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Pani
Izabela Leszczyna
Minister Zdrowia

Szanowna Pani Minister,

stosownie do art. 11 ust. 1 ustawy z dnia 6 stycznia 2000 r. o0 Rzeczniku Praw Dziecka
(tj. Dz. U. z 2023 1. poz. 292) zwracam si¢ do Pani Minister z uprzejma prosba o podjecie
dziatan na rzecz dzieci z celiakig, w szczegdlnosci w zakresie diagnostyki tej choroby,
poprzez m.in. umozliwienie przeprowadzania wstgpnej diagnostyki oséb chorych na celiakie

w podstawowej opiece zdrowotnej.

Celiakia to przewlekla enteropatia o podlozy autoimmunologicznym, zalezna
od glutenu choroba trzewna, ktora wystepuje u okoto 1% populacji. Choroba ta moze zosta¢
zdiagnozowana w kazdym wieku, niemniej szczyt rozpoznan przypada m.in. na 2 rok zycia.
Szacuje sie, ze celiakia bezobjawowa wystepuje z czgstoscig 1/100-300, a objawowa
~1/3000." Objawy kliniczne u chorych na celiaki¢ sq zroznicowane — mogq dotyczyé zaréwno
przewodu pokarmowego, jak i by¢ zlokalizowane poza nim (objawy skorne, hematologiczne,
objawy z ukiadu kostno-stawowego i inne).” U dzieci zwykle dominujg objawy ze strony

przewodu pokarmowego jednak wystepuja u nich takze objawy pozajelitowe, takie jak m.in.:

1) niskorosto$¢ - w momencie rozpoznania celiakii stwierdza si¢ jq u okoto 10-40%
dzieci i mlodziezy. Jak dotqd jest ona najczestszym, a niekiedy jedynym pozajelitowym
objawem celiakii u dzieci. Celiakie rozpoznaje sie nawet u 8% chorych

diagnozowanych z powodu niskorostosci. Odpowiada ona tez za 19-59% wszystkich
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dzieci, u ktorych celiakig¢ rozpoznano w mtodszym wieku, oraz z bardziej nasilonym

poczgtkiem choroby.3;

opoznienie dojrzewania piciowego - u dzieci i miodziezy chorych na celiakie czesto
obserwuje si¢ opoznienie dojrzewania plciowego (u  dziewczgt wskutek
hipogonadyzmu, a u chtopcow - opornosci na androgeny). Dotyczy ono okoto 11-20%

chorych na celiakie.?;
niedokrwisto$¢ - wystepuje u okoto 15% dzieci i mtodziezy chorych na celiakie¢?;

zaburzenia kostne - u okoto 75% dzieci 1 mlodziezy chorych na celiaki¢ stwierdza si¢

osteopenig, a u 10-30% chorych osteoporoze®;

zaburzenia stawow 1 uktadu mig$niowo-szkieletowego - u mtodszych dzieci dominuje
subkliniczne zapalenie blony maziowej, natomiast bol stawow pojawia sie
w pozniejszym wieku (>12 lat). Objawy te wystepujqg u okoto 5—10% pacjentow,

a najczesciej zajety jest staw kolanowy, nastepnie biodrowy i skokowy’;

objawy neurologiczne - U dzieci chorych na celiakie wyraznie wystepuje kilka
objawow neurologicznych. Najczestszym z nich jest bol glowy, ktory dotyczy nawet
20% chorych, a do rzadszych nalezy ataksja i neuropatia, ktore wystepujq u 0,1-7,4%
chorych. W niektorych badaniach czestos¢ wystgpowania tych objawow obliczono na
0,7-2%, bez istotnej roznicy w porownaniu z populacjq ogdlng. Wedtug innych
badaczy u dzieci chorych na celiakie 1,4 razy czesciej wystepuje padaczka. (...)
Charakterystycznym typem padaczki, ktory ma szczegdlny zwiqgzek z celiakig, jest

padaczka z obecnosciq zwapnier w okolicy potylicznej.®

zaburzenia psychiczne - odnotowano zwiqzek pomiedzy celiakig i zaburzeniami
psychicznymi, takimi jak zespot nadpobudliwosci psychoruchowej z deficytem uwagi
((...) ADHD), zaburzenia z kregu autyzmu, zaburzenia nastroju, niepokoj, zaburzenia
odzywiania (jedzenia) i depresja. W duzej kohorcie dzieci chorych na celiakie

wykazano, Ze zaburzenia psychiczne wystepujg w tej grupie 1,4 razy czesciej.’;

3 Extra-intestinal manifestations of coeliac disease in children: clinical features and mechanisms Silvia Nardecchia, Renata Auricchio,
Valentina Discepolo, Riccardo Troncone Frontiers Pediatrics, 2019; 7: 56. doi: 10.3389/fped.2019.00056 ttumaczenie: D. Stencel,
Pozajelitowe objawy choroby trzewnej u dzieci. Charakterystyka kliniczna i mechanizm powstawania. 12.02.2021., Medycyna Praktyczna
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8) aftowe zapalenie jamy ustnej - Z celiakiq wigzq sie tez inne zaburzenia ze strony jamy
ustnej, takie jak opoznione wyrzynanie zgbow, liszaj ptaski, zapalenie kgcikow ust
(zajady), zanikowe zapalenie jezyka i zespol piekgcych ust (glossodynia). W przebiegu
aftowego zapalenia na blonie sluzowej jamy ustnej wystepujq liczne, nawracajqce,
mate, okrqgte lub owalne owrzodzenia o wyraznych granicach. Pojawiajg sie zwykle
na niezrogowaciatej btonie sluzowej, wywotujgc nasilone dolegliwosci bolowe. Aftowe

zapalenie jamy ustnej wystgpuje nawet u 46% chorych na celiakie.'’;

9) utrata wloséw - U okolo 1% dzieci z nowo rozpoznang celiakig dochodzi do utraty
wlosow. W zaleznosci od rozleglosci zmian wyroznia sig {tysienie plackowate,

catkowite i ogdlne.!!

Jak wskazuja eksperci celiakia moze rowniez przebiega¢ bezobjawowo (celiakia
niema) lub tez objawy jej moga by¢ tak niecharakterystyczne, ze od wystapienia pierwszych
objawdw do ustalenia rozpoznania uptywa wiele lat. Nierozpoznana lub nieleczona celiakia
zwigksza ryzyko wystapienia powiktan, w tym chloniaka jelita cienkiego!?, niedozywienia,
ztaman patologicznych, zaburzen plodnosci, zaburzen neurologiczne, pierwotnej marskosci
watroby, sttuszczenia watroby, wielu innych.!3 Z badania opublikowanego w 2021 r. wynika,
ze czas trwania objawOw przed rozpoznaniem celiakii w Polsce wynosil $rednio (dla calej
populacji) 7,3 roku od wystgpienia pierwszych objawdéw tej choroby.'* Dlatego tez
niewatpliwie mozliwie najszybciej rozpoczeta diagnostyka w kierunku celiakii pozwala
na wdrozenie wlasciwego leczenia i1 objecie pacjenta z celiakia odpowiednio postgpowaniem

leczniczo-terapeutycznym.

Zréznicowana manifestacja  kliniczna choroby nie jest jedyng trudno$cia
w rozpoczeciu procesu diagnostycznego. Inng z trudnos$ci, od lat wskazywanej m.in. przez
organizacje zrzeszajace chorych na celiaki¢ 1 przedstawicieli srodowiska medycznego, jest
brak mozliwosci zlecenia podstawowych badanh w kierunku celiakii przez lekarza

podstawowej opieki zdrowotne;j.
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W wielu krajach, w tym rowniez w Polsce, dostgpne sg szybkie i proste do wykonania
testy przesiewowe, polegajace na oznaczaniu przeciwcial przeciwko transglutaminazie

tkankowej w klasie IgA we krwi.

Postulatem — skierowanym takze do Rzeczniczki Praw Dziecka — jest podjecie dziatan
na rzecz umozliwienia przeprowadzania wstepnej diagnostyki osob chorych na celiakie
w ramach  podstawowej opiece zdrowotnej, poprzez poszerzenie katalogu badan
diagnostycznych wykonywanych na zlecenie lekarza podstawowej opieki zdrowotnej
o badanie przeciwcial przeciwko transglutaminazie tkankowej w klasie IgA oraz catkowitego
poziomu IgA. W moim zainteresowaniu lezy kwestia zapewnienia dostepu do takiego badania

dla matoletnich pacjentow.

Oczywiscie, w pelni zdaje sobie sprawe, ze wykonanie ww. testow nie moze zastapic
przeprowadzenia pelnej diagnostyki, w tym diagnostyki laboratoryjnej, gdyz na caly obraz
diagnostyczny w celiakii skladaja si¢ takie elementy jak dane z wywiadu, badania
przedmiotowe, badania laboratoryjne (w tym testy serologiczne), badania genetyczne, etc.
Niemniej, w mojej ocenie (opartej na opiniach ekspertdow w ochronie zdrowia), zasadnym jest
poszerzenie katalogu badan diagnostycznych wykonywanych na zlecenie lekarza
podstawowej opieki zdrowotnej o ww. badanie. Mam na wzgledzie przede wszystkim to, ze
ze wzgledu na ré6znorodno$¢ manifestacji choroby jaka jest celiakia, zanim matoletni pacjent
zostanie wlasciwie zdiagnozowany, uptywa dlugi czas. Dziecko 1 jego rodzice badz
opiekunowie, w toku dochodzenia do diagnozy, musza niejednokrotnie podporzadkowac
zycie licznym wizytom u lekarzy — w tym czgsto licznych specjalistow (m.in. gastroenterolog,

alergolog, endokrynolog, reumatolog, psychiatra, neurolog, etc.).

Majac na uwadze powyzsze, zwracam si¢ do Pani Minister z prosba jak we wstepie.

Z powazaniem
Zastepca Rzecznika Praw Dziecka

Adam Chmura
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