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'PARLAMENTUL ROMANIEI
CAMERA DEPUTATILOR

BIROU PARLAMENTAR-DEPUTAT DUMITRACHE ILEANA CRISTINA
Grup PSD
Circumscriptia 14, Constanta

Mail: cristina.dumitrache@cdep.ro

Catre:

Biroul Permanent al Camerei Deputatilor,

In conformitate cu prevederile art.74 alin.(1) din Constitutia
Roméniei si al art.92 din Regulamentul Camerei Deputatilor,
republicat, cu modificdrile si completarile ultericare, va Tnaintam spre

dezbatere Propunerea Legislativa privind protectia persoanelor
cu boala celiaca din Roménia (intoleranta la gluten).

Anexam expunerea de motive si lista semnatarilor,

Cu mulfumiri,

Dep.PSD Ileana>Crlstma Dumitrache,

——

< DA

Dep.PSD Conf.univ.dr.Florin Buicu, presedintele

Comisiei pentru Sanatate si Familie

06.11.2018
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Prezenta inifiativi legislativd are ca scop reglementarea si recunoasterea bolii celiace ca o
realitate a vremurilor noastre. Existd deja statistici concludente asupra incidentei crescute a bolii
celiace si asupra efectelor subdiagnosticirii acesteia.

Desi studiile recente aratd c& intre 1:300 pénd la aproximativ -1:100 din populatie are
aceastd boald, frecvent boala celiacd ramane nediagnosticatid. Astfel, in 85% dintre cazuri,
oamenii tréiesc cu boala celiacd fard ca macar si stie de existenta acesteia.

Boala celiaca sau intoleranta la gluten este o afectiune autoimuni declansati de ingestia
de gluten (proteina din griu, secar si orz) la persoanele cu predispozitie genetici care afecteazi
circa 1% din populatie si poate debuta la orice vérstd incepind cu perioada copildriei. Netratatd
sau incorect tratatd, aceastd boald poate avea consecinte de sindtate importante, cum ar fi
osteoporoza, infertilitatea, avorturile repetate, anemia prin deficit de fier si anumite forme de
cancer.

Boala Celiacii este o conditie autoimuni care nu se vindeci niciodatd, dar care poate
fi tmuta sub control prin urmarea unei diete stricte firi gluten.

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

In acest moment, aproximativ 8.000 de copii se afld in evidentd ca avind boala celiaci.
Numarul acestora este insd mai mare, Centrul de Management pentru Boala Celiaca (din cadrul
Institutului National pentru Sanstatea Mamei si Copilului Alessandrescu-Rusescu) estiméind ca
pénd 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 celiaci, 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 si fie diagnosticate. Raportul birbati-femei cu boala celiaci
este de 1:2 la un bérbat cu boala celiaci, cel putin doud femei suferi de aceeasi patologie.

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

Din cauza agravirii 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 cronicd si de depresii, simptome digestive permanente (varsituri, diaree), infertilitate
say alte manifestéri din zona bolilor autoimune. Aceste manifestiri ale bolii au un impact negativ
in viata celiacului, atit la scoald, cét si la locul de muncé.

Regimul fard gluten reprezinti singurul tratament pentru boala celiacd si este
esential pentru ameliorarea simptomatologiei si evitiirii complicatiilor cronice. Luind
exemplul altor tdri europene care au reglementat cadrul social pentru protectia persoanelor cu

~ boala celiacd, propunem prezentul proiect de lege pentru a compensa costurile tratamentului
(adicd ale alimentelor fard gluten, similar compensarii tratamentului medicamentos in cazul altor
boli) si pentru a crea un sistem de protectie care si asigure drepturile fundamentale ale
cetétenilor,



Costul social al tratirii efectelor este mai mare deciit al diagnosticirii si
ajutorului acordat bolnavilor.

Odatd diagnosticat si intrat pe dieta firi gluten, bolnavul celiac redevine, In aproximativ un
an (mai repede in cazul copiilor, mai greu Tn cazul adultilor) o persoand 100% functionald, care
poate s isi foloseascd la maximum abilititile fizice si intelectuale. In lipsa diagnosticarii si a
inceperii dietei, dar si in cazul nerespectirii acesteia, bolnavul se va confrunta cu stéri tot mai
proaste, care vor duce la spitalizari repetate si la costuri asociate (concedii medicale, inlocuire,

lipsa performantei scolare etc).

Cum au abordat alte tiri earopene problematica bolii celiace:

In Italia, pacientii cu boala celiaci se pot baza pe un nivel crescut de sustinere al statului italian,
Legea Nationald 123/ 2005 prevede un numir de facilitéti si servicli care si-i ajute pe celiaci si
aibd un nivel crescut al calitatii vietii si s& 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 tiri ghidurile
oficiale de diagnosticare si tratament al bolit celiace dar si identificarea unor centre.
dedicate unde s opereze medici si personal inalt specializat;

. Asistenta pacientului pentru complianta cu tratamentul, si anume dieta stricti f?ira
gluten prin asigurarea unei contributii lunare (140 de euro) care s#-i ajute si achizitioneze
produsele dietetice necesare; de asemenca, sunt dezvoltate programe nagionale privind
sigurania alimentard si monitorizarea produselor fard gluten comercializate;

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

Scopu! este si sustinid celiacii si respecte dieta strictii impusi de boali pentru a evita
complicatiile clinice gi pentru a permite persoanelor si duci o viatd normali, si studieze, sd
fucreze si si aibi o viati sociald normali.

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

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



In Romania: Ajutorul existent in prezent pentru celiachie:

- Copiii care au boala celiaci pot intra, la solicitarea familiei, in grad de handicap.
Ei sunt reevaluati anual si primesc o alocatie mirita (200 de lei) plus un ajutor pentru
hrand (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 celiacd
(malabsorbtie severd).

- Copiii scolari care au boala celiacy primesc bursa scolari si corn fard gluten.

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

Fatii de cele prezentate mai sus, TnaintAm prezenta propunere legislativi spre dezbatere si
adoptare.

Grup parlamentar PSD

Imgiator: Dep. lleana Cristina Dumitrache (._.'. _ /@::; e _,;;'

Co-initiator; -

Poul Ot A LC ¢k
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Inregistrat nr. ﬂﬁ:ﬁ
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PROPUNERE LEGISLATIVA
privind protectia persoanelor cu boala celiac din Roménia

CAPITOLUL1
Dispozitii generale

SECTIUNEA 1
Dispozitii comune

Art. 1 - Obiectul de reglementare.

1. Prezenta lege reglementeazi constructia unui cadru favorabil si decent
pentru siguranta vietii si pentru respectarea drepturilor fundamentale,

~In conditii de nediscriminare, ale persoanelor diagnosticate cu boala

~ celiacd (intoleranta severd la gluten).

2. Prezenta lege reglementeazd protecfia persoanelor diagnosticate cu
boala celiacd. Boala celiacid sau intoleranta la gluten este o conditie
autoimuni permanenti, care apare la persoanele al caror organism nu
poate tolera glutenul. Boala celiacd nu se vindeci si singurul tratament
este regimul strict fird gluten pe tot parcursul vietii.

Art. 2. Scopul legii.

1. Promovarea si urgentarea procedurii de diagnosticare pentru boala
celiacd, precum si actionarea pentru prevenirea aparifiel
complicatiilor bolii.

2. Sa imbunétiteascd calitatea vietii persoanelor cu boala celiaci..

Sd rezolve problema integririi sociale in scoald si muncd pentru

- bolnavii de boala celiaca.

4. S& creascd gradul de constientizare asupra gravitdtii bolii prin
educarea persoanelor suferinde, a persoanelor cu grad de risc si a
familiilor acestora. _

5. S& creeze canalele prin care informatiile de actualitate despre boala
cehiacd si ajungd la medicii de familie si la medicii specialisti din
toatd tara.

6. Sa sprijine cercetarea in domeniu.

W



Art. 3 - meeﬂiul'de aplicare.

1. Institutiilor de Invatdmant prescolar si scolar, de stat sau private, care
functioneazi cu program prelungit.

2. Institutiilor de Invatamant universitar , de stat sau private, care asigur
masa In cantine studentesti.

3. Institutiilor spitalicesti, de stat sau private, care interneazi bolnavi
pentru mai mult de 4 ore.

4. Unitdtilor de cazare, de stat sau prlvate care organizeazi tabere pentru
copii.

Art. 4. Controlul aplicirii legii.

Controlul aplicdrii prevederilor legale privind protectia persoanelor cu
intolerantd la gluten se realizeazd de citre Guvern, prin Ministerul Sanatitii
sl prin’ Ministerul Muncii i Protectiei Sociale, fmpreuni cu Auforitatea
Nationald Sanitar Veterinard si pentru Siguranta Alimentelor, Autoritatea
Nationald pentru Protectia Consumatorului, Ministerul Agriculturii si
Dezvoltarii Rurale, Agentia Nationald a Medicamentului si a Dispozitivelor
Medicale. -

SECTIUNEA 2
Principiile protectiei persoanelor cu boala celiacd

Art. 1. — Nediscriminarea

1. Persoanelor cu boald celiaci nu 1i se va restringe dreptul la educatie, la
asistentd medicald, la servicii pubhce si la demnitate pe baza absentei
cadrului necesar alimentatiei si tratamentului acestora, respectiv absenta
preparatelor ahmentare si medlcamentoase fara gluten
acestor persoane alimente care nu contm si nu sunt: contamlnate cu gluten,
reprezintd discriminare. '

Art. 2 — Egalitatea

1. Drepturile fundamentale ale cetiteanului roméin, reglementate prin
Constitutia Romdniei, vor fi respectate: persoanelor cu boald celiaci
nu li se va restrange dreptul la educatie, la sinitate sau la alte servicii
publice.



2. Pentru crearea cadrului care poate sd primeascd in siguranti persoane
diagnosticate cu boala celiacd (fie ei copii, elevi, studenti, pacienti sau
alte categorii de consumatori), institutiile nu vor solicita bani sau alte
drepturi binesti sau in naturi.

SECTIUNEA 3
Accesul la servicii publice si private si accesul la produse de uz curent.

Art. 1. Toate alimentele ambalate, medicamentele, suplimentele nutritive si
produsele cosmetice vor contine, conform cu fisele de produs si auditurile
interne realizate, una din informatii: “Confine gluten”, ”Contine urme de
gluten”, ”Produs intr-o unitate care proceseazi alimente care contin gluten”,
“Nu contine gluten™.

Art. 2. Toate unitatile de invatimant prescolar si scolar vor asigura copiilor
cu intolerantd la gluten, doveditd prin adeverintd medicali de la medicul
specialist, toate mesele, conform programului la care este inscris copilul.
Portiile de méncare fird gluten vor fi pregitite in recipiente separate, cu
ustensile separate si din ingrediente inscriptionate “fird gluten”. Pentru
pregatirea personaluJui privind modul cum trebuie organizatd bucatiria,
institutiile vor adresa Directiei Sanitar Veterinare si pot contacta si Asociatia
Roména pentru Intoleranta la Gluten sau alte asociatii in domeniu .

Art. 3. Toate unititile spitalicesti, de stat sau private, vor asigura pacientilor
cu intolerantd la gluten toate mesele pe care le presupune spitalizares.
Portiile de méncare fard gluten vor fi pregitite in recipiente separate, cu
ustensile separate si din ingrediente inscriptionate “fird gluten”. Pentru
pregitirea personalului privind modul cum trebuie organizati bucétiria,
institutille se vor adresa Directiei Sanitar Veterinare si pot contacta si
Asociatia Roména pentru Intoleranta la Gluten sau alte asociatii in domeniu.

Art. 4. Toate unititile de cazare sau de alimentatie publici unde servesc
masa pregcolari, scolari sau studenti diagnosticati cu intolerantd la ghuten si
aflati In timpul cursurilor, vor primi toate mesele, conform programului
institutiei de invitdmant unde sunt alocati. Portiile de méancare fird gluten
vor fi pregitite In recipiente separate, cu ustensile separate si din ingrediente
inscriptionate “fard gluten”. Pentru pregitirea personalului privind modul
cum firebuie organizatd bucdtiria, institutiile se vor adresa Directiei Sanitar
Veterinare §i pot contacta si Asociatia Roménd pentru Intoleranta la Gluten
sau alte asociatii In domeniu.



CAPITOLULII
Informare gi preventie

Art, 1. Autoritdtile publice centrale si locale din domeniul sénat#iii, precum
si asociatiile profesionale ale medicilor de familie, medicilor specialisti,
institutiile de educatie prescolard, primaid, gimnaziald si liceald, precum si
reprezentantii socitifii civile vor derula campanii de informare pentru
constientizarea importantei diagnosticdrii bolii celiace si a mésurilor de
prevemre a contamindrii in comunitatile unde exista celiaci.
Art. 2 a) Infiinfarea Registrului Natlonal de Evidentdi a persoanelor
diagnosticate cu boala celiacd, de citre Centrul de Management pentru Boala
Celiaca din cadrul Institutului National pentru Sanitatea Mamei si Copilului,
care va avea loc in decurs de maxim 12 luni de la intrarea in vigoare a
prezentei legi. Registrul National de Evidentd va fi completat de citre
medicii de familie si/sau medicii gastrenterologi.

b) Pand la intocmirea si completarea Registrului National pentru
Boala Celiacd, se vor folosi datele statistice referitoare la numarul de
bolnavi de la Centrul National pentru Boala Cehaca

CAPITOLUL IIT1
Madsuri de sprijin

SECTIUNEA 1
Ajutor financiar

Art 1. Persoanele, adulti si copii, diagnosticati cu boala celiac, vor primi un
stimulent- alimentar lunar in valoare de 300 de lei, acordat sub forma
~ tichetelor de masd/bonuri de alimente. Stimulentul financiar va viza atit
copiii, cit si adultii cu diagnostic confirmat si vizat de una dintre sectiile
regionale ale Centrului de Management pentru Boala Celiaci.

Art. 2. Copiit cu boald celiacd fincadrati in grad de handicap
grav/accentuat/medin/usor cu diagnosticul de boala celiacd nu se califici
pentru acest stimulent financiar.



SECTIUNEA 2
Misuri de protectie medicala

Art. 1. Analizele de depistare a bolii celiace, inclusiv testarile genetice, vor
fi decontate prin Casa Nationala de Asigurdri de S&ndtate, la recomendarea
medicului de familie sau specialist.

Art. 2. Analizele anuale ale persoanelor cu boald celiacd vor fi decontate
prin Casa Nationald de Asiguriri de Séndtate, la recomandarea medicului de
familie. .

Art. 3. Anamneza persoanelor cu grad de risc pentru boala celiacd — rudele
de gradul 1 sau persoanele care manifestd simptomele descrise de Centrul de
Management pentru Boala Celiaci — se va realiza de citre medicii de familie
sau de specialitate. -

CAPITOLUL IV
Raspunderi si sanctiuni

SECTIUNEA 1
Definirea atributiilor DSP si ANPC.

Art. 1. Situattile pentru care reprezentantii DSP pot aplica sanctiuni:

- etichetare incorecti a produselor;

- prezenta unui ingredient care contine gluten In cazul produselor etichetate;
- absenta zonei necontaminate in bucétaria unui spital, a unei institutii de
invatamant prescolar si scolar;

- inexistenta unei persoane la bucétirie care sd cunoasci regulile mancarii ;
- iInexistenta materiilor prime fard gluten necesare etichetate pentru
pregétirea unei mese.

Art. 2. Situatiile pentru care reprezentantii ANPC pot aplica sanctiuni:

- sesizarea unul parinte/reprezentant legal privind refuzul inscrierii la
gradinita/scoals;

- sesizarea unel persoane internate In spital cu privire la absenta alimentelor
fara gluten sau a medicatiei fard gluten.



SECTIUNEA 2
Cuantum sanctiuni

Art. 1. Pentru situatiile prevézute in Cap. IV, Sectiunea 1, art. I,
reprezentantii DSP pot aplica sanctiuni intre 15.000 si 40.000 de lei.

Art. 2. Pentru Sitﬁagiiie' prevézute in Cap. IV, Sectiunea 1, art. 2,
reprezentantii ANPC pot aplica sanctiuni intre 20.000 si 45.000 de lei.

CAPITOLUL V
Disporzitii finale

Art.1. Ministerul S&n#tatii Publice, Casa Nationald de Asiguriri de Sanétate,
autorititile de sindtate publicd judetene, casele de asigurdri de s@nitate
judetene, institutiile, structurile nominalizate st furnizorii de servicii
" medicale si farmaceutice, Ministerul Muncii si Justitiei Sociale gi unititile
sale din terttoriu, Directiile de Sanétate Publicd Judetene si a Municipiului
Bucuresti (si unitatile sale din teritoriu) vor duce la indeplinire prevederile
prezentei legi. '




