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Zdravlje majki i djece

Zbrinjavanje oboljelih kroz partnerstvo drzavnih i civilnih
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Pravilna prevencija bolesti i pravilno odrZzavanje zdravlja zahtijeva promjenu stavova
profesionalaca i zdravstvenog osoblja i osoba s boleSc¢u.

Problem u drustvu postoji. Dogada se da oboljele osobe kod odrzavanja zdravlja nisu, a
Cesto i ne mogu biti potpuno zbrinute od profesionalaca. Izazov za profesionalce uspostava je
prakse da se osoba upucuje u organizacije i na mjesta gdje mogu dobiti pomo¢, iako znaju da
tamo ne djeluju samo profesionalci. Zdravstvene usluge u tom slucaju nesumnjivo zahtijevaju
prilagodavanje filozofije svih organizacija (struktura drustva) koje su odgovorne za
zdravstveno zbrinjavanje unutar mreze koja sluzi interesima oboljelih na lokalnoj i drzavnoj
razini.

Kao dugogodisnji volonter (10 godina na vodecim pozicijama u civilnim organizacijama) i kao
osoba s iskustvom i znanjem oko djelovanja civilnih organizacija u zdravstvu i potreba
bolesnika oboljelih od mnogih bolesti, pokusat ¢u pojasniti stavove i poruke civilnih organizacija
oko problema oboljelih i uputi apel profesionalcima u zdravstvu: "bez partnerstva svih
segmenata drustva nema kvalitetno zbrinutih pacijenata!"

Zasto su neke civilne ne strukovne, neprofitne organizacije koje se bave zdravstvenim
problemima neophodne drustvu? Jedno od pitanja kojima se bave civilne organizacije je
prevencija posljedica neprikladnog odrzavanja zdravlja. Mnoge osobe (laici i profesionalci)
postaju ¢lanovi nevladinih organizacija najéeS¢e zbog svog osobnog problema ili zdravstvenog
problema uzeg ¢lana obitelji, ali i zbog pomaganja drugima. UkljuCuju se i traze odgovore na
mnoga pitanja. Djeluju oko rjeSavanja brojnih zajednickih problema i kroz svoj slobodno
izabran volonterski rad koji se obavlja u okviru organiziranih okolnosti mogu mnogo pomodi,
kako sebi tako i drugim osobama, a i drustvu.

U udrugama se dogadaju brze prilagodbe, kroz koriStenje volonterskih snaga redovno se
iskristalizira problemsko stablo odredene grupacije, Sto za rezultat ima jasnije videnje potreba
drustva i puteve za rjeSavanje problema. Dolaze do odgovora kakvu sve vrstu pomod¢i mogu
organizirati koja vec¢ nije institucionalno odradena prema krajnjim korisnicima. Timskim radom u
tim organizacijama dolazi se do srediSnjeg problema i jasnije vide putovi za njegovo
rjeSavanje. Cine se velike, nevjerojatne stvari. Kvalitetan rezultat profesionalno obavljenog
posla sigurno nede izostati ako je suradnja strucnjaka isprepletena sa znanjem i iskustvom
dugogodisnjih volontera.

Djelovanje udruga koje ukljucuju strucnjake i korisnike u svoje programe moze biti od koristi
pojedinca i institucija na zadovoljstvo i uzlet drustva opcenito.

Hrvatske udruge oboljelih od glutenske enteropatije ili celijakije organizirane kroz Savez
udruga za celijakiju Hrvatske (SUC, Zagreb, Mejska 6, tel 01 2916 281, e-mail: celiac@inet.hr )
sa svojim nesebi¢nim pozrtvovnim ljudima Cine velika djela. Osiguravaju da se jedina terapija te
bolesti - posebna prehrana mozZe pravilno provoditi. Cilj HDC udruge je djelovati na principu
opce korisnosti, pomagati oboljelima, ali i Sire - Stititi interese oboljelih.

Celijakija ili glutenska enteropatija je bolest koju obiljeZava nepodnosljivost organizma na

gluten, bjelancevine pSenice, razi, je¢ma, zobi i drugih Zitarica nastalih njihovim krizanjem.
Dozivotna je, najceSéa gastroenetroloska kroni¢na bolest. Oboljeli je osoba s posebnom
potrebom, potrebom doZivotne zdravstvene dijete, striktne prehrane bez glutena, bez
odstupanja. Informiranje je klju¢ za razumijevanje celijakije i pravilnog tretmana. Pouciti moze
svaka dobro obavijeStena osoba: ona iz celijakicnog drustva kao i dijeteticar ili lije¢nik.
Vjeruje se da viSse od 1 milijun Europljana boluje od celijakije ili glutenske enteropatije. Na
jednog dijagnosticiranog oboljelog najmanje je sedam neprepoznatih. Znanje o celijakiji i
odrzavanju zdravlja kod te bolesti na izrazito je niskoj razini. Prepoznavanje celijakije, tj. razina
klinicke sumnje posebno je izrazen problem u Hrvatskoj. Bolest zahvacéa sve dobne skupine i
oba spola, moZe se javiti ve¢ kod dojencadi ili u odraslih. Razni simptomi te bolesti dugotrajno
mogu biti prikriveni. Nedavno istrazivanje u Velikoj Britaniji pokazalo je da je kod vedine
oboljelih od celijakije celijakija bila dijagnosticirana dok su obavljali pretrage radi nekih drugih
poremecaja te da je u samo 1 od 10 slucajeva lije¢nik na prvo mjesto od mogucih dijagnoza
stavio celijakiju. Cini se da su lijecnici skloniji ¢ak i tipicne simptome celijakije svrstati pod neke
druge bolesti.
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Kroz dugogodisnje djelovanje iskristalizarali su se dolje navedeni problemi i evo kako ih
rjeSavamo:
e nepoznavanje celijakije opcenito u drustvu, stvara probleme koji se ne bi dogodili da se je na
vrijeme omogucio pravilan tretman oboljelih i puna pomo¢ drustva.
Odgovor Udruge: svake godine (dosada Sest za redom) s raznim akcijama organiziramo
«Tjedan svjesnosti o celijakiji». Zdravstveno prosvjec¢ivanje pucanstva provodimo putem
predavanja, savjetovanja, televizije, novina, broSura, knjiga, omasovljenja ¢lanstva i osnivanja
Odbora, Tima za psiholosku potporu bolesnicima. Kontaktiramo ljude, grupe, proizvodace,
dijeteticare, bolnice, trgovine hranom, farmaceutsku industriju, voditelje u kantinama,
restoranima i hotelima, Skole, vrtiée i sl.
e veliki je problem otkrivanje celijakije, jer su znakovi bolesti najc¢eS¢e skriveni iza raznih
simptoma - ¢esto nalikuju mnogim drugim bolestima, mogu biti nepredvidivi.
Odgovor Udruge: nas program «Tiha celijakija- neprepoznat problem» ima za cilj pokretanje
doedukacija zdravstvenog kadra oko prepoznavanja mnogih neprepoznatih oboljelih. Celijakija
ima razne simptome, a dijagnosticiranje je dcesto prilicno tesSko. Specijalisti bi prilikom
postavljanja dijagnoze trebali biti svjesni da je najmanje jedna od dvjesto osoba celijaki¢na.
e odrzavanje zdravlja kroz posebnu dijetetsku bezglutensku prehranu zahtjeva posebna
znanja i paznju, te pravilan tretman oboljelih. Potreba striktne i rigorozne dozivotne dijete
olako se shvaca kako kod oboljelih tako i kod stru¢njaka. y
Odgovor Udruge: informativni materijali Udruge odgovaraju na pitanja: Sto je celijakija, Kako
odrzavati zdravlje, Celijakija u svakodnevnici, Savjeti za oboljele od celijakije, Ispravna ishrana
kod celijakije, Dopustena - zabranjena hrana, Kako odrzavati bezglutensku dijetu, Koja su
oruda za sigurnu prehranu, Bezglutenska prehrana, Specijalni proizvodi, Analize proizvoda,
Popisi proizvoda, Popis namirnica za vrtice, Bezglutenska kuhinja, Sirovine za pecenje i
kuhanje, Priprema hrane s bezglutenskim namirnicama, Tajne za odlican uspjeh kruha i dizanog
tijesta, Savjeti za kuhanje, Savjeti za izbjegavanje kontaminacije hrane, Celijakija u vrti¢u
Skoli..., Ako planirate prinovu, Sto Ciniti kad...., Sto ako je potrebno bolnicko lijecenje, Kad se
sprema na godiSnji odmor, Recepti, novosti, Analize i popisi proizvoda, Glasilo celijakicara,
Adrese ugostiteljskih objekata gdje se moze dobiti bezglutenski obrok, Adrese ljekarni i
trgovina zdrave hrane gdje se mogu kupiti bezglutenski proizvod,i,....
e maloljetna oboljela osoba mora biti pod stalnom kontrolom odrasle osobe i lije¢nika.
Odgovor Udruge: na nasim mjesecnim sastancima okupljamo oboljele i obitelji informiramo ih i
savjetujemo o nacinu kontrole zdravlja. Informiramo i educiramo vrti¢e, Skole i javne ustanove o
vaznosti paznje kod pripreme prehrane za celikicara.
e bolesnici su za sada joS uvijek izloZeni stalnom riziku nesvjesnog uzimanja za njih Stetnih
tvari. Nemoguce je odrZzavanje zdravlja pogodenih celijakijom bez sigurnih podataka o sadrzaju
glutena u namirnicama.
Odgovor Udruge: nasSi programi: «Bezglutenska prehrana», «Analize proizvoda na gluten» i
«Popisi dopustenih i zabranjenih namirnica i proizvoda». Organiziramo sastanke i okrugle
stolove sa proizvodacdima hrane na temu obiljezavanja, deklariranja proizvoda.
e vrlo je teSko prihvati prehranu bez glutena, jer vidljivih simptoma Stetnosti najéesS¢e nema.
Odgovor Udruge: nas je kontinuirani program za zdravstveno prehrambeno prosvjedivanje
oboljelih: «Obiteljsko savjetovaliSte» kojemu je cilj Siriti znanja o posljedicama zanemarivanja
drZzanja stroge bezglutenske dijete.
e odrzavanje zdravlja =zahtjeva svakodnevne uveéane troSkove. Specijalni dijetetski
bezglutenski proizvodi su od 600 do 3000 puta skuplji od obi¢nih proizvoda. (Kruh od 60 grama
je od 40 do 150 kn.). Nameti na jedini lijek (carina, prelemani) i novi pravilnik o hrani za
posebne prehrambene potrebe celijakicarima (N.N. 81/04) joS viSe povecavaju tako visoke
cijene.
Odgovor Udruge: Zbog vazZnosti drzanja bezglutenske prehrane i vedih izdavanja za skupu
specijalnu prehranu oboljelom je potrebna podrSka druStva. Osigurana je dostupnost
bezglutenskog brasna. Na viSe prodajnih mjesta u HR i drugih specijalnih proizvoda.
e u pravilu oboljeli koji nisu na striktnoj dijeti za posljedicu imaju mnoge bolesti. Neke zlo¢udne
bolesti ¢ak su 40 puta ¢eSc¢e nego kod drugih osoba.
Odgovor Udruge: nasS program pod nazivom «Celijakija, tiha opasna bolest - djelovanje na
svjesnost ljudi» vec je Sest godina dijelom financiran iz budzZeta.

Udruge oboljelih od celijakije su civilne organizacije koje stvaraju uvjete i oboljelom daju
vazne podatke o odrzavanju zdravlja, prehrani i hrani. Pokreéu korisne akcije koja clanove
drustva oslobada osjecaja beznada, izgubljenosti i usamljenosti. Ujedno drzavu liSava visokih
troSkova jer se brine o pravilnom odnosu prema celijakiji, ¢ime se izbjegavaju druge bolesti.
Zdravstveni strucnjaci (najéesc¢e pedijatri, gastroenterolozi) ve¢ automatski upucuju osobe s
potrebom bezglutenske prehrane na udlanjenje u udrugu. Suradnjom civilnih organizacija,
zdravstvenih djelatnika i institucija osoba moze biti potpuno zbrinuta po pitanju odrzavanja
zdravlja s ovom bolescu.

Djelovanjem civilnog sektora u zdravstvu svakim danom sve su bolji uvjeti za odrzavanje
zdravlja osoba s mnogim zdravstvenim problemima i smanjeni su troSkovi hrvatskog zdravstva.
Drzavne istitucije svakako bi trebale iskoristiti zapostavljene mogucnosti udruga koje kroz brze
prilagodbe i volonterske snage na opce zadovoljstvo ¢ine ¢uda. Tek kad nas lijec¢nici prihvate
kao partnere mocdi ¢emo uspjesno rjeSavati probleme. Uzajamno pomaganje sve Cini lakSim.



Molimo lijec¢nike i druge ljude u zdravstvenim organizacijama da nam daju malo publiciteta.

Koalicija udruga u zdravstvu (KUZ) osnovana je 2004. god. Nacionalni je
savez (28) udruga koje imaju zdravstvene programe i koje zele u interesu
opceg dobra i boljeg zdravlja i kvalitete Zivota gradana organizirano
pridonijeti napretku hrvatskog zdravstvenog sustava. Koaliciju je od
drzavnih institucija potrebno prihvatiti kao partnera u donosenju odluka cak
i kod rjesavanja svojih profesionalnih i drustvenih obveza prema gradanima
RH. O cijeloj drustvenoj zajednici ovisi koliko ¢e ovakva gradanska inicijativa
biti uspjesna i korisna drustvu. Predsjednica KUZ-a je dr.sc. Mensura Drazic,
predsjednica Hrvatskog saveza dijabetickih udruga i ¢lanica Savjeta za
razvoj civilnog drustva Viade RH za podrucéje zdravstva. Kontakt adresa:
KUZ, HSDU, Ilica 40 a, Zagreb, tel. 01/2330 991 ili 01/4847 807, Email:
presi@dijabates.hr




