EXPUNERE DE MOTIVE

Prezenta initiativd legislativa are ca scop reglementarea si recunoasterea bolii celiace ca o
realitate a vremurilor noastre. Exista deja statistici concludente asupra incidentei crescute a bolii
celiace si asupra efectelor subdiagnosticarii acesteia.

Desi studiile recente aratd ca intre 1:300 pand la aproximativ 1:100 din populatie are
aceastd boald, frecvent boala celiacd ramane nediagnosticatd. Astfel, in 85% dintre cazuri,
oamenii trdiesc cu boala celiaca fard ca macar sa stie de existenta acesteia.

Boala celiaca sau intoleranta la gluten este o afectiune autoimuna declansatd de ingestia
de gluten (proteina din griu, secara si orz) la persoanele cu predispozitie genetica care afecteaza
circa 1% din populatie si poate debuta la orice varsta incepand cu perioada copilariei. Netratata
sau incorect tratatd, aceastd boald poate avea consecinte de sdndtate importante, cum ar fi
osteoporoza, infertilitatea, avorturile repetate, anemia prin deficit de fier si anumite forme de
cancer.

Boala Celiaca este o conditie autoimuna care nu se vindeci niciodata, dar care poate
fi tinuta sub control prin urmarea unei diete stricte fara gluten.

Glutenul, la persoanele predispuse genetic, stimuleaza sistemul imun intr-un mod
anormal ceea ce conduce la distrugerea mucoasei intestinale. Aceasta duce la malabsorbtia
substantelor nutritive din alimente si in special a fierului, calciului si acidului folic.

In acest moment, aproximativ 8.000 de copii se afla in evidenta ca avand boala celiaca.
Numarul acestora este insd mai mare, Centrul de Management pentru Boala Celiaca (din cadrul
Institutului National pentru Sanatatea Mamei si Copilului Alessandrescu-Rusescu) estimand ca
péand la 200.000 de persoane au boala. Numarul exact al bolnavilor nu este cunoscut, deoarece nu
existd un registru national al bolnavilor.

La nivel european, in medie 1 din 100 de persoane are boald celiacd, cei mai putini
fiind in Germania (0,3%) si cei mai multi in Finlanda (2,4%). in Europa, 12%-15% dintre
persoanele cu boala celiacd ajung sd fie diagnosticate. Raportul barbati-femei cu boala celiaca
este de 1:2 la un barbat cu boala celiaca, cel putin doud femei suferd de aceeasi patologie.

In Romania, aproximativ 5% dintre persoanele cu risc sunt diagnosticate. Copiii si
adultii care sufera de boald celiacd si nu sunt diagnosticati sau nu isi permit sa tind regimul
corect sunt predispusi la dezvoltarea de boli invalidante (cancere de intestine, limfom Hodgkin,
ataxie, dementd, poliartrita reumatoida, diabet, epilepsie, scleroza multipla, alte boli autoimune).

Din cauza agravérii simptomelor adverse, bolnavii nu pot “functiona”: copiii nu au
capacitate de concentrare, nu cresc si nu se pot dezvolta fizic si cognitiv, iar adultii suferd de
oboseald cronica si de depresii, simptome digestive permanente (varsaturi, diaree), infertilitate
sau alte manifestdri din zona bolilor autoimune. Aceste manifestéri ale bolii au un impact negativ
in viata celiacului, atat la scoald, cat si la locul de munca.

Regimul fara gluten reprezinta singurul tratament pentru boala celiaca si este
esential pentru ameliorarea simptomatologiei si evitarii complicatiilor cronice. Luand
exemplul altor tari europene care au reglementat cadrul social pentru protectia persoanelor cu
boala celiacd, propunem prezentul proiect de lege pentru a compensa costurile tratamentului
(adica ale alimentelor fara gluten, similar compensarii tratamentului medicamentos in cazul altor
boli) si pentru a crea un sistem de protectie care sid asigure drepturile fundamentale ale
cetitenilor.




Costul social al tratdrii efectelor este mai mare decit al diagnosticirii si
ajutorului acordat bolnavilor.

Odata diagnosticat si intrat pe dieta fara gluten, bolnavul celiac redevine, in aproximativ un
an (mai repede in cazul copiilor, mai greu in cazul adultilor) o persoana 100% functionald, care
poate sa isi foloseasca la maximum abilitdtile fizice si intelectuale. In lipsa diagnosticarii si a
inceperii dietei, dar si in cazul nerespectdrii acesteia, bolnavul se va confrunta cu stiri tot mai
proaste, care vor duce la spitalizéri repetate si la costuri asociate (concedii medicale, inlocuire,
lipsa performantei scolare etc).

Cum au abordat alte tiri europene problematica bolii celiace:

In Italia, pacientii cu boala celiaca se pot baza pe un nivel crescut de sustinere al statului italian.
Legea Nationald 123/ 2005 prevede un numar de facilititi si servicii care sa-i ajute pe celiaci sa
aibd un nivel crescut al calittii vietii si sa 1i sustind in respectarea dietei fara gluten.

Legea italiand 123/ 2005 prevede:

. Actiuni specifice pentru diagnosticarea timpurie si preventie a complicatiilor
clinice prin programe nationale care sa facd cunoscute la nivelul intregii tari ghidurile
oficiale de diagnosticare si tratament al bolii celiace dar si identificarea unor centre
dedicate unde sd opereze medici si personal inalt specializat;

. Asistenta pacientului pentru complianta cu tratamentul, si anume dieta strictd fara
gluten prin asigurarea unei contributii lunare (140 de euro) care sd-i ajute sa achizitioneze
produsele dietetice necesare; de asemenea, sunt dezvoltate programe nationale privind
siguranta alimentara si monitorizarea produselor fara gluten comercializate;

. Actiuni care sd faciliteze integrarea sociald: dreptul de a avea alimente fara gluten
in cantine si institutii publice ca scolile si spitalele, dar si programe de instruire pentru
furnizorii de alimente.

Scopul este sa sustina celiacii si respecte dieta strictd impusi de boali pentru a evita
complicatiile clinice si pentru a permite persoanelor si duci o viatd normali, si studieze, sa
lucreze si sa aiba o viata sociald normala.

in Belgia, 84.000 de pacienti cu boald celiacd primesc o contributie lunard de 88 euro
pentru a li se asigura accesul la produsele fara gluten necesare dietei impuse de boala celiaca.

in Marea Britanie, pacientii cu boala celiaci primesc lunar o trimitere de la medicul de
familie cu care pot achizitiona din farmacii produse fara gluten echivalente cu suma de 100 de
lire. Pacientii au dreptul la analize gratuite pentru urmarirea bolii. Existd sanctiuni grave
(amenda peste 20.000 de lire sau ridicarea autorizatiei de functionare) pentru institutiile de
educatie sau de sanatate care nu ofer mancare fara gluten la cerere.




In Romania: Ajutorul existent in prezent pentru celiachie:

- Copiii care au boala celiacd pot intra, la solicitarea familiei, in grad de handicap.
Ei sunt reevaluati anual si primesc o alocatie méritd (200 de lei) plus un ajutor pentru
hrani (79 de lei), respectiv scutire de impozit pentru locuintd. In 2018, in jur de 800
de copii sunt incadrati in grad de handicap usor cu diagnostic de boald celiacad
(malabsorbtie severa).

- Copiii scolari care au boala celiacd primesc bursd scolara si corn fard gluten.

Ca atare, actiunile intreprinse de diversele asociatii, ong-uri si specialisti au avut scop
sensibilizarea populatiei si autoritétilor cu privire la incidenta crescutd a bolii celiace, in special
la copii, care pot fi feriti de efectele acestei boli printr-o informare si alimentatie corecte care sd
aiba o baza legala.

Fata de cele prezentate mai sus, inaintdm prezenta propunere legislativa spre dezbatere si
adoptare.

Grup parlamentar PSD -
Initiator: Dep. lleana Cristina Dumitrache
Co-initiatori: (
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