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POVZETEK

Teoreti¢na izhodis¢a: Pri celiakiji je stroga brezglutenska prehrana nujna za
prepreéitev tevilnih zapletov te bolezni. Ziveti s celiakijo ni preprosto, $e posebej ne v
prvih mesecih po diagnosticiranju te bolezni in uvedbi diete.

Cilj raziskave je bil ugotoviti seznanjenost otrok in njihovih starSev o brezglutenski
prehrani, prehranjevalne navade otrok s celiakijo ter pogled otrok s celiakijo na
brezglutensko dieto.

Metoda: Raziskava je temeljila na kvantitativni deskriptivni metodi dela. Podatki so
bili zbrani z vpraSalnikom. Sestavljen je bil iz 16 vprasanj in 4 vsebinskih sklopov in
sicer demografski podatki, brezglutenska prehrana pri celiakiji, psihi¢ni obcutki pri
celiakiji, pogled druzine na celiakijo. Uporabljen je bil nenaklju¢ni, namenski vzorec. V
raziskavi je sodelovalo 50 otrok s celiakijo, starih od 10 do 14 let in njihovi starsi.
Razdelili smo 136 vpraSalnikov, vrnjenih smo dobili 50, kar predstavlja 37 %
realizacijo vzorca. Podatki so bili obdelani s pomocjo statisticnega programa SPSS,
uporabili smo osnovno deskriptivno statistiko.

Rezultati: Rezultati raziskave so pokazali, da 70 % anketirancev kupuje brezglutenske
izdelke na osnovi zapisa na deklaraciji; 35 % uziva izdelke z glutenom, ker Zelijo
okusiti, kaj uzivajo drugi otroci. Ugotovljena je bila statisticno znacilna pozitivnha
povezanost med trditvami, in sicer trditve »Zaradi brezglutenske prehrane se tezko
vklju¢im v druzbo. / Se ne udelezujem zabav s prijatelji (rojstni dnevi, ...) (r=0,73,p =
0,00) in »Zaradi brezglutenske prehrane se tezko vklju¢im v druzbo. / Zaradi celiakije
ne hodim na potovanja« (r = 0,63, p = 0,00).

Razprava: Ugotovitve naSe raziskave so zelo podobne raziskavam drugih avtorjev, kar
je razvidno iz pregleda literature. Zapis na deklaraciji je glavno vodilo pri nakupu
brezglutenskih izdelkov, anketirani poskusijo »glutenske« izdelke iz radovednosti,
sovrstniki dobro sprejemajo diagnozo anketirancev, anketirani pa zaradi te diagnoze
nimajo vecjih tezav v svojem druzabnem zivljenju. V prihodnosti predlagamo raziskave
na ve¢jem vzorcu in ve¢jemu poudarku na podrocju psihosocialnega pocutja kroni¢nih

bolnikov.

Kljucne besede: celiakija, pomen prehrane, brezglutenska prehrana, vloga medicinske

sestre pri prehrani, psihi¢ni vidik pri celiakiji



SUMMARY

Theoretical background: Celiac disease demands strict gluten free diet in order to
prevent numerous complications associated with disease. Living with celiac disease is
not easy, especially during the first months after the disease was diagnosed and the diet
was introduced.

Goal: The goal of this study was to determine the awareness of children and their
parents about gluten-free diet, eating habits of children with celiac disease and how
children perceived gluten-free diet.

Method: The study was based on quantitative descriptive method. Data were collected
through a questionnaire. Consisted of 16 questions and four topics, namely demographic
data, gluten diet, psychological feelings in celiac disease, celiac disease in the view of
the family. We used non-random, purposive sample. The study included 50 children
with celiac disease, aged 10 to 14 years and their parents. We distributed 136
questionnaires, we get returned 50 off them, which represents a 37% realization of the
sample. The data were analyzed using SPSS statistical program, using basic descriptive
statistics.

Results: Research showed that 70 % of respondents buy gluten-free products on the
basis of the record in the declaration; 35 % enjoy products with gluten because they
want to experience what other children do. It was found a statistically significant
positive correlation between the arguments "Because of a gluten-free diet is difficult to
integrate into society / do not attend parties with friends (birthdays, ...) (r = 0.73, p =
0.00) and "Because of a gluten-free diet is difficult to integrate into society / Because of
celiac disease I do not go on the trip "(r = 0.63, p = 0.00).

Discussion: The findings of our study are very similar research by other authors, which
is evident from the literature review. Record in the declaration is a primary
consideration when buying gluten-free products, respondents try "gluten" products out
of curiosity; peer well-accepted diagnosis of the respondents, because of this diagnosis
they do not have major problems in their social life. In the future, we propose a study on
larger sample and greater emphasis on the psychosocial well-being of chronically ill

people.



Keywords: celiac disease, the importance of the diet, gluten-free diet, the role of nurses

during the diet, the mental aspect of celiac disease
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1 UVOD

Celiakija spada v skupino bolezni, za katere je znacilna nezmoznost absorbcije ene ali
veC hranilnih snovi skozi ¢revesno sluznico, kar vodi do malabsorbcijskega sindroma.
Je stanje, ki se razvije, ¢e se hranila iz hrane ne absorbirajo iz tankega Crevesa v kri

(Pokorn, 2004).

Celiakija je trajna prehranska intoleranca za gluten, to je za beljakovinsko snov, ki je
prisotna v pSenici in drugih zitaricah, kot so na primer jeCmen, rz, pira, oves, kamut in
tritikala. Pri otrocih z genetsko predispozicijo povzroca uzivanje hrane z vsebnostjo
glutena, tudi v najmanjsih koli¢inah, imunsko reakcijo v tankem crevesju, kar privede
do kroni¢nega vnetja, ki posledi¢no povzroci izginotje ¢revesnih resic in s tem povezane

tezave, ki so pri posameznikih razli¢ne (prav tam).

Incidenca obolelih otrok s celiakijo v Evropi naras¢a, podobno stanje pa je tudi v
Sloveniji, kjer je tipi¢nih oblik celiakije pred drugim letom starosti vedno manj, narasca
pa Stevilo obolelih z lazjimi oblikami, ki jih tudi tezje ugotovimo (Miceti¢ — Turk,

2002).

Do sedaj je znana samo ena oblika zdravljenja — stroga brezglutenska dieta, ki traja celo
zivljenje. Po ugotovljeni diagnozi je pri otroku zelo pomembna zdravstvena vzgoja, saj
se zivljenjski slog otroka in njegove druZine popolnoma spremeni. Se posebej je
pomemben pristop zdravstvenega tima pri obolelem otroku, ki zaradi starosti marsiesa
ne razume. Prav tako je pomembna podpora in razumevanje druzine ter druzbe, da se

otrok ne pocuti prizadetega in osamljenega (Hiller, 2003).

Tako velika sprememba v prehranjevanju, kot je popolna odstranitev zivil, ki so morda
do nedavnega predstavljala bistveni del njegovega jedilnika, je za vsakega posameznika
zelo obremenjujoca, Ce Ze ne stresna, zato je pomembno, da po postavitvi medicinske
diagnoze k bolniku pristopimo premisljeno in naértovano. Potem, ko medicinska sestra
ugotovi stanje prehranjenosti obolelega in njegove prehranjevalne navade, doloci cilje,

med katerimi je najpomembnej$i ta, da bo mladostnik uzival ustrezno prehrano.

Barbara Dezman: Pomen prehrane pri otroku s celiakijo stran 1
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NajpomembnejSa negovalna diagnoza, ki jo odkrije z analizo podatkov, je sprememba

prehranjevanja (Ivanusa, Zeleznik, 2002).

Ziveti s celiakijo ni preprosto, $e posebej ne v prvih mesecih po diagnosticiranju te
bolezni in uvedbi diete. In prav pomagati drug drugemu je bilo vodilo ustanoviteljev
Drustva za celiakijo (Slovensko drustvo za celiakijo, 2008). Naloga drustva je poskrbeti
za ustrezno dietno prehrano, predvsem pa organizirati srecanja ¢lanov druStva, na
katerih si bodo le-ti izmenjavali medsebojne izkusnje in tako lazje premagovali

vsakdanje tezave (prav tam).

Naloga medicinske sestre pri pacientu s celiakijo je, da pacienta usposobi za ¢im visjo
kvaliteto zivljenja glede na njegovo diagnozo oz. zdravstveno stanje. Medicinska sestra
ga mora poleg ustrezne zdravstvene nege oz. oskrbe pouciti tudi o bolezni in na¢inu

zivljenja z njo.

Barbara Dezman: Pomen prehrane pri otroku s celiakijo stran 2
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2 TEORETICNI DEL

Beseda alergija izvira iz gr$¢ine in pomeni drugacnost, drugacen odziv od obifajnega.
Razlicne alergije so danes zelo pogoste, predpostavlja se, da ima razline tezave z
alergijo Ze vsak tretji prebivalec sveta. Alergije na hrano predstavljajo od 3 do 5 % vseh
alergij. Alergija je sicer normalni odziv telesa oziroma obrambnega-imunskega sistema
na Skodljive snovi (alergene), ki jih prepoznava kot tujke, ki bi lahko vdrli v telesna
tkiva. V telesu nastanejo protitelesa, ki branijo organizem, med njimi je zlasti

pomemben IgE (Herli¢, 2008).

Celiakija sodi med najbolj pogoste kroni¢ne bolezni v Evropi. Pojavlja se pri kar 1 %
prebivalstva in ima dva vrha pojavnosti: med prvim in petim letom ter med tridesetim in
Stiridesetim letom starosti. Bolezen je tudi gensko predisponirana in vecina bolnikov

ima gene, znacilne za celiakijo, HLA DQ2 in DQS8 (Kranjec, 2013).

Ze v drugem stoletju pred nasim Stetjem je Grk Aretej prvi opisal celiakijo pri odraslih
bolnikih. Angleski zdravnik Samuel Gee pa je konec 19. stoletja, natan¢neje leta 1888,
prvi opisal klini¢ne znake celiakije pri otrocih. Nizozemec Dicke je prvi povezal
nastanek te bolezni z beljakovino gluten v Zzitih. Bolezen se namre¢ pojavlja povsod
tam, kjer ljudje uzivajo nekatere izmed zit. NajpogostejSa je celiakija na Irskem,
Skotskem in v skandinavskih drzavah, med Indijanci in afriskimi domorodci je redka

(prav tam).

Vendar, kot pravijo DolinSkova in sodelavci (2013), dandanes veliko ljudi Se vedno ni

seznanjeno s celiakijo in njenim »zdravljenjem«.

O psiholosko-socialnem vidiku dietne prehrane otrok in mladostnikov je v glasilu
Slovenskega druStva za celiakijo spregovorila Jozica Peterka Novak, ki pravi: »Sleherno
obolenje v zivljenje posameznika vnasa spremembe, stiske, obcutke krivde pred starsi in
nelagodje zaradi vecje odvisnosti od starSev. V Casu bolezni se mnogi majhni otroci
vrnejo na nizje oblike vedenja, postanejo razdraZzljivi, jokavi, tezje vodljivi. Zaradi tega

star$i zacnejo popuscati pri vzgoji. Pretirano zaskrbljeni starsi svoj strah prenesejo na
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otroka in ga s tem Se dodatno prestrasijo. PosveCanje prevelike pozornosti malenkostim
in pretirano ukvarjanje z zdravjem ter pocutjem otroka vodi v hipohondri¢no osebnost.
Odnos starSev je bistvenega pomena za otrokovo prilagoditev v Zivljenju. To je odvisno
od otrokovih osebnostnih lastnosti, (ne)ugodnih izkusenj pred boleznijo, Custvenega
zivljenja pred nastopom bolezni, starosti, stopnje telesne prizadetosti in od tega, na
katerih zivljenjskih podrocjih ga bolezen najbolj ovira. S skrbnim vodenjem lahko starsi
omilijo »hendikep«, otrokove zelje in dejavnosti usmerjajo v podrocja, na katerih se
lahko kljub omejitvam uveljavijo in najdejo osebno zadovoljstvo« (Peterka Novak,

2003 povz. po Kranjec, 2013).

Zuzej-Urlep in sodelavci (2012) pravijo, da se okoli 60 % vprasanih Solarjev (v
raziskavi je sodelovalo 88 Solarjev) dosledno drzi brezglutenske diete, 32 % jih dela
obcasne prekrske in kar 8 % otrok dela redne prekrSke. Podatek, da se kar 6 % otrok ni
sprijaznilo, 25 % pa se jih je le delno sprijaznilo z dieto, je zaskrbljujo¢. To pomeni, da
kar 31 % otrok ne more sprejeti bolezni. Avtorji ugotavljajo, da so raziskave na
podro¢ju vrednotenja kakovosti zZivljenja otrok in mladostnikov s celiakijo potrebne za

izboljSanje ravni celotnega zdravstvenega stanja bolnikov s celiakijo.

Dejavnost drustva za celiakijo in njegovih podruznic, ki so organizirane v vseh

slovenskih regijah, so izjemno raznovrstne in obsegajo (Slovensko drustvo za celiakijo,

2008):

- organizacijo rednih sreanj ¢lanov s strokovnimi predavanyji,

- organizacijo kuharskih tecajev,

- pripravo in organizacijo obnovitvenih rehabilitacij otrok in mladostnikov ter
odraslih,

- organizacijo mladinskih taborov,

- organizacijo strokovnih simpozijev,

- prizadevanja za ureditev statusa obolelih in izboljSanje kakovosti njihovega
Zivljenja,

- prizadevanja za to€no deklariranje prehranskih izdelkov ter ¢im SirSi izbor

brezglutenskih proizvodov,

Barbara Dezman: Pomen prehrane pri otroku s celiakijo stran 4
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- mednarodno sodelovanje in sodelovanje s podobnimi slovenskimi drustvi ter
ostalimi inStitucijami in vladnimi uradi, ki lahko pripomorejo k boljSemu
vsakdanu obolelih,

- informiranje zdravnikov,

- informiranje SirSe javnosti o celiakiji in dieti brez glutena,

- informiranje obolelih s celiakijo o novostih na podro¢ju odkrivanja celiakije,
brezglutenske diete in pristojne zakonodaje.

- izdajanje priloZznostnih brosur, spiskov dovoljenih zivil in rednega glasila.

2.1 OPREDELITEYV CELIAKIJE

Celiakija je dedna, avtoimunska bolezen, za katero je znacilna predvsem imunska
poskodba tankega Crevesja (Lane, 2004). Pojavi se zaradi glutena, ki ga vsebujejo zivila
v prehrani otroka, klini¢ni simptomi pa se lahko pojavijo v otrostvu, adolescenci ali
odrasli dobi (Husby et al., 2012). Bolezen se pojavlja pri gensko predisponiranih

osebah, ki uzivajo prolamine pSenice, rzi, je¢mena in ovsa (Miceti¢ — Turk, 2002).

Celiakija je v svetovnem merilu ena izmed najpogostejSih kroni¢nih bolezni prebavil,
saj lahko poleg crevesja prizadene tudi druge organske sisteme, kot na primer kozo,

maternico, sklepe, moZgane, srce (Zeleznik, 2001).

Od zacetka 21. stoletja so vse pogostejSa presejanja, na osnovi katerih se ocenjuje, da je
razSirjenost celiakije od 1 % do 2 % oziroma da je prizadeta vsaka 50. do 100. oseba

(Ornik et al., 2012).

Kolariceva (2011) ugotavlja, da je v primerjavi z nekaterimi tezjimi boleznimi
zdravljenje celiakije otroka na prvi pogled enostavno, saj zahteva samo dosledno
upoStevanje brezglutenske prehrane, a je v praksi drugaCe. Sprememba v nacinu
prehranjevanja je Se posebno obremenjujoca za tiste, ki imajo na eni strani ze ustaljen
nacin prehranjevanja in izbran okus, na drugi strani pa premalo razvit obcutek
odgovornosti za svoje zdravje ter pomanjkanje motivacije in volje, ki sta nujno potrebni

za to spremembo.
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Sverker in sodelavci (2007) v svoji raziskavi ugotavljajo, da druzine z otrokom, ki ima
celiakijo, dozivljajo Stevilne dileme, ki vplivajo na poloZaj celotne druzine. Celiakija je
$e dandanes podcenjena kot bolezen. Ce bi bila celotna druzina vklju¢no s sorodstvom

in okolico bolj izobrazena o tej bolezni, bi bilo bolnikom s to boleznijo veliko lazje.

Ceprav je ze dolgo znano, da se celiakija lahko pojavi v vsaki Zivljenjski dobi, $¢ vedno
vlada napacno prepricanje, da je zgolj bolezen otroske dobe. V ucbenikih pediatrije se
opisuje tipi¢na klini¢na slika celiakije, ki se pojavlja v zgodnjem otrosStvu in se pokaze z
malabsorbcijo in znacilnimi spremembami sluznice tankega Crevesa. Ostale pojavne
oblike, kot so atipi¢na celiakija pri starejSih otrocih in adolescentih, ter tiha latentna in
potencialna celiakija v odrasli dobi, se ve¢inoma ne omenjajo. V zadnjih desetih letih je
postalo jasno, da celiakijo zal diagnosticiramo premalokrat predvsem pri starejSih

otrocih in odraslih (TuSek-Bunc, Ornik, 2008).

Pri otroku nastopijo ponavljajoce se driske, blato je znacilnega videza: penasto, svetlo,
obilno in smrdece. Poleg tega lahko otrok bruha, je zelo razdrazljiv in jokav, ima
napihnjen, izboCen trebuscek, tanke okoncine, krhke lase in zelo slab apetit ter ne

napreduje v telesni visini in tezi (Roma et al., 2010).

Pri ve¢jih otrocih in mladostnikih obi€ajno ni klasi¢ne tipicne oblike celiakije. Lahko se
pojavijo driske, a so bolj mile in/ali intermitentne. Lahko nastopi nauzea z bruhanjem,

bolj pogosto pa je napenjanje in nelagodje v trebuhu (Sedmak, 2002).

Obicajne vrste zitaric, kot so pSenica (vkljucno s piro, zeleno piro, enozrnico), rZ in
je€men, vsebujejo razline koli¢ine beljakovine, ki je odgovorna za pomembne
pekovske lastnosti. Ta beljakovina se imenuje lepek ali gluten. Gluten naredi testo
elasti¢no, veze tekoCino v testu in skrbi za povezanost kruha in razli¢nih vrst peciva.
Zlasti veliko glutena vsebuje pSenica, zato ima pSeni¢na moka pri obicajnih pekovskih
izdelkih tudi glavno vlogo (Hiller, 2003). PSenica, rz, je¢men in oves vsebujejo poleg
Skrobne komponente tudi visok odstotek beljakovin s skupnim imenom prolamini (pri
pSeni¢ni moki je ta delez okrog 10 %, najmanjsi delez pa vsebuje oves), ki se med temi

zitaricami sicer razlikujejo, vendar pa so si nekatera aminokislinska zaporedja kljub

Barbara Dezman: Pomen prehrane pri otroku s celiakijo stran 6



Visoka Sola za zdravstveno nego Jesenice Diplomsko delo

temu presenetljivo podobna. V pSeni¢ni moki imenujemo te elasticne, ne vodotopne
beljakovine s skupnim imenom gluten. Ta skupek beljakovin, imenovan gluten,
sestavljajo v glavnem dve vecji skupini beljakovin v priblizno enakem razmerju:

glutenini in gliadini (Brank, b. d.).

Gliadini predstavljajo v alkoholu topno prolaminsko frakcijo, ki je toksi¢na za bolnika s
celiakijo (vsebujejo doloCena aminokislinska zaporedja, ki predstavljajo antigen in
sprozijo tvorbo protiteles). Glutenini spadajo med najvecje beljakovine v naravi,
najverjetneje pa niso vpleteni v patogenezo celiakije. Tako gliadini kot glutenini dajejo
pSeni¢ni moki znacCilne elasti¢ne lastnosti, ki omogocajo peko dobrega kruha. Vsa ta
imena pravzaprav niso pomembna, pomembno je le, da vsi ti prolamini vsebujejo
dolo¢ene sorodne predele oz. aminokislinska zaporedja, ki pri bolniku s celiakijo
sprozijo imunski odgovor, katerega posledica so gastrointestinalni simptomi, tipic¢ni za
celiakijo. Brezglutenska dieta tako pravzaprav pomeni prehranjevanje brez skodljivih
prolaminskih beljakovinskih frakcij, ki se nahajajo v omenjenih $tirih zitaricah (in tudi v
nekaterih drugih vrstah pSenic in hibridnih zitih, kot so triticale, kamut, spelt in bulgur)

(prav tam).

Celiakija je bolezen, ki jo je tezko diagnosticirati predvsem zaradi alternativnih diagnoz
(sindrom razdrazljivega Crevesja), kompleksne klini¢ne slike in Stevilnih »mitov«, ki
veljajo glede te bolezni (npr. celiakija je redka bolezen, se pojavlja le v otrostvu, le pri

bolnikih s kroni¢no drisko ipd.) (Bai et al., 2012).

2.2 OBLIKE CELIAKIJE

Miceti¢ — Turk (2002) navaja, da danes poznamo ve¢ pojavnih oblik celiakije, ki veljajo
tudi za celiakijo pri otrocih. Tipi¢na celiakija se pojavi v zgodnjem otrostvu. V klini¢ni
sliki prevladujejo dolgotrajne driske, slabo napredovanje oziroma izguba telesne teZe,
napet trebuscek, bruhanje, slabokrvnost, smrdece neprebavljeno blato itd. Ti simptomi

se pojavijo po prehodu na hrano, ki vsebuje gluten.
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2.2.1 Tipi¢na celiakija

Pomeni polno izrazeno obliko glutenske enteropatije. Bolezen se obicajno razvije pri
dojenckih med 6. in 18. mesecem starosti, vedno nekaj tednov ali mesecev po tem, ko

otrok zacne uzivati zitarice (Mardesi¢, 2003).

2.2.2 Atipic¢na celiakija

Pojavlja se pogosteje pri otrocih v drugem letu starosti in pri odraslih. V klini¢ni sliki
prevladujejo simptomi, ki niso tipicni, kot so nespecificne abdominalne boleCine, nizka
rast, slabo pocutje, deformacija zobovja, osteoporoza, osteopenija, ginekoloske motnje,
nevroloske motnje, zaprtje, alopecija, itd. Nekateri bolniki navajajo dolgotrajno slabo

pocutje in glavobol (Miceti¢ — Turk, 2002).

2.2.3 Asimptomatska celiakija

Vkljucuje tiho, latentno in potencialno celiakijo. Tiha celiakija je oblika bolezni, pri
kateri otroci ne kazejo izrazenih simptomov, znacilna je okvara Crevesne sluznice,
tipi¢ne za celiakijo, ter pozitivni laboratorijski testi na protitelesa. Pri latentni celiakiji je
sluznica ob normalni prehrani navidezno normalna. Prav tako so ti otroci brez
simptomov. To obliko najdemo pri otrocih, ki so neko¢ ze imeli dokazano tipicno
atroficno sluznico, ki se je po ustrezni brezglutenski prehrani normalizirala, ter pri

sorodnikih otrok s tipicno obliko celiakije (ibid.).

2.3 CELIAKIJA V RAZLICNIH ZIVLJENJSKIH OBDOBJIH

Ze nekaj asa je znano, da se lahko bolezen pojavi v katerikoli starosti. Celiakija je torej
prisotna pri dojenckih, kakor tudi pri otrocih od prvega leta starosti dalje. Ker Zzitarice
uvajamo v otrosko prehrano Sele po Sestem mesecu otrokove starosti, se znacilni znaki
obolenja navadno pojavijo med Sestim in Stiriindvajsetim mesecem starosti. Otroci s
celiakijo dobijo velik, napet trebuscek, koZa na stegnih in ritki pa visi, ker je zmanjSano

podkozno mascevje. Otroci s celiakijo so lahko v telo otekli, imajo dolge trepalnice,
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betiCaste prste in redkeje pogoste izpade ¢revesne sluznice (rektalne prolapse). Nekateri
otroci so zaprti in le bruhajo. Veliko jih ima bolecine v trebuhu, so nejesci, slabe volje,
apaticni ali pa zelo vzdrazljivi. Otroci s celiakijo imajo nizji miSicni tonus in zato le
lezijo in opazno zaostajajo v motoricnem razvoju. Zaradi pomanjkanja vitamina D
imajo lahko tudi niZjo kostno gostoto, kasneje pa lahko tudi osteoporozo, redkeje
tetanijo in rahitis. Pomanjkanje vitamina K povzroc¢i hipoprotrombinemijo. Posledica te
so lahko motnje v strjevanju krvi s krvavitvami iz nosu, v podkozje in redkeje iz
prebavil. Pri starejSih otrocih je zaradi vecjega izloCanja kisline v zelodcu mozna
ulkusna bolezen. Redko je opisana sepsa zaradi atrofije vranice, ki se prav tako pojavi
pri celiakiji. Malo otrok je hudo bolnih z drisko, izsuSitvijo in Sokovnim stanjem. Gre za
celiakalno krizo in tak otrok mora biti ¢imprej sprejet v bolniSnico (Av¢in, Kuhar,

2002).

Otroci, ki uzivajo hrano brez glutena, lahko dosezejo stopnjo kakovosti zivljenja
primerljivo z ostalo populacijo (Bai et al., 2007). Je pa res, da so otroci tisti, ki imajo
tezave s prehrano oz. usklajevanjem le te (prav tam). Menimo, da je problem predvsem
pri otrocih, ki so v takSnem obdobju, da radi kljubujejo starSem, so uporniski in tako

velikokrat ravnajo po svoje.

Celiakija je bolezen, za katero so znaCilni tudi mnogi nespecifi¢ni znaki, zato je
pomembno, da se bolezen diagnosticira ne le pri otrocih z o€itnimi teZzavami s prebavo,

ampak tudi pri otrocih z manj jasno klini¢no sliko (Husby et al., 2012).

Kavak in sodelavei (2003) piSejo, da so otroci s celiakijo v nevarnosti, da trpijo za
zmanjSano mineralno gostoto kosti ter dodajajo, da stroga dieta (prehrana brez glutena)
izboljSa mineralizacijo kosti, tudi v enem letu. Tako zgodnja diagnoza in zdravljenje

celiakije v otrostvu zasciti bolnike pred osteoporozo.

Potek bolezni je odvisen od starosti otroka ali odraslega v casu, ko so mu odkrili
bolezen, predvsem pa od tega, ali so ga oziroma ali se je takoj po postavljeni diagnozi
zaCel prehranjevati dietno, torej uzivati hrano, ki ne vsebuje glutena (Brecelj, 2002).

Pomembno je dejstvo, da bolezen v odrasli dobi obiajno ne poteka z znacilnimi
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klinicnimi znaki. Mnogo pogosteje so prisotni zunaj ¢revesni znaki celiakije in blago
potekajoCe oblike bolezni. Zaradi tega je verjetnost zakasnele diagnoze pri odraslih

mnogo vecja (Sander et al., 2002).

Prepogosto pa so prisotni tudi resni zapleti bolezni. Neustrezno zdravljena celiakija
namre¢ povzroca resne zaplete na Stevilnih organih oziroma organskih sistemih. Zaplet,
ki ni pogost, vendar obicajno usoden, je nedvomno razvoj malignih bolezni, predvsem

malignega limfoma tankega crevesa (Katoh, et al., 2000; Miceti¢ — Turk et al., 2000).

Celiakija se lahko kaze z veliko razlicnimi nespecificnimi simptomi in zato je
pomembno, da na celiakijo ne posumimo le pri otrocih z znacilnimi znaki s strani
prebavil, temve¢ tudi pri otrocih, ki imajo manj jasno klinicno sliko, saj ima lahko

neprepoznana bolezen resne posledice (Ornik et al., 2012).

2.4 DIAGNOSTICNA MERILA PRI CELIAKIJI

Diagnostiko celiakije usmerja predvsem klini¢na slika, vendar dokon¢na diagnoza
vedno temelji na dokazovanju prisotnosti specifi¢nega povratnega imunskega odgovora
in dokazovanju znacilnih histoloskih sprememb sluznice tankega crevesa. Evropsko
zdruzenje za pediatriCno gastroenterologijo, hepatologijo in prehrano (ESPGHAN) je
leta 1970 sprejelo enotna diagnosti¢na merila za celiakijo — »klasicna merila«, ki
temeljijo na biopsiji sluznice tankega crevesa. Ta merila za dolocitev diagnoze
predvidevajo najmanj tri biopsije. Prvo biopsijo opravimo v ¢asu, ko ima bolnik tezave
in uziva normalno hrano. Bolnik po tej biopsiji preide na strogo brezglutensko prehrano,
ki traja vsaj dve leti. Normalizacijo histoloSke slike potrdimo z drugo biopsijo. Bolnik
lahko nato preide na obremenitev z glutenom. Po 3—6 mesecih (v primeru klini¢nega
poslabSanja takoj) opravimo tretjo biopsijo sluznice tankega cCrevesa. Prisotnost
znacilnih histoloskih sprememb potrdi kon¢no diagnozo. V primeru normalnega
histoloskega izvida z obremenitvijo nadaljujemo in opravimo Se cetrto biopsijo po dveh
letih. Patoloski histoloski izvid diagnozo potrdi, normalni izvid pa jo prakti¢no izkljuci

(Hill et al., 2005).
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Nova diagnosticna merila ESPGHAN za postavitev diagnoze celiakije opredeljujejo
celiakijo kot sistemski imunski odgovor na gluten pri genetsko predisponiranih osebah.
Kot diagnosticni test v ospredje stopa dolocitev za celiakijo znalilnih protiteles,
predvsem dolocitev protiteles t-TG. V redkih primerih, ko so prisotni znacilni klini¢ni
znaki celiakije in je koncentracija protiteles proti t-TG vec€ kot desetkrat visja od zgornje
meje normalnih vrednosti, se lahko pediatri¢ni gastroenterolog v dogovoru s starsi 0z. z
otrokom odloci za potrditev diagnoze z dodatnim potrditvenim testiranjem s protitelesi
EMA in dolocitvijo zapisa za HLA DQ2 ali HLA DQ8 ali z biopsijo sluznice tankega
crevesa, ki Se naprej ostaja temelj diagnostike celiakije v vecini primerov (prav tam).

Dostopnost visoko zanesljivih seroloskih preiskav in drugih diagnosticnih metod
omogoca zanesljivo diagnozo, pri tem pa se diagnosti¢ni postopek razlikuje med

simptomatskimi in asimptomatskimi otroci in mladostniki (Ornik et al., 2012).

Po postavitvi diagnoze je potrebno spremljanje, kontrola bolezni oz. simptomov in
laboratorijske preiskave. Potrebni so tudi obiski strokovnjakov za prehrano, ki oceni
stanje in upoStevanje prehranjevanja brez glutena (na podlagi intervjuja, dnevnika

prehranjevanja in kako le to sovpada s klini¢no sliko).

2.5 VLOGA MEDICINSKE SESTRE PRI OTROKU S CELIAKIJO

Naloga medicinske sestre pri pacientu s celiakijo je, da v vseh aktivnostih in podro¢jih
delovanja zdravstvene nege z zdravstveno vzgojo pacienta usposobi za polno, bogato
zivljenje z obstoje¢im obolenjem (Kojc, 2002).

Vloga medicinske sestre pri mladostniku s celiakijo je zelo pomembna, saj se v tem
obdobju spopadajo s Stevilnimi pricakovanji, potrebami in zahtevami. S pomocjo
izobrazevalnega sistema se oboleli za celiakijo naucijo, kaj smejo jesti in kaj ne, ter na
kaj morajo biti pozorni. Medicinska sestra v svoji dejavnosti mladostnike s celiakijo
poucuje o njithovi bolezni, zdravemu nacinu Zivljenja, nudi psihi¢no podporo in jih
seveda tudi u¢i. Pomembno je, da je medicinska sestra poucena o celiakiji, saj lahko le s
pridobljenim znanjem pomaga mladostnikom (Peterka Novak, 2003). Njena naloga je

torej tudi ozavesScanje o sami bolezni.
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Naloge medicinskih sester pri otroku s celiakijo (Borinc Beden, 2007):

1 Vzpostavitev dobrega medsebojnega sodelovanja ¢lanov tima ter otroka in
njegove druZine.

Ker druzina predstavlja stalnico v otrokovem zivljenju, je tudi zdravstvena nega
usmerjena v druzino. Prvi in glavni cilj pri delu z otrokom, ki ima celiakijo, in njegovo
druzino je vzpostavitev dobrega sodelovanja ob strokovni podpori in spodbudi pri skrbi
za otroka. Tako v Casu zdravljenja pricakujemo veliko, ne samo od zdravstvenih

delavcev, predvsem od otroka in njegove druzine.

2 Zagotavljanje kontinuitete ter ucinkovitosti zdravstvene nege, ki temelji na
sodobnih smernicah, priporocilih in standardih.

Specificnost zdravstvene nege v pediatriji temelji na stopnji otrokove rasti in razvoja ter
aktivnega vkljuCevanja starSev v proces zdravstvene nege. Prepoznavanje potreb ter
ocena stanja otroka in njegove druzine ob vsakem stiku, upostevajo¢ spremenljivost
bolezni, sta temelja za nacrtovanje in izvajanje zdravstvene nege in specificnih

negovalnih intervencij.

3 Podpora in svetovanje otroku in druZini.

Medicinska sestra mora v okviru obravnave pacienta ¢imbolj spoznati otroka, druZino
ter njihov ritem Zivljenja ter prepoznati eventualne fizicne ali psihicne stiske. Pri tem je
pomembno poznavanje vedenja druZzine o zdravju in bolezni, druzinskih vrednot,
medsebojnih odnosov v druzini ter nenazadnje druzinskega standarda. Naloga
medicinske sestre je tako vzpostaviti partnerski odnos med otrokom, druzino in

zdravstvenimi delavci.

4 Ucenje otroka in druZine.

Naloga medicinske sestre je, da izvaja zdravstveno vzgojno delo pri otroku in druzini na
tistth podrocjih, za katera bodo skrbeli sami. V okviru poucevanja bolnika uporablja
razli¢ne metode dela (npr. predavanja, demonstracije, ucne delavnice, prakti¢no delo ter
pogovor). Pri takSni obravnavi je priporocljivo individualno delo ter delo v skupini, kjer

lahko otrok in stars$i delijo lastne izku$nje s podobnimi drugimi.
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5 Odgovornost za kontinuirano lastno izobraZevanje in napredovanje na podrocju
zdravstvene nege otrok.

Odgovornost medicinske sestre za uvajanje metod in orodij kakovosti in varnosti mora
biti vpletena v vsakdanje zdravstveno in poslovno delo. Svoje strokovno znanje stalno
obnavlja ter pridobiva nove, koristne informacije, ki jih uposteva pri obravnavi otrok s

celiakijo.

Medicinska sestra prezivi izmed vseh ¢lanov zdravstvenega in negovalnega tima v ¢asu
bolnisni¢ne ali izvenbolniSnicne obravnave mladostnika s celiakijo z njim najve¢ Casa.
Delo medicinske sestre ob soo¢anju z mladostniki s celiakijo ne zahteva samo znanja iz
medicine, temvec tudi poznavanje dietetike, pedagogike, psihologije, komunikologije in
splosne razgledanosti, kar ji omogoCi izvajanje kakovostne zdravstvene nege. S
pedagoskimi prijemi otrokom in mladostnikom privzgoji pozitiven odnos do zdravja in
bolezni ter tako pripomore, da se le-ti vedejo zdravju primerno tudi, ko jih ne nadzira in
so sami. Ob izoblikovanju zaupanja, ki se v Casu zdravstvene nege vzpostavi med
mladostnikom s celiakijo in medicinsko sestro, postane medicinska sestra verodostojen
vir informacij, ki v aktivnem procesu ob lastnih izku$njah pripomore k izoblikovanju
staliS¢, vrednot, prepri¢anj, osebnih lastnosti ter nacinov odzivanja na okolje, kar vodi v
kakovostno zivljenje s kroni¢no boleznijo (Hoyer, 2005). Preden medicinska sestra
zaCne z ucenjem in vzgojo otroka, mora oceniti njegove sposobnosti za ucenje in
sprejemanje informacij. UpoStevati mora tudi otrokovo starost, motiviranost za ucenje
in stopnjo razvoja bolezni. Prav tako mora oceniti usposobljenost, motiviranost starSev

in njihovo znanje o bolezni in dieti (prav tam).

Pri otrocih in mladostnikih s celiakijo sta predvsem prizadeta njihova identiteta in
samopodoba, zato so jim seveda v veliko pomo¢ in podporo njihovi starSi. Ker so otroci
ze kmalu sposobni prevzeti odgovornost za vse vidike svoje osebnosti, morajo star$i
odkriti, na katerih podroc¢jih je otrok pripravljen prevzeti odgovornost zase. Bolni
otroci, ki imajo ob sebi starSe polne ljubezni in Cuta za odgovornost, pogosto nihajo
med dvema moznostima: ali postanejo zelo neodvisni ali pa svojo neodvisnost predajo

starSem. Pomembno je, da se bolni otroci naucijo prevzemanja lastne odgovornosti, saj
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je le-ta zdrava protiutez vlogi zrtve bolezni in vsem tistim pogostim situacijam, kjer so

morali popustiti pred zdravnisko avtoriteto (Juul, 2010).

Mladostnikova druZina pa je pomembna tudi pri zdravstveni vzgoji. Clani druZine in
otrokovo razmi$ljanje, mnenje in oblikovanje staliS¢ do varovanja, ohranjanja in
krepitve zdravja. Ceprav otrok ne pokaZe, da je v stiski, si bolezen in brezglutensko
prehrano predstavljajo po svoje. StarSi lahko reagirajo z obrambnim mehanizmom
zanikanja in lahko prenehajo z brezglutensko prehrano. Mozna reakcija starSev pa je
pretirano zaS¢itniSki odnos. Reagirajo na najmanjSo spremembo, vsem ustrezejo, vse
prenesejo. Posledica je otrokova odvisnost od starSev, tudi ko ta ni ve¢ potrebna. Trdna
opora starSev je zelo pomembna. Morajo se soocati z otrokovo boleznijo, potrebna je
disciplina celotne druzine. Potrebno je trdno prepricanje, da se bo otrok razvil v

psihi¢no in fizicno zdravo osebnost (Peterka Novak, 2003).

Potrebno je upostevati, da obolelim vzame ves pogum, ko izvedo, da se bodo morali
soocati z dosledno dozivljenjsko brezglutensko prehrano. Nuditi je potrebno podporo,
vzpodbudo in pravilna navodila glede brezglutenske prehrane. Ko je celiakija
diagnosticirana, je potrebno paciente pouciti o vzroku in zdravljenju bolezni. Pacienti,
ki razumejo celiakijo, dosti bolj sledijo predpisani brezglutenski prehrani. Najprej se

morajo nauciti, da je upostevanje brezglutenske prehrane bistveno (prav tam).

Husby in sodelavci (2012) pravijo, da je cilj novih smernic na podro¢ju boja s to
boleznijo doseci visoko diagnosti€éno natan¢nost in zmanjSanje bremena za paciente in

njihove druzine.

2.6 BREZGLUTENSKA PREHRANA PRI CELIAKIJI

Celiakija se pogosto pojavi Ze v zgodnjem otroStvu in lahko pomembno vpliva na
zdravje otrok. Edini nac¢in zdravljenja je stroga brezglutenska dieta, ki ne sme vsebovati
niti najmanjsih koli¢in pSenice, je€mena in rZi, nekateri bolniki s celiakijo pa ne smejo

uzivati niti ovsa. Pravzaprav je ena od redkih kroni¢nih bolezni, ki se lahko ozdravi le s
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pomocjo diete. Vzdrzevanje dosledne brezglutenske diete je zelo zahtevno in vpliva na
vsakodnevno zivljenje pacientov s celiakijo. Brezglutenska dieta predstavlja za otroka s
celiakijo in njegovo druzino veliko breme, saj korenito spremeni njihovo Zivljenje ter
dodaja, da je v zgodnjem obdobju otrokovega razvoja hrana eden izmed
najpomembnejSih na¢inov interakcije z okolico, psSeni¢ni izdelki pa imajo v prehrani
otrok velik pomen, kar ni samo odraz prehranskih lastnosti zit, ampak ima v nasi kulturi
tudi mnogo globlji socioloski pomen. Za ljudi, ki morajo upoStevati brezglutensko
prehrano, veljajo enaka nacela kot za raznoliko prehrano za vse druge. Vecinoma pa
zahtevajo odlogilne spremembe — in ta sprememba je na za¢etku zelo tezka. Ze misel na
to, da je treba nekaj dolgo navajenega opustiti, veliko ljudi ovira, da bi zaceli s
spremembo. Pravila za raznoliko, polnovredno prehrano definira nemsko zdruzenje za
prehrano v skladu z najnovejSimi strokovnimi spoznanji. Nemsko zdruzenje za prehrano
zastopa prakticne in izvedljive smernice, ki ne pomenijo fanaticnih posebnih oblik
prehrane. Tudi brezglutenska prehrana, ki je sestavljena po teh smernicah, zagotavlja
vse hranilne snovi in uc¢inkovine, ki jih potrebuje Clovek. Gluten je sicer tehnoloSko
pomemben in nujno potreben za nekatere pekovske lastnosti obicajnih Zitnih vrst moke,
vendar je za prehrano ljudi skoraj nepomemben. Tudi zdravi se lahko prehranjujejo brez
glutena, ne da bi zato trpeli zaradi kakrSnega koli pomanjkanja (Hiller, 2003; Koler,
2008).

Zdravilni u¢inek diete se bo opazil Sele tedaj, ko bomo iz prehrane res izpustili vse vrste
prepovedanih Zitnih izdelkov. Prognoza celiakije, ¢e se pravilno zdravi s specifi¢no
brezglutensko dieto, je dobra. Kako pomembna je brezglutenska dieta za zdravljenje
celiakije, je znano ze dobrih 60 let, mnogo kasneje pa se pokazalo, da je stroga
brezglutenska dieta nujna tudi za preprecitev Stevilih zapletov te bolezni. Ti zapleti
nastanejo kot posledica neustrezne diete pri pacientih s celiakijo, in sicer ne glede na to,
ali je krSenje pravzaprav posledica Se neprepoznane bolezni ali pa nezavedno uZivanje
glutena pri bolnikih, ki vedo, da imajo celiakijo, ali celo zavestno uzivanje glutena pri
pacientih s celiakijo. V prihodnosti ni pri¢akovati zdravila in druge metode za
ozdravitev celiakije ali za u¢inkovito zdravljenje. Pri tem ¢revesnem obolenju pomaga
edino dosledna in — po danasnjih rezultatih raziskav — za vse Zivljenje spremenjena

prehrana. Brezglutenska prehrana nikakor nima nobenih nezelenih u¢inkov. Gluten ni
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zivljenjsko pomembna hranilna snov. Jedilnik pacienta s celiakijo sestavlja zdrava,
polnovredna prehrana, ki pa ne sme slediti samo smernicam polnovredne prehrane,
ampak mora biti raznolika in okusna. Jedilnik je sestavljen iz petih obrokov, ki
vsebujejo ogljikove hidrate, beljakovine, masc¢obe, vitamine, minerale itd. (prav tam).

Gluten je sestavni del beljakovin, shranjenih v endospermu pSenice, rzi, jeCmena in
ovsa, torej tudi v vecini vrst kruha in zit. Je lepljiv protin, ki deluje kot vezivo (beseda
»gluten« izvira iz latins¢ine in pomeni lepilo). Pri razli¢nih vrstah zit je gluten razli¢en.
Nekatere od glutenskih beljakovin se imenujejo prolamini in pri ljudeh s celiakijo
povzrocajo poskodbe na sluznici. Brezglutenska zitna in nezitna Skrobna semena, ki jih
bolniki s celiakijo lahko uzivajo, pa so: ajda, amarant, ragi, ¢ierika, kanikua ali kanava,

koruza, kvinoja, proso, riz, sirek, soja, tapioka in tef (Kranjec, 2013).

Zivljenje, kot ga narekuje bolezen oziroma omejitve v prehrani, je lahko bogato.
Pravzaprav je ljudem, ki se srecujejo z izzivi brezglutenske prehrane, naj bodo to starsi
otrok s celiakijo, otroci sami ali pa (kar tudi ni ve¢ redko) zgolj odgovorni odrasli, ki
skrbi za zdravje ne puscajo vnemar, dano mnogo priloznosti. Le sprejeti jih je treba z
odprtimi rokami in mislijo, da vse le ni tako nepremostljivo, kakor je sprva videti.
Bolniki s celiakijo se lahko enakovredno vkljucujejo v vsa dogajanja, ob tem pa ni

dobro, da se vedejo kot zrtve nepravicne usode, ki jih je zaznamovala (prav tam).

Shreffler, Yuan in Asp (2013) navajajo, da naj bolniki s celiakijo skrbno berejo
sestavine na industrijskih izdelkih, ker je v njih pogosto tudi gluten, med drugim tudi v
solatnih prelivih, razlicnih meSanicah za puding, juhah v plo¢evinkah, mehiskih Cipsih,
mesnih narezkih ter v obogatenih in zamrznjenih jogurtih. Gluten je pogosto tezko
prepoznati, ker se skriva tudi pod drugimi izrazi, kot so je¢men, slad, dodan okus slada,
sladov kis, rZ, tritikala (krizanec med pSenico in rZjo) in pSenica (trda oziroma durum,

graham oziroma polnozrnata, korasan oziroma kamut, pSenicni zdrob in pira).
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3 EMPIRICNI DEL

3.1 NAMEN IN CILJ RAZISKAVE

Namen raziskave je bil prikazati pomen brezglutenske prehrane otrok s celiakijo in

njihove obcCutke pri tej bolezni.

Cilji raziskave so:

- ugotoviti seznanjenost otrok s celiakijo in njihovih starSev o brezglutenski
prehrani,

- ugotoviti prehranjevalne navade otrok s celiakijo,

- ugotoviti pogled otrok s celiakijo na brezglutensko dieto.

3.2 RAZISKOVALNA VPRASANJA

Na podlagi opredeljenih ciljev smo oblikovali naslednja raziskovalna vprasanja:

- na podlagi katerih kriterijev otroci s celiakijo in njegovi starSi nakupujejo
brezglutenske izdelke?
- zakaj otroci s celiakijo uzivajo izdelke z glutenom?

- kako otroci s celiakijo dozivljajo svojo bolezen med svojimi vrstniki?

3.3 RAZISKOVALNA METODOLOGIJA

3.3.1 Metode in tehnike zbiranja podatkov

Za izvedbo raziskave smo uporabili kvantitativni raziskovalni pristop, deskriptivno
metodo dela. Podatke smo zbirali s pomoc¢jo vpraSalnika. VpraSanja so bila sestavljena
na podlagi pregledane literature o celiakiji in pomenu diete pri celiakiji (Miceti¢ — Turk,
2002; Peterka Novak, 2003; Lane, 2004). Vprasanja smo povzeli tudi po diplomskem
delu Zivljenjski slog otrok s celiakijo (Kadi¢, 2009). Uporabili smo vzajemno
bibliografsko-katalozno bazo podatkov (COBIS.SI), Cumulative Index to Nursing and
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Allied Health Literature (CINAHL), ProQuest Central in ProQuest Dissertations and
Theses - A&I, diplomska dela in strokovne monografije s podrocja prehrane otrok s

celiakijo. Pri iskanju literature smo uporabili naslednje kljucne besede:

- v slovenskem jeziku: celiakija, pomen prehrane, brezglutenska prehrana,
zdravstvena nega, zdravstvena vzgoja, vloga medicinske sestre pri prehrani,
psihicni vidik pri celiakiji;

- v angleskem jeziku: celiac disease, gluten freefood, importance of nutrition,

health education.

3.3.2 Opis merskega instrumenta

Strukturiran vprasalnik je bil sestavljen iz Stirih vsebinskih sklopov, vseboval je
Sestnajst vpraSanj. V prvem vsebinskem sklopu smo zbirali demografske podatke
(starost ob postavitvi diagnoze, spol, trajanje bolezni, telesna teza in telesna viSina
otrok). Drugi vsebinski sklop vprasanj je bil sestavljen iz sedmih vpraSanj, ki so se
navezovala na brezglutensko prehrano pri celiakiji. Zanimalo nas je, kdo jih je seznanil
s celiakijo, kdo v druzini kupuje brezglutenske izdelke ter s ¢im si pri nakupu
pomagajo. Zanimalo nas je tudi, kaksna se jim zdi brezglutenska prehrana, kakSna je
ponudba brezglutenske prehrane v menzah in restavracijah ter kako pogosto in zakaj
posezejo po izdelkih, ki vsebujejo gluten. Sprasevali smo jih tudi, kakSne se jim zdijo
cene brezglutenskih izdelkov na slovenskem trzis¢u. Tretji vsebinski sklop vpraSanj je
vseboval eno vprasanje zaprtega tipa, kjer so bili odgovori vnaprej podani, opredeliti so
se morali glede obCutkov otrok pri celiakiji. Pomagali smo si s pet-stopenjsko Likertovo
lestvico z Ze ponujenimi trditvami, pri kateri 1 pomeni »popolnoma se ne strinjam«, 2
»se ne strinjam«, 3 »delno se strinjam, 4 »se strinjam«, 5 »popolnoma se strinjam«. Ta
sklop je vseboval enajst trditev, pri katerih so anketirani ocenjevali strinjanje z njimi ter
vprasanje, kjer so se anketiranci opredelili glede reakcije vrstnikov na njihovo diagnozo.
Cetrti vsebinski sklop pa je prav tako vseboval eno vprasanje zaprtega tipa o pogledu
otrokove druzine na celiakijo, trditve so bile vnaprej podane, pomagali smo si tudi s pet-

stopenjsko Likertovo lestvico s petimi trditvami. Na koncu vpraSalnika smo vkljucili Se
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eno vprasanje, ki podaja nasvete anketirancev za otroke s celiakijo. To vprasanje je bilo

odprtega tipa.

Zanesljivost instrumenta smo izracunali s formulo Cronbachov koeficient alfa (a), ki je
splosna oblika Kuder-Richardsonove formule 20. Cenci¢ (2009) pravi, da ¢im blizje je
Cronbachov koeficient a vrednosti Stevila 1, tem boljSa je zanesljivost instrumenta.
Vrednost nasega Cronbachovega koeficienta a je 0,67, kar pomeni, da je na$ instrument

zmerno zanesljiv.

3.3.3 Opis vzorca

Raziskavo smo izvedli med osnovnosolci obeh spolov, ki imajo celiakijo, starimi od
deset do stirinajst let in njihovimi star$i. Uporabili smo nenakljuc¢ni, namenski vzorec.
Pri otrocih smo se odlocili za 30 % vzorec. V slovensko drustvo za celiakijo je
vklju¢enih 423 otrok starih do 18 let, ki so razporejeni v sedem podruznic. V naso

raziskavo smo namensko vkljucili sedem podruznic z naslednjo razporeditvijo otrok:

- gorenjska podruznica: 16 otrok s celiakijo, starih od 10 do 14 let,

- ljubljanska podruznica: 33 otrok s celiakijo, starih od 10 do 14 let,
- Stajerska podruznica: 29 otrok s celiakijo, starih od 10 do 14 let,

- primorska podruznica: 10 otrok s celiakijo, starih od 10 do 14 let,
- koroska podruznica: 13 otrok s celiakijo, starih od 10 do 14 let,

- podravska podruznica: 29 otrok s celiakijo, starih od 10 do 14 let,
- pomurska podruznica: 6 otrok s celiakijo, starih od 10 do 14 let,

(Slovensko drustvo za celiakijo, b.1.).

Poslanih je bilo 136 vprasalnikov, vrnjenih smo dobili 50, kar predstavlja 37 %
realizacijo vzorca. Preko e-anketiranja smo poslali 56 vpraSalnikov, vrnjenih je bilo 14
(25 %) vprasalnikov. Po navadni posti je bilo poslanih 80-vprasalnikov, vrnjenih pa 36
(45 %) vprasalnikov. Vprasalnike so izpolnjevali otroci s celiakijo skupaj s svojimi

starsi.
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V tabeli 1 so prikazane znacilnosti vzorca, demografski podatki otrok, ki so s svojimi

star$i sodelovali v raziskavi.

Tabela 1: Demografski podatki otrok v raziskavi

TeZa anketirancev ViSina anketirancev
Spol N | % Od Od Od Od N | %
0od20 | od31 | od41 | od 51 | od 61 110 | 131 | 151 | 171
do 30 | do40 | do 50 | do 60 | do 70 do do do do
130 | 150 | 170 | 190
Moski 4 4 5 5 4 22 | 44 1 8 7 6 22 | 44
Zenski 4 8 12 3 1 28 | 56 1 13 13 1 28 | 56
Skupaj 8 12 17 8 5 50 | 100 2 21 20 7 50 | 100
% 16 24 34 16 10 4 42 40 14

N = velikost vzorca; % = delez

Iz tabele je razvidno, da je bilo vecina anketirancev (56 %) Zenskega spola, moskih je
bilo 44 %. Ne glede na spol je ve€ina anketirancev (42 %) visoka od 131 do 150 cm in
tezka od 41 do 50 kg (34 %).

Po pregledu vrnjenih vpraSalnikov ugotovimo, da ve€ina anketirancev, tako fantov kot
deklet, ustreza evropskim standardom telesne viSine od 10 do 14 let obeh spolov.
Povprecna evropska telesna viSina za fante, stare od 10 do 14 let, je 152,5 cm, telesna
teza pa 48,5 kg. Za dekleta, stara od 10 do 14 let, je povprecna telesna viSina 149 cm,
teza pa 49 kg (Vogrin in Stumberger, 2009).

Tabela 2 prikazuje, koliko so bili anketiranci stari, ko so jim postavili diagnozo

celiakije.

Tabela 2: Starost anketirancev v letih ob postavitvi diagnoze

Starost Skupaj
vietih [ 05| 1 | 2 [ 3| 4 | 5 |6 | 7 | 8| 9 |10]|11]12]13 pa)
N 0 |11 | 7 |35 | 5 25 16 221011 50

% 0 22 | 14 | 6 10 10 | 4 10 | 2 12 4 4 0 2 100

N = Stevilo anketirancev; % = delez

Ob postavitvi diagnoze je bilo 11 (22 %) anketirancev starih do 1 leta, 7 (14 %)
anketirancev je bilo starih 2 leti, 3 (6 %) anketiranci so bili stari 3 leta, 5 (10 %)
anketirancev je bilo starih 4 (8 %) leta, prav toliko 5 let, 2 (4 %) anketiranca sta bila
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stara 6 let, 5 (10 %) anketirancev je bilo starih 7 let, 1 (2 %) anketiranec 8 let, 6 (12 %)
anketirancev 9 let, 2 (4 %) sta bila stara 10 let, prav toliko 11 let, 1 (2 % ) anketiranec je

bil ob postavitvi diagnoze star 13 let.

3.3.4 Opis poteka raziskave in obdelave podatkov

Raziskava je potekala od 20. 7. 2012 do 31. 8. 2012. Dogovor je potekal preko
Slovenskega drustva za celiakijo. Slednje smo seznanili z namenom in nacinom
izvajanja raziskave, ki se je po pridobitvi njihovega soglasja tudi izvedla. Nase
vprasalnike je drustvo samo posiljalo na elektronske in domace naslove naSih
anketirancev. Ker druStvo ni imelo evidentiranih elektronskih naslovov vseh
anketirancev, smo se tako odlocili Se za nacin poSiljanja po navadni posti. Elektronsko
anketiranje smo izvedli tako, da smo pridobljeni link, preko katerega so anketiranci
dostopali do vprasalnika, posredovali predsednici slovenskega drustva za celiakijo, ona
pa je potem link posredovala naprej na elektronske naslove starSev otrok, ki smo jih
vkljuc¢ili v raziskavo. Anketiranje preko navadne poste je potekalo tako, da smo
vprasalnike poslali na sedez Slovenskega drusStva za celiakijo, kateri so vprasalnike
posredovali naprej na naslove anketiranih, ki smo jih vkljucili v raziskavo. Ker smo mi
vpraSalnik le posredovali zaposlenim na druStvu in ker so ti le te posredovali dalje,
nismo priSli neposredno v stik z anketiranimi. Kdor ni Zelel sodelovati, ni vrnil
vprasalnika na drustvo. Vprasalnik je bil anonimen, saj se niso zahtevali osebni podatki
anketirancev, prav tako se nam pri reSenih anketah niso izpisovali IP naslovi in tudi
nismo vedeli, kdo so anketirani, saj so bili vpraSalniki posredovani preko drustva. Vidni
so nam bili le tisti rezultati in podatki, katere je anketiranec sam navedel med
reSevanjem. UpoStevan je bil tudi Kodeks etike medicinskih sester in zdravstvenih
tehnikov Slovenije. In sicer se je spostovala njihova pravica do izbire in odlocanja, ali
bodo sodelovali pri raziskavi, prav tako so bili varovani njihovi osebni podatki, ki nam
niso bili razkriti. Anketiranci so bili seznanjeni s cilji in namenom raziskave, ponujena
jim je bila tudi moznost odklonitve ali prekinitve sodelovanja, odgovori so bili

uporabljeni le v namen diplomskega dela.
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Za statisticno uporabo podatkov smo uporabili program SPSS, verzija 16.0. Za
spremenljivke smo ugotavljali frekvence, odstotke, povpre¢ne vrednosti in standardni
odklon. Za ugotavljanje razlik smo uporabili t-test. Za odprto vprasanje smo Vv

odgovorih identificirali frekvenco posameznih klju¢nih besed.

3.4 REZULTATI

V raziskavi smo s pomocjo frekvenéne analize in t-testa ocenili znacilnosti
prehranjevanja otrok s celiakijo in njihove obcutke ob brezglutenski dieti. Rezultatih

raziskave so prikazani v tabelah.

V raziskavi nas je zanimalo, kdo je anketirance prvi seznanil z diagnozo celiakije.

Rezultate nam kaze tabela 3.

Tabela 3: Seznanitev s celiakijo

Odgovori N %
Zdravnik 42 84
Medicinska sestra oz.
patronazna medicinska 3 6
sestra
Slovensko drustvo za

o 1 2
celiakijo
Nihce 4 8
Skupaj 50 100

N = $tevilo anketirancev, % = delez

Razvidno je, da je 42 (84 %) anketirancev s celiakijo prvi seznanil zdravnik, 3 (6 %)
anketirance medicinska sestra oz. patronazna medicinska sestra, 1 (2 %) anketiranca

Slovensko drustvo za celiakijo, 4 (8 %) anketirancev ni seznanil nihce.

Tabela 4 prikazuje rezultate na vpraSanje, kdo v druzini najpogosteje nakupuje

brezglutenske izdelke.
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Tabela 4: Nakupovanje brezglutenskih izdelkov v druzini

Odgovori N %
Mama 41 82
Oce 8 16
Sam/-a 1 2
Skupaj 50 100

N = stevilo anketirancev, % = delez

Da brezglutenske izdelke nakupuje mama, je odgovorilo 41 (82 %) anketirancev, 8 (16
%) anketirancev je odgovorilo, da izdelke nakupuje oce, 1 (2 %) anketiranec pa je

odgovoril, da izdelke nakupuje sam.
V raziskavi smo zeleli ugotoviti, katerih kriterijev se pri nakupovanju brezglutenskih
izdelkov posluzujejo bolniki in druzinski ¢lani bolnika s celiakijo. Tabela 5 nam

prikazuje kriterije pri nakupovanju brezglutenskih izdelkov.

Tabela 5: Kriteriji pri nakupovanju brezglutenskih izdelkov

Odgovori N %
Zapisi na deklaraciji 35 70
Jamstvo proizvajalca 8 16
Osebne izkusnje 4 8
Drugi kriteriji 3 6
Skupaj 50 100

N = $tevilo anketirancev; % = odstotek anketirancev

Da pri nakupih uporabljajo zapise na deklaraciji, se strinja 35 (70 %) anketirancev, 8
anketirancev (16 %) uporablja jamstvo proizvajalca, 4 (8 %) anketiranci uporabljajo

osebne izkusnje, 3 (6 %) anketiranci pa uporabljajo druge kriterije.

Iz tabele 6 je razvidno, kakSna je po mnenju anketirancev ponudba brezglutenskih

izdelkov na slovenskem trziscu.

Tabela 6: Ponudba brezglutenskih izdelkov

Odgovori N %
Kakovostna 16 32
Pestra 16 32
Slaba 15 30
Drugo 2 4
Skupaj 49 98

N = stevilo anketirancev, % = delez
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Da je ponudba brezglutenskih izdelkov na slovenskem trziscu kakovostna, meni 16 (32
%) anketirancev, 16 (32 %) jih meni, da je hrana pestra, 15 (30 %), da je slaba, 2 (4 %)

sta odgovorila z »drugo«, 1 anketiranec ni odgovoril na zastavljeno vprasanje.

Iz tabele 7 je razvidno mnenje anketirancev o visini cen brezglutenskih izdelkov na

slovenskem trziscu.

Tabela 7: Cene brezglutenskih izdelkov

Odgovori N %
Da 49 98
Ne 1 2
Skupaj 50 100

N = $tevilo anketirancev, % = delez

Vv v

Da so cene brezglutenskih izdelkov na slovenskem trziS¢u previsoke, se 49 (98 %)
anketirancev strinja, 1 (2 %) anketiranec pa meni, da cene brezglutenskih izdelkov na

slovenskem trziS¢u niso previsoke.

Zanimalo nas je, kak$na je po mnenju anketirancev ponudba brezglutenske prehrane v

menzah in restavracijah. Rezultati so prikazani v tabeli 8.

Tabela 8: Ponudba prehrane v menzah in restavracijah

Odgovori N %
Zelo dobra 1 2
Zadovoljiva 10 20
Slaba 30 60
Ne vem 9 18
Skupaj 50 100

N = $tevilo anketirancev, % = delez

Da je ponudba brezglutenske prehrane v menzah in restavracijah zelo dobra, se strinja 1
(2,04 %) anketiranec, da je zadovoljiva, meni 10 (20,41 %) anketirancev, 30 (59,18 %)
anketirancev meni, da je ponudba slaba, 9 (18,37 %) anketirancev pa ne ve, kakSna je
ponudba brezglutenskih izdelkov v menzah ali restavracijah, ker si hrano pripravljajo

doma.

Barbara Dezman: Pomen prehrane pri otroku s celiakijo stran 24




Visoka Sola za zdravstveno nego Jesenice Diplomsko delo

Zeleli smo ugotoviti, kako pogosto bolniki s celiakijo zavestno poseZejo po izdelkih, ki

vsebujejo gluten. Tabela 9 prikazuje pogostost poseganja po zivilih, ki vsebujejo gluten.

Tabela 9: Pogostost poseganja po Zivilih, ki vsebujejo gluten

Odgovori N %
Nikoli 39 78
Vcasih 11 22
Skupaj 50 100

N = stevilo anketirancev, % = delez

Da nikoli ne posezejo po zivilih, ki vsebujejo gluten, je odgovorilo 39 (78 %)

anketirancev, 11 (22 %) anketirancev pa po zivilih, ki vsebujejo gluten, posezZe vcasih.

Nato smo zeleli ugotoviti Se, kakSen je razlog, da posezejo po izdelkih, ki vsebujejo

gluten. Tabela 10 kaze rezultate, zakaj otroci uzivajo zivila z glutenom.

Tabela 10: Vzroki za poseganje po Zivilih, ki vsebujejo gluten

Odgovori N %
OkuS.ltl., kaj uzivajo drugi 6 35,29
vrstniki
Radovednost 1 >.88
EJ.Zl.vanJe »normalnih« ) 11,76
zivil
Nehote 8 47,06
Skupaj 17 100

N = $tevilo anketirancev, % = delez

Da zelijo okusiti, kaj uzivajo drugi vrstniki, je odgovorilo 6 (35 %) anketirancev, 1 (6
%) anketiranec po teh izdelkih poseze iz radovednosti, 2 (12 %) anketiranca po teh
izdelkih posezeta zaradi uzivanja »normalnih« zivil, 8 (47 %) anketirancev po teh
izdelkih poseze nehote. 6 anketirancev je na to vprasanje odgovorilo, kljub temu, da so

na prejSnjega odgovorili, da po teh izdelkih nikoli ne posezejo.

Tabela 11 prikazuje povprecne vrednosti in standardne odklone glede obcutenj in

dozivljanj pri celiakiji.
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Tabela 11: Obcutki in doZivljanja pri celiakiji

. Skupaj
Trditve
PV SD
Brezglutenska prehrana mi v vsakdanjem Zivljenju
. ; 2,96 1,32
predstavlja veliko breme.
Zaradi brezglutenske prehrane se tezko vkljuc¢im v druzbo. 2,04 1,29
Zaradi brezglutenske prehrane se ne udelezujem zabav s
DA . 1,78 1,15
prijatelji (rojstni dnevi, ...).
Brezglutensko prehrano jemljem kot izziv. 2,63 1,29
Brezglutenska prehrana mi omogoca, da na potovanjih
spremljam poznavanje celiakije in brezglutenske prehrane v 3,12 1,30
drugih kulturah.
Zaradi celiakije ne hodim na potovanja. 1,88 1,26
Celiakija mi postavlja oviro pri obiskovanju javnih 242 1.47
prireditev (pikniki, veselice, ...). ’ ’
O celiakiji zelo nerad/-a govorim v javnosti. 2,32 1,25
Svoje bolezni se sramujem. 1,43 0,68
Da ne bi na vrstnike naredil/-a slabega vtisa v njihovi druzbi
9 . AT > 1,26 0,72
veckrat posezem po zivilih, ki vsebujejo gluten.
Dovolj imam tega, da moram v druzbi, ko mi ponudijo
hrano, pogosto izgovoriti stavek: »Ne hvala, tega jaz ne 2,68 1,60
smem. Imam celiakijo".

PV = povprecna vrednost; SD = standardna deviacija

Pri trditvi »Brezglutenska prehrana v vsakdanjem zivljenju predstavlja veliko breme« je
bila povprecna vrednost strinjanja srednje visoka (PV =2,96; SD = 1,32).

Povprecna vrednost strinjanja pri trditvi »Zaradi brezglutenske prehrane se tezko
vklju¢im v druzbo« je bila nizka (PV = 2,04; SD = 1,29).

Povprena vrednost strinjanja pri trditvi »Zaradi brezglutenske prehrane se ne
udelezujem zabav s prijatelji (rojstni dnevi, ...)« je bila nizka (PV = 1,78; SD = 1,15).
Povpre¢na vrednost strinjanja pri trditvi » Brezglutensko prehrano jemljem kot izziv« je
bila nizka (PV = 2,63; SD = 1,29).

Povprecna vrednost strinjanja pri trditvi »Brezglutenska prehrana mi na potovanjih
omogoca spremljanje poznavanja celiakije in brezglutenske prehrane v drugih kulturah«
je bila srednje visoka (PV =3,12; SD = 1,30).

Povprecna vrednost strinjanja pri trditvi »Zaradi celiakije ne hodim na potovanja« je
bila nizka (PV = 1,88; SD = 1,26).

Povpre¢na vrednost strinjanja pri trditvi »Celiakija mi predstavlja oviro pri obiskovanju

javnih prireditev (pikniki, veselice, ...)« je bila nizka (PV =2,42; SD = 1,47).
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Povprecna vrednost strinjanja pri trditvi »O celiakiji zelo nerad/-a govorim v javnosti«
je bila nizka (PV =2,32; SD = 1,25).

Povprec¢na vrednost strinjanja pri trditvi »Svoje bolezni se sramujem« je bila nizka (PV
=1,43; SD = 0,68).

Povprecna vrednost strinjanja pri trditvi »Da ne bi na vrstnike naredil slabega vtisa, v
njihovi druzbi veckrat posezem po zivilih, ki vsebujejo gluten« je bila nizka (PV = 1,26;
SD =0,72).

Povprecna vrednost strinjanja pri trditvi »Dovolj imam tega, da moram v druzbi pogosto
izgovoriti stavek »Ne hvala, tega jaz ne smem. Imam celiakijo« je bila nizka (PV =

2,68; SD = 1,60).

Tabela 12 prikazuje rezultate, kjer smo zeleli ugotoviti reakcije vrstnikov, ko izvedo za

diagnozo bolezni anketiranca.

Tabela 12: Reakcija vrstnikov

Odgovori N %
Zacudenje 16 33
Posmeh 2 4
Socustvovanje 10 20
Sprejemanje 21 43
Skupaj 49 100

N = $tevilo anketirancev, % = delez

Tretjina, to je 16 (33 %) anketirancev, je odgovorila, da je njihova reakcija zaCudenje, 2
(4 %) anketiranca, da posmeh, 10 (20 %) anketirancev, da soCustvovanje, 21 (43 %)

anketirancev, da sprejemanje, 1 anketiranec ni odgovoril na vprasanje.

V tabeli 13 smo Zeleli prikazati, katere trditve so med seboj statisticno znacilno mo¢no

povezane (r > 0.6 in p <0,05).
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Tabela 13: Vkljucevanje otrok s celiakijo v druzbo

Trditve R p

Zaradi brezglutenske prehrane se tezko vkljuc¢im v druzbo. / Zaradi brezglutenske
L. TP ) 0,73 0,00
prehrane se ne udelezujem zabav s prijatelji (rojstni dnevi, ...).

Zaradi brezglutenske prehrane se tezko vkljuc¢im v druzbo. / Zaradi celiakije ne hodim

; 0,63 0,00
na potovanja.

r = pearsonov koeficient r > 0.6, p = mejna statisticno pomembna vrednost pri < 0,05

Rezultati so pokazali statisticno zna¢ilno moc¢no pozitivno povezanost med trditvami
»wZaradi brezglutenske prehrane se tezko vklju¢im v druzbo. / Zaradi brezglutenske
prehrane se ne udelezujem zabav s prijatelji (rojstni dnevi, ...) (r = 0,73, p = 0,00) in
»Zaradi brezglutenske prehrane se tezko vklju¢im v druzbo. / Zaradi celiakije ne hodim

na potovanja« (r = 0,63, p = 0,00).

Pri tabeli 14 smo zeleli ugotoviti, kako druzinski ¢lani anketirancev sprejemajo bolezen

in njihovo prehrano.

Tabela 14: Sprejemanje druZzinskih ¢lanov

Odgovori N %
Podpirajo me pri dieti. 32 64
Vc¢asih zauzijejo isti
izdelek kot jaz. 18 36
Skupaj 50 100

N = $tevilo anketirancev, % = delez

Da jih podpirajo pri dieti, je odgovorilo 32 (64 %) anketirancev, 18 (36 %) anketirancev

pa, da ostali druzinski ¢lani zauZzijejo isti izdelek kot oni.

Na vprasanje »Kaj bi sam/-a sporocil/-a oz. svetoval/-a sovrstnikom, ki imajo tudi
celiakijo, glede upostevanje brezglutenske prehrane?« so imeli anketiranci moznost
prosto odgovoriti. Na vprasanje je odgovorilo vseh 50 anketirancev, s tem da so nekateri

podali ve¢ odgovorov.

Vecina in sicer 44 (88 %) anketirancev bi svojim sovrstnikom sporocila, naj se strogo
drzijo svoje diete, 7 (14 %), naj redno hodijo na kontrole h gastroenterologu 1 krat

letno, 13 (26 %) jih navaja, da lahko tudi zdrava populacija uziva brezglutenske izdelke,
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32 (64 %) jih sporoca, da bolezen sama po sebi ni breme in, ko se navadi$ ziveti z njo,

te nikjer ve¢ ne ovira.

3.5 RAZPRAVA

V razpravi zelimo primerjati dobljene rezultate iz nase raziskave z Ze opravljenimi in
objavljenimi raziskavami na tem podrocju.

Na osnovi vrnjenih vprasalnikov ugotavljamo, da je znanje anketirancev o celiakiji zelo
dobro. Poznajo znacilnosti celiakije, vedo, da je celiakija kroni¢na bolezen. Vedo, da je
celiakija bolezen prebavnega traku, ni nalezljiva in ni ozdravljiva. Zavedajo se, da se je
potrebno drzati brezglutenske diete, da je hrana kljub temu lahko kakovostna in pestra,

vendar kar precej draga v primerjavi z zivili, ki vsebujejo gluten.

Pri prvem raziskovalnem vprasanju smo ugotovili, da je znanje otrok in njihovih starSev
o celiakiji in brezglutenski prehrani zelo dobro. Vedo, da ob uposStevanju dietnih

rezimov lahko zivijo povsem normalno Zivljenje.

Glede na starost, ko so jim ugotovili celiakijo, je kar 18 anketirancev bilo starih do 2 let.
Ostalim so diagnozo postavili v kasnejSih letih. Slovensko drusStvo za celiakijo (2008)
navaja, da se bolezen obiCajno razvije pri dojenckih med 6 in 18 mesecem starosti,

vedno nekaj tednov ali mesecev po tem, ko otrok pric¢ne uzivati zitarice.

Rezultati nase raziskave so pokazali, da je ve€ino anketirancev z diagnozo celiakije prvi
seznanil zdravnik. Do podobnih ugotovitev so prisli tudi v raziskavi, ki jo je izvedla
Kadiceva (2009), v kateri je ugotovila, da je zdravnik seznanil anketirance z diagnozo v

kar 56 %. Medicinske sestre prevzamejo zdravstveno-vzgojno nalogo.

Peterka Novak (2003) navaja, da se s pomocjo izobrazevalnega sistema oboleli za

celiakijo naucijo, kaj smejo jesti in kaj ne ter na kaj morajo biti pozorni.

Medicinska sestra v svoji dejavnosti mladostnike s celiakijo poucuje o njihovi bolezni,

zdravemu nacinu zivljenja, nudi psihi¢no podporo in jih seveda tudi u¢i. Pomembno je,
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da je medicinska sestra poucena o celiakiji, saj lahko le s pridobljenim znanjem pomaga

mladostnikom.

Po pregledu vrnjenih vpraSalnikov opazamo, da anketirancem hrano kupujejo in
pripravljajo mame, ter tudi skrbijo, da je njihova hrana kakovostna in pestra. Kot
raziskovalno vprasanje smo se zato vprasali, na podlagi katerih kriterijev otroci s
celiakijo in njegovi starSi nakupujejo brezglutenske izdelke? Ugotovili smo, da si najvec
anketirancev pri nakupovanju brezglutenskih izdelkov pomaga z zapisi na deklaracijah.

See in Murray (2006) navajata tri nacine, kako se posameznik popolnoma preprica o
odsotnosti glutena iz izdelka: preverjanje deklaracij, redno preverjanje seznamov
brezglutenskih zivil, ki jih izdajajo drusStva, ne nazadnje pa se lahko pozanima tudi pri

proizvajalcu.

Manjsi del anketirancev pa se s tem, da je brezglutenska prehrana lahko kakovostna in
pestra, ne strinja, pravijo, da je brezglutenska prehrana slaba. Izpostavijo tudi problem
prehranjevanja v menzah in restavracijah, kjer je ponudba brezglutenske prehrane slaba.
Carrie in Chan (2008) sta v svoji raziskavi ugotovila, da se ovire pokazejo, ko zeli
posameznik jesti izven svojega doma, v restavracijah, na letaliS¢ih, smucarskih centrih,

zabaviScnih parkih. Razlog ti¢i predvsem v nedostopnosti brezglutenskih zivil.

Zanimalo nas je tudi, zakaj otroci posezejo po izdelkih z glutenom oz. zakaj jih uzivajo?
Zato je bilo to naSe drugo raziskovalno vprasanje. Ugotovili smo, da je taksnih sicer
manjsi delez, saj jih veCina ne poseze po izdelkih, ki vsebujejo gluten. Tisti, ki pa to
storijo, to naredijo predvsem v Zelji okusiti, kaj uzivajo drugi vrstniki. Se manj je tistih,
ki posezejo po teh izdelkih nehote. Ne posegajo pa po Zivilih, ki vsebujejo gluten, zato,
ker bi na sovrstnike tako naredili slab vtis, niti jih ne moti, da morajo v druzbi pogosto

izreCi stavek »Ne hvala, tega jaz ne smem. Imam celiakijo«.

Vecina anketirancev (98 %) se strinja, da so cene brezglutenskih izdelkov na
slovenskem trziS¢u previsoke. V spletni trgovini Mercator stane kilogram brezglutenske

moke znamke Schér 3,44 €, kilogram navadne pSeni¢ne bele moke tip 400 pa 0,98 €.
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Kadi¢eva (2009) v svojem diplomskem delu ugotavlja, da se kar 56 % anketirancev

strinja, da je brezglutenska prehrana predraga.

Zivila, izdelana za paciente s celiakijo, so prilagojena dietnim predpisom. Proizvajalci
morajo pri pripravi in tudi pri oznacevanju upoSstevati dolo¢ene smernice za izdelavo
brezglutenskih zivil, ki spadajo k Zakonu o zivilih. Smernice med drugim vsebujejo
zahteve po dolzni skrbnosti pri izdelavi kot tudi doloCanju analiznih metod za dolocitev
vsebnosti glutena. Tako je zagotovljena najvecja varnost. Ta posebna pravila pa so tudi
eden izmed vzrokov, da so brezglutenski izdelki nekajkrat drazji od obicajnih (Hiller,

2003).

Specificna vprasanja o potrjeni diagnozi in dieti so pokazala, da negativno vplivajo na
kakovost zZivljenja v druzbenih okoljih. Natan¢neje na podrocju potovanj, gostinstva in
druzinskega Zivljenja. Negativni vpliv prehrane se bistveno zmanjsa s casom, ceprav to

ni reSitev za prehranjevanje zunaj doma in potovanja (Lee et al., 2012).

Kot tretje raziskovalno vpraSanje smo si zastavili vprasanje, kako otroci s celiakijo
dozivljajo svojo bolezen med svojimi vrstniki? Ugotovili smo, da se anketiranci ne
strinjajo, da bi jim brezglutenska prehrana v vsakdanjem Zzivljenju predstavljala breme.
Sploh se ne strinjajo s tem, da se zaradi brezglutenske prehrane ne bi vkljucevali v
druzbo ali se udelezevali zabav s prijatelji, javnih prireditev, niti se zaradi tega ne

odpovedo potovanjem.

V literaturi zasledimo, da se veliko ljudi s celiakijo izogiba prehranjevanju v
restavracijah, nekateri se tudi odpovedo potovanju (Holmes, 2010). Ce gre pacient kam
na obisk, je skoraj obvezno, da se prej pozanima, kaj bodo tam stregli, da se preprica, da
bo lahko kaj jedel. Zato ni presenetljivo, da jih veliko pogreSa spontanost, kar se tice
prehranjevanja zunaj doma s prijatelji (prav tam). V na$i raziskavi so anketiranci
neopredeljeni glede tega, da na potovanjih spremljajo poznavanje celiakije in
brezglutenske prehrane v drugih kulturah. Vecina anketirancev svojega prehranjevanja
ne jemlje kot izziv, niti se svoje bolezni ne sramuje, o bolezni pa jim ni tezko govoriti v

javnosti.
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Kadic¢eva (2009) ugotavlja, da celiakija Se ni toliko znana. Zato se pogosto pojavlja
veliko vprasanj s strani ljudi do pacientov samih. Pacientom ni tezko spregovoriti o
svoji bolezni. Nekateri pa se Se vedno bojijo zapostavljenosti in o svoji bolezni tezko

spregovorijo.

Sovrstniki sprejemajo diagnozo anketirancev, nekaj (32 %) jih ob tem izrazi zacudenje.
Glede na literaturo nasi anketiranci lepo sledijo evropskim povprecjem telesne visine in

teze, ostali zdravi populaciji iste starostne skupine, 10—14 let.

Ob postavitvi diagnoze je bila veCina starSev zelo prestrasenih, s samo diagnozo so se
star§i obremenjevali, niso pa postali preve¢ zasCitniski, bili pa so izgubljeni, ker takrat
Se niso poznali celiakije. Ob boljSem poznavanju celiakije pa druzina anketiranca
podpira pri dieti, v€asih zauZzijejo isti izdelek kot oni. V literaturi zasledimo, da starsi
lahko reagirajo z obrambnim mehanizmom =zanikanja in lahko prenehajo z
brezglutensko prehrano. Mozna reakcija starSev pa je pretirano zaS¢itnisSki odnos.
Reagirajo na najmanjSo spremembo, vsem ustrezejo, vse prenesejo (Peterka Novak,

2003).

V raziskavi Cederborg, Hultman, Magnusson (2012) ugotavljajo, da se starSi zavedajo,
da, ko so njihovi otroci mladi, so se sposobni hitreje prilagajati brezglutenski prehrani,
predvsem zato, ker so opazili, kako so njihovi otroci hitro dojemljivi. Starsi imajo lahko
tezave z nadzorom, kako osebje v vrtcu in Soli deluje v skladu z njithovimi

informacijami o brezglutenski prehrani.

Kadiceva (2009) ugotavlja, da je za posameznika in njegovo druzino sooc¢enje z mislijo
na dozivljenjsko dieto velika duSevna oz. psihi¢na obremenitev. Posebno v otroskem in
mladostniSkem obdobju je za otroka in starSe spoznanje, da ima otrok dozivljenjsko
bolezen, vefinoma huda psihi¢na obremenitev. Strahu se reSijo s podrobnejSim

spoznavanjem celiakije.
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V raziskavi Lee et al. (2012) ugotavljajo, da ima bolezen, ki je bil odkrita v otrostvu, in
pri tistih, ki se drzijo diete, manjsi vpliv na kakovost zivljenja kot pri osebah, pri katerih

je bila bolezen odkrita v odrasli dobi.

V raziskavi smo ugotovili, da druzine sprejemajo ter podpirajo anketiranca pri
spremembi zivljenjskega sloga. Celiakija je bolezen, ki prizadene otroka in njegovo
druzino, ker se morajo popolnoma prilagoditi na drugacen nacin zivljenja, pomembno
je, da znajo otroci in starsi zaziveti s to boleznijo, kajti pravil, ki jih zahteva celiakija, se

bodo morali drzati celo zivljenje.

Dosezen je bil namen raziskave, ki je bil prouciti seznanjenost otrok in njihovih starSev
o celiakiji in pomenu brezglutenske prehrane pri omenjeni bolezni ter kaksen pogled
imajo otroci na brezglutensko prehrano in kako na njihovo bolezen gledajo njihovi

vrstniki.
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4 ZAKLJUCEK

Kako preziveti s celiakijo v sodobnem svetu? Navkljub velikim izboljSavam in
prepoznavnosti bolezni bo potrebno Se veliko Casa, da bodo reSena Se mnoga, za
paciente pomembna dejstva, ki jim bodo olajsala Zivljenje s celiakijo. Ker je konkurenca
na trziS¢u majhna, so temu primerne tudi cene izdelkov. Cenovna ponudba
brezglutenskih izdelkov je Se vedno veC kot trikrat visja od ponudbe izdelkov, ki
vsebujejo gluten. Cene predstavljajo zelo velik problem za druzine z nizkim mese¢nim
dohodkom, ker si tezko privoscijo tako visoke cene izdelkov, kar posledi¢no vpliva na
zdravje njihovih otrok. Osebi, ki ima celiakijo, pomeni brezglutenska prehrana zdravilo,

ki pa se ga ne da dobiti na recept.

Omejitev pri nasi raziskavi je bil majhen vzorec, saj je bila odzivnost anketirancev
nizka, samo 37 %. To pripisujemo nezainteresiranosti za sodelovanje v raziskavi
oziroma pomanjkanju Casa anketirancev. Predlagamo ponovitev raziskave na vecjem
vzorcu, saj bi bili rezultati tako bolj realni. Predlagamo cenovno dostopnejSo

brezglutensko prehrano, ki bo dosegljiva vsem.

V diplomskem delu smo skuSali prikazati obcutke, misli in tezave ob postavitvi
diagnoze celiakije ter kako zelo je pomembna brezglutenska prehrana, ki tem pacientom
prihrani zaplete neodkrite in nezdravljene bolezni. Najve¢ lahko naredijo pacienti sami z
ustrezno prehrano, ki je klju¢nega pomena za njihovo zdravje, zdravstveni delavci pa

Jim moramo pri tem pomagati.

Pomemben del delovanja medinske sestre pri obravnavi otrok s celiakijo predstavlja
zdravstveno-vzgojno izobrazevanje. Poucevanje starSev in otrok o sami bolezni, o
prepovedanih in dovoljenih zivilih so za njih velikega pomena. Povedati jim je treba, da
je pri dieti potrebno vztrajati, ker je bolezen neozdravljiva in dozivljenjska. Zborniki
Slovenskega drusStva za celiakijo veliko pripomorejo k lazji izbiri hrane za pripravo

dietne prehrane.
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6 PRILOGE

6.1 INSTRUMENT

Spostovani!

Pred vami je anketni vpraSalnik, s katerim Zelim prouciti seznanjenost otrok, ki imajo
celiakijo in njihovih starSev o celiakiji in pomenu brezglutenske prehrane pri omenjeni
bolezni ter kakSen pogled imajo otroci na brezglutensko prehrano in kako na njihovo

bolezen gledajo njihovi vrstniki.

Anketni vprasalnik je sestavljen iz Stirih vsebinskih sklopov:

Demografski podatki

Brezglutenska prehrana pri celiakiji

Psihi¢ni obc¢utki pri celiakiji

Pogled druzine na celiakijo

Sodelovanje v raziskavi je prostovoljno, anketa je anonimna. Pridobljeni podatki bodo
uporabljeni izklju¢no za pripravo diplomskega dela. Za vase sodelovanje se vam zZe v

naprej lepo zahvaljujem.

Pri vprasanjih, kjer so odgovori ze ponujeni, obkrozite tistega, s katerim se najbolj
strinjate. Pri vpraSanjih, kjer pa so odgovori podani v obliki trditev, pa obkroZite

ustrezno vrednost, ki velja za vas (1 — se sploh ne strinjam, 5 — se popolnoma strinjam).
Pri zadnjem vpraSanju pa pri¢akujemo nasvete anketiranca za otroke s celiakijo.

Vljudno vas prosim, da anketni vprasalnik izpolnite najkasneje do 15. 08. 2012. Vasi

odgovori se bodo avtomatsko shranili v mojem E-racunu.
Hvala za vase sodelovanje.

Barbara Dezman
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Sklop 1 — Demografski podatki

1. Spol (obkrozi pravilen odgovor)
a) Moski

b) Zenski

Pri vprasanjih od 2 do 4 odgovor napisi na Crto.

2. Koliko si bil/-a star/-a, ko so ti ugotovili celiakijo?

3. Tvoja telesna viSina:

4. Tvoja telesna teza:

Sklop 2 - Brezglutenska prehrana pri celiakiji

5. Kdo te je ob pojavu bolezni prvi seznanil s celiakijo? (obkrozi pravilen odgovor)
a) Zdravnik
b) Medicinska sestra oz. patronaZzna medicinska sestra
c) Slovensko drustvo za celiakijo

d) Nihée

6. Kdo v tvoji druzini kupuje brezglutenske izdelke? (obkrozi pravilen odgovor)

a) Oce
b) Mama
c) Sam/-a

d) Drugi
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7. Kaksni so tvoji kriteriji, ko kupujes brezglutenske izdelke? (obkrozi pravilen odgovor
ali pa pod tocko »e« navedi odgovor, ki ti najbolj ustreza)

a) Zapisina deklaraciji

b) Jamstvo proizvajalca

c) Osebne izkusnje

d) Po nasvetu prijateljev, sorodnikov

e) Drugo:

8. Kaksna je po tvojem mnenju ponudba brezglutenskih izdelkov na slovenskem
trzis¢u? (obkrozi pravilen odgovor ali pa pod tocko »d« navedi odgovor, ki ti najbolj
ustreza)

a) Kakovostna
b) Pestra
c) Slaba

d) Drugo:

B A%

9. Ali meni§, da so cene brezglutenskih izdelkov na slovenskem trzis¢u previsoke?
(obkrozi pravilen odgovor)

a) Da
c) Ne

d) Ne vem

10. Kako je s prehrano v menzah, restavracijah? (obkrozi pravilen odgovor)

a) Zelo dobra ponudba
b) Zadovoljiva

c) Slaba ponudba
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d) Ne vem (hrano si pripravljam sam/-a doma)

11. Ali kdaj posezes po zivilih, ki vsebujejo gluten? (obkrozi pravilen odgovor)

a) Pogosto
b) Redko
c) Vcasih

d) Nikoli

Ce si odgovoril/-a z odgovori a, b ali ¢, kaj je najpogostej§i vzrok, za poseganje po
izdelkih, ki vsebujejo gluten? (obkrozi pravilen odgovor)

a) Okusiti, kaj uzivajo drugi vrstniki

b) Radovednost

¢) Uzivanje »normalnih« zivil

d) Drugo (nehote)
Sklop 3 — Psihi¢ni obcutki pri celiakiji
12. Pri trditvah prosim podajte vaso stopnjo strinjanja tako, da obkrozite odgovor, pri

tem upostevajte lestvico: 1 = Sploh se ne strinjam, 2 = se ne strinjam, 3 = Neopredeljen,

4 = se strinjam, 5 = se popolnoma strinjam.
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TRDITEV Sploh se e\ Se ne Neopredeljen | Se strinjam Fopolnoma se
strinjam strinjam strinjam

Brezglutenska

prehrana mi v

vsakdanjem

zivljenju : ? : ! >

predstavlja  veliko

breme.

Zaradi

brezglutenske

prehrane se tezko : ’ : ! >

vklju¢im v druzbo.

Zaradi

brezglutenske

prehrane se ne

udelezujem zabav s : ? : ! >

prijatelji  (rojstni

dnevi, ...).

Brezglutensko

prehrano jemljem | 1 2 3 4 5

kot izziv.

Brezglutenska

prehrana mi

omogoCa, da na

potovanjih

spremljarr} | 5 3 A s

poznavanje

celiakije in

brezglutenske

prehrane v drugih

kulturah.

Zaradi celiakije ne

hodim na | 1 2 3 4 5

potovanja.
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TRDITEV

Sploh se ne

strinjam

Se

strinjam

ne

Neopredeljen

Se strinjam

Popolnoma se

strinjam

Celiakija mi
postavlja oviro pri
obiskovanju javnih
prireditev (pikniki,

veselice, ...).

O celiakiji  zelo
nerad/-a govorim Vv

javnosti.

Svoje bolezni se

sramujem.

Da ne bi na
vrstnike naredil/-a
slabega vtisa, v
njihovi druzbi
veckrat posezem po
zivilih, ki vsebujejo

gluten.

Dovolj imam tega,
da moram v druzbi,
ko mi ponudijo
hrano, pogosto
izgovoriti  stavek:
»Ne hvala, tega jaz
ne smem. Imam

celiakijo«.
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13. Kaksna je prva reakcija vrstnikov, ko izvedo za diagnozo tvoje bolezni? (obkrozi
pravilen odgovor)

a) Zacudenje

b) Posmeh

c) Socustvovanje

d) Razno (sprejemanje, nevednost, nic)

Sklop 4 — Pogled druZine na celiakijo

14. Pri trditvah prosim podajte vaso stopnjo strinjanja tako, da obkrozite odgovor, pri

tem upostevajte lestvico: 1 = sploh se ne strinjam, 2 = se ne strinjam, 3 = Neopredeljen,

4 = se strinjam, 5 = se popolnoma strinjam.

Sploh se ne | Se ne Popolnoma se
TRDITEV Neopredeljen | Se strinjam
strinjam strinjam strinjam

V  nasi  druzini
imamo celiakijo jaz
in moji/-e

sorojenci/sorojenke.

Ko so mi postavili
diagnozo celiakije,
so bili moji starsi

zelo prestraseni.

S postavitvijo moje
diagnoze se starsi
niso prevec

obremenjevali.

Po postavitvi | 4 b 3 4 5

diagnoze so starsi
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postali zelo
zasCitniski.
Po postavitvi

diagnoze so bili
starsi zelo
izgubljeni, saj do
takrat  Se  niso

poznali celiakije.

15. Kako ostali druzinski ¢lani sprejemajo tvojo bolezen in prehrano? (obkrozi pravilen
odgovor)

a) Podpirajo me pri dieti
b) Vcasih zauzijejo isti izdelek kot jaz

c) S tem se ne obremenjujejo

Zadnje vpraSanje se nanasSa na svetovanje anketiranca sovrstnikom, ki imajo

celiakijo, o upoStevanju brezglutenske prehrane.

16. Kaj bi sam/-a sporocil/-a oz. svetoval/-a sovrstnikom, ki imajo tudi celiakijo, glede

upostevanja brezglutenske prehrane? (napisi odgovor na ¢rto v 1-2 stavkih)
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