstawionych powyzej propozycji wymaga gtdéwnie zaangazowania i wspar-
cia instytucji panstwowych. Z inicjatywy ww. Stowarzyszenia rozpoczeto roz-
mowy na temat problemdéw i propozycji rozwigzan systemowych w Sejmie X ka-
dencji. Wszystkie te kroki mogg przyczynié sie do stworzenia bardziej przyjaz-
nego systemu prawnego i spotecznego dla oséb dotknietych celiakia.

Z perspektywy prawnej zapewnienie osobom z celiakia realnego dostepu do
Swiadczen opieki zdrowotnej i edukacji wymaga wypetnienia przez placéwki
o$wiatowe ustawowych obowigzkdw gwarantujgcych m.in. bezpieczne wyzy-
wienie. Pomimo wejscia w zycie art. 106a ustawy z dnia 14 grudnia 2016 r. —

4 7rédlak M., Celiakia — potrzeby pacjentéw i propozycje rozwiqzar systemowych, prezentacja
podczas pierwszego posiedzenia Zespotu ds. Celiakii, https://www.sejm.gov.pl/Sejm10.nsf/
agent.xsp?symbol=POSIEDZENIAZESP&Zesp=1080 [dostep: 19.02.2025].
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Prawo o$wiatowe?*’, wprowadzajgcego obowigzek zagwarantowania uczniom
jednego gorgcego positku dziennie, przepisy nie precyzujg sposobu uwzglednia-
nia specjalistycznych diet eliminacyjnych, w tym diety bezglutenowej niezbednej
w celiakii.

W praktyce edukacyjnej czesto dochodzi do sytuacji, w ktérych dzieci z ce-
liakia nie mogg korzystaé z cieptych positkéw na terenie placowki. Niektére
szkoty i przedszkola odmawiajg uwzglednienia diety eliminacyjnej, uzasadniajac
to brakiem infrastruktury lub mozliwosci organizacyjnych, co w konsekwencji
prowadzi do wykluczenia dziecka z istotnej czesci zycia spotecznosci szkolnej.
Powyzsze dziatania sg nie tylko sprzeczne z zasadg niedyskryminacji i réwnego
traktowania, ale mogg réwniez naruszac przepisy dotyczgce praw dziecka, w tym
gwarantowanych Konwencjg o prawach dziecka?®, a takze ustawg o prawach pa-
cjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta, w zakresie dostepu do Swiadczen zdrowotnych.

W licznych relacjach rodzicéw dzieci z celiakig podnosi sie, iz odmowa przy-
gotowania positkdw bezglutenowych lub obcigzenie rodzicow petng odpowie-
dzialnoscig za dostarczanie wtasnych potraw prowadzi do faktycznej marginali-
zacji uczniéw ze wzgledu na ich stan zdrowia. Tego typu praktyki mozna uznac
za przejaw dyskryminacji posredniej, poniewaz — mimo braku wprost dyskrymi-
nujacej normy — w efekcie wywotujg niekorzystng sytuacje osdb przewlekle cho-
rych. Zarazem naruszajg prawo dziecka do rozwoju w warunkach sprzyjajgcych
inkluzji oraz zobowigzanie panstwa do zapewnienia opieki odpowiedniej do po-
trzeb zdrowotnych, wynikajace z art. 68 Konstytucji RP*.

Nalezy odnotowac, ze problem ten byt takze przedmiotem wystgpien na fo-
rum parlamentarnym, gdzie wskazywano na koniecznos¢ wprowadzenia roz-
wigzan legislacyjnych gwarantujgcych dzieciom z celiakia dostep do positkdow
dostosowanych do ich stanu zdrowia. Podkres$lano przy tym, ze sama idea ,go-
rgcego positku” zawarta w ustawie — Prawo oswiatowe powinna obejmowacd
rowniez ucznidéw wymagajacych diet specjalistycznych, co wymaga doprecyzo-
wania przepiséw. W odpowiedzi pojawity sie postulaty wprowadzenia projektu
ustawy o positkach zgodnych z wymaganiami zdrowotnymi, naktadajgcego na
organy prowadzgce placowki oswiatowe wyrazny obowigzek zapewnienia bez-
piecznego zywienia osobom z celiakig oraz innymi schorzeniami wymagajgcymi
diety eliminacyjnej°.

47 Ustawa z dnia 14 grudnia 2016 r. Prawo oswiatowe, t.j.: Dz.U. z 2021 r. poz. 1082, ze zm.

48 Konwencja o prawach dziecka, przyjeta przez Zgromadzenie Ogélne Narodéw Zjednoczonych
dnia 20 listopada 1989 r., t.j.: Dz.U. 1991 nr 120, poz. 526.

49 Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 r., Dz. U. 1997 nr 78, poz. 483
ze zm.

50 parlamentarny Zespét ds. Celiakii — Omowienie i propozycja zmian przepisow w zakresie za-
pewnienia dzieciom w ztobku, klubie dzieciecym, przedszkolu i szkole podstawowe] positku
zgodnego z wymaganiami zdrowotnymi, https://www.sejm.gov.pl/Sejm10.nsf/transmisja.xsp?do-
cumentld=1EDD31F78821D8DBC1258B090041C4B4&symbol=TRANSMISJA_ARCH&info=T [do-
step: 27.02.2024].
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W proponowanych zmianach uwzglednia sie m.in.:

1. Obligatoryjne procedury dotyczgce przyjmowania i przygotowywania po-
sitkdw eliminacyjnych, z uwzglednieniem przeciwdziatania ryzyku kontami-
nacji.

2. Edukacje i szkolenia personelu (zaréwno kuchennego, jak i pedagogicz-
nego), aby zagwarantowac rzetelng wiedze na temat celiakii i skutkow na-
wet Sladowych ilosci glutenu w diecie.

3. Mozliwos¢ zamawiania cateringu przystosowanego do wymogow diety bez-
glutenowej w sytuacji, gdy placéwka oswiatowa nie posiada wtasnej infra-
struktury do przygotowywania tego typu positkéw.

Zdaniem ekspertow, jedynie kompleksowe, systemowe uregulowanie zasad
zywienia zbiorowego w placéwkach edukacyjnych zapewni realizacje prawa do
cieptego i bezpiecznego positku wszystkim dzieciom, niezaleznie od ich stanu
zdrowia. Bez wprowadzenia stosownych rozwigzan prawnych dzieci z celiakig
nadal bedg narazone na powazne skutki zdrowotne wynikajgce z przyjmowania
glutenu lub —w przypadku catkowitej rezygnacji z positkéw w placéwce — na wy-
kluczenie spoteczne i dodatkowe obcigzenia dla rodzin, zmuszonych do indywi-
dualnej organizacji zywienia w warunkach poza instytucjonalnych.

Podsumowanie

Istnieje ogromna potrzeba edukacji pacjentéw i personelu medycznego
w zakresie diagnozowania, leczenia oraz wsparcia psychologicznego dla pacjen-
téw z celiakig, jak rowniez poprawy dostepu do zywnosci bezglutenowe;j. Jest to
niezbedne, aby skutecznie przeciwdziata¢ negatywnym skutkom celiakii na ich
zdrowie i jako$¢ zycia oraz aby skrdci¢ czas diagnozowania celiakii w Polsce.
Istotne jest takze zwiekszenie $wiadomosci i wiedzy wsrdd restauratorow, ku-
charzy i personelu zatrudnionego w restauracjach na temat diety bezgluteno-
wej. Ich zrozumienie zasad bezpiecznego przygotowywania positkow bezglute-
nowych jest kluczowe dla zapewnienia bezpieczeristwa osobom z celiakig. Po-
nadto istnieje konieczno$¢ opracowania i wprowadzenia rozwigzan prawnych
oraz funkcjonalnych, ktére korzystnie wptyng nie tylko na zycie oséb chorych na
celiakie, ale takze na funkcjonowanie systemu zdrowotnego w Polsce.

Podziekowania dla Pani Matgorzaty Zrédlak Prezes Polskiego Stowarzy-
szenia Osdb z Celiakig i na Diecie Bezglutenowej za poswiecony czas na dys-
kusje i zwrdcenie uwagi na kluczowe problemy, z jakimi borykajg sie polscy
pacjenci z celiakia.
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Diagnostic and therapeutic challenges of celiac disease:
Legal aspects of the situation of individuals with
celiac disease in Poland

Abstract

The diagnosis of celiac disease (CD) is challenging due to its heterogeneous clinical presenta-
tion, which includes both gastrointestinal and extraintestinal symptoms, as well as its potential to
be masked by other conditions. Despite the availability of reliable diagnostic tools and the relative
simplicity of treatment through a gluten-free diet, patients with CD continue to face difficulties in
both the diagnostic and therapeutic processes. These challenges are influenced by insufficient
knowledge about CD among healthcare professionals, patients, and the general public. Addition-
ally, the nature of the disease and the lack of appropriate legal regulations regarding medical
management further hinder effective treatment. Therefore, factors influencing the effectiveness
of CD treatment can be categorized into five groups: those related to healthcare providers, pa-
tients, society, the disease itself, and legal frameworks of public policy for celiac disease.

To mitigate the adverse effects of CD on health and quality of life and to reduce the time re-
quired for diagnosis in Poland, it is essential to enhance education for both patients and medical
professionals regarding diagnosis, treatment, and psychological support. Additionally, improving
access to gluten-free products is crucial. Raising awareness among restaurant owners and staff
about gluten-free diets is also important to ensure the safety of individuals with celiac disease.
Furthermore, there is a need to develop and implement legal and practical solutions to support
and improve the well-being of CD patients in Poland.

Keywords: coeliac disease, gluten-free diet, gluten, diagnostics, legal aspects.



