1. Vsebina pobude:
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Bolnikom s celiakijo je treba zagotoviti pomoc drZave pri sledenju medicinsko indicirani brezglutenski
dieti, ki je za bolnike s celiakijo edino zdravilo. Brezglutenska hrana je po sedanji ureditvi popolnoma
samoplacniska in predstavlja za bolnike veliko finanéno breme.

2. Predlagana resitev:

Predlagamo, da se Zakon o zdravstvenem varstvu in zdravstvenem zavarovanju (ZZVZZ) dopolni tako,
da bo bolnikom s potrjeno diagnozo Celiakija omogocena kompenzacija povisanih stroskov, ki jih imajo
zaradi njihovega edinega zdravila, brezglutenske diete. Kompenzacijo za povisane stroske zaradi
sledenja brezglutenski dieti naj bolniki prejmejo v obliki mese¢nega prejemka, ki ne bo odvisen od
socialnega statusa bolnikov in ne bo obdavéen.

3. Opis trenutne ureditve:

Bolniki s celiakijo so po sedanji ureditvi v izrazito neenakopravnem poloZaju do drugih bolnikov, saj si
morajo svoje edino zdravilo — drago medicinsko indicirano dieto brez glutena — zagotavljati
samoplacnisko. Slovenija je namre¢ ena redkih drZzav, kjer je celotno zdravljenje celiakije in
preprecevanje pridruzenih ireverzibilnih zdravstvenih zapletov zaradi neupostevanja diete v celoti
bolnikovo breme. Veliko Stevilo bolnikov s celiakijo si zato ne more privosciti ustrezne dietne hrane in
posledi¢no oboleva zaradi zapletov in posledic nepravilno zdravljene celiakije, ki bi jih lahko z ustrezno
hrano (zdravilom) preprecili.

4. Prevalenca celiakije:

Na podlagi presejalnih 3tudij %?”) je ugotovljeno, da Celiakija prizadene priblizno 1 % splosne
populacije. Zaradi velikokrat nespecificne slike ostaja velik del teh bolnikov nediagnosticiranih
(Mustalahti s sod. 2010; Catassi s sod. 2014). Po podatkih pridobljenih na Zavodu za zdravstveno
zavarovanje Slovenije je bilo v obdobju od 2019 do vklju¢no 2022 (ki Se ni popolno) z glavno ali
odpustno diagnozo K90.0 Celiakija, v Sloveniji obravnavanih 5.211 oseb (Podatki zajeti 8. 11. 2022, ZAS
KRONOS; v sestevku je bila vsaka v tem obdobju obravnavana oseba upostevana le enkrat).

Celiakija se lahko pojavi v kateri koli starosti. Podobno kot velja za ostale avtoimune bolezni je tudi
celiakija pogostejsa pri Zenskah. Razmerje obolevnosti med Zenskami in moskimi je priblizno 2 : 1
(Ivarsson s sod. 2003; Bardella s sod. 2005).

5. Celiakija, klinicni znaki in zdravljenje:

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 druge organske sisteme, kar vodi v pojav stevilnih nespecifi¢nih znakov in simptomov.
Klasicna celiakija se kaZe z gastrointestinalnimi znaki kot so boledine v trebuhu, napihnjenost, slabost,
bruhanje, anoreksija, driska z malabsorpcijo hranil, ki vodi v izgubo telesne teZe, anemijo zaradi
pomanjkanja Zeleza ter pri otrocih zaostajanje v rasti. Vendar celiakija ni omejena na malabsorpcijo
(Green s sod. 2015), ampak se lahko kaze z manj ocitnimi simptomi v ¢revesju (npr. zaprtje ali zgolj
bolecina v trebuhu) in/ali s simptomi izven prebavnega sistema. Posledi¢no lahko celiakija prizadene
kateri koli del telesa: sréno-Zilni sistem (sréno popuscanje, vnetje sréne miSice, koagulopatije,
nepojasnjene anemije, hipoproteinemije), misicno-skeletni sistem (bolecine v misicah in sklepih, rahitis
pri otrocih, osteopenija in osteoporoza pri odraslih ter osteomalacija in ponavljajo¢i se zlomi),
reproduktivni sistem (zakasnela puberteta, nepojasnjena slabSa plodnost pri moskih in Zenskah,
ponavljajoci se splavi, prezgodnji porodi), Zivéni sistem (pomanjkanje koncentracije, razdrazljivost,
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nerazpoloZenost, depresija, glavoboli, migrene, epilepsija, nepojasnjeni nevroloski simptomi kot sta
periferna nevropatija in ataksija) ali se manifestira kot koZna oblika celiakije (Herpetiformni
dermatitis). Kaze se tudi z drugimi, manj specifi¢cnimi simptomi, kot so izpadanje las, lomljivi nohti,
nespecifi¢ni kozni izpuscéaji, stomatitisi ali razjede v ustih ali okvara zobne sklenine. Celiakija je lahko
tudi asimptomatska, kjer pri bolnikih ni izrazenih simptomov ali so ti nespecificni. Posledi¢no se lahko
tudi pri njih, ¢e jih ne diagnosticiramo ali ¢e ne upostevajo brezglutenske diete, razvijejo zapleti in
dolgoroéne posledice nezdravljene celiakije. 2% %’

Za bolnike s celiakijo je EDINO zdravilo dozZivljenjska stroga in dosledna medicinsko indicirana dieta
brez glutena, ki ne sme vsebovati nobene sledi glutena. Ob njej simptomi v vecini primerov popolnoma
izzvenijo ali se vsaj bistveno olajsajo, nivo protiteles se s¢asoma normalizira in ¢revo si opomore.
UzZivanje hrane z glutenom (Ceprav le v sledeh) pri bolnikih povzroci akutno poslabsanje zdravstvenega
stanja zaradi poskodbe crevesnih resic in posledi¢ne malabsorbcije. Dolgotrajni kroni¢ni vnosi sledi
glutena pa vodijo v Stevilne zaplete in ireverzibilne posledice nezdravljene celiakije. 2% %’

Povzeto po Spletnem tecaju za zdravnike in druge zdravstvene delavce Predmet: Poznam celiakijo - Spletni tecaj za zdravnike in druge
zdravstvene delavce (celiacfacts-onlinecourses.eu)

6. Edino znanstveno dokazano zdravilo za celiakijo je stroga dozivljenjska dieta brez glutena

Gluten je ime za skupino beljakovin, ki jih najdemo v zrnih nekaterih vrst Zit (v psenici, rZi, jemenu in
njihovih sorodnih in kriZzanih vrstah). Podobno reagira del bolnikov s celiakijo tudi na avenin v ovsu. Del
bolnikov s celiakijo pa oves prenasa, pod pogojem, da je proizveden na nacin, da je izklju¢ena
navzkrizna kontaminacija z ziti, ki vsebujejo gluten.

Skodljiva je e minimalna koli¢ina glutena, zato morajo bolniki s celiakijo uzivati le hrano, ki vsebuje
manj kot 20 mg glutena/kg koncnega proizvoda (ali manj kot 20 ppm). Pri brezglutenski dieti so tako
dovoljena le naravno brezglutenska Zivila in Zivila proizvedena iz naravno brezglutenskih sestavin in
dodatkov, ki v procesu obdelave ali pakiranja niso bila onesnazena (kontaminirana) z glutenom.

Med naravno breglutenska Zivila sodijo: sveZe sadje in zelenjava, sveZe nepredelano in neobdelano
meso, ribe, mleko in naravni mle¢ni izdelki brez vseh dodatkov, jajca, sol, sladkor, sveza zelis¢a. Od Zit
in psevdoZit pa so to koruza, riZ, ajda, proso, kvinoja, soja, amarant, tapioka in teff.

Med prepovedana Zivila v dieti brez glutena sodijo:

e Zivila iz prepovedanih Zitaric (moke, zdrobi, testenine, kosmici).

e Zivila, iz naravno brezglutenskih sestavin, ki so jim dodane sestavine ali dodatki, ki vsebujejo
gluten. Gluten izdelkom daje viskoznost, elasti¢nost in boljSo strukturo, zato se v Zivilski
industriji pogosto uporablja kot dodatek. Posledicno morajo bolniki s celiakijo vse taksne
izdelke, cetudi so narejeni v osnovi iz brezglutenskih sestavin izkljuciti iz prehrane.

e Zivila, iz naravno brezglutenskih sestavin, ki so bila v procesu pakiranja ali obdelave
onesnazena (kontaminirana) z glutenom zaradi obdelave na istih linijah, kjer obdelujejo tudi
Zivila z glutenom. Med prepovedana Zivila zato sodijo tudi vse moke, zdrobi, kosmici in ostali
izdelki iz naravno brezglutenskih Zit (ajdova, koruzna, rizeva, prosena), kjer je bila moka zanje
mleta v istih mlinih kot ostale vrste glutenskih mok in zdrobov. Te moke, zdrobi ali izdelki iz
njih vsebujejo izredno visoke koli¢ine glutena, ki se je med procesom mletja vnesel kot
onesnazenje. Prepovedani so tudi vsi procesirani izdelki iz brezglutenskih sestavin (npr. mesni
izdelki, mlecni izdelki, ¢okolade..., ki se proizvajajo na istih linijah, kjer se predelujejo tudi Zivila
z glutenom in kjer proizvajalec nima vpeljanih ukrepov za preprecevanje kontaminacije (26,27),

Najvecjo teZavo za bolnike s celiakijo predstavlja skriti gluten, ki ga v Zivila lahko vnesemo kot
nenamerno onesnaZenje oz. kontaminacija (npr. zaradi proizvodnje na istih proizvodnih linijah, kjer
proizvajajo tudi izdelke z glutenom). 22?7 Za onesnazenje z glutenom, na $kodo bolnikov s celiakijo, v
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zakonodaji ni jasne in obvezujode zahteve po oznacevanju. UREDBA (EU) st. 1169/2011 o zagotavljanju
informacij o Zivilih potroSnikom, ki je zelo natan¢no predpisala obvezno oznacevanje alergenih sestavin
in pomoznih tehnoloskih sredstev je navajanje kontaminacije ali oznacevanje njegove odsotnosti
opredelila le kot prostovoljni trditvi. Proizvajalci Zivil imajo za oznadevanja prisotnosti oz. odsotnosti
glutena na voljo tri moznosti:
1. Zivila, kjer obstaja tveganje za kontaminacijo lahko oznaéijo z 'vsebuje sledi glutena'. Ostala
Zivila, kjer tega tveganja ni, pa pustijo brez oznake.
2. Zivila, kjer zagotavljajo, da glutena ni, lahko oznatijo z 'brez glutena'. Ostala Zivila, kjer tega
tveganja ni, pa pustijo brez oznake.
3. Lahko pa ne uporabijo nobene oznake in informacije o tveganjih za kontaminacijo ne
navedejo.

Pobuda za pomoc bolnikom s celiakijo Stran3 od 7

Oznake 'brez glutena' so podrobneje dolocene z Izvedbeno uredbo komisije 828/2014. Oznako 'brez
glutena' lahko uporabljajo le na zZivilih, ki v obliki, v kakrsni jih prodajajo konénemu potrosniku, ne
vsebujejo vec kot 20 mg/kg glutena.

Pri uravnoteZeni dieti brez glutena ?®?” morajo bolniki poleg nepredelanih naravno brezglutenskih Zivil

v svojo prehrano vkljucevati tudi posebej namensko prirejene nadomestke Zivil. Pri tem morajo
posegati po izdelkih, ki jim zagotavljajo najviSjo stopnjo varnosti in zanesljivosti, po certificiranih
izdelkih oznacenih z oznako 'brez glutena'. V nobenem primeru pa se bolniki s celiakijo ne smejo
zanasati samo na deklaracije, ¢etudi na njih ni navedenih spornih sestavin ali navedbe ' vsebuje sledi
glutena'.

7. Brezglutenska dieta predstavlja za bolnike veliko finan¢no breme

Strogo izogibanje glutenu je za bolnike velik izziv zaradi Stevilnih skritih virov glutena v vseh predelanih
prehrambnih izdelkih, kozmetiki in zdravilih. Zaradi hudih omejitev pri prehranjevanju so bolniki
pogosto tudi socialno omejeni 18, Dieta brez glutena je tudi bistveno draZja od obi¢ajne diete. Izdelki
brez glutena so tudi 2 do 7 krat draZji od 'obi¢ajnih' izdelkov (>292627) (glej tudi prilogo 1: Cene
brezglutenskih osnovnih Zivil v Sloveniji sept. 2022).

Bolniki s celiakijo se poleg direktnega bremena visjih cen Zivil srecujejo Se z dodatnimi stroski. Ker vseh
zivil, primernih pri dieti, ne dobijo v vseh trgovinah, nastajajo povecani prevozni stroski zaradi iskanja
izdelkov v vegjih in bolje zaloZenih trgovskih centrih ali specializiranih trgovinah ter stroSkov postnine
pri nakupih preko spleta. Ker varne brezglutenske ponudbe v restavracijah ali menzah prakti¢no ni,
bolniki pri prehranjevanju izven doma ne morejo uzivati subvencioniranih ali cenovno ugodnejsih malic
in kosil. Zelo redki domovi za ostarele ponujajo brezglutensko prehrano in starostnike s celiakijo
zavracajo. Priizjemah, kjer je namestitev zomogocanjem dietne prehrane mozno dobiti, je ta na koncu
bistveno draZja od obicajne. Studentje s celiakijo so zaradi odsotnosti ponudbe brezglutenskih kosil v
restavracijah prikrajSani za subvencionirana kosila, ki pripadajo vsem zdravim Studentom. Delavci s
celiakijo ne morejo uzivati obrokov v delavskih menzah. Osnovne Sole so otrokom kot obvezni dietni
obrok dolZzne omogociti le dietno malico, ponudba dietnega kosila pa je stvar njihove dodatne ponudbe
in zmoznosti. Zato kosil velikokrat ni ali pa zanje zahtevajo doplacila.

Tudi pri nacrtovanju dopustov in pocitnic bolniki s celiakijo ne morejo izbirati na podlagi enake
ekonomske racunice, kakor zdravi ljudje. Zaradi stroge diete so primorani iskati namestitve z lastno
kuhinjo, kjer si hrano lahko pripravijo sami ali pa morajo izbrati praviloma draZje specializirane
destinacije, ki omogocajo dietno prehrano. MoZnost prehranjevanja izven doma morajo bolniki
nadomestiti s pripravo lastne hrane, kar zanje predstavlja dodatno obremenitev tako ¢asovno, kot
financ¢no.

SLOVENSKO DRUSTVO ZA CELIAKIJO drustvo-celiakija.si E-mail: drustvo@drustvo-celiakija.si



https://drustvo-celiakija.si/
mailto:drustvo@drustvo-celiakija.si

Pobuda za pomoc bolnikom s celiakijo Stran4 od 7

Celiakija je bolezen, ki spremeni in podrazi Zivljenje celotni druZini. Nuja po preprecevanju
kontaminacije sili tudi ostale druzinske ¢lane, da iz gospodinjstva izkljuéijo vsa potencialna tveganja za
nenamerni vnos glutena v prehrano bolnika. Svojo hrano in njeno pripravo posledi¢no prilagodijo
bolniku. Stevilne druZine se zato odlo¢ijo za popolno izkljucitev glutena iz gospodinjstva, kar $e dodatno
obremeni druZinski prora¢un za hrano. Stroski zaradi preprecevanja kontaminacije pa se bistveno
povecajo tudi v gospodinjstvih, kjer zdravi ¢lani nadaljujejo uporabo glutenskih Zivil. V tak§nih mesanih
gospodinjstvih je zaradi prepreCevanja kontaminacije treba uporabljati loéene gospodinjske
pripomocke in aparate, ter bistveno pogosteje in intenzivneje Cistiti.

Vse nasteto, bolnikom s celiakijo oteZuje sledenje brezglutenski dieti. V Stevilnih drzavah, so Ze pred
¢asom prepoznali, da ustrezno zdravljeni bolniki s celiakijo za zdravstveni sistem in gospodarstvo
predstavljajo bistveno manjsi strosek kot zdravljenje ireverzibilnih zapletov, do katerih prihaja, ¢e se
bolniki ne drzijo ustrezne diete. Zato v teh drzavah obstajajo razlicne pravne resitve, s katerimi
bolnikom pomagajo obvladovati dodatne stroske in jim tako povecajo dostopnost varnih
brezglutenskih Zzivil. Na tak nacin jih stimulirajo k doslednemu upostevanju diete in preprecujejo
zaplete nepravilno zdravljene celiakije, ki bi mo¢no obremenila zdravstveni sistem in gospodarstvo
driave® %/,

8. Vzroki in posledice neustreznega zdravljenja — neupostevanja stroge medicinsko indicirane
diete brez glutena

Zapleti zaradi neupostevanja stroge medicinsko predpisane diete brez glutena se pojavijo iz razli¢nih
vzrokov:
e Predolg diagnosti¢ni ¢as onemogoca bolniku, da bi pravocasno izvedel, da ima celiakijo in
pravocasno zacel z dieto.
o Nezavednih vnosov skritega glutena oz. kontaminacije, ki je bistveno pogosteje prisoten v
cenejsih, nepreverjenih, neoznacenih in necertificiranih izdelkih.
e Zavestnih krsitev zaradi razlicnih vzrokov: financne stiske, socialne stiske, nerazumevanja in
preslabega poznavanja diete, neznanja ...

Pri nedosledni brezglutenski dieti, kjer prihaja do obCasnih vnosov glutena, ¢etudi le v obliki sledi, se
poveca tveganje za dolgorocne in ireverzibilne zdravstvene zaplete. Ti vkljucujejo povecano tveganje
za pojavnost zlomov kosti "4, malignomov (tankega &revesa, adenokarcinom, rak poZiralnika, B-celi¢ni
in T-celi¢ni ne-Hodgkin limfomi), hude okvare jeter, motena funkcija vranice (hiposplenizem), trajna
odpoved trebusne slinavke, sladkorna bolezen, bolezni $citnice, restriktivne bolezni pljué, ulcerozno
vnetje in zoZitve tankega ¢revesa (5) in pove¢ano umrljivost 6=, Pri Zenskah je povecano tveganje za
neplodnost, spontane splave, prezgodnje porode in za porode novorojenckov z nizko porodno tezo (1),
Dokazi kaZejo, da je tveganje za zaplete manjSe pri tistih bolnikih, ki strogo upostevajo strogo
medicinsko indicirano dieto brez glutena ©¢-17),

Znanstvene 3tudije (2222627 ng podlagi primerjave neposrednih stroskov zdravljenja kaZejo, da
nezdravljena ali nepravilno zdravljena celiakija predstavlja veliko breme za zdravstveni sistem. To
breme se kaZe v bistveno visjih stroskih pri bolnikih s celiakijo, ki zaradi neustrezne diete niso dosegali
popolne remisije, v primerjavi z bolniki, ki so se diete ustrezno drzali. Visji stroski so se odrazali
predvsem na racun pogostejsih hospitalizacij in nujnih obravnav, ki so bile povezane s prisotnostjo
razlicnih socasnih bolezni in drugih zdravstvenih stanj, povezanih z nedosledno dieto. Pravocasna
diagnoza in optimalno zdravljenje celiakije lahko obcutno zmanjsa splosno gospodarsko breme te
bolezni. Optimalno zdravljenje je mozino le, e ¢im vecje Stevilo bolnikov uspesno sledi strogi
medicinsko indicirani dieti brez glutena in posledi¢no dosega stanje remisije bolezni. Upravi¢enost
stroska preventive bi bila v praksi bistveno ve(ja, saj je treba upostevati Se posredne stroske, ki ob

SLOVENSKO DRUSTVO ZA CELIAKIJO drustvo-celiakija.si E-mail: drustvo@drustvo-celiakija.si



https://drustvo-celiakija.si/
mailto:drustvo@drustvo-celiakija.si

Pobuda za pomoc bolnikom s celiakijo Stran5o0d 7

neustrezno zdravljeni bolezni nastajajo: zmanjSanje delovne produktivnosti, bolniske odsotnosti,
psiholoske teZave, itd.

Cilj drzave bi moral biti, da bi s pomocjo pri nakupu brezglutenskih Zivil stimulirala ¢im vec¢ bolnikov s
celiakijo, da bi se lahko dosledno drzali stroge medicinsko indicirane diete brez glutena. Bolniki bi tako
laZje dosegli in vzdrzevali stanje remisije bolezni?®?7),

9. Primerjava predlagane resitve in ostalih ureditev:

V Evropiin svetu se znamenom izboljSanja dostopnosti brezglutenske diete uporabljajo razlicni pristopi
pomoci bolnikom s celiakijo ali njihove kombinacije:

e Kompenzacija povisanih stroskov v obliki mese¢nega prejemka.

e Predpisovanje hrane brez glutena na recept v lekarnah ali specializiranih trgovinah.

e Omogocanje nakupa hrane preko vavcerja v obicajnih trgovinah.

e Davcna olajSava za bolnike.

Nekateri primeri resitev po drZavah Evrope so navedeni v prilogi 2 Nadomestila za prehrano po
drzavah. Vsaka oblika pomoci ima dolo¢ene prednosti in slabosti z vidika logisti¢nih in financnih
ucinkov za drzavo. Drzave pri tem zasledujejo cilj, da s ¢im manjSimi stroski stimulirajo ¢im vecje Stevilo
bolnikov k doslednemu sledenju dieti. Tako preventivno zmanjSujejo visoke stroSke za zdravstveni
sistem, ki nastajajo zaradi zapletov in posledic nepravilno zdravljene celiakije.

Kompenzacija povisanih stroskov v obliki meseénega prejemka

Ta resitev je za drzavo najenostavnejsa in najcenej$a in v enaki meri zajame najsirSo skupino bolnikov
z diagnosticirano celiakijo. Bolnikom s celiakijo omogoca nakup zanje najprimernejSe hrane, ne glede
na njihove druge prehranske omejitve zaradi drugih pridruzenih bolezni. Slaba stran te oblike pomoci
je, da ni'strogo namenska'. Bolniki bi ta dodatek teoreti¢no lahko porabili tudi v druge namene. Vendar
je to tveganje manjSe oz. manj krivicno, kot izkljucitev dolocenih skupin bolnikov (npr. taksnih z
dodatnimi omejitvami pri prehrani) iz sistema pomoci, kar se zgodi pri resitvah z zagotavljanjem hrane
na recept. Da pa bi pomoc v obliki denarnega prejemka dosegla univerzalno vse bolnike, bi morala biti
ta izvzeta iz sistema obdavcitve, ne glede na socialni status bolnika.

Predpisovanije hrane brez glutena na recept v lekarnah ali specializiranih trgovinah

Predpisovanje hrane na recept za drzavo predstavlja finanéno logisti¢ni vloZek, ki vkljucuje posrednike
(lekarne ali specializirane trgovine), ki prevzamejo nabavo, skladis¢enje in distribucijo brezglutenskih
Zivil. Slabost te oblike pomodi so visoke marze lekarn, za bolnike pa omejenost prevzemnih mest.
Predpisovanje receptov predstavlja dodatno obremenitev zdravnikov na primarnem nivoju. Resitev je
sicer 'strogo namenska', vendar je glede stimulacije bolnikov k doslednemu sledenju brezglutenski dieti
diskriminatorna do dela bolnikov, ki zaradi pridruzenih bolezni ne smejo uzivati najsplosneje
uporabljanih brezglutenskih Zivil. Lekarne ali specializirane trgovine zaradi logisticnih omejitev lahko
ponudijo bolnikom na recept le omejeno Stevilo razli¢nih osnovnih Zivil kot so: kruh, mesanice za peko
kruha, zdrobi, testenine, kosmici za zajtrk, ki pa niso nujno primerni za vse bolnike. Posledi¢no, bodo
doloceni bolniki, ki imajo tako celiakijo kot dodatne pridruzene bolezni, izpadli iz sistema pomoci.

Omogocanje nakupa hrane preko vavcerja ali bona v obi¢ajnih trgovinah

V primerjavi s predpisovanjem hrane na recept je omogocanje nakupa hrane preko vavcerja ali bona v
obicajnih trgovinah za drZavo enostavnej$a z vidika nabave, skladis¢enja in distribucije hrane. Ta oblika
pomoci je tudi dovolj 'strogo namenska' pod pogojem, da drZava vzpostavi register ustreznih
brezglutenskih Zivil, iz katerega si potem bolniki v splo$nih trgovinah, ki so vklju¢ene v sistem, lahko
izberejo zanje primerna Zivila. V drZavni register Zivil brez glutena bi moralo biti zajetih dovolj razli¢nih
vrst Zivil, da bi bila lahko ta oblika pomoci tudi dovolj nediskriminatorna do bolnikov s celiakijo, ki imajo
Se dodatne omejitve zaradi pridruzenih bolezni.
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Dodatna davéna olajSava za bolnike s celiakijo
Ta resitev za drzavo predstavlja relativno nizke dodatne stroske, saj jo lahko izvaja preko obstojecih
sluzb in sistema obdavcitve. Slaba stan pa je, da je viSina davcne olajSave odvisna od osebnih prejemkov

AT

praga obdavcitve pa iz sistema pomoci v celoti izpadejo.

Brez pomoci za bolnike s celiakijo (trenutna ureditev v Sloveniji)

Ta moZnost je za drzavo na prvi pogled zagotovo najprivliaénejsa, saj ne predvideva neposrednih
odhodkov na racun pomoci bolnikom. Ta moznost pa je hkrati izrazito nestimulativna za bolnike, da bi
se dosledno drzali stroge medicinsko indicirane diete brez glutena. Bolniki morajo brez pomoci drzave
zato dnevno sklepati kompromise med finan¢nim bremenom, ki jih zanje predstavlja ustrezna dieta in
svojim zdravjem. Posledi¢no posegajo po cenejsih in manj varnih izdelkih in s tem pogosto tvegajo
vnose skritega glutena. Stevilni socialno $ibkejsi bolniki si pri tak$ni ureditvi dosledne diete sploh ne
morejo privosciti in ne dosegajo popolne remisije bolezni. Posledi¢no bolniki s celiakijo bistveno
pogosteje obolevajo za posledicami nepravilno zdravljene celiakije in se soocajo z dolgorocnimi in
ireverzibilnimi zapleti, za katere je dokazano, da z neposrednimi in posrednimi stroski mocno
bremenijo zdravstveni sistem in druzbo.

10. Zakljucek:

Pomoc drzave bolnikom s celiakijo pri zagotavljanju njihovega edinega zdravila: medicinsko indicirani
brezglutenski dieti, je eden od klju¢nih mehanizmov za zmanjsanje zdravstvenih zapletov neustrezno
zdravljene celiakije. Pravocasna diagnostika in ustrezno zdravljenje omogocata bistveno zmanjsanje
gospodarskega bremena, ki ga ta bolezen predstavlja. Predlagamo, da Slovenija pri tem sledi dobri
praksi v Italiji, kjer je njihovo Ministrstvo za zdravje ?%”) z u¢inkovitimi ukrepi uspelo nasloviti klju¢ne
probleme, ki jih celiakija predstavlja.

1. SkrajSevanje diagnosti¢nih zamud — z usklajenimi diagnosti¢nimi algoritmi.

2. Uspesno zdravljenje in ustrezno dieto - s podporo bolnikom (finanéna pomoc pri nakupu dietne
hrane, izobrazevanje in podpora klini¢nih dietetikov in prehranskih svetovalcev).

3. Moznost prehrane izven doma — usposabljanje nosilcev Zivilske dejavnosti, vklju¢evanje
prehranskih svetovalcev oziroma klini¢nih dietetikov v vse zavode, ki jih je ustanovila in jih
financira drzava ter obveza javnih ustanov (vrtcev, Sol, domov za starostnike) in spodbujanje
ostalih ponudnikov prehrane k varni ponudbi dietne brezglutenske hrane.

Za strokovno obravnavo pobude predlagamo imenovanje strokovne skupine s strokovnjaki, ki se
ukvarjajo ali Zivijo s celiakijo. Predlog strokovne skupine s ¢lani je bil podan na ministrstvo 15.11.2022
in je v prilogi 3.

11. Priloge:

1. Cene brezglutenskih osnovnih Zivil v Sloveniji sept 2022,
2. Nadomestila za prehrano po drzavah,
3. Predlog za imenovanje strokovne skupine 15. 11. 2022.
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