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kakovost zivljenja mladostnika in njegove druzine.
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zivljenjskega sloga mladostnika in njegove druZzine,
vendar se z motivacijo in dosledno vztrajnostjo
preprecijo zapleti bolezni ter s tem zvisa kakovost
zivljenja mladostnika s celiakijo.
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Coeliac disease is a chronic disease of the small
intestine whose prevalence around the world is
constantly growing. Because of the newer and faster
diagnostic tests, the number of newly diagnosed
patients with celiac disease increases. There are also
more and more young people diagnosed in childhood
and that requires strict maintenance of a gluten-free
diet and changed lifestyle. The purpose of this thesis is
to review domestic and foreign literature and by using
case studies describe celiac disease in adolescents and
to determine disease impact on quality of life. During
follow-up visits at the selected school clinic, we
randomly chose a 14-year-old boy. Medical history and
description of the nursing care needs was assessed
based on the data from the analysis of documents
(retrograde review of medical records, medical
records), in-depth interviews and observation. After
describing the medical state, we have identified
nursing diagnosis, set goals and criteria and planned
interventions for the education of nurses. Celiac
disease requires extensive adjustments of a lifestyle,
but motivation, persistence, and consistency can
prevent complications of the disease and with that, life
quality of adolescents with celiac disease increases.
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1 UvOoD

Celiakijo je ze v 2. stoletju pred naSim Stetjem prvi opisal Grk Aretej iz Kapadokije
(Miceti¢-Turk, 2002).

Gluten ali lepek, je sestavni del beljakovin, shranjenih v endospermu doloc¢enih vrst Zit,
Ki veze vodo ter skrbi za povezanost in elastiCnost testa. Nekatere od glutenskih
beljakovin — prolamini — pri ljudeh s celiakijo povzrocajo poskodbe na Crevesni
sluznici. Prolamin vsebujejo pSenica, rz, jeémen in oves. Tudi koruza, riz in ajda
vsebujejo gluten v malih koli¢inah, vendar nimajo prolaminov (Ornik, 2001).

Celiakija je kroni¢na bolezen, ki se razvije zaradi preobcutljivosti na gluten, njena
posledica pa je stanjSanje resic sluznice tankega ¢revesa. Ob celiakiji nastane znacilno
slabSe vsrkavanje hranilnih snovi iz svetline ozkega Crevesa v kri, kar imenujemo
malabsorpcija. Bolezenski znaki nezdravljene celiakije so razli¢ni. Pri nekaterih
bolnikih so hudo izrazeni in mnogovrstni, pri drugih pa blagi in posamicni.
Najpogostejsi znaki: hujSanje, velik trebuh, slabokrvnost, izmenjava driske in zaprtja,
blato je svetlo in obilno ter ima masten videz in lahko vsebuje koSCke neprebavljene
hrane, bole¢ine v trebuhu, vetrovi, napenjanje in utrujenost (Hiller, 2003).

Za postavljanje diagnoze celiakije je pomembno dolocanje protiteles na gluten, saj
imajo tak$ne krvne preiskave priblizno 90-% natanénost in ob&utljivost. Sele po
pozitivnih seroloskih testih se priporo¢a analiza bioptata sluznice dvanajstnika, za
katerega je pri celiakiji znacilen porast Stevila intraepitelnih limfocitov, kriptna
hiperplazija in vilusna atrofija (Dolinsek, 2002). Po postavitvi diagnoze je za bolnike
edina u¢inkovita terapija brezglutenska dieta. Ce bolniki glutena v telo ne vnesejo ve,
se ¢revesne resice tvorijo vnovi¢ in prevzamejo svojo obicajno vlogo. Vsak dietni
prekrsek vnovi€ izniCi ta uspeh, sploh e so prekrski pogosti. Pri celiakiji je u€inkovita
le dosledna in po dana$njih rezultatih raziskav tudi dozivljenjska dieta (Hiller, 2003).
Celiakija je primer avtoimune bolezni, pri kateri lahko s predc¢asno seroloSko
diagnostiko in strogo brezglutensko dicto preprecimo hude, v¢asih zivljenjsko nevarne
zaplete (Fasano in sod., 2003).

Namen diplomske naloge je na podlagi pregleda domace in tuje literature predstaviti
znacCilnosti celiakije, posebnosti obravnave mladostnikov s celiakijo in s pomocjo
Studije primera ugotoviti potrebne posodobitve obravnave mladostnika s celiakijo v
dispanzerski zdravstveni negi.

1.1 Opredelitev pojma celiakija
1.1.1 Zgodovina celiakije

Pridelava zit, ki vsebujejo gluten, se je zacela Sele pred 10 000 leti, pred tem pa ¢lovek
ni uzival glutena. Po koncu ledene dobe so ljudje v Aziji zaceli pridelovati divje
Zitarice, te pa so vsebovale gluten. Klinicne znake celiakije pri otrocih pa je leta 1888
opisal angleski zdravnik Samuel Gee. Leta 1952 je nizozemski zdravnik Dicke dokazal
skodljiv ucinek glutena v prehrani bolnikov s celiakijo, po tem odkritju pa so bolezen
kmalu povezali z znadilno histolosko sliko tankega &revesa. Sele v zadnjih nekaj
stoletjih pa se je v dnevni prehrani vnos glutena med evropskim prebivalstvom moc¢no
povecal (Micetic-Turk, 2002).
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1.1.2 Gluten
Gluten je generi¢no ime za proteine, ki jih najdemo v vseh zitih (Berce, 2003).

Gluten ali po slovensko lepek je sestavni del beljakovin, shranjenih v endospermu
dolocenih zitaric, kot so pSenica, rZ, je¢men in oves. Glutenske beljakovine vsebujejo
prolamin, ta pa pri ljudeh s celiakijo povzroca posSkodbe na sluznici ¢revesja (Ornik,
2005). Samo gluten dolo¢enih zitaric vsebuje proteine, ki $kodijo bolnikom s celiakijo
(Berce, 2003). Deluje kot vezivo, saj je lepljiv protein. Gluten je pri razli¢nih vrstah zit
razliCen. PSenica, rz, jeémen in oves vsebujejo toksi¢ni prolamin. Pri psenici ga
imenujemo gliadin, rz vsebuje sekalin, jeémen hordein in oves avenin (Kranjec, 2013).
Psenica vsebuje 4-8 % toksi¢nega prolamina, rz ga vsebuje 3—7 %, v jeCcmenu ga je 47
%, v ovsu pa le 1-2 % (Ornik, 2005). Toksi¢ni prolamin prav tako vsebujeta tritikala in
pira. Zita, ki ne vsebujejo toksi¢nega prolamina, pa so ajda, amarant, ragi, &icerika,
kanikua ali kanava, koruza, kvinoja, proso, riz, sirek, soja, tapioka in tef. Koruza, riz,
proso, ragi, tef in ajda v majhnih koli¢inah vsebujejo gluten, vendar pa ne vsebujejo
prolaminov. Zato te vrste zit niso toksi¢ne za bolnike s celiakijo (Kranjec, 2013).

0

\ Endosperm
Az beljakovino

¥ gliadin

4 (gluten)

Pienica

Kaléek

Peni¢no zrno

Slika 1: Zita, ki niso dovoljena v prehrani bolnikov s celiakijo (Ornik, 2001: 9)
1.1.3 Epidemiologija

Prisotnost celiakije med odraslimi se zelo spreminja, okvirno pa je v vec€ini delov sveta
obolelih okoli 1 : 100 in 1 : 300 prebivalcev (Rewers, 2005). Ocenjuje se, da celiakija
prizadene od 0,6 do 1 % svetovnega prebivalstva, ¢eprav se podatki po posameznih
regijah zelo razlikujejo (Uenishi in sod., 2014). V Evropi ima celiakijo okoli pol
odstotka prebivalstva, vendar pa na enega odkritega bolnika s celiakijo pride pet do
sedem takih, ki pa vzroka za svoje tezave $e ne poznajo. V Evropi je bila ob koncu
osemdesetih let prisotnost celiakije najvisja na Svedskem in v Italiji. V Sloveniji je bila
leta 1976 incidenca celiakije 1 : 2000, leta 1989 1 : 780 in leta 1999 1 : 550. Razmerje
med simptomatsko in asimptomatsko obliko celiakije je 1 : 5-7 (Kotnik in Kramar,
2007).
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Preglednica 1: Incidenca celiakije (McLoughlin in sod., 2003: 46)

Drzava (leto) Prisotnost
Zdruzene drzave Amerike (2003) 1:133
Nemcija (2002) 1:500
Svica (2002) 1:132
Svedska (1999) 1:492
Madzarska (1999) 1:85
Nizozemska (1999) 1:330
Italija (1996) 1:210
Finska (1998) 1:130
Severna Irska (1996) 1:152
Spanija (2000) 1:390
Velika Britanija (2003) 1:100

Nedavne Studije so pokazale, da ima v Evropi okvirno od 1 : 150 do 1 : 300 oseb
mogoce celiakijo, vendar veCina ostaja nediagnosticiranih. Celiakija se pogosteje
pojavlja v druzinah, kjer ima ze eden od druzinskih Clanov diagnosticirano celiakijo
(McLoughlin in sod., 2003). Prejsnje studije so pokazale, da za celiakijo zboli okrog 10
% tistih, ki so v prvem sorodstvenem razmerju z osebo, ki ima celiakijo (Hogberg in
sod., 2003).

Fasano in sod. so (2003) ugotovili, da je pojavljanje celiakije pogostejse:

e pri osebah, ki so v prvem sorodstvenem razmerju (prvo koleno sorodstva) z
osebo, ki ima celiakijo: 1 : 10,

e pri osebah, ki so v drugem sorodstvenem razmerju (drugo koleno sorodstva) z
osebo, ki ima celiakijo: 1 : 39,

e Dbolniki s simptomi, ki so znacilni za celiakijo: 1 : 56,

e nerizi¢na skupina: 1 : 100.
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Slika 2: Pogostost pojavljanja celiakije po svetu (Gujral in sod., 2012: 6038)

Slika prikazuje razSirjenost celiakije po svetu. Naéini pridobivanja rezultatov so zelo
razlicni, saj nekatere Studije za raziskavo pri odkrivanju celiakije temeljijo na serologiji,
druge pa na biopsiji tankega ¢revesa (Gujral in sod., 2012).

Razsirjenost celiakije po svetu se razlikuje in v zadnjih letih se je povecalo Stevilo
obolelih na razli¢nih geografskih obmocjih. Povecanje Stevila obolelih za celiakijo
lahko pripiSemo izboljSanju diagnosticnih tehnik za odkrivanje celiakije in vecji
ozave$éenosti ljudi o tej bolezni. A porasta incidence v zadnjih 3040 letih kljub temu
ne moremo tako preprosto razloziti. Raziskave belezijo vec¢je Stevilo novih primerov v
Severni Evropi in Zdruzenih drzavah Amerike ter Sirjenje celiakije v azijske drzave.
Glavni dejavniki, ki predstavljajo nov trend v epidemiologiji celiakije, so spremembe
prehrambnih navad (Se posebej uporaba glutena) ter spremembe pri hranjenju
dojenckov (dojenje in uvajanje hrane). V preteklosti je bila celiakija prvi¢ opisana na
obmo¢jih, kjer so za prehrano uporabljali ve¢inoma zivila, ki vsebujejo gluten. Kasneje
je bila celiakija omenjena tudi na obmocjih, kjer je prej ni bilo zaznati. Celiakija se je na
teh obmocjih zacela pojavljati, ker se je globalno spremenil nacin prehranjevanja, ki
temelji na visji porabi pSeni¢nih izdelkov (Catassi in sod., 2014). V Evropi in ZdruZenih
drzavah Amerike ima celiakijo v splo$ni populaciji priblizno 1 % ljudi (Fasano in sod.,
2003; Mustalahti in sod., 2010). Celiakija je zelo razsirjena na Finskem in Svedskem,
kjer jo ima 2-3 % prebivalcev, v Nemciji pa ima celiakijo le 0,2 % prebivalcev
(Mustalahti in sod., 2010; Ivarsson in sod., 2013). Celiakija je pogosta v severni Afriki
in na Bliznjem vzhodu, vendar je na teh obmocjih Se vedno zelo nizka stopnja
diagnostike te bolezni zaradi nizke razpolozljivosti diagnosti¢nih objektov ter slabega
poznavanja bolezni. Podatki kazejo, da pojavnost celiakije resni¢no naraSca in da je
trenutno bolezen veliko bolj pogosta na dolo¢enih obmo¢jih. V prihodnje so Studije
usmerjene k pojasnjevanju dojenckovega hranjenja v povezavi z razvojem celiakije in
merjenje razsirjenosti celiakije z ustreznimi parametri (raven vnosa glutena, pogostost
in predispozicija genotipov za celiakijo). Na novih geografskih obmo¢jih bo to vplivalo
na povec€anje ozaveScenosti o celiakiji in posledi¢no ve¢jo stopnjo odkrivanja te bolezni
(Catassi in sod., 2014).
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1.2 Diagnostika

Pri majhnih otrocih se prvi bolezenski znaki pojavijo, ko se zacnejo uzivati zivila, ki
vsebujejo gluten. Zaradi nenchnega vnosa glutena se resice na sluznici tankega crevesa
poskodujejo in razkrojijo in takrat govorimo o atrofiji ¢revesnih resic. Mozni simptomi
celiakije, ki se lahko pojavijo pri otrocih, so: driska (diareja), redko tekoce blato, velike
koli¢ine mastno svetleGega (steatoreja) in moc¢no smrdecega blata, ki je izrazito svetle
barve, napihnjen trebuh, hujSanje, bledica in utrujenost (Hiller, 2003).

Simptome celiakije lahko razdelimo na pogoste, kozne, zobne, kostne in ostale
simptome (Hill in Roland Lee, 2015).

Pogosti simptomi

Med pogoste simptome Vv otrostvu spadajo: driska, slab apetit, napihnjen ali bolec¢
trebuh in izguba telesne mase ali otezeno pridobivanje na telesni masi. Ti simptomi se
lahko zacnejo pri katerikoli starosti, ko ¢lovek uziva hrano, ki vsebuje gluten, od
otroStva do odraslosti. V nekaterih primerih pa otroci nimajo znacilnith pogostih
simptomov celiakije, ampak se pri njih lahko pojavijo zaostajanje v rasti, slabokrvnost
zaradi pomanjkanja zeleza, kozni izpu$¢aji ali pa tezave z zobmi. Pri starejSih otrocih
lahko simptomi vkljucujejo zaprtje ali drisko, mastno blato, napihnjen trebuh, pline,
zaostajanje v rasti, tezave pri pridobivanju telesne teze ali pa druge tezave
(slabokrvnost, zmanj$ana kostna gostota) (Hill in Roland Lee, 2015).

Kozni simptomi

Kozni simptom, znan kot dermatitis herpetiformis, se pogosto pojavi kot simptom
celiakije pri odraslem in se redko pojavi pred puberteto. Oseba ima lahko kozne
simptome v kombinaciji z malo ali brez prebavnih tezav. Simptomi dermatitisa
herpetiformisa so intenzivna srbeica; izpu$éaj, ki je dvignjen nad nivojem koze;
izpusc€aj, napolnjen s tekoc¢ino, in mehurji na kozi. Obi¢ajno se pojavlja na komolcih,
kolenih, zadnjici, spodnjem delu hrbta, obrazu, vratu, trupu in ob¢asno v ustih. Najbolj
moteCa simptoma sta srbenje in pekoC obcutek. Posledi¢no praskanje povzroci, da
mehurcek poci in se izsuSi. Vendar pa na tem mestu ostane zatemnjena koza in
brazgotina. Stanje se bo izboljSalo po odstranitvi glutena iz prehrane, Ceprav lahko traja
ve¢ tednov ali mesecev, da se stanje vidno izboljsa (Hill in Roland Lee, 2015).

Tezave z zobmi

Pri otrocih s celiakijo se pogosto razvijejo spremembe na stalnih zobeh. Te spremembe
nastanejo na sklenini zob, kar povzroci, da se zobje obarvajo smetanasto, rumeno ali
rjavo. V zobeh lahko nastanejo tudi utori ali jame (Hill in Roland Lee, 2015).

Zmanjsanje kostne gostote

Otroci s celiakijo imajo veliko moznosti, da imajo zmanjSano kostno gostoto zaradi
slabe absorpcije vitamina D. Dieta brez glutena v velini primerov zadostuje za
izboljSanje kostne gostote, v€asih pa so potrebni vitaminski dodatki (Hill in Roland Lee,
2015).




Jeram P. Zivljenjski slog mladostnika s celiakijo
Diplomska naloga, Zdravstvena nega, UP Fakulteta za vede o zdravju, 2016

Ostali simptomi

Celiakija lahko povzro¢i nejasne ali blage simptome, kot so utrujenost, mejna
slabokrvnost zaradi pomanjkanja zeleza ali pa manjSa rast v primerjavi z zdravimi,
enako starimi otroki. Ko je pri otroku potrjena celiakija, je edino zdravljenje stroga
brezglutenska dieta (Hill in Roland Lee, 2015).

Vpliv celiakije na posameznika je zelo individualen. Obstaja ve¢ kot 200 znakov in
simptomov, ki jih lahko povezujemo s celiakijo, vendar velik delez ljudi s celiakijo
nima prisotnih nikakr$nih simptomov. Neposkodovan del njihovega tankega Crevesa
lahko absorbira dovolj hranil za preprecevanje simptomov. Kljub odsotnosti simptomov
verjetnost zapletov, povezanih s celiakijo, Se vedno obstaja (Celiac disease center, n.
d.).

Ugotavljajo tudi, da je pri otrocih s celiakijo pogosteje prisotna tudi debelost, zato je
potrebno na celiakijo pomisliti tudi pri otrocih s prekomerno telesno maso
(Venkatasubramani in sod., 2010).

Ugotovljeno je, da so bolniki s celiakijo bolj nagnjeni (51,4 %) k razvoju nevroloskih
motenj v primerjavi s kontrolno skupino (19,9 %). V nekaterih primerih so nevroloski
simptomi povezani s klini¢éno malabsorbcijo kot posledico pomanjkanja vitaminov in
mineralov, v nekaterih primerih pa so nevroloSki simptomi prisotni tudi brez
ugotovljene malabsorbcije. Pomemben dejavnik preventive nevroloskih zapletov je
hitrost postavitve prave diagnoze in ustreznega zdravljenja. Ta ugotovitev lahko pojasni
vecje Stevilo nevroloSkih zapletov, ¢e je bolezen ugotovljena v kasnejSem obdobju. Pri
periferni nevropatiji, ataksiji, epilepsiji, tesnobi, depresiji, psihoti¢nih simptomih,
demenci, encefaliji, vaskulitisu, progresivni miokloni¢ni encefalopatiji in drugih
sorodnih stanjih je treba pomisliti tudi na prisotnost celiakije. Poleg ze znanih, kot so
cerebralna ataksija, epilepsija, Zivéno-misi¢ne bolezni, ugotavljamo povezave tudi med
celiakijo ter migrenami, hiperaktivnostjo (v nadaljevanju ADHD) in u¢nimi tezavami.

Patofiziologija nevroloskih motenj v povezavi s celiakijo je nejasna (Zelnik in sod.,
2004).

Pri Stevilnih otrocih z nediagnosticirano celiakijo so ugotovili stalno razdrazljivost,
Ceprav vzroka te povezave ne poznajo. Morda gre vzrok iskati v hipovitaminozi
vitamina B2 in esencialnih mas¢obnih kislin, ki vplivajo na razpolozenje in nevrolosko
funkcijo. Tudi pomanjkanje pozornosti ali hiperaktivnost (ADHD) otroka sta znaka, ob
katerih bi bilo treba otroka testirati za celiakijo. Pri kar 15 % oseb z ADHD so
ugotovili, da imajo celiakijo, in zdi se, da brezglutenska dieta prinese hitro in u¢inkovito
lajsanje simptomov ADHD (Anderson, 2014).

Pri odraslih so klasi¢ni gastrointestinalni znaki pogosto odsotni. NajpogostejSi znak
celiakije pri odraslih je pomanjkanje Zeleza (anemija), ki se ne odziva na terapijo
(Celiac disease center, n. d.). Raziskave ugotavljajo, da je bilo pri na novo
diagnosticiranih pediatriénih primerih le 40 % simptomatskih, medtem ko je bilo pri
odraslih 59 % vseh na novo odkritih primerov simptomatskih (Fasano in sod., 2003).

Celiakija je tezava v drzavah, kjer je njena prisotnost med populacijo otrok slabo
raziskana. Tako raziskave med populacijo saharskih otrok, kjer so jedi, ki vsebujejo
gluten (predvsem kruh) vsakdanje jedi otrok, kazejo, da so vrednosti hemoglobina v
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krvi otrok s celiakijo niZje kakor v kontrolni skupini. Ugotovljeno je bilo, da celiakija
negativno vpliva na zdravstveno stanje otrok in da bi bilo zaradi njene visoke
razSirjenosti treba vzpostaviti program za zdravljenje obolelih. Kot vzroka za visok
delez otrok s celiakijo avtorji raziskave navajajo predvsem genetske in okoljske
dejavnike. Spremenila naj bi se predvsem prehrana, ki je v preteklosti temeljila na
podaljSanem obdobju dojenja, kameljem mleku, mesu, sladkorju ter majhnih koli¢inah
zit in stroc¢nic. V zadnjem stoletju pa so se prehranjevalne navade v tem podrocju zelo
spremenile. Ve¢ kot 50 % celotne prehranske energije v severnoafriskih drzavah
predstavljajo izdelki iz moke — predvsem kruh. Trajanje dojenja se je postopno
skrajSevalo in kruh je pogosto uveden v prehrano dojenckov ze v prvem letu zivljenja.
Prav spremembe prehranskih navad naj bi bile glavni razlog velikega Stevila saharskih
otrok s celiakijo. Prevladujoca klini¢na slika med saharskimi otroki obicajno vkljucuje
kroni¢no drisko, napihnjenost trebuha, izpad rasti, depresivno razpolozenje in izgubo
apetita. Tveganje za razvoj hude driske in smrti zaradi dehidracije med najmlaj$imi
otroki je najvecje predvsem poleti (Ratsch in Catassi, 2001).

Spremembe ozkega ¢revesa pri celiakiji/sprueju

Vzdolzne misice

KroZzne misice

4

Sluznica

Reskopoie

Kripte

Submukoza

Slika 3: Spremembe ozkega ¢revesa pri celiakiji (Hiller, 2003: 10)
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Zgradba ozkega &revesa (zdravega)

VzdolZzne misice

Krozne misice

Sluznica
Resice
ozkega Crevesa

Kripte
- Submukoza

Slika 4: Zgradba ozkega ¢revesa pri zdravem ¢loveku (Hiller, 2003: 9)

1.2.1 Postavljanje diagnoze celiakije

Celiakija je genetsko predisponirana bolezen in se lahko pojavi v kateremkoli
starostnem obdobju (Kranjec, 2013). Prvotno je bila celiakija prepoznana kot redek
malabsorbcijski sindrom otrostva, danes pa je znano, da se lahko diagnosticira pri vsaki
starosti in prizadene veliko organskih sistemov. Vzrok, zakaj ima celiakijo dva do
trikrat ve¢ zensk kakor moskih, je neznan (Green in Cellier, 2007). Pogosto jo je tezko
diagnosticirati, saj ima le manjsi deleZz vseh bolnikov tipi¢ne klini¢ne simptome. V
zadnjih letih je porasla uporaba specificnih seroloskih testov, s katerimi lahko
diagnosticiramo tudi netipi¢ne oblike celiakije. To je povecalo Stevilo diagnosticiranih
bolnikov s celiakijo in spremenilo epidemiologijo bolezni (Giovenale in sod., 2006).
Leta 1970 je Evropsko zdruzenje za pediatricno gastroenterologijo, hepatologijo in
prehrano (v nadaljevanju ESPGHAN) sprejelo in objavilo merila za diagnostiko
celiakije v otroStvu., ki so temeljila na: znacilnih histoloSkih spremembah sluznice
tankega cCrevesa ob uzivanju glutena, obnovi sluznice ob brezglutenski dieti in
ponovnem poslabsanju ob obremenitvi z glutenom. Tri biopsije tankega Crevesa, ki jih
je bilo mogoce opraviti s peroralno kapsulno biopsijo ali v poteku ezofago-gastro-
duodeno-skopije, so bile potrebne za postavitev diagnoze. Leta 1990 je ESPGHAN
objavila novejSa merila za diagnostiko v otrostvu. V spremenjenih merilih je bila
obremenitev z glutenom nujna le pri otrocih, ki so bili mlajsi od 2 let, ker so pri tej
starostni skupini otrok prisotne nekatere bolezni, ki lahko povzroc¢ijo podobne
histoloske spremembe tankega Crevesa. Za postavitev diagnoze je v vecini primerov
zadostovala le ena biopsija sluznice tankega Crevesa. Zaradi napredka znanosti, ki je
omogocil razvoj novih diagnosti¢nih testov za dokazovanje za celiakijo znacilnih
protiteles in genetskih testov za doloCanje za celiakijo znacilnega genetskega zapisa, se
je v zadnjih 20 letih dostopnost do diagnosti¢nih testov za celiakijo mo¢no spremenila.
NajpomembnejSe diagnostiéne metode pri odkrivanju celiakije so: dokazovanje za
celiakijo znadilnih protiteles (protitelesa proti tkivni transglutaminazi tip 2 (v
nadaljevanju t-TG), antiendomizijska protitelesa (v nadaljevanju EMA), protitelesa
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proti deamidiranemu gliadinskemu peptidu (v nadaljevanju DGP), genetsko testiranje
(dolocitev zapisa za HLA-DQ2 in HLA-DQS8) in histoloska analiza sluznice tankega
¢revesa (Dolinsek, n. d.).

Dokazovanje za celiakijo znacilnih protiteles

Najbolj znacilna za celiakijo so protitelesa proti tkivni transglutaminazi (t-TG) in
antiendomizijska protitelesa (EMA), zelo zanesljiv test pa predstavlja tudi doloCanje
protiteles proti DGP. Test EMA nam poda kvalitativne podatke o prisotnosti in
odsotnosti protiteles, t-TG in DGP pa nam podata kvantitativne rezultate. Pri t-TG in
DGP so opredeljene tudi mejne normalne vrednosti, s katerimi lahko opredelimo
koncentracijo teh protiteles. Pri vseh seroloskih testih je treba opredeliti koncentracijo
serumskih imunoglobulinov A (IgA), starost bolnika, koli¢ino zauzitega glutena in
podatke o uporabi imunosupresivnih zdravil (Dolinsek, 2012). Pri dolo¢anju prisotnosti
za celiakijo znacilnih protiteles moramo vedno dolo¢iti tudi koncentracijo celokupnih
imunoglobulinov A (IgA), saj lahko njihovo pomanjkanje poda lazno negativne
rezultate testov. EMA je najzanesljivejsi seroloski test (Dolinsek, n. d.).

Diagnozo celiakije postavi pediatricni gastroenterolog ali pediater z dobrim
poznavanjem celiakije. Ko je kon¢na diagnoza potrjena, je treba uvesti brezglutensko
dieto. Prehod na brezglutensko dieto, ko celiakija Se ni potrjena ali izklju€ena, je lahko
Skodljiv in tega se morajo zdravstveni delavci zavedati. V primeru pozitivnih protiteles
proti t-TG ali proti DGP moramo to potrditi s histoloskimi preiskavami, razen kadar so
izpolnjeni pogoji, ki dovoljujejo moznost opustitve potrditvene biopsije. Diagnoza
celiakije je potrjena, kadar histoloski pregled pokaze spremembe, ki so skladne s
celiakijo (spremembe po Marshu tip 2-3). Ce pa histoloski pregled pokaZe normalno
sluznico tankega ¢revesa (Marsh 0) ali pa je na histoloSkem pregledu vidno le povecano
Stevilo intraepitelnih limfocitov (veé¢ kot 25 limfocitov na 100 epitelnih celic, Marsh 1),
je treba za potrditev dokon¢ne diagnoze opraviti dodatne diagnosti¢ne teste (DolinSek,
2012).

Genetsko testiranje

Tipizacija HLA-DQ2 oziroma HLA-DQ8 je zelo uporabna, saj je pri negativnem
rezultatu zelo malo verjetno, da bo priSlo do razvoja celiakije. Pri otrocih, pri katerih
obstaja klinicni sum za prisotnost celiakije, in pri bolnikih z negotovo diagnozo
celiakije je genetsko testiranje zelo pomembno. Pozitivni genetski testi nam dodatno
potrjujejo  kon¢no diagnozo (Dolinsek, 2012). Celiakija se deduje poligensko
(Kocijanci¢ in sod., 2005). Glavni dejavniki genetske predispozicije za razvoj celiakije
lezijo v obmo¢ju, ki je zelo pomembno za delovanje ¢loveskega imunskega sistema,
zato okvare na tem obmocju privedejo do spremenjenega imunskega odziva, kar pa je
znacilno za celiakijo. Ti dejavniki so v obmocju zapisa HLA na Sestem kromosomu
(Dolinsek, n. d.).

Histoloska analiza sluznice tankega crevesa

Pri celiakiji so histoloSke spremembe sluznice tankega cCrevesa lahko razlicne
intenzitete; lahko neenakomerno zajamejo povrsino sluznice ali pa se pojavijo (pri
majhnem Stevilu bolnikov) le v zacetnem delu dvanajstnika (bulbus) (Dolinsek, 2012).
Otroci s celiakijo imajo znacilne spremembe sluznice tankega Crevesa: atrofija
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crevesnih resic, poglobljene kripte v Crevesni sluznici in pomnozeni limfociti med
epitelnimi celicami. Vzorec dobimo z ezofago-gastro-duodeno-skopijo, redko pa s
kapsulno endoskopijo (Dolinsek, n. d.). Vzorci (biopti) sluznice tankega ¢revesa morajo
biti odvzeti iz zaCetnega dela dvanajstnika (vsaj en biopt) in iz drugega ali tretjega dela
dvanajstnika (vsaj Stirje biopti). Porocilo histoloske analize tankega ¢revesa mora
vsebovati opis usmerjenosti vzorca, prisotnost ali odsotnost normalnih resic oziroma
stopnjo atrofije resic in oceno globine ¢revesnih kript. V porocilu mora biti zapisano
tudi razmerje resice/kripte in $tevilo intraepitelnih limfocitov (v nadaljevanju IEL), da
potem lahko razvrstimo spremembe s klasifikacijo po Marshu ali Oberhuberju
(Dolinsek, 2012).

Nova diagnosticna merila za celiakijo pri otrocih in mladostnikih

V zadnjih letih so nastala nova diagnosticna merila za celiakijo pri otrocih in
mladostnikih, ki jih je na podlagi raziskav pripravila delovna skupina ESPGHAN.
Glede na to, kakSne simptome in znake kaZe otrok oziroma mladostnik, se potem
odlo¢ijo, katero diagnosti¢no metodo se bo uporabilo. Lo¢imo dve skupini:

e Diagnosti¢ni postopek pri otrocih in mladostnikih s simptomi ali znaki, ki
kaZejo na celiakijo

Pri teh osebah je treba najprej dokazati prisotnost za celiakijo znacilnih protiteles.
Najprej dologimo protitelesa t-TG razreda IgA in sodasno $e $tevilo celokupnih IgA. Ce
je ta test negativen, je malo verjetno, da ima oseba celiakijo. Ko pa so seroloski testi
pozitivni, je potrebna biopsija sluznice tankega ¢revesa. Ce ima otrok oziroma
mladostnik visoke vrednosti protiteles t-TG (ve¢ kot desetkratnik zgornje meje
normale), se lahko diagnozo postavi brez biopsije sluznice tankega crevesa. Namre¢, pri
tako visoki vrednosti protiteles t-TG je zelo verjetno, da bi pri biopsiji ugotovili
spremembe sluznice tankega ¢revesa 3. stopnje, ki so najbolj znacilne za celiakijo. Zato
se v takem primeru zdravnik pogovori s starsi oziroma z otrokom in se skupaj odlocijo,
ali naredijo biopsijo sluznice ali pa se odlo¢ijo za nadaljnje seroloke preiskave. Ce se
odlo¢ijo za nadaljnje seroloSke preiskave, je krvne preiskave treba ponoviti in dolo¢iti
protitelesa EMA. Treba je opraviti tudi genetsko testiranje oziroma dolocCitev zapisa za
HLA DQ?2 ali HLA DQ8, ki dodatno potrdita diagnozo (Dolinsek, n. d.).

e Diagnosti¢ni postopek pri asimptomatskih otrocih in mladostnikih, ki imajo
veCje tveganje za razvoj celiakije

Diagnostiko celiakije je treba izpeljati pri otrocih oziroma mladostnikih, ki imajo
sladkorno bolezen tipa 1, Downov sindrom, Turnerjev sindrom, Williamsov sindrom,
avtoimune bolezni $Citnice, z genetsko obremenjenostjo in pri tistih, ki imajo
pomanjkanje IgA (Hill in Roland Lee, 2015). Pri teh bolnikih je treba najprej opraviti
genetsko testiranje oziroma dologitev zapisa HLA DQ2 ali HLA DQ8. Ce so izvidi
negativni, je malo verjetno, da ima oseba celiakijo, in nadaljnje testiranje ve¢inoma ni
potrebno. Ob pozitivnih izvidih pa moramo dolo¢iti protitelesa proti t-TG razreda IgA
in soasno dolo¢imo Ze stevilo celokupnih IgA. Ce je ta izvid pozitiven, moramo za
potrditev diagnoze opraviti Se biopsijo sluznice tankega ¢revesa (Dolinsek, n. d.).
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Kljub vsem zgoraj nastetim seroloSkim preiskavam, s katerimi potrdimo oziroma
ovrzemo celiakijo, pa biopsija sluznice tankega Crevesa ostaja temelj diagnostike
celiakije (Dolinsek, n. d.).

1.3 Oblike celiakije
1.3.1 Pojavne oblike celiakije
Tipicna celiakija

Tipi¢na celiakija pomeni polno izrazeno obliko glutenske enteropatije. Pri tej obliki
odkrijemo znacilne histoloske spremembe sluznice tankega Crevesa, prisotni pa so tudi
seroloski oznacevalci celiakije. Obicajno se bolezen razvije pri dojenc¢kih med 6. in 18.
mesecem starosti, vedno nekaj tednov ali mesecev po tem, ko otrok za¢ne uzivati gluten
(Mardesi¢, 2000). Simptomi tipicne celiakije so: kroni¢na diareja, izguba telesne teZe,
anemija, velik in napet trebuh, dolge in suhe okoncine, bledica koZe in vidnih sluznic,
bruhanje, slabo razpoloZenje, utrujenost, pomanjkanje apetita, zaostanek v rasti, znaki
sekundarne laktozne intolerance, blato je mehkejSe, smrdece, slabo prebavljeno in
svetlo obarvano (Collin, 2007).

Atipicna celiakija

Atipicna celiakija pomeni obliko bolezni z atipicnimi znaki po drugem letu starosti. Pri
takSnih bolnikih je navadno v ospredju utrujenost, imajo pa minimalne tezave s
prebavili. Pogosti so neznacilni simptomi, kot so (Sedmak, 2005):

e pomanjkanje apetita (eden glavnih vzrokov za izgubo telesne teZe in nizko rast),

e bolecine v trebuhu (niso tipi¢ne, navaja jih le 1 % otrok),

e ponavljajoce se afte v ustih in defekt zobne sklenine stalnih zob (pri 10-40 %
otrok),

e kroni¢na utrujenost in glavobol (pogosta pri mladostnikih s celiakijo),

o elektrolitske motnje, kot so hipokalemija, hipomagneziemija, hipokalciemija

(zaradi bruhanja in driske), zato so mozne hipotonija, parestezija, tetanija,

bolecine v kosteh, spremembe na kozi,

osteoporoza, osteomalacija, rahitis,

hipopoteinemija, ki je vzrok edemov (zaradi malabsorbcije beljakovin),

krvavitve zaradi hipoprotrombinemije,

epistekaze, ekhimoze ali vecje krvavitve iz prebavil in drugih organov (pri

mladostnikih),

bolezni jeter,

e nepojasnjena sideropeni¢na anemija (612 % otrok),

e betiCasti prsti in dolge trepalnice (odrasli), zaostanek v motori¢nem razvoju
(otroci),

e zapoznela puberteta z zaostajanjem v spolnem dozorevanju in nizko rastjo
(vzrok nizke rasti otroka je v 5-25 % celiakija),

e psihi¢ne motnje — depresija (pri nezdravljeni celiakiji),

e nespecifi¢tne nevroloske motnje (ataksija, periferna nevropatija in miopatija se
pojavijo pri 16 % otrok s celiakijo),

e posamezni plesasti predeli na lasiscu (lat. alopecia areata),
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tezave s sklepi,

limfocitni gastritis (v redkih primerih),

insuficienca pankreasa (pri 1/3 novoodkritih bolnikov s celiakijo),
neplodnost in spontani splav.

1.3.2 Asimptomatske oblike celiakije
Tiha celiakija

Pri tihi celiakiji so klini¢ni znaki odsotni, prisotne pa so znacilne histoloske spremembe
tankega Crevesa in znalilni seroloSki oznacevalci bolezni. Spremembe na sluznici
tankega Crevesa izginejo po uvedbi brezglutenske diete. Tiha celiakija ali kot jo nekateri
imenujejo asimptomatska celiakija je prisotna pri 5-10 % ozjih druzinskih ¢lanov
bolnikov s celiakijo in je sedemkrat pogostejSa od simptomatske celiakije. Najpogosteje
se jo odkrije s presejalnimi testi (Jansa, 2005).

Latentna celiakija

Latentno celiakijo imajo osebe, ki nimajo prisotnih sprememb na sluznici tankega
crevesa, vendar pa imajo pozitivne markerje za celiakijo. Ti bolniki lahko nimajo
simptomov bolezni, lahko pa da imajo v anamnezi predhodno manifestno ali tiho obliko
celiakije, ki se po uvedbi brezglutenske diete pozdravi. S histoloskim pregledom
bioptov sluznice tankega Crevesa se odkrije pove€ano Stevilo intraepitelijskih limfocitov
(Jansa, 2005).

Potencialna celiakija

Bolnik Se nima dokazane atrofije sluznice tankega ¢revesa. Pri potencialni celiakiji je
edini znak celiakije prisotnost seroloskih oznacevalcev celiakije (Jansa, 2005). Vecina
otrok s potencialno celiakijo ostane zdravih. Po treh letih priblizno tretjina razvije
atrofijo sluznice (Tosco in sod., 2011).

1.4  Zdravljenje

Za zdravljenje celiakije obstaja samo ena ucinkovita terapija in to je brezglutenska dieta
(Hiller, 2003). Postavlja se vpraSanje povezave vecje pojavnosti celiakije pri otrocih v
povezavi z otrokovo prehrano. Raziskave potrjujejo, da so priporocila za hranjenje
dojenckov s postopnim uvajanjem glutena (po moznosti v teku dojenja) od 4. meseca
dalje, ugodna (lvarsson in sod., 2013). Ugotavlja se, da so bili otroci s celiakijo manj
verjetno dojeni ali pa so bili dojeni krajse obdobje kot otroci brez celiakije (Norris in
sod., 2005). Z uzivanjem brezglutenske hrane se ¢revesne resice za¢nejo znova tvoriti in
prevzamejo svojo obiajno vlogo. Ce bolnik zauZije hrano, ki vsebuje gluten, potem
znova pride do uni¢evanja ¢revesnih resic (Hiller, 2003). Brezglutenska dieta pomeni
izkljucitev Skodljivih zit in njihovih derivatov, zato morajo bolniki iz prehrane izkljuciti
pSenico, rz, oves in je¢men. Mladostniki, ki imajo celiakijo, morajo redno uzivati
pestro, mesano in polnovredno prehrano, ki vkljuéuje Zivila brez glutena (Sarenac,
2005). Osnova za pripravo brezglutenske prehrane so koruza, ajda, riz in njihovi
mlevski izdelki, ki so za uporabnika oznaceni s posebnim znakom, kroznik s pre¢rtanim
klasom (Music, 2006):
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Slika 5: Znak, ki nakazuje, da je izdelek namenjen bolnikom s celiakijo (Musi¢, 2006: 87)

Pomembno je, da se bolniki zavedajo, da glutena ne vsebuje samo hrana. Gluten kot
vezivo lahko vsebujejo nekatera zdravila in celo li¢ila za ustnice. Bolnik in njegova
druzina morajo biti seznanjeni z boleznijo in pomembno je, da se naucijo branja sestave
hrane in posameznih izdelkov. Tezave se znajo pojavljati pri mladostnikih, saj zelijo ti
imeti prehranske vzorce podobne vrstnikom. Posebno pozorni morajo biti, ko jedo zunaj
doma (Jackson Allen, 2004). Tezava v vsakdanjem zivljenju je zanesljivost zivil z
oznako »brez glutena« (Egritas in Dalgic, 2011). Opredelitev in Klasifikacijo vsebnosti
glutena v prehrani dolo¢a Codex Alimentarius commision (v nadaljevanju CAC), Food
and Agriculture Organization (v nadaljevanju FAO) v sodelovanju s Svetovno
zdravstveno organizacijo. CAC doloCa, da morajo izdelki z oznako »brez glutena«
vsebovati manj kot 20 ppm glutena (manj kot 20 mg na kilogram) (CCA, 2008).

1.4.1 Naloge medicinske sestre pri timski obravnavi bolnika s celiakijo

Delo s pacienti s celiakijo od medicinskih sester ne zahteva samo znanja iz medicine,
temve¢ tudi iz dietetike, psihologije, nekaterih pravnih aspektov ter splosne
razgledanosti, kar jim omogoca izvajanje kvalitetne zdravstvene nege. Pri obravnavi
pacienta medicinska sestra z opazovanjem in pogovorom dobiva informacije za
postavitev negovalne diagnoze. Na osnovi negovalnih diagnoz naértuje ukrepe
zdravstvene nege, ki izhajajo iz bolnikovih Zivljenjskih potreb. Bolnik mora sodelovati
tako z druzino na eni strani kot z zdravnikom in medicinsko sestro na drugi, saj mu to
omogoca lazje spopadanje s tezavami, ki jih celiakija prinese s seboj. Ko nekemu
pacientu zdravnik ugotovi celiakijo, se medicinska sestra s pacientom pogovori in ga
seznani z novim rezimom prehrane. S pacientom pregleda skupine dovoljenih Zivil in
tistih, ki jih mora izkljuciti iz prehrane, ter ga uci priprave receptov za uravnotezeno
prehrano. Medicinska sestra s pacientom tudi pois¢e informacije o trgovinah z
brezglutenskimi zivili (Lokajner, n. d.).

1.5 Posledice krSenja brezglutenske diete

Zaplete, ki nastanejo zaradi krSenja brezglutenske diete, lo¢imo glede na cas
pojavljanja, torej na zgodnje in pozne zaplete. Zgodnji zapleti so najveckrat posledica
zmanjSane absorpcije pomembnih prehranskih snovi, pozni zapleti pa so posledica
imunsko pogojenih reakcij. Zgodnje zaplete lahko v veini primerov popolnoma
odpravimo z ustrezno dieto, medtem ko pozni zapleti obiajno niso popolnoma
ozdravljivi. Pozne zaplete lahko preprec¢imo s pravocasnim diagnosticiranjem celiakije
in dosledno brezglutensko dieto (Dolinsek, 2004).
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1.5.1 Zgodnji zapleti

Zgodnji zapleti nastanejo kot posledica malabsorbcije specifiénih prehranskih snovi
(predvsem mascob, vitaminov in mineralov). Med najpogostejSe zgodnje zaplete
Stejemo slabokrvnost, motnje strjevanja krvi, rahitis in razvoj edemov (Dolinsek, 2004).

Slabokrvnost

Slabokrvnost se véasih pojavi kot prvi znak, ki kaZze na kon¢no diagnozo. Nastane lahko
kot posledica pomanjkanja zeleza ali vitaminov, lahko pa tudi kot posledica izgube krvi.
Najpogostejsi zanki, ki kazejo na slabokrvnost, so slabo pocutje, hitra utrudljivost,
vrtoglavice in bledica. Pri nezdravljeni celiakiji je slabokrvnost teZzko ozdravljiva,
vCasih pa tudi dolgotrajno zdravljenje z Zzelezovimi preparati ne izboljSa stanja
(Dolinsek, 2004).

Motnje strjevanja krvi

Motnje strjevanja krvi nastanejo kot posledica zmanjSane absorpcije vitaminov ali pa
kot posledica motenj v delovanju jeter. Znaki, ki kaZzejo na motnje strjevanja krvi, SO
nepojasnjene modrice in podaljSan ¢as strjevanja krvi ob medicinskih posegih (pozorni
moramo biti pred biopsijo pri napredujoci celiakiji) (Dolinsek, 2004).

Rahitis

Rabhitis je danes v razvitem svetu redek zaplet neustrezno zdravljene celiakije. Nastane
kot posledica zmanjSane absorpcije vitaminov, topnih v mascobi (vitamin D), lahko pa
se zmanjSa tudi absorpcija kalcija. Posledice se kazejo predvsem na rastoCih kosteh pri
manjsih otrocih (Dolinsek, 2004).

Edemi

Kadar se zmanjSa koncentracija proteinov v krvi, se pri napredovali celiakiji pojavijo
edemi. Edemi oziroma otekline nastanejo kot posledica kopicenja tekoc¢ine zunaj zilja
zaradi pomanjkanja proteinov v krvi. Opazimo jih pri zelo napredujoéi celiakiji
(Dolingek, 2004).

1.5.2 Pozni zapleti

Pozni zapleti se pojavijo zaradi stalnega vnosa glutena pri osebah, katerih imunski
sistem je tako spremenjen, da ne tolerirajo glutena. Pozni zapleti so predvsem posledica
razlicnih imunoloSkih sprememb, lahko pa nastanejo kot posledica dolgotrajnega
pomanjkanja specifiénih prehranskih snovi zaradi malabsorpcije. Obi¢ajno se pozni
zapleti razvijejo po nekajletnem uZzivanju glutena in so v primerjavi z zgodnjimi zapleti
veCinoma trajni. Med najpogostejSe sodijo: avtoimuno obolenje $¢itnice, osteoporoza,
neplodnost, bolezni centralnega zivénega sistema, bolezni jeter in razvoj rakastih
bolezni (Dolinsek, 2004).

Avtoimuno obolenje $citnice

Avtoimuni tireoiditis se kaZe s spremembami na oceh, motnjami srénega ritma,
nepojasnjenim potenjem, tremorjem, motnjami koncentracije, teZavami s spanjem,
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spremembami na lasiS¢u in na laseh. Verjetnost za razvoj tega zapleta je tem vecja, ¢im
dlje je trajala obremenitev z glutenom pri osebi s celiakijo. Bolezni v razviti fazi ne
moremo obvladati samo z brezglutensko dieto, ampak je vedno potrebno tudi
endokrinolosko zdravljenje (Dolinsek, 2004).

Osteoporoza

Osteoporoza posebej moc¢no prizadene zenske v postmenopavznem obdobju, ki so k
razvoju osteoporoze ze primarno nagnjene. Pomembno vlogo pri razvoju osteoporoze
ima kroni¢na malabsorpcija s pomanjkanjem predvsem kalcija. Ustrezna brezglutenska
dieta bistveno zmanjsa verjetnost pojava osteoporoze, kadar pa je ta napredovala, pa je
potrebno zdravljenje z zdravili (Dolinsek, 2004).

Neplodnost

Znano je, da Zenske z neprepoznano celiakijo oziroma tiste, ki krSijo brezglutensko
dieto, teZje zanosijo. Ustrezna dieta pri celiakiji znatno izboljSa plodnost. Nose¢nicam s
celiakijo, ki kr$ijo brezglutensko dieto, pa se zmanjSa verjetnost za rojstvo zdravega
otroka (Dolinsek, 2004).

Bolezni centralnega Zivénega sistema

Neustrezna dieta pri bolnikih s celiakijo povzro¢i trajne spremembe centralnega
zivénega sistema. Najpogosteje se razvije epilepsija z mozganskimi kalcifikacijami in
motnje v gibanju — ataksija, lahko pa se pojavijo tudi psihiatricne motnje. Mehanizem
nastanka teh zapletov Se ni pojasnjen, znano pa je, da gre v veCini primerov za
nereverzibilne spremembe, Ki zahtevajo ustrezno zdravljenje (Dolinsek, 2004).

Bolezni jeter

Pri bolnikih s celiakijo, ki se ne drzijo stroge brezglutenske diete, lahko pride do trajnih
okvar jeter. Vidne so spremembe v Kkoncentraciji specificnih encimov v krvi
(transaminaze), ki kazejo, da gre pri bolnikih za hepatitis, ki je pogosto kronicen
(Dolinsek, 2004).

Rakava obolenja

Najresnejsi zaplet nezdravljene celiakije je razvoj rakavih obolenj. Tveganje za razvoj
nekaterih vrst raka je pri bolnikih z nezdravljeno celiakijo nekajkrat vecje kot pri
bolnikih z ustrezno dieto. Pri bolnikih, ki se drzijo ustrezne diete, je tveganje
primerljivo s tveganjem sploSne populacije. T-celi¢ni limfom tankega cCrevesa je
najpogostej$a vrsta raka, ki se lahko razvije pri celiakiji, lahko pa se razvijejo tudi
karcinomi prebavnega trakta. Pogosto se zgodi, da je bolezen odkrita v poznem stadiju,
ko so moZnosti za uspeSno zdravljenje bistveno zmanjSane, saj bolniki simptome
rakastega obolenja pogosto pripisejo neupostevanju diete (Dolinsek, 2004).

1.6  Bolezni, ki se pogosteje pojavljajo v povezavi s celiakijo

Ce se bolnik ne drzi brezglutenske diete ali &e je bila diagnoza celiakije postavljena zelo
pozno, se lahko celiakiji pridruzijo nekatere bolezni, in sicer Sjogrenov sindrom,
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izpadanje las (alopecija), IgA nefropatija, revmatoidni artritis, primarna biliarna ciroza,
kroni¢na vnetna &revesna bolezen (v nadaljevanju KVCB), vitiligo (kroni¢no kozno
stanje, ki povzroca izgubo pigmenta, kar se kaze v nepravilnih bledih lisah koze),
psoriaza (bolezen koze, ki se manifestira s pojavom rdeckastih in okroglastih madezev z
jasnim robom, pokritih z luskami, eno ¢ez drugo, belkaste, srebrnkaste barve), sistemski
lupus eritemaozus (v nadaljevanju SLE — kroni¢no vnetna avtoimunska bolezen, ki
lahko prizadene kozo, sklepe, krvne celice in notranje organe, Se posebej ledvice, pljuca
in srce), osteoporoza, sladkorna bolezen in bolezni §¢itnice (Kranjec, 2013).

Bolezni, ki se pogosteje pojavljajo v povezavi s celiakijo, so avtoimune bolezni, to so
bolezni endokrinih Zlez (S€itnice, pankreasa, nadledvicne Zleze in hipofize) ter
avtoimune bolezni jeter ali ¢revesja. Pri sladkornih bolnikih s tipom 1 ima kar 8 % od
njih tipicne spremembe na sluznici tankega Crevesja. V Sloveniji je pri otrocih in
mladostnikih s sladkorno boleznijo tipa 1 prevalenca celiakije 3,4 %. Pri mladostnikih s
celiakijo je prevalenca avtoimunih bolezni 13,6 %, medtem ko je pri zdravih
mladostnikih prevalenca avtoimunih bolezni le 3,6 % (Gangl, 2005).

Povezava med prisotnostjo celiakije in sladkorno boleznijo tipa 1 je znana Ze vec
desetletij. Raziskava, ki je potekala v Srbiji, je pokazala viSjo prevalenco celiakije pri
otrocih s sladkorno boleznijo tipa 1 (5,79 %) v primerjavi s kontrolno skupino (0,8 %).
Ti rezultati nakazujejo na potrebo po rednem testiranju otrok s sladkorno boleznijo na
celiakijo, s ciljem, da bi se, ¢e bi bilo to treba, ¢im prej zacelo izvajati brezglutensko
dieto (Djuri¢ in sod., 2010).

Pravi celiakiji pridruZzene bolezni (Kotnik in Kramar, 2007/2008) so:

Avtoimune bolezni: sladkorna bolezen tipa 1, avtoimuni tireoditis, Sjogrenov sindrom,
kolagenska vaskularna bolezen, bolezni $¢itnice, sistemski lupus eritematodus, bolezni
jeter, revmatoidni artritis.

Razli¢ne bolezni: selektivha IgA deficienca, Downov sindrom, IgA nefropatija,
kroni¢no vnetne ¢revesne bolezni, cistiCna fibroza.

1.7 Prehrana otrok in mladostnikov s celiakijo

Prehrana v Solah postaja vse pomembnejsa za skladen telesni in duSevni razvoj otrok in
mladostnikov, za njihovo psihofizicno kondicijo ter za prehrambno vzgojo. Slovenija
ima organiziran sistem prehrane otrok in mladostnikov, ki je urejen na ravni drzave in je
tudi uzakonjen (Sim¢i¢, 2004). Zakoni o $olski prehrani:

e Zakon o osnovni Soli v 57. ¢lenu navaja: »Osnovna Sola za vse ucence
organizira vsaj en obrok hrane dnevno« (Zakon o osnovni $oli, 2006).

e Zakon o gimnazijah v 32. ¢lenu navaja: »Gimnazija za vse dijake organizira vsaj
en obrok hrane dnevno« (Zakon o gimnazijah, 2007).

e Zakon o poklicnem in strokovnem izobrazevanju v 60. ¢lenu navaja: »Sola za
dijake organizira vsaj en obrok hrane dnevno« (Zakon o poklicnem in
strokovnem izobraZevanju, 2006).

Ko gre otrok v vrtec ali Solo, je tukaj ve¢ ljudi, ki morajo biti natancno obvesceni o
celiakiji. Ker otrok v vrtcu Se ne more odlocati, kaj sme jesti in ¢esa ne, mora pa biti
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poucen, da lahko sprasuje. Otroka je treba nauciti, da povprasa, ali sme jesti nekaj, Cesar
ni prinesel od doma. Ko otrok malo odraste, ze lahko dojame, da obstajajo zivila, ki mu
povzrocajo tezave v trebuhu. IzkuSnje kazejo, da so zlasti otroci zelo dosledni pri
upostevanju brezglutenske diete in se zelo hitro ucijo ter celiakijo sprejmejo lazje kot
vecéina odraslih. V puberteti celiakija postane mote¢ dejavnik in veliko najstnikov v tem
obdobju prvi¢ naredi zavestne napake v dieti. Mladostnik se namre¢ ne zeli razlikovati
od vrstnikov, zato je pogovor o pomembnosti diete s starSi v tem obdobju nujen. V Soli
mora biti o celiakiji obves¢en razrednik, dobro pa je, ¢e otrok sam obvesti o svoji
bolezni tudi soSolce (na primer v okviru spoznavanja narave in druzbe ali biologije).
Pomembno je, da se otroka zaradi bolezni ne izpostavlja, ampak se ga nauci shajati s
svojo boleznijo. Razumeti mora brezglutensko dieto in si znati tudi sam pripraviti hrano
(Hiller, 2003).

1.7.1 Psiholosko-socialni vidiki dietne prehrane otrok in mladostnikov

Zaradi povezave telesnih in dusevnih funkcij je treba oceniti vpliv telesnega zdravja na
duSevno delovanje. Otrok ali mladostnik, ki je kroni¢no bolan, je posledicno pogosto
depresiven. Kako se posameznik in druzina prilagodita na kroni¢no bolezen, pa je
odvisno od razli¢nih dejavnikov. Ti dejavniki so (Peterka Novak, 2003):

e Predhodni dejavniki: temperament, psiholoski oziroma fizioloSki odgovori na
stres, druZinski vplivi, socialno okolje oziroma kultura stalis¢a.

e Dejavniki, ki so prisotni ob zacetku bolezni: akuten ali prikrit zacetek.

e Dejavniki, ki neugodno vplivajo na potek bolezni: anksioznost, socialno
potrjevanje bolezni, druzinska in socialna staliSca.

e ZasCitni dejavniki: prilagodljive temperamentne znacilnosti, harmonicni
druzinski odnosi, podpora vrstnikov.

Otroke in mladostnike je treba obravnavati glede na stopnjo njihovega razvoja ter
sposobnosti razumevanja, dozivljanja in socialnega vedenja. Ce je otrok mlajsi, je zelo
pomembno sodelovanje starSev, svojcev, sorodnikov, vzgojiteljev itd.

Celiakija lahko razli¢no vpliva na otroka oziroma mladostnika. Ljubica Vrba je zaznala
naslednje vplive (Peterka Novak, 2003):

e zmanjSanje sposobnosti in interesov,

e razvoj samopodobe (motena je lastna samopodoba zaradi pripomb starSev in
vrstnikov),

e razvoj prilagoditvenega vedenja (iskanje informacij o bolezni, postopno
sooc¢anje z boleznijo).

Mladostniki in veéji otroci ze lazje sodelujejo pri pogovoru o bolezni in pri ucenju
psihohistogenskega in dietnega rezima. Zelo verjetna in pogosta reakcija starSev je
pretirana zaSCita otroka, ki pa lahko vodi v nesamostojnost, v omejevanje stikov z
vrstniki in v za$¢ito pred normalnimi razoCaranji. Pomemben sestavni del v zdravstveni
vzgoji predstavlja otrokova oziroma mladostnikova druzina. Star$i in druZinski ¢lani s
svojim zgledom, z vzorci vedenja, s staliS¢i in mnenji pomembno vplivajo na otrokovo
razmiS$ljanje, mnenje in oblikovanje staliS¢ do varovanja, ohranjanja in krepitve zdravja.
Pomembna je disciplina cele druzine ter sooCenje starSev z otrokovo boleznijo. V
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socialno Zzivljenje otrok in mladostnikov pa je vpleteno veliko ljudi, zato obstaja
moznost, da bodo bolniki s celiakijo delezni prevelikega usmiljenja, tolazbe in
pomilovanja, ali pa se zgodi, da bodo zmanjSevali pomen diete in dietno-prehrambnega
rezima. Kroni¢na bolezen pri otroku in mladostniku povzroca posebne probleme in
lahko prizadene osebnostni razvoj otroka. Bistvenega pomena za otrokovo prilagoditev
v zZivljenju je odnos starSev (Peterka Novak, 2003).

1.8 Povezanost celiakije z Zivljenjskim slogom mladostnika

Raziskave kakovosti zivljenja bolnikov s celiakijo so pokazale, da imajo bolniki s
celiakijo na brezglutenski dieti zmanjSano kakovost Zivljenja. Na vsakodnevno Zivljenje
bolnikov s celiakijo vpliva vzdrZzevanje dosledne brezglutenske diete, kar je zelo
zahtevno. Za bolnike predstavljajo teZzavo predvsem doloCene Zivljenjske okolisCine
(potovanja, praznovanja, obedovanja v krogu sovrstnikov), pomanjkljiva oznacba
sestavin prehrambnih izdelkov in zelo visoka cena brezglutenskih izdelkov. Zaradi vseh
zgoraj nastetih tezav je Se posebno v obdobju adolescence teZzko dosledno vzdrzevati
dieto (Kotnik in Kramar, 2007). Otroci in mladostniki, ki imajo celiakijo, morajo biti
pouceni o tem, katera zivila lahko uzivajo in katerim se morajo izogibati. Posebno
pomembno je to znanje, kadar gredo na obrok zunaj doma. To je $e posebej tezavno pri
najstnikih, ki si Zelijo imeti iste prehranjevalne navade kot jih imajo njihovi vrstniki. V
zadnjih letih mladostniki iz prehrane pogosto izlo¢ijo kruh, testenine in pecivo, saj
posegajo po prehrani z nizko vsebnostjo ogljikovih hidratov. Zato je v takih primerih
mladostnikom s celiakijo laZje in se jim ni treba razlikovati od vrstnikov pri izbiri hrane
zunaj doma. Star$i in ponudniki prehrane lahko pomagajo mladostnikom s celiakijo v
restavracijah izbrati hrano, ki je brez glutena, ali pa povprasajo kar pripravljavca hrane
v restavraciji, ali lahko pripravi brezglutensko jed. Pomembna je vkljuéitev druzine v
Drustvo za celiakijo, kjer dobivajo vse potrebne informacije o brezglutenski dieti,
brezglutenskih zivilih ter ostale informacije (Jackson Allen, 2004).

Kljuéni elementi pri ravnanju z otroki in mladostniki, ki imajo celiakijo (National
institute of health, 2004):

e posvetovanje (Consultation): posvetovanje s klini¢nim dietetikom,

e izobrazevanje (Education): izobrazevanje o bolezni,

e dozivljenjsko (Lifelong): dozivljenjska brezglutenska dieta,

e prepoznavanje (ldentification): prepoznavanje in obravnavanje prehranskih
pomanjkljivosti,

e dostop (Access): dostop do zagovorniske skupine (Drustvo za celiakijo),

e stalnost (Continuous): stalno spremljanje bolnika s strani zdravstvenega osebja.

Studije (Wagner in sod., 2008) so pokazale, da imajo mladostniki, ki ne upostevajo
brezglutenske diete, slabSo splosno kakovost Zivljenja, zlasti je slabSe njihovo telesno
zdravje, slabo se pocutijo, ve¢ tezav pa imajo tudi v druzini in z ljudmi v vsakdanjem
zivljenju. V $tudiji je bilo tudi dokazano, da je celiakija najvecje breme prav bolnikom,
ki pogosto krsijo brezglutensko dieto. V nasprotju s temi bolniki pa mladostniki, ki se
strogo drZijo brezglutenske diete, Zivijo kakovostno Zivljenje. Raziskava poleg fizicnih
vidikov kakovosti zivljenja kaze tudi, da se neupostevanje brezglutenske diete kaze tudi
z ve¢ tezavami v druZini in z ljudmi v vsakdanjem Zivljenju ter z vi§jo moZnostjo tezav
v prihodnosti. SamosposStovanje, sploSno razpolozenje in veselje v Zivljenju pa pri
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mladostniku s celiakijo niso ni¢ manj$i kot pri zdravem mladostniku, je Se pokazala
Studija. Tezave pri socialnih stikih z vrstniki imajo tisti bolniki, ki so jim pozno odkrili
celiakijo. Pri bolnikih z zgodnjo postavitvijo diagnoze celiakije ni razlik pri
vzpostavljanju socialnih stikov v primerjavi z zdravimi najstniki. Rezultati raziskave
kazejo, da je pozno odKrita celiakija povezana z ve¢jo obremenitvijo bolnikov, teZavami
v Soli in pri vzpostavljanju socialnih stikov. Na splosno je raziskava pokazala, da je za
dobro fizi¢no, psihi¢no in socialno kakovost Zivljenja bolnikov s celiakijo potrebna
dosledna brezglutenska dieta. Za mladostnike, ki kr$ijo brezglutensko dieto, je treba
priskrbeti izobraZevanje in psiholo§ko podporo. Diagnoza celiakije v mlajsem obdobju
(do 6. leta starosti) vodi k boljsi fizicni in socialni kakovosti zivljenja in manjsi
obremenjenosti z boleznijo. Zato je zelo pomembno, da so bolniki s celiakijo
diagnosticirani v zgodnjem obdobju svojega zivljenja.

Ker se po navadi majhni otroci s celiakijo drzijo brezglutenske diete zaradi starSevskega
nadzora, pa je to nekaj povsem drugega pri mladostniku s celiakijo. Mladostniki
pogosto zavracajo starSevske nasvete, na prvem mestu so jim Sola ter druzbeno okolje,
izpostavljeni so pripombam svojih vrstnikov in zato se neredko odlo¢ijo za omejevanje
socialnih odnosov. Raziskave (Errichiello in sod., 2010) so pokazale, da mladostniki s
celiakijo niso porocali o ve¢jih tezavah v svojem druzabnem zivljenju ali v druzini.
Razmeroma majhen delez mladostnikov, ki imajo tezave v Soli, druzini ali pa imajo
socialne tezave, se manj strogo drzi brezglutenske diete. KrSenje brezglutenske diete je
pogostejSe pri mladostnikih, ki se ne morejo vkljuciti v Solsko okolje. Analiza je
pokazala, da je glavni vzrok, zaradi katerega mladostnik ne kr$i stroge brezglutenske
diete, to, da je sprejet in vkljucen v Solsko okolje in med vrstnike (da ga vrstniki ne
izloCijo zaradi bolezni in diete same). Dosezki v Soli ne igrajo vloge pri krSenju
brezglutenske diete. 1z raziskav je razvidno, da je vkljuCevanje v Solsko okolje in
upoStevanje brezglutenske diete povezano. Sposobnost za soocanje z brezglutensko
dieto in vkljucevanje v Solsko okolje pa je dejansko pogojeno z osebnostjo in kulturnim
ozadjem posameznika.

Danes gredo raziskave glede celiakije v smeri (Miceti¢-Turk, 2002):

e odkrivanja novih specifi¢nih, senzitivnih in poceni presejalnih testov,

e odkrivanja celiakije v rizi¢nih skupinah,

zgodnjega odkrivanja celiakije otrok starSev s celiakijo,

odkrivanja in prepre¢evanja pridruzenih bolezni (predvsem malignih),
odkrivanja novih na¢inov zdravljenja (predvsem izboljSanja diete brez glutena),
ugotavljanje patogeneze bolezni.
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2 NAMEN, RAZISKOVALNA VPRASANJA

Namen S$tudije primera je ugotoviti kakovost zivljenja in posebnosti obravnave
mladostnika s celiakijo v zdravstveni negi.

Zastavili smo si sledeca raziskovalna vprasanja:

e V kolik$ni meri bolezen vpliva na zivljenje mladostnika s celiakijo in njegove
druzine pri opravljanju vsakodnevnih aktivnosti?

e V kolik$ni meri je mladostnik s celiakijo in njegova druzina prejela edukacijo o
pravilni prehrani ob ugotovitvi bolezni?

Cilji empiri¢nega dela diplomske naloge so:

e s pomocjo Studije primera ugotoviti, kateri so najpogostejsi negovalni problemi
mladostnika s celiakijo in njegove druzine;

e ugotoviti, kako bolezen vpliva na kakovost Zivljenja mladostnika s celiakijo in
njegove druZine;

e izpostaviti najpomembnejSe intervencije zdravstvene nege, jih vkljuciti v nacrt
zdravstvene nege in predlagati morebitne izboljsave edukacije/obravnave
mladostnika s celiakijo v dispanzerju.
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3 METODE DELA IN MATERIALI

3.1 Zdravstveni primeri

Izvedli smo S$tudijo primera. Obravnavali smo zdravstveni primer 14-letnega fanta s
celiakijo. Dne 3. 12. 2015, je bil obravnavan v specialisti¢cnem dispanzerju zaradi redne
kontrole celiakije.

Kriterij za sodelovanje je nakljucen primer mladostnika s celiakijo med 12. in 18. letom
starosti pri rednem zdravniSkem pregledu zaradi celiakije.

Pogoj za vkljucitev v obravnavo je bilo soglasje starSev in soglasje mladostnika.

3.2 Uporabljeni pripomocki in merski instrumenti

Metode, ki smo jih uporabili za zbiranje podatkov, so bile: analiza dokumentov
(zdravstveni karton, zapisi izbranega pediatra, priloZzeni specialisticni izvidi in
laboratorijske preiskave), neposredno opazovanje in delno strukturiran intervju (z
mladostnikom in starsi).

Metodo analize dokumentov smo uporabili pri pregledu zdravstvenega kartona fanta
(zdravstvene dokumentacije). Zanimali so nas podatki o tem, kdaj so fantu odkrili
celiakijo; kaks$ni so bili znaki celiakije; kaks$ne preiskave so mu naredili ob postavitvi
suma na celiakijo; kako so mu potrdili diagnozo celiakije; o specialisticnih pregledih; o
spremljanju pacienta ob uvedbi brezglutenske diete; o zapletih, ki so se mogoce pojavili
skozi leta; o uspesnosti zdravljenja celiakije z brezglutensko dieto.

Metodo opazovanja smo uporabili skupaj z intervjujem. Opazovali smo prehranjenost,
hidriranost, zgodnje znake hipovitaminoze, vedenjske spremembe med izvajanjem
intervjuja (12. 12. 2015).

3.3 Potek raziskave

Fanta smo obravnavali po predhodnem dogovoru in z dovoljenjem starSev. Fantove
starSe sSmo seznanili z namenom in cilji diplomske naloge in pridobili njihovo privolitev
za sodelovanje pri izvedbi raziskave.

Fantu smo z izmisljenim imenom, Matija, zagotovili anonimnost. Zaradi varovanja
zasebnosti mladostnika v diplomskem delu podatke zgolj navajamo in povzemamo.

Podatki so bili pridobljeni iz zdravstvene dokumentacije mladostnika (zdravstveni
karton), pri opazovanju mladostnika ob intervjuju in usmerjenim pogovorom mame
mladostnika.

Z zbranimi podatki smo nacrtovali proces zdravstvene nege: negovalno anamnezo,
opredelitev potreb in postavitev negovalnih diagnoz. Oceno potreb in negovalnih
problemov smo ugotavljali s pomocjo Stirinajstih Zivljenjskih aktivnosti, ki jih opisuje
teorija Virginie Henderson. Zakljucili smo z nac¢rtovanjem zdravstvene nege.
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3.4 Negovalna anamneza

14-letnemu Matiju so pri 2,5 letih na podlagi presejalnih testov in znacilnem
histoloskem izvidu potrdili diagnozo celiakije. Od takrat je na strogi brezglutenski dieti.
Fant je pred postavitvijo diagnoze imel prebavne tezave, napihnjen trebuséek, ni
pridobival na telesni tezi in bil je zelo razdrazljiv. Ker je bila ob postavitvi diagnoze
krvna slika zelo slaba, je zato Se dva meseca po postavitvi diagnoze prejemal Ferrum
Lek, nato pa se je krvna slika izboljSala. Po postavitvi diagnoze je Matija zacel
pridobivati na telesni masi, odvajanje blata se je popravilo. V tem obdobju so tudi
materi potrdili celiakijo. V zacetku Solanja je imel kar nekaj tezav s prebavo (driske,
bruhanja, napihnjenost, zaprtost), zato je malico nosil od doma in je ni prejemal v $oli.
Zdaj malica v $oli in nima zaradi tega nobenih tezav. Matija se drZi stroge brezglutenske
diete in zaradi tega nima tezav.

3.5 Opisstanja
Opis stanja na dan pregleda (podatki pridobljeni iz zdravstvene dokumentacije)

Matija prihaja na redni kontrolni pregled zaradi celiakije. Pove, da se pocuti dobro in da
v zadnjem letu ni imel boleCin v trebuhu ali drugih prebavnih teZzav. Koza je neprizadeta
in brez izpuscajev. Drzi se stroge brezglutenske diete.

Meritve (podatki pridobljeni iz zdravstvene dokumentacije)

e Telesna visina: 161 cm
e Telesna masa: 44,2 kg
e Indeks telesne mase (ITM): 17,05 kg/m?

Intervju

Intervjuvali smo 14 letnega Matija, ki so mu v otro$tvu diagnosticirali celiakijo in od
takrat je na strogi brezglutenski dieti.

Kaj mi lahko poves o celiakiji? Morda kaksno posebno misel — kako bi opisal to
bolezen?

Matija: »Celiakija je bolezen, pri kateri ne sme$ jesti mok, ki vsebujejo gluten.
Gluten je v pSenici, piri, jeémenu, rzi in ovsu. Tako, da ne smem jesti jedi, ki
vsebujejo sestavine iz teh zit. Poleg tega pa ne smem jesti tudi raznih sladkarij, saj
jih veliko vsebuje gluten kot gostilo. Ce pojem nekaj, kar vsebuje gluten, potem
bruham, boli me trebuh in imam prebavne tezave. Odvisno je tudi od tega, kaksno
obliko celiakije imas, lahko imas hujso, lahko pa lazjo obliko. O celiakiji vem tudi
to, da ni prenosljiva (kot kaksni prehladi) in tudi ni ozdravljiva. Da ostane$ zdrav,
se moras strogo drZati brezglutenske diete in ne smes§ delati prekrskov. Ni se teZzko
drzati diete, ker se v trgovini dobi veliko brezglutenskih izdelkov, vendar je treba
biti zelo pozoren, da kupi$ prave izdelke. Vedno pa je treba na vsakem izdelku
preveriti sestavine, ki so napisane na izdelku, ker se lahko med njimi skriva gluten.
V Sloveniji obstaja tudi Slovensko druStvo za celiakijo, kjer lahko dobim veliko
uporabnih informacij.«
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Se spomnis zacetkov, kako so se dogajale spremembe, pocutje? Kako se spomnis
zacetkov bolezni, preiskav, obiskov v ambulantah, pri zdravnikih?

Matija: »Zacetkov bolezni se ne spomnim, saj sem imel komaj 2 leti, ko sem zbolel.
Bo kasneje mama kaj ve¢ povedala o tem.«

Kdaj ste posumili, da ima otrok morda tezave z zdravjem? Lahko malo opiSete zacetek
bolezni?

Mati: »Do prvega leta sem otroka izklju¢no samo dojila. Po prvem letu, ko sem
morala v sluzbo, sem zacela otroka navajati na hrano. Kmalu je otrok zacel hujsati, ni
imel apetita in ni pridobival na telesni masi. Kilogrami so §li vztrajno navzdol. Imel
je tudi napet trebuséek, prebavne tezave in bil je razdrazljiv. Otroka sem peljala kar
trikrat k osebnemu zdravniku, Sele ko sem ga peljala tja Cetrti¢ in vztrajala, da z
otrokom res nekaj ni v redu, so potem ukrepali. Prej, ko sem ga peljala k zdravniku,
so mi rekli, da imajo majhni otroci vedno bolj mehko blato, spet drugi¢ so mi rekli,
naj iz prehrane izklju¢imo mleko, ker je verjetno alergicen nanj, enkrat pa sem dobila
celo odgovor, da so suhi otroci bolj zdravi kakor debeli. Potem v Cetrto so le videli,
da res nekaj ni v redu, in so potem takoj posumili na celiakijo. Napotili so ga na
nadaljnjo obravnavo v sempetrsko bolnisnico, kjer so s podrobnejSo diagnostiko in z
odvzemom krvi potrdili sum na celiakijo in ga napotili na gastroskopijo v Ljubljano.
Gastroskopijo smo imeli komaj ¢ez Stirinajst dni in zdravnik v Sempetrski bolniSnici
nam je rekel, da se ne smemo drzati brezglutenske diete, dokler ne bo celiakije
potrdila gastroskopija. Vendar se nam je otrok tako smilil, da smo mu takoj zaceli
uvajati brezglutensko dieto, in Ze takoj je bil otrok videti bolje. Gastroskopija je kljub
brezglutenski dieti potrdila diagnozo celiakije. Nas sin je imel Se vedno zelo unicene
¢revesne resice, tudi pri kontrolni gastroskopiji ¢ez pol leta so bile ¢revesne resice Se
vedno uni¢ene. «

Komu ste lahko postavljali vprasanja, kje oziroma kdo vam je podal informacije o
bolezni, ukrepih in teZavah? Kdo vam je svetoval o kontaktih, morda podporni skupini
starsev in podobno?

Mati: »V Ljubljani nam je bila v oporo klini¢na dieteti¢arka, veliko pa je pomagal
tudi sestrin moz, ki dela kot kuhar v bolnisnici in se je s celiakijo pogosteje sreceval.
Zatem sem se takoj v¢lanila v Slovensko drustvo za celiakijo (to nam je svetoval tudi
dr. Brecelj v Ljubljani) in tam sem res dobila najve¢ informacij. Koristne informacije
sem prejela na sreanjih od bolnikov, ki so se s to boleznijo Ze spopadali. Klini¢na
dietetiarka nam je na zacetku povedala nekaj osnovnih informacij in dala nam je
list, katera Zivila so dovoljena in katera ne. Ni pa nam ni¢ povedala, da lahko gluten
vsebuje skorajda vsako zivilo, da je treba loCevati jedi brez glutena in jedi z
glutenom, da je treba lo¢evati pribor in take podrobnosti, ki pa so zelo pomembne.
Na zacetku smo nekaj ¢asa tudi pisali jedilnik in ji ga posiljali, da je preverila, ali
otroku pripravljamo ustrezno hrano. Zdi se mi, da nam je bil najbolj v pomoc¢ dr.
Brecelj, ki nam je priporoc€il, naj se v€lanimo v Slovensko drustvo za celiakijo, kjer
smo res dobili najve¢ informacij. «

Kaj so vam v bolnisnici povedali o celiakiji? Kdo vam je podal kakrinekoli informacije?
Vam je bil na voljo klinicni dietetik?
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Mati: »Kot sem ze prej omenila, nam je v bolnisnici najve¢ informacij podal sam
zdravnik, dr. Brecelj. Klini¢no dietetiCarko smo sicer imeli, vendar nam je ona dala
samo par kratkih navodil in seznam zivil, ki se jih lahko uziva, in seznam tistih, ki se
jih ne sme uzivati, in to je bilo to. S klini¢no dieteticarko konkretnejSega razgovora
nisem imela.«

Kaksni so bili vasi obcutki takrat, ob sumu na celiakijo, in kasneje, ob postavitvi
diagnoze?

Mati: »Lahko bi rekla, da je prevladal strah. Strah, da izgubim otroka. Otrok je bil
takrat tako shiran in bolan. Tako da ko so mu postavili diagnozo celiakija, sem si
oddahnila, ni me prizadelo in niti nisem bila Sokirana. Ker sem pred postavitvijo
diagnoze zivela v tako velikem strahu, kaj je z otrokom, pomislila sem na najhujse,
in ko so mi povedali, da je celiakijo mogoce zdraviti z dieto, sem si oddahnila in se
takoj sprijaznila z diagnozo.«

Kako ste obcutili preiskave, obiske bolnisnic, ambulant? Kako je vse skupaj prenasala
druzina, predvsem pa otrok?

Mati: »Na prve preiskave ga je vozil moj moz, saj jaz zaradi dela nisem mogla.
Nikoli nista imela nobenih problemov. V Ljubljani so bili vsi zelo prijazni, vidi se,
da znajo delati z otroki. Na kontrole v Ljubljano je potem hodil dvakrat letno in je
zelo rad hodil. Nikoli se ni bal teh pregledov niti nikoli ni jokal, ko so mu odvzemali
kri za preiskave. Ko so mu delali gastroskopijo, so mu dali delno narkozo. Povedali
so mi, da so mu jo dali zato, da se ne bi spomnil gastroskopije, saj bi zaradi tega
lahko imel travme v prihodnosti. Jaz nisem obcutila nobenih tezav in niti mi ni bilo
tezko ali stresno zaradi vseh teh preiskav. Treba se je bilo pac prilagoditi. «

Je bil kaksen dogodek, ki se vam je posebej vtisnil v spomin kot neprijeten, neprimeren?

Mati: »Presenetilo me je predvsem nepoznavanje celiakije s strani otrokove
pediatrinje. Ni vedela, kako pazljiv mora$ biti pri dieti, in niti ni vedela podrobnosti o
pripravi hrane in o izdelkih brez glutena. Slabe izkusnje imamo tudi z vrtcem.
Ceprav so obljubili, da bodo pazljivi pri pripravi hrane, je prihajalo do napak. Niso
bili dovolj natan¢ni pri pripravi brezglutenske prehrane, zato se je otroku stanje
ponovno poslabsalo. Vsa natancnost pri vzdrzevanju brezglutenske prehrane doma je
bila porusena ob nenatan¢nosti priprave hrane v vrtcu. Zato je potem zacel nositi
hrano do doma in tako je ostalo do petega razreda, ko je hodil na podruzni¢no
osnovno $olo. Zatem smo se z osnovno $olo dogovorili, da mu obroke pripravljajo v
Soli, in tega se zdaj drzijo. Nimamo nobenih problemov. Tudi z domislico, da ¢e bo
otrok nosil v Solo svoj kruh, bo cena malice niZja, ¢e pa mu bodo pripravljali v Soli
brezglutenski obrok, pa bo cena malice vi$ja, hvala bogu na koncu ni bilo ni¢.«

Se iz obdobja postavljanja diagnoze in zacetkov bolezni spomnite kaksnega posebej
pozitivnega, prijetnega dogodka, ko bi lahko rekli, da imamo »dobro zdravstvo«
oziroma »dobro zdravstveno osebje«?

Mati: »Zdi se mi, da so bili v Ljubljani res vsi prijazni in so nam pomagali, kolikor
so pac lahko. Z raznimi nasveti, kam se lahko obrnemo po informacije, na vse to so
nam znali odgovoriti zdravniki in zdravstveno osebje. Ce se nam je doma porodilo
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kak$no vprasanje, smo jih lahko kadarkoli poklicali in jih vprasali in so nam z
veseljem odgovorili. Tudi otrokova pediatrinja nam je kasneje zelo pomagala, tudi
kadar je bil bolan, je vsaki¢ preverila, katera zdravila ne vsebujejo glutena. Zdi se mi,
da so nam zdravniki in zdravstveno osebje pomagali predvsem na zacetku, s tistimi
osnovnimi informacijami, da potem lahko sploh »zastartas«. «

Kako se soocas s celiakijo, zdaj ko sta ze dobra znanca? Ti je mocno spremenila
Zivljenje?

Matija: »Ja, moram reci, da mi je celiakija spremenila zivljenje. Moj vsakdan je
vsekakor drugacen, kot pa bi bil, ¢e se mi ne bi bilo treba drzati brezglutenske diete.
Vc¢asih se sprasujem, zakaj moram imeti celiakijo ravno jaz. Zgodi se, da bi rad jedel
tisto, Cesar ne smem, in takrat mi je najbolj hudo. Vendar potem kmalu mine in si
mislim: »Pa saj ni tako hudo.« Vsak dan se drzim stroge brezglutenske diete. Doma
si velikokrat sam pripravljam manjSe obroke, s pomocjo mame pa tudi speceva kruh
in sladice. Ce imas3 celiakijo, se mora$ drzati reda, pri dieti moras vztrajati in ne sme$
jesti hrane, ki vsebuje gluten. Vem, da je treba locCevati tudi pribor in ostalo
kuhinjsko posodo ter hrano. To zelo dobro obvladamo pri nas doma, saj imava z
mamo, ki ima tudi celiakijo, poseben del v omari, kjer hraniva brezglutenske izdelke,
o¢e in brat, ki pa nimata celiakije, pa imata drug del omare, kjer so shranjeni
izkljuéno izdelki z glutenom. «

Kako ste se znasli na zacetku s kupovanjem brezglutenske hrane? Ste dobili seznam
trgovin, ki so zanesljive?

Mati: »Na zacetku se sploh nismo zavedali, da je treba tako paziti pri prehrani.
Vedeli smo, da ne sme jesti testenin in piSkotov, danes pa vemo, da je poleg tega Se
veliko stvari, ki jih bolnik s celiakijo ne sme uzivati. Prvo moko sem dobila iz
Sezane in mi jo je pomagal dobiti sestrin moz. Kasneje sem pri Slovenskem drustvu
za celiakijo dobila kontakt od Schara, vodilnega proizvajalca brezglutenskih
izdelkov, in sem se pozanimala, kje prodajajo te izdelke. Kmalu se je brezglutenske
izdelke dalo kupiti v ve¢jih Merkatorjevih prodajalnah. Seznama zanesljivih trgovin
z brezglutensko hrano na zacetku nisem dobila, dobila sem ga potem kasneje na
Slovenskem drustvu za celiakijo. Zdaj ni vec tak problem, saj hrano lahko dobimo zZe
skoraj po vseh trgovinah.«

Ali imas poleg celiakije Se kaksno bolezen, za katero ves, da je kakorkoli povezana s
celiakijo?

Matija: »Ne, nimam drugih bolezni. In upam, da jih tudi ne bom imel, ¢e se bom
tako strogo drzal brezglutenske diete.«

Kako strogo se drzis brezglutenske diete?

Matija: »Drzim se kar stroge brezglutenske diete. V¢asih se pregreSim in vzamem
kaksen bonbon ali majhen prigrizek, za katerega vem, da ga mogoce ne smem. Zgodi
se tudi, da se vCasih nevede pregreSim ali pa ko vc€asih nisem preprican, ¢e lahko
neko stvar jem, pa vseeno tvegam in jo pojem. Vendar pa ne tvegam preve¢ in si
vzamem kak majhen koscek, ¢e nisem preprican, ali jed ne vsebuje glutena. Da pa bi
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namerno uzival jedi brez glutena, tega pa ne po¢nem, saj vem, da to skoduje mojemu
zdravju.«

Kaksne tezave imas, ce bi naredil prekrsek v dieti?

Matija: »Ze dolgo nisem imel nobenih teZav, saj ne delam prekrskov v dieti. Ce pa bi
se pregresil, potem bruham, imam prebavne tezave in boli me trebuh. «

Ali imas v Soli zaradi celiakije kaksne probleme s prehrano? Kako pa Sola poskrbi za
tvoje malice in kako je na daljsih izletih/letovanjih?

Matija: »Ne, v $oli nimam nobenih problemov s prehrano. Malico mi kuhar pripravi
v posebno posodo. V njej je posebej v folijo zavit kruh ali napolitanke. Potem se
postavim v vrsto z drugimi so$olci in si vzamem Sv0jo posodo ter jo dam na pladen
in odnesem za mizo. Jem skupaj z drugimi soSolci za mizo. Tudi soSolci, ki sedijo
poleg mene, so prijazni in ne drobijo drobtin okrog mene. Kosila ne jem v Soli, saj so
nam rekli, da za pripravo brezglutenskega kosila nimajo ustreznih prostorov in znanj.
Ko gremo s Solo na daljse izlete, nam Sola da kontakt kuhinje tiste ustanove, Kjer
bomo bivali. StarSi nato poklicejo vodjo kuhinje in se pogovorijo glede
brezglutenske diete, v€asih nam posljejo jedilnik ali pa jih skupaj s starSi kar
obis¢emo, da se prepricamo in pogovorimo, ¢e bo res vse zagotovljeno glede moje
prehrane. Vendar pa tudi sam malo pogledam in vpraSam, ali je ta hrana res brez
glutena. Ce se mi zdi sumljivo, raje veckrat vpragam, ali je hrana res brez glutena.«

Kako pa se celotna druzina sooca z drugacnim rezimom prehrane doma?

Mati: »Celotna druzina, moram re¢i, se je dokaj dobro prilagodila druga¢nemu
rezimu prehranjevanja. Vsi jemo brezglutensko obroke, razen ko je na jedilniku kruh
in testenine. Takrat si moz in starejSi sin skuhata oziroma speceta navaden kruh in
jesta navadne testenine in ne brezglutenskih. Drugace pa vse ostale jedi peCem
oziroma kuham brezglutensko. Vsi skupaj smo se naucili, da razne namaze za kruh iz
kozarca zajamemo z Zlico in si jih damo vsak na svoj kroZnik. Sele nato si vsak sam
namaze na kruh, da morda ne bi kak$na drobtina glutenskega kruha zasla v namaz.
Pomembno je, da se brezglutenske in glutenske sestavine med seboj ne mesajo.
Posebej so lo¢eni tudi pribor, kuhalnice in peka¢i. Tudi kuhinjski pult je locen na del,
ker se lahko pripravlja brezglutensko hrano, in na del, kjer se pripravlja hrano, ki
vsebuje gluten. Na zacetku je bilo tezko, vendar smo se s€asoma vsi navadili. Vsakic,
ko sem prisla s kakSnega tabora Slovenskega druStva za celiakijo, sem prinesla
kaks$no novo informacijo. Zdi se mi pomembno poudariti, da je pri uvedbi novega in
tako strogega rezima prehranjevanja klju¢no sodelovanje celotne druZine.«

Kako pa je s sosolci, ali poznajo tvojo bolezen? Se zaradi celiakije pocutis kaj
izpostavljenega ali drugacnega od vrstnikov?

Matija: »Skoraj vsi soSolci poznajo mojo bolezen in vedo, ¢esa ne smem jesti.
Marsikdaj me vprasajo, ¢e je kakSen prigrizek brez glutena, skrbi jih namre¢, da bi
bilo z mano kaj narobe. Imam obcutek, da jim je mar za moje zdravje in dobro
pocutje. Vedno, ko mi soSolci ponudijo kakSen prigrizek, si preberem deklaracijo na
izdelku, velikokrat pa Ze sami vedo, kaj smem in ¢esa ne smem jesti. VEasih mi pri
malici zavidajo, ko imam kaj drugega za jesti kot oni, se pa zgodi, da tudi jaz njim
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zavidam, Se posebej, ko imajo oni za malico sirovko ali pico. Takrat mi je kar hudo,
vendar se potem sprijaznim s tem, kar dobim, saj vendar gre za moje zdravje, zato se
moram drzati stroge brezglutenske diete. SoSolci so mojo bolezen dobro sprejeli niti
me ne poskusajo prepricati, da bi krSil dieto. Najbolj neprijetno se pocutim, ko me
ljudje zacnejo spraSevati, zakaj nekega zivila ne smem jesti, kaj je to celiakija, ¢e je
nalezljiva, kaj sploh lahko jem. Takrat se poc¢utim druga¢nega od ostalih.«

Kako pa se znajdes, ko gres k vrstnikom na rojstnodnevne zabave ali na pocitnice? Ali
si sam pripravljas obroke ali ti pomagajo vrstnikovi starsi?

Matija: »V moji bliznji okolici Zze vsi vedo, da ne smem jesti hrane, ki vsebuje
gluten. Vcasih, ko Se niso tako poznali brezglutenske diete, sem s seboj na
rojstnodnevne zabave nesel kak$no brezglutensko pecivo, da se nisem pocutil
drugacnega od ostalih. Zdaj pa so tako ze vsi navajeni, da mi sami specejo
brezglutensko torto ali pa slas¢ico. Navadili so se, da poklicejo mojo mamo in
povprasajo, kaj lahko jem in ¢esa ne. V¢asih jim znam tudi sam pomagati odgovoriti
na taka vpraSanja. Zelo se potrudijo zame, velikokrat mi pripravijo kakSen obrok ali
kaj specejo, tudi zato, da ne bi izstopal, da bi bil ¢im bolj podoben sovrstnikom.«

Kako pa je s hranjenjem oziroma praznovanji, obroki zunaj doma? Ali se zanesete na
ponudbo v gostilni, na Soli, ali otrok nosi hrano s seboj? Menite, da ga to obremenjuje?

Mati: »Na praznovanjih vsi vedo, kaj je brezglutenska hrana, in mu tudi pripravijo
kaksen obrok ali brezglutensko pecivo. Mamam otrok, h katerim gre na praznovanje,
zaupam, saj vem, da ¢e ¢esarkoli ne bodo vedele, me bodo poklicale in vprasale. Na
zacetku je nosil hrano in sladice s seboj, vendar so se zdaj Zze vse mame navadile
brezglutenske kuhe in peke. Velikokrat so me sprasevale za informacije, zdaj pa
ve¢inoma ze vedo, kaj moj otrok lahko je in ¢esa ne. Pri gostilnah pa je tako, da jim
ne zaupam povsod. Kjer vem, da mi bodo 100-% zagotovili, da bodo pripravili
brezglutensko hrano po standardih, jim zaupam, drugaée pa ne. Prej jih tudi vse
povpraSam, ali bodo ocistili plos€o, zamenjali olje, da res ne bi kaj glutenskega prislo
v stik z brezglutenskim. In ¢e mi zagotovijo, da bodo vse to naredili, potem jim
zaupam. Se pa raje izogibamo prehranjevanju v gostilnah, da ne bi imeli po
nepotrebnem kakSnih tezav. V Soli pa so mi tako ali tako obljubili, da bodo
pripravljali brezglutensko hrano po standardih, ki smo jih zahtevali, in zato jim
popolnoma zaupam. Mislim pa, da otroka to, da je drugacen od drugih, ker mora
paziti na prehrano, ne obremenjuje.«

Ali imas$ zaradi celiakije kaksne probleme v vsakdanjem Zivijenju, pri sportu, ucenju,
vkljucevanju v druzbo?

Matija: »Malo problemov imam samo pri vklju¢evanju v druzbo, saj mi je nerodno,
ker sem malo drugacen zaradi celiakije. Drugafe pa me celiakija ne ovira v
vsakdanjem Zivljenju. Skrbi me samo, kako bo, ko bom malo starejsi, kako se bom
zna$el na zabavah, kjer bodo tudi alkoholne pijace in ostale pijace, za katere mogoce
ne vem, da je v njih gluten. Verjetno bomo tudi veckrat jedli kje zunaj in se bojim, da
bom imel takrat kakSne probleme. Vendar me do takrat lo¢i Se kar nekaj ¢asa.«

»Za konec bi rad samo povedal, da si od vsega najbolj Zelim, da bi celiakija postala
ozdravljiva in da bi se v prihodnosti lahko dobilo Se ve¢ razlicnih brezglutenskih
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izdelkov. Vsem mladostnikom pa sporocam, naj se drzijo stroge brezglutenske diete,
ker gre za njihovo zdravje.«

Ali brezglutenska prehrana na splosno predstavlja velik dodaten mesecni strosek?

Mati: »Ja, brezglutenska hrana predstavlja velik mesecni stroSek. Sploh ¢e je tako
kot v nasi druzini, ko imava celiakijo kar dva od $tirih druzinskih ¢lanov. Za otroka
sicer dobim dodatek za nego otroka, vendar to le malo pripomore k mese¢nemu

dohodku.«

»Za konec bom povedala Se to, da sem zelo ponosna na sina, ker je za svoja leta zelo
discipliniran in priden pri vzdrzevanju stroge brezglutenske diete. Upam, da bo tako
tudi v prihodnje. «

Opredelitev potreb po zdravstveni negi je prikazana v preglednici 2.

Preglednica 2: Opredelitev potreb po zdravstveni negi

Problem / Potreba

Etiologija

Simptom

Neuravnove$ena prehrana, manj kot
telo potrebuje, prehrambni deficit

Obstipacija, nevarnost za obstipacijo

Nevarnost za

neucinkovito
obvladovanje terapevtskih predpisov

- brezglutenska dieta

- obcasen slabsi apetit

- brezglutenska dieta

- ne je veliko mesa, ker ga nima rad

- pojav obstipacije v preteklosti

- puberteta

vsebuje gluten

- zelja, da bi pokusil hrano, ki

- Zelja, da bi bil pri hrani podoben

sovrstnikom

- indeks telesne mase (ITM) je pod
18,50 kar smatramo kot blago
nedohranjenost

- mladostnik vizualno deluje zelo
suh

/

Preglednica 3: Naért zdravstvene nege

Negovalna diagnoza: NeuravnoveSena prehrana, manj kot telo potrebuje, prehrambni deficit

Cilji zdravstvene Intervencije zdravstvene nege Izvriene Vrednotenje
nege intervencije
zdravstvene
nege
Koncni cilj:  Samostojne  aktivnosti:  izmerimo  Zdravstveno Koncni  cilj:  Mladostnik je
Mladostnik bo telesno maso in telesno viSino; Vvzgojno ustrezno poufen o pomenu
pridobil na telesni izra¢unamo indeks telesne mase. izobraZevanje zdrave in uravnotezene
masi, njegov indeks  Kolaborativne aktivnosti: Omogogimo ~ (POJOVO). prehrane, kljub temu da mora
telesne mase se bo  my posvet s klini¢nim dietetikom. hkrati  vzdrzevati  strogo

zvisal nad 18,50.

Kriteriji: Mladostnik
bo v roku enega leta,
ko ima ponovno
pregled, pridobil na
telesni masi vsaj 4kg
in se bo njegov
indeks telesne mase
povzpel nad 18,50.

Zdravstveno vzgojno delo: Mladostniku
predstavimo  pomen  zdrave in
uravnotezene prehrane na prehrambni
piramidi; pou¢imo ga o tem, da mora
kljub brezglutenski dieti uzivati ¢im
bolj raznoliko hrano; razlozimo mu, da
mora glede na svojo telesno maso,
telesno viSino, starost in telesno
aktivnost zauziti okrog 2000 kalorij na

brezglutensko dieto. Konéno
vrednotenje bo mogoce Sele ob
ponovnem pregledu, ko se bo
ponovno izvedlo tehtanje,
merjenje telesne viSine in
izradunalo indeks telesne mase.

Kriteriji: Konéno vrednotenje
kriterijev bo mogoce Sele ob
ponovnem pregledu, ko se bo
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dan; pomembno je, da mladostniku
razlozimo, da se mora strogo drzati
brezgutenske diete, in se hkrati zdravo

in dovolj kalori¢no prehranjevati; z
mladostnikom se 0 vsem pogovorimo
in mu damo kaksno gradivo.

ponovno
merjenje
izraCunalo indeks telesne mase.

izvedlo
telesne

tehtanje,
vi§ine in

Preglednica 4: Naé¢rt zdravstvene nege

Negovalna diagnoza: obstipacija, nevarnost za obstipacijo

Cilji zdravstvene nege

Intervencije zdravstvene
nege

IzvrSene intervencije
zdravstvene nege

Vrednotenje

Koncni  cilj:  Mladostnik
bo poucen o tem, kako
poskrbeti, da do
obstipacije ne bi prislo.

Kriteriji: Pri mladostniku
v roku enega leta ne bo
prislo do  obstipacije;
pouten bo o pomenu
uzivanja zadostnih koli¢in
vlaknin v prehrani; poucen
bo o pomenu zadostnega
uzivanja tekoCin; poucen
bo o0 pomenu redne telesne
aktivnosti v povezavi s
prebavo.

Samostojne aktivnosti: /
Kolaborativne aktivnosti: /

Zdravstveno vzgojno delo:
Mladostniku predstavimo
pomen uzivanja zadostnih
koli¢in vlaknin v prehrani;
predstavimo mu Zivila, ki
vsebujejo veliko vlaknin;
pou¢imo ga o tem, da
mora na dan spiti vsaj
1500-2000ml  tekocine,
ker ta pripomore Kk
izboljSanju prebave;
predstavimo  mu  tudi
pomen redne telesne
aktivnosti, saj tudi ta
pripomore k zmanjSanju
moznosti za obstipacijo.

Zdravstveno vzgojno
izobrazevanje (pogovor).

Koncni cilj: Mladostnik je
ustrezno poucen o tem,
kako poskrbeti, da do
obstipacije ne bi prislo.

Kriteriji: Mladostnik je
poucen o0 pomenu uzivanja
zadostnih koli¢in vlaknin
v prehrani, zna naSteti
zivila, ki vsebujejo veliko
vlaknin; pouden je tudi o
pomenu zadostnega
uzivanja tekoCin  (zna
povedati, koliko tekoCine
mora spiti na dan) in o

pomenu redne telesne
aktivnosti v povezavi s
prebavo. Konéno

vrednotenje bomo lahko
naredili Sele ob ponovni

kontroli, ko bomo
ugotovili, ali v roku enega
leta ni priSlo do
obstipacije.

Preglednica 5: Naért zdravstvene nege

Negovalna diagnoza: Nevarnost za neucinkovito obvladovanje terapevtskih predpisov

Cilji zdravstvene nege

Intervencije zdravstvene
nege

Izvrsene intervencije
zdravstvene nege

Vrednotenje

Koncni  cilj:  Mladostnik
bo poucen o tem, zakaj je
pomembno, da se drzi
strogih terapevtskih
predpisov  (brezglutenske
diete)

Kriteriji: Pri mladostniku
v roku enega leta ne bo
prislo do krsenja
brezglutenske diete;
pouéen bo o pomenu

vzdrzevanja stroge
brezglutenske diete;
predstavljeni mu bodo

zapleti celiakije, ki se
pojavijo  ob  krSenje
brezglutenske diete.

Samostojne intervencije: /
Kolaborativne aktivnosti: /
Zdravstveno vzgojno delo:
Mladostnika pou¢imo o
nujnosti upostevanja
brezglutenske diete;
poucimo ga o zapletih, ki

se pojavijo ob
neupostevanju

brezglutenske diete;
predstavimo mu  nekaj
najpogostejsih dietnih

prekrskov; poskuSsamo ga
spodbuditi k temu, da bi
bil vztrajen in vesten pri
vzdrZevanju diete in ne bi
podlegel vplivom druzbe.

Zdravstveno vzgojno
izobrazevanje (pogovor).

Koncni cilji: Mladostnik je
ustrezno poucen o tem,
zakaj je pomembno, da se
drzi strogih terapevtskih
predpisov  (brezglutenske
diete)

Kriteriji: Mladostnik je
poucen o pomenu
vzdrzevanja brezglutenske
diete; predstavljeni so mu
bili zapleti celiakije, ki se
pojavijo  ob  krSenju
brezglutenske diete.
Konéno vrednotenje bomo
lahko naredili Sele ob
ponovni kontroli, ko bomo
ugotovili, ali v roku enega
leta ni prislo do krSenja
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brezglutenske diete.
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4 RAZPRAVA

Skozi celotno diplomsko nalogo je bila obravnavana celiakija ter predvsem spopadanje
mladostnika s celiakijo. V raziskovalnem delu naloge, pri Studiji primera, pa smo
izpostavili predvsem potencialne probleme, ki se lahko pojavijo pri mladostniku s
celiakijo in vlogo, ki jo ima medicinska sestra predvsem pri zdravstveno-vzgojnem
izobrazevanju. Predstavili smo celiakijo, epidemiologijo bolezni, diagnostiko, oblike
celiakije in zdravljenje.

Delo medicinske sestre v gastroenteroloski ambulanti zahteva znanje dietetike,
psihologije in splosne razgledanosti, saj mora medicinska bolnike oziroma njihove
svojce seznaniti z novim rezimom prehrane. Medicinska sestra mora s pomocjo
literature skupaj z bolnikom pregledati dovoljene vrste zivil, poiskati informacije o
trgovinah, kjer ponujajo brezglutenske izdelke, ter poleg poskusati vkljuciti Se osebnega
zdravnika in patronazno sestro (Lokajner, n. d.).

V intervjuju z mamo vidimo, da v njihovem primeru s strani medicinske sestre ni bilo
podanih nikakr$nih navodil v zvezi z brezglutensko prehrano. V njihovem primeru jim
je nekaj kljuénih informacij posredoval zdravnik, kasneje pa jih je napotil h klini¢ni
dieteticarki in predlagal, naj se v€lanijo v Slovensko drustvo za celiakijo. Klini¢na
dieteticarka jim je svetovala glede prehrane, predvsem, kaj otrok lahko in ¢esa ne sme
jesti. Kasneje so se Se nekajkrat obrnili k njej zaradi tezav, ki jih je fant imel s prehrano.
Najve¢ informacij so prejeli v Slovenskem druStvu za celiakijo, kjer so jim dali tudi
seznam trgovin, ki so dobavljale brezglutensko hrano. Tudi kasneje jim je bilo v
najvecjo oporo prav druStvo, ki je druzini podalo dovolj informacij, ter predvsem
odgovorov na vsa vprasanja in jim s tem omogocilo normalno in zdravo Zivljenje.

Ker so raziskave pokazale, da imajo bolniki s celiakijo na brezglutenski dieti zmanjSano
kakovost Zivljenja in ta vpliva na vsakodnevno zivljenje bolnikov s celiakijo, je
vzdrzevanje dosledne brezglutenske diete zahtevno. Za bolnike predstavljajo tezavo
predvsem doloc¢ene Zivljenjske okolis¢ine, pomanjkljiva oznacba sestavin prehrambnih
izdelkov in zelo visoka cena brezglutenskih izdelkov. Zaradi vseh zgoraj nastetih tezav
je Se posebno v obdobju adolescence tezko dosledno vzdrzevati dieto (Kotnik in
Kramar, 2007).

Prav zaradi takih podatkov iz raziskav, ki jih najdemo v raznih strokovnih ¢lankih, smo
zeleli na konkretnem primeru ugotoviti, v kolik§ni meri ti podatki drzijo. Studija
primera je bila izvedena pri 14-letnem fantu, ki je priSel na redni kontrolni pregled
zaradi celiakije. Pri intervjuju je sodelovala tudi fantova mama, saj zaradi vprasanj, ki
so se nanasala na zacetno obdobje ob odkritju celiakije, fant sam ni mogel odgovoriti,
saj je bil ob postavitvi diagnoze star komaj 2 leti in se tega obdobja ne spominja.

Studije (Wagner in sod., 2008) so pokazale, da imajo mladostniki, ki ne upostevajo
brezglutenske diete, slabso splosno kakovost Zivljenja, zlasti je slabSe njihovo telesno
zdravje, slabo se pocutijo, ve¢ tezav pa imajo tudi v druzini in z ljudmi v vsakdanjem
zivljenju.

V intervjuju s fantom smo ugotovili, da se mladostnik strogo drzi brezglutenske diete in
ne dela zavestnih prekrskov. Zato ob nasi raziskavi ne moremo niti potrditi niti zanikati,
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ali imajo mladostniki, ki ne upoStevajo stroge brezglutenske diete, slabso kakovost
zivljenja.

Literatura opisuje (Errichiello in sod., 2010), da je glavni vzrok, zaradi katerega
mladostnik ne kr$i stroge brezglutenske diete, to, da je sprejet in vkljuéen v Solsko
okolje in med vrstnike (da ga vrstniki ne izlo¢ijo zaradi bolezni in diete same).

V intervjuju smo ugotovili, da fantovi sovrstniki in soSolci zelo dobro poznajo celiakijo.
V $oli jih je sam seznanil z boleznijo in jim bolezen tudi predstavil. Ce vrstniki ne vedo,
ali mu lahko ponudijo neko zivilo, ga vedno prej vprasajo, ali je to zivilo brez glutena.
Zaradi celiakije se fant ne pocuti ni¢ drugacnega od njih, saj so ga zelo dobro sprejeli in
vedo, da bo njihova podpora pri brezglutenski dieta kljuéna za njegovo zdravje. Ker se
sovrstniki trudijo tudi s tem, da mu zagotovijo brezglutensko hrano, fant ne ¢uti potrebe
po tem, da bi brezglutensko dieto krsil. V intervjuju vidimo, da kadar fant spozna nove
vrstnike, pove, da se pocuti malo nelagodno, saj ga vsi spraSujejo o celiakiji. Takrat se
pocuti drugacnega.

Otroci in mladostniki, ki imajo celiakijo, morajo biti pouceni o tem, katera Zivila lahko
uzivajo in katerim se morajo izogibati. Posebno pomembno je to znanje, kadar gredo na
obrok zunaj doma (Jackson Allen, 2004).

V intervjuju smo ugotovili, da so fant in star$i zelo dobro ozavesceni glede pravilne
brezglutenske diete. Fant zelo dobro pozna pomen stroge brezglutenske diete za svoje
zdravje. Starsi prav tako vedo, kako se pripravlja brezglutensko hrano in da morajo biti
Se posebej pozorni pri pripravi same hrane (lo¢eni pulti v kuhinji, loCene rezalne deske,
lo¢ene omare s hrano, lo¢en pribor). Veliko informacij dobijo na Slovenskem drustvu za
celiakijo, ki jim je v veliko pomo¢. V intervjuju ugotovimo, da starSi ne zaupajo
prehrani zunaj doma (gostilne, menze), saj niso prepricani, da je hrana, ki jo gostinci
ponujajo, dejansko brezglutenska. Ce gredo jest zunaj doma, potem vedno, preden
naro¢ijo brezglutensko jed, vprasajo, ali so v kuhinji lo¢eni pulti in ali se bo zagotovilo
res stoodstotno brezglutensko jed. Ce gostinec tega ne more zagotoviti, potem se za
brezglutensko jed ne odlo¢ijo, saj ni pomembno samo to, da zivilo ne vsebuje glutena,
temvec tudi to, da je pripravljeno na nacin, ki zahteva, da se brezglutenska in glutenska
hrana ne pripravljata na isti delovni povrsini.

Na raznih praznovanjih pri vrstnikih pa v intervjuju ugotovimo, da star$i zelo zaupajo
vrstnikom in njihovim starSem. V zacetku je fant Se sam nosil na praznovanja hrano s
seboj (da se ne bi zaradi svoje drugacnosti pocutil nezazelenega), kasneje pa so se starsi
vrstnikov sami odlocili za pripravo brezglutenskih jedi. V zaletku so za vsako
sestavino, za katero niso bili prepricani, ali vsebuje gluten, posvetovali s fantovo mamo.
Sedaj jim priprava brezglutenskih zivil ve¢ ne predstavlja tezav, kar je dobro tudi za
fanta, saj tako ne izstopa med sovrstniki in se ne pocuti ni¢ zapostavljenega zaradi
brezglutenske diete. V tem primeru socialna mreza fanta in njegove druzine zelo dobro
funkcionira in se prilagaja bolniku s celiakijo.

Cisto drugade pa je v $oli. Vsaka Solska kuhinja mora imeti vodjo oziroma organizatorja
Solske prehrane, ki mora biti strokovno usposobljen, da nacrtuje prehrano otrok in
mladostnikov. Ce je v osnovni $oli otrok, ki potrebuje dietno prehrano (najpogoste;jsi
dieti sta sladkorna dieta in dieta brez glutena), potem mora Sola otroku dietno prehrano
zagotoviti (Sim¢ic, 2004).
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V intervjuju smo ugotovili, da osnovna Sola fantu zagotavlja brezglutensko malico.
Kosila mu Sola ne more zagotoviti, saj da za pripravo kosila nimajo ustreznih prostorov
in znanj. Malico mu kuhar pripravi v posebno posodo, ki mu jo postreze na pladen;.
Fant malica skupaj s soSolci in dobi podobno hrano kot njegovi vrstniki, zato da se ne
pocuti drugacnega od ostalih. Kadar mora fant s $olo na vecdnevne izlete, star§i sami
pokli¢ejo v ustanovo, kjer bodo otroci stanovali. Tam se pri vodji kuhinje pozanimajo,
ali pripravljajo in znajo pripraviti brezglutensko hrano, v¢asih pa te ustanove tudi
obisc¢ejo, da se prepricajo o ponudbi brezglutenske hrane.

V $tudiji (Wagner in sod., 2008) je bilo dokazano, da je celiakija najvecje breme prav
bolnikom, ki pogosto krSijo brezglutensko dieto. V nasprotju s temi bolniki pa
mladostniki, ki se strogo drzijo brezglutenske diete, Zivijo kakovostno zivljenje.

V na$i $tudiji primera smo ugotovili prav to, da mladostniki, ki se strogo drzijo
brezglutenske diete, zivijo kakovostno zivljenje. V intervjuju smo ugotovili, da se fant
drzi stroge brezglutenske diete in ne dela namenskih dietnih prekrskov. Zaradi celiakije
nima nobenih tezav v Soli, saj Solska kuhinja poskrbi, da fant dobi vsak dan
brezglutensko malico. Ker fant dobro pozna svojo bolezen, jo je predstavil tudi svojim
sovrstnikom, ki mu pomagajo in ga spodbujajo pri vzdrzevanju stroge brezglutenske
diete (noben izmed sovrstnikov mu ni Se nikoli rekel, da mora zauziti izdelek, ki
vsebuje gluten). Zaradi zdravega nacina Zivljenja, vzdrZzevanja stroge diete, podpore s
strani socialne mreze in druZine fant zaradi celiakije nima nobenih omejitev pri
opravljanju vsakodnevnih aktivnosti. Za druzino ovira predstavlja predvsem hranjenje
zunaj doma, saj tezko zaupajo gostincem, da brezglutenski obrok res pripravijo
pravilno. Oviro jim predstavlja tudi draga brezglutenska hrana, saj sta v druzini dva
bolnika s celiakijo, ki nujno potrebujeta vsakodnevne obroke brezglutenske hrane.

Ugotovili smo tudi, da bi morale medicinske sestre mamam otrok, ki zbolijo za
celiakijo, podati ve¢ informacij. V naSem primeru je bilo mami s strani medicinske
sestre podanih bistveno premalo potrebnih informacij.

Medicinska sestra ima pri mladostniku s celiakijo predvsem veliko zdravstveno-
vzgojnega dela. Pri mladostniku s celiakijo vedeti predvsem to, da obstaja velika
verjetnost, da bo mladostnik ob¢asno naredil prekrsek v dieti. Zato ga mora spodbujati k
vzdrzevanju stroge brezglutenske diete in mu predstaviti zaplete, ki se lahko pojavijo ob
krSenju. Poznati mora predvsem zaplete, ki se lahko pojavijo pri celiakiji in jih z
zdravstveno-vzgojnim izobrazevanjem mladostnika in njegovih starSev preprecevati.
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5 ZAKLJUCEK

Mladostnik, ki boleha za celiakijo in se drzi stroge brezglutenske diete, pogosto nima
tezav z opravljanjem aktivnosti v vsakdanjem zivljenju. V diplomski nalogi smo
ugotovili, da je le stroga brezglutenska dieta pogoj za kakovostno zivljenje mladostnika
s celiakijo. Ce mladostnik ne krsi brezglutenske diete, je zdrav, nima tezav in se dobro
pocuti med sovrstniki. Prav sovrstniki pa pomembno vplivajo na dejstvo, ali se bo
mladostnik strogo drzal brezglutenske diete. Ce mladostnik ne najde podpore pri
sovrstnikih, potem se mu zdi nesmiselno, da bi se drzal brezglutenske diete, naredi
prekrsek v dieti, posledi¢no pa to vpliva na njegovo zdravje. Mladostnik se zaradi
celiakije pocuti drugac¢nega samo takrat, kadar ga kdo, ki ne pozna bolezni in prvi¢ slisi
zanjo, zacne o njej spraSevati. Takrat se mladostnik lahko pocuti nelagodno.

Stevilo obolelih za celiakijo je zahvaljujod novim diagnosti¢nim preiskavam iz leta v
leto visje. Celiakija je zelo specifi¢na bolezen, saj so simptomi, ki kazejo na obolevnost,
zelo razlicni. Prav zaradi tega je pomembna strokovna in celostna obravnava pacienta,
ki pokaze sum na celiakijo. Ker so simptomi, kot so driska, bruhanje, napet trebuh,
nenapredovanje na telesni masi, tipi¢ni predvsem pri majhnih otrocih, morajo biti
medicinske sestre predvsem pozorni pri odraslih, kjer so tipi¢ni simptomi pogostokrat
odsotni.

Starsi otrok z na novo odkrito celiakijo, predvsem pri¢akujejo, da jim bo medicinska
sestra povedala nekaj klju¢nih informacij o brezglutenski dieti. Pomembno je tudi, da
medicinska sestra starSe potolaZi in jim ponuja oporo, saj je Sok, ko izvedo diagnozo,
velik. StarSe zanima predvsem to, katera zivila vsebujejo gluten in kje lahko kupijo
zivila brez glutena. Prav je, da medicinska sestra napoti starSe tudi h klini¢ni
dieteticarki, da jim razlozi in jih nauci posebnosti priprave brezglutenske. Kasneje ko
otrok oziroma mladostnik prihaja na redne kontrole, se mora medicinska sestra z njim
pogovoriti predvsem o brezglutenski dieti, njenem pomenu, zapletih povezanih s
prekrski v prehrani in njihovem zgodnjem prepoznavanju.

Iz Studije primera lahko sklepamo, da bi bilo treba ve¢ storiti na podrocju izobrazevanja
medicinskih sester, saj star$i velikokrat pricakujejo, da jim bo znala veliko povedati o
bolezni, obravnavi bolnikov s celiakijo, in podrobno o brezglutenski dieti. Veliko jim je
lahko v pomo¢ Slovensko drustvo za celiakijo, ki redno objavlja strokovne ¢lanke o
najnovejsih temah, ki zadevajo celiakijo in brezglutensko dieto.

Ob zakljucku je treba poudariti, da je celiakija bolezen, ki se zdravi samo z dieto. Delo
medicinske sestre mora biti usmerjeno predvsem k spodbujanju mladostnika, da se drzi
stroge brezglutenske diete, in preprecevanju zapletov bolezni. Mladostnik mora
medicinski sestri zaupati, zato je pomembno, da vzpostavita dober odnos, ki temelji na
zaupanju. Mladostnik se mora vseskozi zavedati, da je stroga brezglutenska dieta edini
pogoj za kakovostno zivljenje.
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POVZETEK

Celiakija je bolezen Cloveskega tankega Crevesa. Pri bolnikih s celiakijo postanejo
resice na sluznici tankega ¢revesa zaradi dolocene beljakovine (gluten) iz zitnih vrst, kot
so pSenica, rZ, je¢men in oves, poSkodovane. V uvodnem poglavju diplomske naloge je
predstavljeno, kaj je to celiakija, zgodovina celiakije, epidemiologija bolezni, kako jo
prepoznati, kako se postavi diagnoza, kako jo zdravimo in kaj je to gluten. V
nadaljevanju naloge so predstavljene nevarnosti pacientov s celiakijo, ki dieto krSijo in
bolezni, ki se pogosteje pojavljajo v povezavi s celiakijo. Proti koncu naloge pa je
opisana $e vloga medicinske sestre pri obravnavi bolnika s celiakijo, prehrana otrok in
mladostnikov s celiakijo in povezanost celiakije z Zivljenjskim slogom mladostnika. V
poglavju metode dela in materiali je predstavljen intervju in Studija primera s 14 —
letnim fantom s celiakijo. V poglavju razprava so podani rezultati kakovosti zivljenja
bolnikov s celiakijo. Ugotovitve diplomske naloge kazejo, da celiakija in brezglutenska
dieta moc¢no vplivata na zivljenjski slog mladostnika in kakovost mladostnikovega
Zivljenja.

Kljucne besede: celiakija, gluten, brezglutenska dieta, mladostnik, kakovost zivljenja,
zivljenjski slog
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SUMMARY

Coeliac disease is a disease of the human small intestine. In patients with celiac disease
become a fringe on the mucosa of the small intestine because of a specific protein
(gluten) from cereal species such as wheat, rye, barley and oats damaged. In the
introductory chapter of the thesis illustrates how to celiac disease, history of celiac
disease, epidemiology of the disease, how to recognize, how is diagnosed, how it is
treated and what is it gluten. The following tasks are presented danger of patients with
celiac disease who violate diet and disease that are more likely to occur in connection
with celiac disease. Towards the end of the tasks it described the role of nurses in
patient with celiac disease, nutrition of children and adolescents with celiac disease and
sprue connection with the lifestyle of adolescents. In the chapter work methods and
materials presented interview and case study of a 14 - year boy with celiac disease. In
the discussion section presents the results of the quality of life of patients with celiac
disease. The findings of the thesis show that celiac disease and the gluten-free diet
strongly affects the lifestyle of adolescents and his quality of life.

Keywords: celiac disease, gluten, gluten-free diet, adolescent, quality of life, lifestyle
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