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Nekoliko rijeci
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Inovativna, prema bolesniku usmjerena zdravstvena skrb -
uspostava snazne srednjoeuropske zdravstvene mreze za

oboljele od celijakije

Celijakija je kroni¢na cijelozivotna autoimuna
bolest koja zahtijeva poseban nacin prehra-
ne. Ona pogada 1do 3 posto stanovnistva (do
5 milijuna ljudi u Srednjoj Europi) svih dobnih
skupina.

Osamdeset posto oboljelih od celijakije
ostaje nedijagnosticirano ili ima postavljenu
pogresnu dijagnozu, tako da se dijagnoza u
mnogim regijama postavlja sa zakasSnjenjem
i do 10 godina. Nedijagnosticirana ili nelijece-
na bolest povezana je s velikim brojem teskih
komplikacija te istovremenim oboljevanjem
od drugih bolesti.

Projekt Focus IN CD, punog naziva ,Inovativ-
na, prema bolesniku usmjerena zdravstvena
skrb - uspostava snazne srednjoeuropske
zdravstvene mreze za oboljele od celijakije”,
naglasava specificne probleme u skrbi za te
bolesnike. Projekt se usredotocuje na ino-
vativhe mogucnosti u javnom sektoru i bolje
ukljucivanje socijalnih inovacija u zdravstveni
sustav. Cilj je uspostava sveobuhvatnog lije-
¢enja te priblizavanje zdravstvenog sustava
bolesniku, u svrhu zdravog i aktivnog starenja
stanovnistva.

Projekt Focus in CD podrzan je od Europskog
fonda za regionalni razvoj — Interreg Central
Europe. Ukupan proracun projekta je oko 1,9
milijuna eura. Provedba projekta zapocela je
u lipnju 2016. i zavrSava u svibnju 2019. godi-
ne. Partneri projekta su Opcina Maribor, Kli-
nicki bolnicki centar Maribor, E-institut — Insti-
tut za projektno savjetovanje iz Ptuja, Klinika
Ludwing-Maximilian Sveucilista u Minchenu,
Djecja bolnica Heim Pal iz Budimpeste, Sveu-
ciliste u Trstu, Znanstveno-istrazivacki institut
za majku i dijete Burlo Garofolo iz Trsta, Klinicki
bolni¢ki centar Rijeka, Udruga oboljelih od ce-

lijakije Primorsko-goranske zZupanije, Rijeka,
Drustvo za celijakiju iz Budimpeste, Zaklada za
zdravlje djece iz MUnchena te Primorsko-go-
ranska zupanija.

U sklopu projekta izradit c¢emo alate za e-uce-
nje za zdravstvene djelatnike, provest ¢emo
pilot istrazivanja ucinaka 10 novih usluga, te
pripremiti sveobuhvatan model skrbi o obo-
lielima od celijakije koji ¢e se moci primijeniti
i u drugim uvjetima te za druge kroni¢ne bo-
lesti.

Klju€ni ciljevi su procjena razine trenutne skr-

bi o oboljelima, te razvoj i provedba tri e-alata:

- e-ucCenja za zdravstvene djelatnike kako bi-
smo postigli zdravstvenu skrb u skladu sa
suvremenim spoznajama o toj bolesti

- e-ucenja za bolesnike kojima im se pomaze
u svakodnevnom Zivotu

- razvoj ICT aplikacije za pomo¢ zdravstvenim
djelatnicima u svakodnevnoj klini¢koj praksi.

Cilj provedbe i testiranja deset pilot projekata
je poboljsanje znanja, vjestina i odgovornosti
zdravstvenih djelatnika. Projektom ¢emo pri-
kazati razvoj i probno testiranje inovativhog
modela pruzanja zdravstvenih usluga koji ¢e
omoguciti razvoj zdravstvene skrbi usmjere-
ne prema bolesniku.

» Preporuke za djelovanje® kojima su u sredi-
Stu bolesnici oboljeli od celijakije ukljucivat
¢e smjernice za ucinkovito rjeSavanje izazova
u okvirima postojecih zdravstvenih sustava.

U javnom sektoru prikrivene su razli¢ite ino-
vativhe moguénosti. Ukoliko Zelimo osigurati
odrziv zdravstveni sustav u Srednjoj Europi,
nuzna je rana prevencija kroni¢nih bolesti
koje snazno utjecu na svakodnevni zivot bo-
lesnika.



Celijakija

Celijakija je autoimuna bolest uzrokovana ingestijom glute-
na i srodnih proteina koji se nalaze u psenici, razi, jecmu te
ponekad u zobi, u genetski predisponiranih osoba. Rijec je
o jednoj od najcescih kroni¢nih bolesti djece i odraslih od
koje boluje oko 1 posto europske populacije. Mnogi bolesni-

ci ostaju neprepoznati.

Celijakija je sloZzena bolest usko povezana sa
HLADQ?2 iliDQ8 haplotipovima te specifi¢nim
imunoloskim i okoliSnim faktorima. Oboljeli-
ma od celijakije je uzimanje hrane koja sadrzi
gluten okida¢ za kroni¢no o$tecenje tankog
crijeva. Posljedi¢no morfoloskim promjena-
ma intestinalne sluznice, dolazi do slabljenja
njezine funkcije te simptoma malapsorpcije.
Klini¢ki simptomi karakteristi¢ni za celijakiju,
kao $to su proljev i sindrom malapsorpcije,
viSe nisu najc¢esci oblici te bolesti. Atipi¢ni
simptomi i tihi oblici bolesti postaju sve ¢esdi.
Na temelju klinicke slike, bolesnici oboljeli od
celijakije dijele se u dvije grupe: simptomat-
ske i asimptomatske. Simptomatska celijakija
moze se manifestirati gastrointestinalnim ili
ekstraintestinalnim simptomima i znakovima.
Naziv asimptomatska ili tiha celijakija odnosi
se na bolesnike koji imaju promjene karak-
teristicne za celijakiju, iako se ¢ini da nemaju
simptome bolesti.

Dijagnoza celijakije postavlja se prvenstveno
na temelju klinicke slike. Medutim, konac¢na
dijagnoza se uvijek temelji na postojanju spe-
cifi¢nog reverzibilnog imunoloskog odgovora
te, u vedine bolesnika, na postojanju histo-
loskih promjena u tankom crijevu u genetski
predisponiranih osoba. U nekim slucajevima
dijagnoza se moze postaviti i bez biopsije tan-
kog crijeva. Vazno je da bolesnik ne zapoc¢ne
s bezglutenskom prehranom prije postavlja-
nja konacne dijagnoze.

Jedini mogucdi nacin lijecenja celijakije je stro-
ga dozZivotna bezglutenska prehrana, koja
ublazava znakove bolesti, normalizira razine
protutijela te obnavlja oStecenu crijevnu slu-
znicu. Pridrzavanje stroge dijete je takoder

jedini nacin prevencije razvoja ozbiljnih dugo-
rocnih ucinaka te bolesti. Najznacajniji faktor
rizika za razvoj dugorocnih komplikacija je
neodgovaraju¢e provodenje bezglutenske
prehrane.

Epidemioloski celijakija se moZe usporediti sa
santom leda. Ta santa obuhvaca 1 posto popu-
lacije. Medutim, prepoznat je samo mali dio bo-
lesnika i on odgovara vrhu ledene sante. Podaci
govore kako se samo 10 posto bolesnika otkrije
na temelju simptoma i znakova, dok 90 posto bo-
lesnika moZe ostati neprepoznato duZe vrijeme.

Velicina potopljenog dijela ledene sante uve-
like ovisi o svjesnosti bolesnika, znanju zdrav-
stvenih djelatnika te o dostupnosti pouzdanih
dijagnostickih alata.



Iskustva bolesnika

Bili smo sretni sto je
napokon zavrsilo lutanje
od lijeénika do lijeénika

Na dan kada je nasoj najstarijoj kceri dija-
gnosticirana celijakija konacno smo se rijesili
brojnih strepnji. Od svih dijagnoza na koje su
lijecnici sumnjali dijagnoza ,celijakija“ bila je
najmanje zastrasujuca. Bili smo sretni sto je
napokon zavrsilo trcanje od lijecnika do lijec-
nika, konacno utvrdeno Sto je nasoj kceri te
kako joj moZemo pomoci da odraste i razvije
se u zdravu i sretnu Zenu. Zdravstveni pro-
blemi nase kceri nisu nastali preko noci, kao
naglo pogorsanje njezinog zdravstvenog sta-
nja. Promjene su se dogadale postupno, no
ne i neprimjeceno. Vec s dvije godine oslabio
joj je imunitet (hipogamaglobulinemija), zbog
cega je bila sklonija infekcijama te je bila
upucena na obradu specijalistu alergologu.
Kako bi izbjegli Cesta obolijevanja, nije poha-
dala vrtic. Ipak, nasa sretna, ali tiha i povu-
c¢ena djevojcica postajala je sve vise umorna
i izgubila apetit nakon lijecenja posljednje
infekcije. Nakon konzultacija s njezinim pe-
dijatrom, napravili smo pregled krvne slike i
taj je nalaz bio uredan. Nije imala problema
s proljevima, bolovima, zatvorom ili povra-
canjem, niti slaboscu. Kod pedijatra smo bili
nekoliko puta mjesecno s nasom bezvoljnom
i umornom kceri. Nitko nije posumnjao na
celijakiju i nismo bili upuceni specijalistu ga-
stroenterologu. Obzirom da smo u to vrijeme
dobili prinovu u obitelji, mislili smo da osjeca
nedostatak paznje te smo posjetili psihologa.
Tijekom praznika nadali smo se poboljsanju
njezinog zdravstvenog stanja, medutim opce
stanje i gubitak teZine su se pogorsavali. Sre-
com, uskoro smo bili naruceni kod alergologa
koji nas je uputio gastroenterologu. Dijagno-
za celijakije bila je potvrdena za deset dana.
Nasa djevojcica, pacijentica s celijakijom, na
strogoj bezglutenskoj dijeti, sada raste i ra-

zvija se u sretnu i zdravu djevojku. Ubrzo su
se bezglutenskoj dijeti pridruzili njezini sestra
i otac, takoder pacijenti s dijagnosticiranom
celijakijom.

Nusa (11 g.) i mama Simona

Dijagnoza me je bola u oci,
a ja je nisam prepoznao

Dijagnoza celijakije postavijena mi je u 44.
godini Zivota. Dugo godina imao sam brojne
simptome celijakije od nepodnosljivih bolo-
va u trbuhu, proljeva, nadutosti, umora pa do
ucestalih infekcija. Obzirom da sam trideset
godina dijabetic¢ar, ovisan o inzulinu, dijagnozu
celijakije trebao sam i ocekivati. No, dogodilo
se upravo suprotno! Dugo sam vremena ostao
“neprepoznat” sto zbog viastitog zanemariva-
nja ocitih simptoma, a kada se i pojavila sum-
nja, rezultati seroloskog testiranja na celijakiju
su bili negativni.

Prije nekoliko godina sam, zajedno s kolegom
gastoenterologom, specijalistom za celijakiju,
sudjelovao na gastroenteroloskom kongresu.
U to vrijeme osjecao sam se poprilicno lose,
a moji su zdravstveni problemi bivali sve izra-
Zeniji. Imao sam proljeve, grceve, osjecao na-
dutost i jake bolove, a narocito nakon dorucka
kada bih se nagjeo svjezeg peciva. Ubrzo su
uslijedili i dodatni problemi: nateceni gleznjevi,
anemija se pogorsala i nije se mogla popra-
viti niti raznim nadomjescima za Zeljezo. Ovaj
put, na srecu, kolega gastroenterolog nije htio
odustati od detaljne provjere moga zdravstve-
nog stanja jer sam naocigled svakoga dana
sve vise kopnio. Njegova odluka se pokaza-



la potpuno ispravnom jer mi je uci-
njena biopsija tankog crijeva te sam
unatoc negativnoj serologiji i IgA defici-
Jjenciji dobio pozitivan pata-
histoloski nalaz sluznice
tankog crijeva te je
potvrdena dijagnoza
celijakije.
Sada sam na bezglu-
tenskoj dijeti i konac-
no sam dobio 15 kilo-
grama vise od trenutka
kada sam je zapoceo. Osje-
cam se dobro, iako mi je tesko kad
prodem pokraj pekare i osjetim miris
svieZe pecenog kruha. Takoder je
tesko kad sam u hotelu gdje posluzuju
razlicite vrste glutenskog kruha i peci-
va dok su bezglutenske varijacije na tu
temu vrlo oskudne. Citanje oznaka na
proizvodima je takoder naporno, na-
rocito kad koristis naocale, zbog sitnog
tiska. Medutim, isplati se! Dijagnozu sam
prihvatio relativno lako jer sam navikao
na svoje kronicno stanje (dijabetes). Moje
se zdravlje znatno poboljsalo, usudio bih
se reci da se osjecam potpuno zdravo Ziveci
svoj Zivot na bezglutenski nacin i postujuci
sva pravila bezglutenske dijetoterapije.
Za kraj bih volio naglasiti da se bezgluten-
sko trZiste prehrambenih namirnica znatno
prosirilo i time postalo dostupnije za obo-
ljele. No, cijene bezglutenskih proizvoda su
vrlo visoke i zbog toga mnogi oboljeli nisu u Z
mogucnosti kupovati sigurne gluten free proizvode. B
Upravo je to jedan od razloga krsenja nuzne bezglutenske di-
jete kojom se stiti zdravije a u konacnici i Zivot! Trebamo se za- RA“ A.
lagati da bezglutenski proizvodi za oboljele od celijakije budu
cjenovno pristupacniji i neopotereceni visokim trgovackim pore- ST
zima jer hrana je nas jedini lijek!

Igor, 47 godina



Dijagnosticki pristup djeci i adolescentima sa
simptomima ili znakovima koji upucuju
== na celijakiju

Dijete ili adolescent sa simptomima ili znakovima koji upucuju na celijakiju

protutijela na tkivnu transglutaminazu IgA
(anti-tTTG) i ukupni serumski IgA
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Dijagnostcki pristup djetetu ili adolescentu
bez simptoma, ali s veéim rizikom za
razvoj celijakije

Dijete ili adolescent bez simptoma, s visokim rizikom za razvoj celijakije

HLA DQ2/DQ8 (ako je moguce istovremeno
anti-tTg (IgA) i ukupni serumski IgA)
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Eﬁ Rjecnik

anemija — stanje u kojem su vrijednosti hemo-
globina (Hb) u krvi manje nego sto je to normal-
no. Jedan od naj¢escih tipova anemije je ane-
mija zbog manjka Zeljeza (Zeljezo je potrebno
za sintezu hemoglobina).

antiedomizijska protutijela (EMAT) — protuti-
jela (obi¢no klase IgA) usmjerena protiv endo-
mizija. Ta su protutijela obi¢no prisutna u krvi
osoba s celijakijom u aktivnoj fazi bolesti.

antiglijadinska protutijela (AGA) — protutijela
(klase IgA i IgG) usmjerena protiv glijadina. Ta
protutijela mogu biti prisutna u krvi osoba s celi-
jakijom u aktivnoj fazi bolesti. U usporedbi s an-
ti-tTG i EMAT protutijelima, njihova specificnost
je mnogo niza.

atrofija resica — patoloska promjena crijevne
sluznice. Resice postaju krace ili pak potpuno
zaravnate (u slucaju potpune atrofije).

biopsija — uzorkovanje komadica tkiva s ciljem
njegova ispitivanja na razlicite nacine.

bezglutenska dijeta — jedini lijek za celijakiju.
Stroga dijeta ukljucuje potpuno izbjegavanje
psenice, je¢ma, razi i, u nekih bolesnika, ¢ak
zobi.

dermatitis herpetiformis — bolest koze ka-
rakterizirana svrbljivim osipom na koZi koji se
javlja na tipi¢nim mjestima (npr. na laktovima i
kolienima). To je jedna od mogucih manifesta-
cija celijakije.

IgA — podvrsta protutijela (ili imunoglobulina)
koji se nalaze u krvi i sekretima sluznice. U slu-
¢aju IgA deficijencije, celijakija je znatno ¢esca.
intraepitelni limfociti — limfociti odgovorni za
imunolosku zastitu, smjesteni izmedu epitelnih
stanica na povrsini sluznice.

laktoza — mlijecni Secer sastavljen od jedne
molekule glukoze i jedne molekule galaktoze.
Nepodnosljivost laktoze je Cesta u celijakiji i
moze u cijelosti nestati kad se uvede bezglu-
tenska dijeta.

malapsorpcija — smanjena apsorpcija hranjivih
tvari kao posljedica deficita probavnih enzima ili
ostecenja sluznice.

protutijela — molekule proteina koje $tite orga-
nizam od stranih utjecaja.

protutijela usmjerena protiv tkivne transglu-
taminaze (anti-tTG) — protutijela (obi¢no klase
IgA) usmjerena protiv enzima tkivne transguta-
minaze. Ta su protutijela obi¢no prisutna u krvi
bolesnika s celijakijom u aktivnoj fazi bolesti.

resice — anatomske strukture u obliku ,prsta od
rukavice®, tipicne za normalnu povrsinu sluzni-
ce.

seroloski biljezi — protutijela koja mogu biti
otkrivena u krvi. Njihova prisutnost u krvi je
dragocjen dijagnosticki element u otkrivanju
celijakije.

HLA sustav — kompleks gena lociranih na Se-
stom kromosomu koji su odgovorni za sintezu
proteina. Proteini imaju klju¢nu ulogu u imuno-
loskoj rekaciji.

grupe s povisenim rizikom — skupina ljudi u
zajednici koja ima znacajno povisen rizik razvo-
ja pojedine bolesti Sto moze biti definiran mjer-
ljivim parametrima (npr. naslijedenim genetskim
defektima, fizickim obiljezjima, fizickim atributi-
ma, nacinom Zivota itd.).

anti-d-GP — protutijela (obicno klase IgA)
usmjerena protiv peptida deaminiranog glijadi-
na. Ta su protutijela obi¢no prisutna u krvi bole-
snika s celijakijom u aktivnoj fazi bolesti.
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