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Kroni¢na bolezen in zivljenjski stil — primer celiakije

Celiakija je bolezen Crevesa, ki nastane kot posledica uZivanja glutena. Gre za
bolezen, ki traja vse Zivljenje in pri kateri se mora posameznik odpovedati Zivilom z
glutenom, kot so Zivila iz pS$enice, rzi, je€mena in ovsa. A gluten ima dobre
tehnoloske lastnosti, zato ga Zivilska industrija dodaja v Stevilne izdelke, kar ljudem s
celiakijo otezuje drzanje diete. Ker je edino zdravilo za celiakijo brezglutenska dieta,
je cilj moje diplomske naloge ugotoviti, kako so se posamezniki s celiakijo prilagodili
na nov nacin prehranjevanja. Uporabila sem metodo kvalitativhega raziskovanja in
sicer sem opravila Sest globinskih intervjujev. Ugotovila sem, da so se vpraSani na
spremenjen nacin prehranjevanja hitro prilagodili in da so njihove bolezenske tezave
kmalu izginile. Brezglutenski izdelki so dostopni v vseh vecjih nakupovalnih centrih,
kjer je tudi ponudba vedno bolj pestra, teZava pa je cena, saj so brezglutenski izdelki
tudi do Stiri krat drazji od obi€ajnih. Do tezav prav tako lahko pride, ko si bolniki sami
ne morejo pripraviti obroka, kar pa mojih sogovornikov ni odvrnilo od prehranjevanja
izven doma. Kakovost njihove prehrane se je zaradi celiakije celo izboljSala, saj je
sedaj veliko bolj zdrava kot pre;j.

Kljuéne besede: kroni¢na bolezen, celiakija, gluten, brezglutenska dieta.

Chronic illness and lifestyle — celiac disease

Celiac disease is a bowel disease that occurs as a result of eating gluten. It is an
illness that lasts a lifetime and consequently, individuals must give up foods that
contain gluten, which is found in wheat, rye, barley and oats. Gluten also has
excellent technological characteristics, therefore food industry adds it in numerous
products. That makes keeping the diet even harder. As such, the only treatment for
celiac disease is a gluten-free diet, therefore the aim of my thesis is to determine how
individuals with celiac disease can adapt to a new way of eating. | used qualitative
research methods and | conducted six in-depth interviews. | found that a modified
diet can quickly be adapted and that their disease will heal. Gluten-free products are
available in all major shopping centers, where one can find an extensive range of
products. The problem is the price for gluten-free products, as they are up to four
times more expensive than usual. Problems may also occur when people with celiac
disease do not prepare a meal themselves, but this did not divert my interviewees
from eating outside. Their quality of nutrition due to celiac disease was even better,
since their diet is much healthier than before.

Key words: chronic illness/disease, celiac disease, gluten, gluten-free diet.
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uvoD

Prehranjevanje je temeljna Clovekova potreba, saj s hrano Clovek dobi snovi, ki so
potrebne za rast in razvoj, poleg tega pa je tudi vir energije, ki jo telo rabi za
vsakodnevne dejavnosti. Hrana torej pomembno vpliva na kvaliteto naSega Zivljenja,
na na$ videz, pocutje in delovanje. Za nase telo je lahko tudi zdravilo, zato je toliko
bolj pomembno, da je hrana, ki jo zauzijemo, zdrava. Oblikovanje prehranjevalnih
navad se zaCne Ze v najzgodnejSem zivljenjskem obdobju, zato jih kasneje ni tako
preprosto spremeniti. Pri celiakiji, kroni¢ni bolezni tankega Crevesa, pa spremenjen
nacin prehranjevanja predstavlja edini nacin ozdravitve. Poleg zdrave hrane je za

ljudi s celiakijo pomembno, da je le-ta tudi pravilno izbrana.

Celiakija je bolezen vseh Zivljenjskih obdobij in nastane kot posledica preobcutljivosti
na gluten. Gluten je osnovni protein pSenice, prisoten pa je tudi v jeCmenu, rzi in
ovsu. Simptomi nezdravljene celiakije so pomanjkanje vitaminov in mineralov, padec
odpornosti organizma, prebavne teZave, osteoporoza, slabokrvnost itd. Edino
zdravilo za celiakijo je brezglutenska dieta, kar pomeni, da se mora bolnik odpovedati
vsej hrani, ki vsebuje gluten. Poleg tega, da so za njih prepovedana vsa zivila iz prej
omenjenih Zit, pa morajo biti pozorni tudi na sestavo drugih prehrambenih izdelkov. Ti
lahko vsebujejo dodatke prepovedanih Zitaric, ki na embalaZi niso navedeni. Ker v
nasi vsakdanji prehrani velik delez predstavljajo Zzitni izdelki (kruh, testenine, moka,
piSkoti, peciva ...), morajo ljudje s to boleznijo za vse zZivljenje spremeniti svoj nacin

prehranjevanja.

Kvaliteta zivljenja oseb s celiakijo je torej v veliki meri odvisna od prehrane, saj ob
doslednem spostovanju diete lahko Zivijo povsem »normalno« Zivljenje brez zdrauvil,

pogostega obiskovanja zdravnikov in kar je hajpomembneje — brez telesnih obolen].

Diplomsko delo je sestavljeno iz dveh glavnih delov, teoreticnega in empiricnega. V
prvem bom predstavila najpomembnejSe pojme in izhodis€a, v drugem delu pa se
bom bolj osredotoCila na cilie naloge in poskuSala teoreticni del povezati z

empiricnim.



TeoretiCni del vsebuje tri glavna poglavja. V prvem predstavim bolezen kot krizni
zivljenjski dogodek in strategije spopadanja z boleznijo. V drugem definiram, kaj
kroni¢na bolezen je, kako z njo ziveti in kako kroni¢ne bolnike sprejema okolica. V
tretiem poglavju opredelim pojem celiakije, opiSem njene pojavne oblike ter razloge
za nastanek in nacin zdravljenja. Nadaljujem z ovirami, s katerimi se sooCajo bolniki s
celiakijo ter ugotavljam, kje lahko dobijo najveC podpore in kakSna so mozna

posledi€na obolenja in alternativna zdravljenja.

Drugi del diplome je empiricni in vsebuje Stiri poglavja. V prvem so podani cilji in
raziskovalna vprasanja diplomske naloge, sledijo predstavitev globinskega intervjuja
kot metode dela, opis vzorca ter kvalitativha analiza podatkov. Zaklju¢ek vsebuje

sklep, seznam literature in priloge.



TEORETICNI DEL

1 BOLEZEN KOT KRIZNI ZIVLJENJSKI DOGODEK IN STRATEGIJE
OBVLADOVANJA BOLEZNI

1.1 BOLEZEN KOT KRIZNI ZIVLJENJSKI DOGODEK

Zdravje je eden izmed najpomembnejSih dejavnikov posameznikove eksistence, kar
pride do izraza predvsem v situaciji »odsotnosti zdravja« oziroma ob pojavu tezje
bolezni (Malnar 2002, 4). »Pojav bolezni ne pomeni le napada na telo posameznika v
instrumentalnem pomenu, paC¢ pa pomeni tudi napad na njegovo samopodobo.
Bolezen je tisto, kar samopodobo posameznika ruSi« (Malnar 2002, prav tam).
Zdravje pa je nacin obvladovanja eksistence in pri tem se Clovek ne pocuti samo kot
nosilec, temvec tudi ustvarjalec vrednot in vzpostavljalec Zivljenjskih norm. (Ule 2003,
34)

Po definiciji Svetovne Zdravstvene organizacije je zdravje celovit in dinamicen sistem
s sposobnostjo prilagajanja vplivom okolja. Ljudem omogoca biolosko, socialno in
poklicno delovanije ter prepreduje bolezen, invalidnost in prezgodno smrt (Zalar 2009,
152). »Sodobna definicija tako opredeljuje zdravje kot sploSno vrednoto in bistveni vir
za produktivno in kakovostno zivljenje slehernega posameznika in skupnosti kot
celote« (Zalar 2009, prav tam). Zdravje je torej sposobnost posameznikovega
neprestanega opravljanja funkcij in prilagajanja okolju kot posledica ravnovesja med
telesnimi, dusevnimi, dustvenimi, duhovnimi, osebnimi in socialnimi prvinami. (Zalar
2009, prav tam)

Zivljenjski dogodki, ki spremenijo nadin Zivljenja posameznika, so lahko pogosti
(kroni€ne bolezni ...) ali pa do njih ne pride velikokrat (poroka, smrt partnerja ...),
nekateri so dolgotrajnejsi (tezja bolezen), spet drugi pa ne trajajo dolgo, a takrat
toliko bolj intenzivno vplivajo na dogajanje (rojstvo otroka). Dogodke pa lo¢imo tudi
na obremenilne in krizne. TeZzave v aktualnem vsakdanjem Zivljenju so posledica
obremenilnih, krizni pa so vzrok za vecjo spremembo v zZivljenju. Ker pa mora vsak
posameznik pokazati sposobnost reagiranja na dogodek, so vsi obremenilni dogodki
hkrati tudi krizni (Ule 1993, 121). »Obremenilni so vsi dogodki, ki prinasajo



spremembe v vsakdanji tok dogajanja in torej pretrgajo rutino ter nas izzovejo, da jih

moramo obvladati s svojimi sposobnostmi, znanjem, mocjo.« (Ule 1993, 122)

Vse bolezni so obremenilni dogodki v Zivljenju, ki stalno postavljajo pod vprasaj
temeljne zZivljenjske strategije posameznikov in sodobne druzbe. Torej ne gre le za
simptome, zaradi katerih smo prisiljeni poiskati zdravniSko pomo¢, ampak gre za
nesreCen dogodek, zaradi katerega se naSe vsakdanje Zivljenje spreminja. (Ule
2003)

»Zdravje in promocija zdravja postaja vse bolj pomembno podro¢je vsakdanjih
dejavnosti, javnega Zzivljenja in znanstvenega raziskovanja; npr. nacini ohranjanja
zdravja, kvalitete Zzivljenja, povezane z zdravjem, analize vsakdanjih praks, ki
ohranjajo zdravo in dobro pocutje, kot so prehranske prakse, skrb za telo ...« (Ule
2003, 13). Zdravje je torej ena od najpomembnejSih vrednot, saj je sredstvo za
funkcioniranje posameznikov v okviru druzbenih struktur. Poleg instrumentalnega pa
ima tudi ekspresivni pomen, kar pomeni da je element kakovostnega Zivljenja ljudi in

zatorej cilj sam po sebi. (Pahor 1999, 1014)

1.2 NACINI RAVNANJA V KRIZNIH SITUACIJAH IN VIRI POMOCI

Za reSevanje kriznih dogodkov, kamor spada tudi bolezen, ljudje uporabljamo
razlicne strategije. (Ule 2003, 98) SooCanje s tezavo oznacuje prizadevanje
posameznika, da obvlada stres in negativna obc&utja, ki mu sledijo. (Adam in Herzlich
2002, 34)

Pri raziskovanju obvladovalnega ravnanja se ljudje obi¢ajno opirajo na tri vire pomoci
(Ule 2003, 102):

- socialne vire, ki so formalni (zdravstvene, socialne institucije) in neformalne

socialne mreze (druzina, prijatel;i ...)

- psiholoske vire, s katerimi imamo v mislih samospostovanje, obcdutek, da nismo

Zrtev usode ipd.



- individualne nacdine premagovanja tezav, s katerimi imamo v mislih specifi¢ne
nacCine vedenja, misljenja in zaznavanja, ki jih posamezniki uporabljajo pred

Zivljenjskimi problemi

Ljudje imamo razliCne potrebe, zato ti viri niso enako ucinkoviti v vseh situacijah.

Vsak mora najti svoj nacin odzivanja na situacije. (Ule 2003, 101)

Najbolj splosni nacini ravnanja (Lehro in Thomae v Ule 2003, 104-107) v

obremenilnih situacijah so:

-Storilnostno vedenje: Je zelo pogosta reakcija na teZavne situacije, kjer mora

posameznik za reSitev Zivljenjskega problema uporabiti veliko dodatne energije.

- Iskanje institucionalne pomoc¢i: Na tako obliko pomoc¢i posameznik pomisli v
situaciji, ki ni odvisna samo od njega (posvet z zdravnikom, iskanje dela prek zavoda

za zaposlovanije itd.).

- Uporaba socialnih mrez pomog¢i: Zaupanje tezav ljudem, ki so nam blizu (druzina,
partner, prijatelji, ...) je zelo obiCajen in hkrati zelo pomemben nacin odziva na tezke
situacije, saj pomanjkanje druzbenih stikov pomeni socialno izolacijo, ki pa je ze

sama po sebi krizni zivljenjski dogodek.

- Sprejemanje situacije: Pojavi se v primerih, ko se situacijam ne da izogniti in

zahtevajo veliko samoodpovedi (npr. kroni¢na bolezen, invalidnost, smrt bliznjega ...).

- Pozitivno misljenje oziroma razlage situacije: Posameznik vecji pomen kot
negativnim daje pozitivnim posledicam kriznega dogodka. Tu gre predvsem za
primerjavo sedanje situacije s preteklo, ki je bila Se tezja. Pogosto se ljudje primerjajo
s tistimi, ki »jim gre Se slabSe«, kar je znacilno predvsem za dogodke, ki popolnoma

spremenijo zivljenjski potek, npr. za kroni¢ne bolezni, trajne telesne poskodbe ...

Posameznik razume svojo bolezen glede na njegov odnos do druzbenega okolja. Ce
zaradi bolezni nekaterih aktivnhosti ne more veC opraviljati, ima bolezen za
»unievalko« in njen obstoj kolikor je le mogoé&e zanika. Ce pa mu bolezen omogoéa
ponovno odkritie pravega smisla Zivljenja in mu omogo€i vecjo individualnost,

bolezen obcuti kot »osvoboditeljico«. Kroni¢ni bolnik bolezen velikokrat obCuti kot
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»poklick, saj se njegova samopodoba in druzbena identiteta oblikujeta na podlagi
njegovega boja z boleznijo (Adam in Herzlich 2002, 41). »Ta boj postane sredis¢e
njegovega zivljenja, ki se enaci s poklicno dejavnostjo in je osnova z vkljuCitev v

druzbo« (Adam in Herzlich 2002, prav tam).

Tako so pogoste metafore za bolezen v zahodnem svetu »odisejada«, »izziv,
»osebni poraz«, »unievalka«, »sovraznik« in »poklic«. (Charmaz, Herlich in Williams
v Charmaz 2003, 278)

1.3 STRATEGIJE SPOPADANJA Z BOLEZNIJO

Poleg navedenih sploSnih ravnanj v obremenilnih situacijah, ki se jih posluzujemo v
razlicnih Zivljenjskih situacijah, pa Mirjana Ule (2003, 107-110) navede tudi

obvladovalna ravnanja, ki so za spopadanje z boleznijo zelo pomembna:

-lzraba priloznosti: Gre za aktivno sooCenje s problemom, ko posameznik vidi
moznost za uspesno reSitev krizne situacije (npr. pri nekaterih boleznih je Zivljenje

bolnika zelo odvisno od njegove hitre odloCitve za nek poseg).

- ProSnja za pomoé¢: Pomembna je, e ima posameznik na voljo dobro razvito
socialno mrezo, ki mu lahko nudi podporo in pomo€ v teZzavah. Praviloma gre za

proSnje »pomembnim drugim«, kot so druzinski ¢lani, prijatelji, sosedje, znanci.

- Odpor: Gre za zavraCanje zdravstvenih nasvetov ali zaradi tradicije ali pa zaradi
avtoritet, ki jih posameznik ne sprejme. Upornistvo je znacilno predvsem v primeru,
ko gre za nasvete glede sprememb zivljenjskih navad (veC telesne vadbe,

spremenjen nacin prehranjevanja, opus€anje kajenja ...).

- ldentifikacija s cilji in usodo drugih ljudi: Posameznik se vzZivi in postavi v
poloZaj drugega in s tem obogati sebe z lastnostmi drugega. Tako se lahko
identificira z usodo drugih npr. v skupini bolnikov za samopomo¢ (»S tem, ko

pomagam drugim, pomagam tudi sami sebi ...«).

- Upanje: Je nasprotno Custvu strahu in groze in je pogosto predvsem, ko

posameznik nima moznosti za trajno reSitev situacije (npr. pri tezjih boleznih). Tu

11



imajo pomembno vlogo osebne znacilnosti posameznika, koliko ¢asa in kako mo¢no

je krizni dogodek vplival na posameznikovo Zivljenje ...

- Popravljanje oziroma sprememba pri¢akovanj: Do sprememb staliS€ in veden;
pride v primeru, e se posameznikovi nacrti, priCakovanja podrejo ali e so moznosti
za njihovo uresnicCitev zelo slabe (zaradi tezje bolezni mora posameznik velikokrat
spremeniti  Zivljenjski stil, posledica katerega je lahko sprememba hierarhije

Zivljenjskih vrednot, ciljev).

- Zaupanje v druge: Gre za zaupanje posameznika v eno ali ve¢ oseb, skupin,
institucij, da lahko pomagajo reSiti nek problem in s tem olajSajo stisko. Zaupanje v

druge je znacilno za starejSe osebe, kronic¢ne bolnike in invalide.

- Emocionalne reakcije bega in obupa: Temeljijo na neadaptivnih reakcijah na

obremenilne dogodke, posameznik se pred problemi umika.

- Agresija in kritika: Sta neadaptivni reakciji, ki posameznikove tezave lahko Se
pomnozita. Za agresivnost so znaCilna obtoZevanja okolice za nasSe stanje,

prepirljivost, zaljenje, ocitki, nepotrpezljivost ...

Nacini odzivanja posameznikov na obremenilne in krizne dogodke se spreminjajo
pod vplivom Zivljenjskih izkuSenj, nacina socializacije posameznika itd. Vzorci
uspeSnega in neuspeSnega premagovanja zivljenjskih obremenitev in kriz so

podvrzeni individualnim in druzbenim vplivom in se spreminjajo. (Ule 2003, 110)

12



2 KRONICNA BOLEZEN KOT DRUZBENA VLOGA

21 KRONICNA BOLEZEN

Bolezni delimo na akutne, znacilnost le-teh je hitra ozdravitev, in na kroni¢ne, ki pa
niso ozdravljive in tako trajajo dolgo ¢asa (celo zivljenje) (Endler in ostali 2001, 618).
»V 19. stoletju so prevladovale akutne, Zivljenje ogrozajoCe in pogosto nalezljive
bolezni. Glavni vzrok smrti v prvem desetletju 20. stoletja so bili gripa, plju¢nica,
tuberkuloza in vnetje Zelod€ne sluznice, danes pa so to kroni¢no-degenerativne
bolezni« (Jones v Pahor 1999, 1024), kamor sodijo bolezni srca in ozilja, rakaste
bolezni, bolezni presnove in bolezni dihal. Kroni€na bolezen prizadene zdravje ter
zmanjSa posameznikovo bioloSko in ekonomsko sposobnost. (Govc ErZen in sod. v
Gabirijel€i¢ Blenkus, Kuhar 2009, 11)

Tako P. Adam in C. Herzlich (2002, 64) trdita, da pojem kroni¢ne bolezni zdruzuje
razlicne bolezni, katerim pa je skupno le trajanje. Gre za dozivljanje Stevilnih
problemov, ki se spreminjajo in nikoli popolnoma ne izginejo (Strauss in ostali v
Wellard 1998, 50). Kronicni bolniki vCasih vse zivljenje zivijo kot bolniki. Gre za
vsezivljenjsko vlogo posameznika, ki mora Ziveti v svetu, kjer je zdravje moralna in
druzbena norma. (Ule 2003, 86)

Za kroni¢no bolezen gre takrat, ko medicinska stroka ne najde zdravila za bolezen.
Kvaliteta zivljenja bolnika je odvisna predvsem od lastne volje po ozdravitvi, tudi vse
odloCitve, ki so v vec€ini primerov kljucnega pomena, padejo na njegova ramena
(Thorne in ostali 2000, 303-304). Bolezen skupaj z izkuSnjo presega podrocje
medicine in vstopa v vsa druzZbena okolja, saj se kroni¢ni bolniki poleg zdravnikov
soocajo tudi s Stevilnimi izvajalci iz vseh druzbenih okolij. (Adam in Herzlich 2002,
63)

Kroni¢na bolezen je ovira, ki posameznika prizadene fizi€no, socialno in psiholosko.
Bolnik se vsakodnevno soo€a z moralnimi presojami, eticnimi dilemami in tezavami,
polega tega postane vpraSljiva njegova identiteta. Bolnikovo Zivljenje zaradi

spremenjenega Zivljenjskega stila postane negotovo. (Charmaz 2003, 277)
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K. Charmaz (v Ule 2003, 86) tako pravi, da mora kroni¢ni bolnik obvladati predvsem
tri strategije v svojem Zivljenju: najti smisel Zivljenja kljub trajni oviranosti,

rekonstruirati red v Zivljenjskem svetu in rekonstruirati samopodobo.

2.2 FAZE V RAZVOJU KRONICNE BOLEZNI

Kroni¢na bolezen ima ve€ faz. Prve znake bolezni bolniki pogosto ne opazijo ali pa
jih ne vzamejo resno. Za zdravniSsko pomoc€ se odlocijo Sele, ko simptomi postanejo
mocnejSi. PrepriCani so, da gre za lazjo bolezen. Ljudje na sploSno pogosto
odlaSamo obisk pri zdravniku (Ule 2003, 90), saj nismo vsi enako obcutljivi na
simptome in jih vedno ne opazimo takoj. Veckrat se ljudje tudi bojijo, da bodo zaradi
bolezni izgubili pomembne vloge v sluzbi in doma, odgovornosti in nenazadnje
predstave o sebi. (Charmaz 2003, 282)

Pravi vzrok simptomov pa vcCasih spregledajo tudi zdravniki, kar Se bolj otezi
diagnosticiranje bolezni. Bolniki tako lahko dolgo ¢akajo na diagnozo, kar je za njih
zaradi Se nedefiniranega zdravstvenega stanja in poteka zdraviljenja zelo stresno.
(Ule 2003, 90)

Tudi po diagnozi je znacCilna negotovost glede nadaljnjega poteka bolezni ali
zdravljenja. Bolniki do bolezni lahko Cutijo odpor ali izziv, bolezen lahko tudi zanikajo
ali pa jo zagnejo drugaCe dojemati. Po diagnozi bolniki velikokrat doZivljajo krizo, ki
spremeni njihovo dojemanje vsakdanjega Zivljenja, saj se red spremeni v nered,
obvladljive situacije so sedaj neobvladljive, razumljivo pa postane nerazloZljivo.
(Charmaz 2003, 280)

Kroni¢ni bolniki se tako delijo na iskalce, izmiSljevalce in izogibovalce. Iskalci
neprestano iSCejo odgovore na vprasanja o svoji bolezni, izmiSljevalci si pridobljene
informacije razlagajo po svoje, med tem ko se izogibovalci neprijetnim informacijam
zaradi strahu izogibajo. (Ule 2003, 90-91)
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2.3 OKOLISCINE, S KATERIMI SE SOOCAJO KRONICNI BOLNIKI

Negotovost glede razvoja dogodkov

P. Conrad (v Adam in Herzlich 2002, 64) pravi, da kronicne bolnike zaradi
neprestane moznosti nepredvidljivih zapletov vecino ¢asa spremlja negotovost glede

prihodnosti.

Kroni¢ni bolniki se posku$ajo najti razlage, kaj v preteklosti bi lahko bil vzrok za
nastanek njihove bolezni. Svojo zavest o sebi so prisilijeni preoblikovati, zato je za
njih znacilen strah pred socialno izolacijo, ki jo v€asih s svojimi prestraSenimi odzivi
na bolezen tudi sami pospesujejo. Tezko pa prenasajo tudi obCutek, da so postali
breme druzbe oz. svojih bliznjih, pri ¢imer ne gre le za izgubo samopodobe, temve&
tudi za spremembe Zivljenjskega stila. Posledi¢no morajo razviti aktivho predelovanje
svojih socialnih in osebnih izkuSenj, morajo se zavestno in avtonomno soociti s svojo
boleznijo in jo vgraditi v novo obliko normalnega Zivljenja. Vsi ti strahovi Se posebej
obremenjujejo zahodni Zivljenjski stil, za katerega je zdravje in neodvisnost
posameznika od drugih zelo pomembno (Ule 2003, 91-92). Osrednjo vlogo imajo
tako skupine samopomoci, saj jim pomagajo pri iskanju informacij o bolezni in negi,

zato da lazje obvladajo negotovost, v kateri so se znasli. (Adam in Herzlich 2002)

Soocanje z zaznamovanostjo

Kroni¢ni bolniki so stigmatizirani, kar se kaZze v odnosu drugih do bolnika.

Ljudje lahko po eni strani z bolnikom socCustvujejo in mu vsiljujejo pomoc€, po drugi
strani pa ga lahko celo ignorirajo ali zavra€ajo. Stigma je lastnost, ki posameznika od
ostale druzbe loCi tako, da ima tako vecCina kot on sam to lastnost za izstopajo¢o. Do
stigmatizirajoCih situacij pride takrat, ko ljudje posameznika zaradi doloCenih

»kriti€nih lastnosti« ne spostujejo. (Ule 2003, 88)

Samopodoba in samospostovanje stigmatizirane osebe sta zaradi strahu, krivde in
sramu, ki stigmo obiCajno spremljajo, Se bolj prizadeta. Krivda in sram se Se
povecCata, Ce se posameznik sam sebi zdi nesposoben in ¢e so simptomi bolezni

vidni tudi navzven. Za bolnika je pomembno, da ga drugi sprejmejo za normalnega.
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NajpomembnejSe pa je, da tudi sam sprejme svojo bolezen in jo kljub moznosti

napredovanja, umesti v normalen zivljenjski potek. (Ule 2003, 89-90)

Kljubovati bolezni

Posameznik preko vsakdanijih izkuSenj (npr. teZave pri odpiranju embalaze, pobiranju
Casopisa s tal, postiljanju postelje ...) pridobi informacije o tem, kako se z boleznijo
soocati. (Charmaz 2003, 282)

Predvsem je za njih pretresljiva primerjava zZivljenja pred boleznijo in potem, posebe;j
Ce ni upanja za ozdravitev, zato se je najbolje ¢im bolj sprijazniti s posledicami
kroni¢ne bolezni. Normalizacija je eden izmed najpomembnejsih ciljev, za katerega
se prizadevajo tako bolnik, kot njegova druzina in zdravniki. (Adam in Herzlich 2002,
65). Ce hoge posameznik obvladati svoje vsakdanje Zivljenje, mora poiskati nagine, s
katerimi bo zmanjSal vpliv bolezni na njegovo kvaliteto. Ko posameznik te

prilagoditve spremeni v rutine, njegovo Zivljenje postane obvladljivo. (Ule 2003, 87)

Normalizacija je uCinkovita, ko pride do optimalnega nadzora nad boleznijo (Adam in
Herzlich 2002, 65). S tem ko si posameznik ustvari nove rutine, pridobi nove
sposobnosti, s katerimi je kvaliteta Zivljenja lahko celo boljSa kot pred boleznijo (Ule
2003, 87). »Kar mu je bilo v€asih nenavadno in nemogoce, sedaj postane obi¢ajno in
mogoce« (Ule 2003, prav tam). Predvsem pa se kvaliteta zivljenja kroni¢nega bolnika
odseva tudi v dostopnosti primernih podpornih drustev. (Thorne in ostali 2000, 303-
304)

V druzbi, kjer zdravje predstavlja eno izmed najpomembnejsi vrednot, je najti smisel
Zivljenja s kroni¢no boleznijo zelo otezen. Pri kroni¢ni bolezni poleg novih Zivljenjskih
ovir in tezav naletimo tudi na obcCutek popolne drugacnosti, zaradi Cesar se bolnik
lahko popolnoma izolira od druzbe. Velikokrat ima tudi obCutek prikrajSanosti in
kriviCnosti zivljenja, zato je stik z ljudmi s podobnimi tezavami (drustva, skupine za
samopomoc ...) za bolnike zelo pomemben. Z ob&utkom »sedenja v istem Colnu« se

tako obCutek stigmatizacije zmanjSa. (Ule 2003, 86-87)

Bolniki torej potrebujejo €as, fizi€ne in socialne izkuSnje ter nove samodefinicije, da bi

lahko na novo vzpostavili samopodobo in identiteto. (Charmaz 2003, 282)
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2.4 MEHANIZMI SOOCANJA IN OBVLADOVANJA BOLEZNI

Kroni€ni bolniki uporabljajo razlicne mehanizme sooc€anja in obvladovanja bolezni, ki
so lahko kognitivni ali vedenjski. Razlikujemo pa tudi med emocionalnim (Custvenim)
nacinom soocCanja, ki skuSa ¢im bolj zmanjSati Custvene posledice bolezni in

problemskim nacinom, ki pa tezave poskusa preseci z dejanji. (Ule 2003, 92)

Kroni¢ni bolniki se naucijo strategij, s katerimi se sooCajo z vsakodnevnimi izzivi.
Tako nekateri ljudje, predvsem mlajsi, kljub bolezni delajo nacrte za prihodnost, spet

drugi pa nad boleznijo »dvignejo roke« in enostavno obupajo. (Charmaz 2003, 283).

Radley (v Ule 2003, 93-94) govori o §tirih razli¢nih oblikah predelave kroni¢ne bolezni

v Zivljenjskem stilu posameznika:

- Aktivho zanikanje: Oseba svojo bolezen sku$a C€im bolj ignorirati. Normalno

nadaljuje svoje Zivljenje in bolezni ne posveca veliko pozornosti.

- Prilagoditev: Bolnik sprejme svojo bolezen in se zaradi nje ne umika iz druzbe,

ampak spremeni svoj nacin vsakdanjega zivljenja.

- Sekundarna pridobitev: Gre za pozitivne kvalitete, ki jih bolnik pridobi s
sooCenjem s svojo boleznijo, tako da pozitivho razlaga delno izstopanje iz svojih

Zivljenjskih obremenitev. Posameznik svojo bolezen in omejitve sprejme.

- Resignacija: Pomeni obCutek Zivljenjskega poraza pred boleznijo, saj posameznik
zaradi zgube Zivljenjskih priloznosti in izkuSenj obcuti bolezen kot ruSilno dejstvo

svojega Zivljenja.

Bolnik izoblikuje stil prilagajanja bolezni, ki je poleg osebnosti bolnika odvisen tudi od
tega, kako ljudje, ki so za bolnika pomembni, sprejmejo bolezen, kakSne so zahteve
socialne okolice ... Glede na to, kako mo¢no vpliva bolezen na vsakdanje Zivljenje in
kako prevladujoCa postane za gradnjo bolnikove osebnosti, je odvisna izbira oblike
predelave kroni¢ne bolezni. (Ule 2003, 94-95)

»Kroni€ni bolnik mora skoraj vedno dejavno sodelovati pri svojem zdravljenju.
Pridobiti si mora doloCeno znanje ter v nekaterih primerih vesCino dokaj celovitih

tehnik za posege na lastnem telesu.« (Adam in Herzlich 2002, 52)
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Znaki uspesne bolnikove prilagoditve na bolezen so predvsem: vera v Zivljenje in
ozdravitev, zaupanje v zdravstvene delavce, Cut odgovornosti, ustrezna
samostojnost, potrpeZljivost, sodelovanje pri diagnostic¢nih in terapevtskih zahtevah,
opustitev objektivno neuresnicljivih Zelja ali njihova prelozitev na kasnejSi Cas,
prilagojen odnos do svojcev in socialnega okolja (Pozarnik 1984, 92). Pomembno je

torej, da bolnik sprejme svojo bolezen in jo vkljuCi v vsakdanje zivljenje.

Pri kroni¢ni bolezni torej ne gre samo za telesno bolecino, simptome, ki bolezen
spremljajo in posledicno za nego, ki jo bolni potrebuje, ampak gre tudi za moralne
odloCitve in etiCne dileme, vprasanja identitete in preoblikovanja sebe, sooCanja z
vsakodnevnimi teZzavami. Zivljenje postane negotovo, identiteta postane ranljiva
(Charmaz 2003, 277) in zato kot pravi M. Stacey (v Gregory 2005, 373): »Kroni¢ne
bolezni pridobivajo na pomembnosti, saj je zdravljenje bolezni postalo del Zivljenja in

ne nacin umiranja«.
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3 CELIAKIJA KOT KRONICNA BOLEZEN

3.1 CELIAKIJA

Celiakija je kronicna bolezen tankega Crevesa, ki se razvije pri genetsko
predisponiranih posameznikih kot posledica trajne preobéutljivosti na gluten (Zuzej —
Urlep in ostali 2002, 44).

Gluten ali lepek je sestavni del beljakovin, shranjenih v endospermu dolo€enih vrst
Zit in je pri razlicnih vrstah Zzit razliCen. Nekatere od glutenskih beljakovin se
imenujejo prolamini in ti povzroajo poskodbe na C&revesni sluznici pri ljudeh s
celiakijo. PSenica vsebuje 4-8% prolamina, imenovanega gliadin, v rzi je 3,7%
prolamina (sekalin), v je€menu je 4,7% prolamina (hordein), v ovsu je prolamina
(avenina) le 1-2%, prolamin pa vsebuje tudi tritikala (krizanec med pSenico in rzjo).
Tudi koruza, riZ in ajda vsebujejo gluten v malih koli¢inah, vendar pa ne prolaminov in
zato te vrste niso problematicne za bolnike s celiakijo (Brodnik 1996, 21). Gluten
naredi testo elastiCho, veze tekoCino v testu in skrbi za povezanost kruha in

razlicnega peciva. (Pietzak in ostali 2001, 340)

Slika 3.1: Zita, ki niso dovoljena v prehrani bolnikov s celiakijo

Endasperm

- # beljakovino
¥ gliadin

i (gloien)

Kaltek

PEenitno zmo

Vir: Brodnik (1996, 21).
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Pri zdravih osebah je Crevesna stena prekrita s ¢revesnimi resicami, vloga katerih je
povecati povrsino absorpcije hranilnih snovi, kot so beljakovine, ogljikovi hidrati,
vitamini in minerali. Pod vplivom glutena pri ljudeh s celiakijo resice postopoma
izginejo, spremeni pa se tudi Crevesna sluznica, ki je stanjSana in polna vnetih celic.
Splod€ena absorpcijska povrsina zmanj$a ali onemogoc&a absorpcijo hranilnih snovi,

ter s tem povzroci slabo in neuravnotezeno prehranjenost. (Catassi 2008, 6)

Slika 3.2: Zgradba tankega c¢revesa pri zdravem ¢loveku

Vzdolzne misice

Kripte

Vir: Hiller (2003, 9).

Slika 3.3: Sprememba tankega ¢revesa pri ¢loveku s celiakijo
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Vir: Hiller (2003, 10).

Celiakija je v svetovnem merilu ena izmed najbolj pogostih kroni¢nih bolezni prebauvil
(Zeleznik 2001, 74), saj poleg &revesa lahko prizadene tudi druge organske sisteme,

kot na primer kozo, sklepe, maternico, mozgane, srce (Rewers v Martin 2008, 243).
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V drzavah, kjer je prebivalstvo pretezno evropskega izvora (Evropa, Severna
Amerika in Avstralija) ima celiakijo priblizno ena oseba na 100 prebivalcev. Tako
pogostost so zasledili tudi v nekaterih drugih drzavah v razvoju, kot je npr. Severna
Afrika, Srednji vzhod in Indija, kjer zauzijejo velike koli€ine Zzitaric (Catassi 2008, 7).
Tako lahko re€Cemo, da celiakija prizadene priblizno en odstotek svetovne populacije.
(See in Murray 2006, 1)

Termin celiakija je prvi€ uporabil Samuel J. Gee leta 1888. Z natan&nimi opisi bolezni
in z odkritiem domnevnega vzroka bolezni v prehrani je postavil temelje za sodobno
obravnavo bolezni. Vendar pa je Skodljiv u€inek glutena ugotovil Willhem Karle Dicke
Sele v poznih 40-ih letih prejSnjega stoletja. Kmalu za tem so bolezenske znake
povezali tudi z znacilnimi spremembami sluznice tankega Crevesa. Vpeljana je bila
biopsija tankega Crevesa kot temelj pritrditvene diagnostike, ki Se danes predstavlja

zlati standard v diagnostiki klasicne oblike celiakije. (HolmSek in Gorenjak 2002, 54)

3.2 SIMPTOMI OZIROMA POJAVNE OBLIKE CELIAKIJE

Celiakija se lahko pojavi v katerem koli zivljenjskem obdobju (Martin 2008, 245) in je

bolezen, ki traja vse zZivljenje. Poleg tega se pojavlja tudi v Stevilnih oblikah.

Tipiéna celiakija se navadno pojavi med 6. in 24. mesecem starosti. Mozni simptomi
so: driska, redko tekoCe blato, napihnjen trebuh, hujSanje, bledica in utrujenost.
(Sedmak 2002, 13)

V zadnjih desetih letih je postalo jasno, da se celiakijo diagnosticira premalokrat, saj
lahko nastopa v atipi¢ni obliki tako pri mladostnikih kot pri odraslih. Za atipiéno
celiakijo so znacilni zunajCrevesni simptomi, kot npr.: bruhanje, napenjanje,
hujSanje, zaprtost, boleCine v trebuhu, defekt zobne sklenine, osteoporoza, artritis,
anemija, kroni¢na utrujenost, glavobol, bole€ine v kosteh, spremembe na kozi, vecje
krvavitve iz prebavil ali drugih notranjih organov, neplodnost, ponavljajoCi se splavi,

neredna menstruacija, epilepsija, sladkorna bolezen tipa 1 itd. (Sedmak 2002, 15-17)

Poleg tipicne in atipicne oblike tako pri odraslih kot pri otrocih poznamo Se tiho,

latentno in potencialno obliko celiakije. (Sedmak 2002, 13)
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Zelo pomembno je, da se zavedamo, da je razlika med celiakijo in alergijo na gluten.
Tako J. Volfand (RTVSLO 2008) opozarja, da so tezave lahko sicer v€asih tudi
podobne, vendar gre za dve popolnoma razli¢ni bolezni, alergija na pSenico je
povsem nekaj drugega kot celiakija, po svojem mehanizmu bolezni, po komplikacijah
in po simptomih, ki jih povzro€a. Alergija je zelo Siroka bolezen, ki lahko povzroc¢a
bodisi zelo hude simptome od anafilakticnega Soka, po drugi strani pa v€asih tudi
blage in neznacilne teZave, ki se ravno tako lahko kazejo samo s prebavnimi

motnjami.

3.3 VZROKI ZA NASTANEK CELIAKIJE

Celiakija je kompleksna bolezen, ki je posledica tako zunanjih kot notranjih
dejavnikov. Najpomembnejsi zunanji dejavnik je vsekakor prisotnost glutena v Zzitih
(Martin 2008, 244). Tako obstaja velika mozZnost celiakije, ¢e otrok pred zapolnjenim
1 letom starosti uziva hrano, ki vsebuje gluten (Branski in ostali v Holmes 2010). Med
najpomembnejSimi notranjimi dejavniki, ki so potrebni za razvoj bolezni, pa so geni.
Danes vemo, da za celiakijo zboli od 2-12% vseh bliznjih sorodnikov znanih bolnikov
s celiakijo (pri nas 8,4%), pri enojajcnih dvoj¢kih pa je odstotek nad 70%. (Jan3a
2002, 19)

J. Dolinsek (2005, 7) meni, da imajo vecjo vlogo za razvoj bolezni prav geni, saj so
proteinom zitaric izpostavljeni skorajda vsi prebivalci razvitih dezel, po podatkih

Stevilnih raziskav pa se celiakija razvije »le« pri enem odstotku prebivalstva.

Zanimivo je, da ima veliko ljudi gensko zasnovo za celiakijo, vendar pa se jim
celiakija ne razvije, torej gre za potencialno obliko celiakije. Tako Volfanova
(RTVSLO 2008) pravi, da telo nekaj Casa Se lahko nosi posledice celiakije, s pojavom

vecCjega stresa, pa naj bo to fizicni ali psihi¢ni, pa se bolezen lahko razkrije.

3.4 DIAGNOZA CELIAKIJE

Ob prisotnosti simptomov, ki bi lahko bili povezani s celiakijo, najveCkrat zadostuje
izvedba specifiCnih krvnih preiskav, s €imer se lahko pridobi prva informacija o

preobcutljivosti na gluten (Catassi 2008, 14). Laboratorijske metode z dokazom
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razlicnih protiteles v krvi bolnika so predvsem v zadnjih letih postale Ze zelo
specificne, saj je natancnost taksSnih preiskav kar do 90-odstotna (See in Murray
2006, 4). Dokoncno diagnozo pa zdravnik lahko postavi po ¢revesni biopsiji oziroma
odvzemu majhnega dela Crevesnega tkiva in po njegovi histoloSki preiskavi, kar

omogoca potrditev morebitnega zmanjSanja Crevesnih resic. (Catassi 2008, 14)

Pri znacilni simptomatiki zdravnik zelo hitro posumi na celiakijo, pri neznacilnih
simptomih, zlasti pri odraslih, pa lahko traja precej Casa, da zdravnik ugotovi
Crevesno obolenje (Hiller 2003, 13). V neugodnih primerih lahko preteCe od prvih

bolezenskih znakov do diagnoze tudi do 11 let! (Green in ostali v Martin 2008, 243)

Tako zaradi prizadetosti razlicnih organskih sistemov in neznacilne klini¢ne slike,
pojavne oblike celiakije upravi¢eno prikazujemo v obliki ledene gore. Pri tem
predstavljajo vrh ledene gore le bolniki s tipicno celiakijo, vecdji del ledene gore pa
ostaja skrit. (Dolinsek, Urlep, Miceti¢ — Turk 2002, 61)

Slika 3.4: Pojavne oblike celiakije v obliki ledene gore
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Vir: Sedmak (2002,14).

Celiakija je sicer najveckrat diagnosticirana v zgodnjem otroStvu, med 1. in 4. letom
starosti in med odras€anjem. Druga najvecja skupina, kjer se odkrije najveC obolelih,
so odrasli okoli 40. leta starosti (Drago in ostali v Holmes 2010), vendar se odstotek

bolnikov s celiakijo povecuje tudi pri starostnikih (Farceli in Kelly v Holmes 2010),
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¢emu vzrok M. Sedmak (2002, 13) pripisuje vecji osves€enosti zdravnikov o razli¢nih
pojavnih oblikah bolezni in boljSi diagnosti¢ni tehniki za odkrivanje bolezni. Danes se
lahko kar preko interneta naroCi test za celiakijo, ki je kar do 99% natancen ter zelo
enostaven in hiter, saj je za izvedbo testa potrebna le kapljica krvi, odvzeta s prsta,
rezultat pa je znan Ze po petih minutah. Vendar pa rezultati ne zadostujejo za
dokon¢no diagnozo celiakije, ampak morajo biti nujno potrieni s kliniCnimi

preiskavami.

Green (Green in Jones v Carrie in Chan 2008, 90) celo trdi, da je celiakija skrita

epidemija in ena od najmanj diagnosticiranih avtoimunih bolezni.

Sprijaznitev z diagnozo celiakije je za nekatere bolnike teZje kot za druge. Predvsem
tisti bolniki, ki so na diagnozo bolezni ¢akali ve€ let, so veseli, da kon¢no vedo, katero
bolezen imajo, kaj jim povzroCa tezave in kako te tezave odpraviti. Za tiste pa, ki
imajo minimalne simptome bolezni, jim celiakija lahko pomeni veliko breme. (See in
Murray 2006, 7)

3.5 ZDRAVLJENJE CELIAKIJE: BREZGLUTENSKA DIETA

Po postavljeni diagnozi je za vse prizadete zaradi celiakije na voljo samo ena
uCinkovita terapija: brezglutenska prehrana (Hiller 2003, 14), ki zagotavlja bolnikom
s celiakijo ustrezno zdravstveno stanje z izginotjem klini€nih znakov bolezni,
normalizacijo izvidov in s ponovno vzpostavitvijo normalne strukture Crevesne
sluznice (Catassi 2008, 18). NajmanjSe dietne napake vnovi€ izni€ijo ta uspeh, zlasti

Ce se nenehno pojavljajo. (Hiller 2003, 14)

Celiakija je torej ena redkih kroni€nih bolezni, ki se lahko ozdravijo le s pomocjo diete
(Zuzej — Urlep in ostali 2002, 44), kar pa seveda ni tako enostavno. Podatek, da je
gluten, takoj za sladkorjem, druga najbolj razSirjena sestavina v hrani v zahodni
civilizaciji, nam pove, kako tezko je izbrati primerno hrano na trzis¢€u. (da Silva Neves
in ostali 2010, 1747)

Bolnik s celiakijo se mora do nakupa embalirane hrane obvezno seznaniti z vsemi
sestavinami, navedenimi na embalazi. Brezglutenske proizvode, kot so

brezglutenske moke, pecivo in testenine, lahko kupujemo v posebnih trgovinah ali pa
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v dietnih oddelkih obi¢ajnih trgovin (Brodnik 1996, 27). I1zdelek, ki ne vsebuje glutena,
ima na embalazi sliko preCrtanega klasa ali pa je oznaCen z besedno zvezo »brez

glutenac.

Slika 3.5: Oznacba brezglutenskih izdelkov

Certified

™

Gluten-Free

Vir: Enjoy life foods in Schneekoppe.

Prehrambene izdelke kupujemo v obi€ajnih trgovinah le, Ce je iz podatkov na
embalazi to€no razvidna poimenska sestava proizvoda. Gluten sam se obi¢ajno ne
uporablja kot dodatek, vsebujejo pa ga razni dodatki v proizvodih. Zlasti to velja za
razne dodatke — aditive — kot so nosilci arom, razni zgoScCevalci, stabilizatoriji,
konzervansi. Tudi Skrob je lahko krompirjev, rizev, koruzni in pSenicni in Ce je
pSenicni, lahko vsebuje gluten. Zato ne smemo kupovati proizvoda samo z navedbo
»8krob« kot sestavni del, ker ne poznamo njegovega izvora. Pogosto so podatki o
sestavi prehrambenih izdelkov nedoloCeno opisani, in tako je za bolnike s celiakijo na
Zalost izbor teh izdelkov omejen. (Brodnik 1996, 27)

Leta 2009 je uradni list Evropske unije prinesel uvedbo, ki je v skladu s kodeksom
Standard za Zivila za posebne prehranske namene za osebe s preobcutljivostjo na
gluten, Ki je bil sprejet leta 2008, da bi ljudje, preobcutljivi na gluten, na trgu nasli
Zivila, primerna za svoje potrebe in stopnjo obcutljivosti na gluten. V njej med drugim
doloCa, da je v Evropski uniji treba poenotiti pogoje za uporabo izrazov o odsotnosti
glutena in da zivila ne smejo vsebovati koli¢ine glutena, ki presega 100 mg/kg v
Zivilu, prodano kon&nemu potrodniku. Ce ti izdelki ne presegajo 20 mg glutena v

konénem izdelku, se jih lahko oznaci kot »izdelki brez glutena«, kadar pa vsebujejo
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do 100 mg glutena na kilogram kon¢nega izdelka, se jih oznaci z izrazom »zelo nizka

vsebnost glutena«. (Kojc 2009, 5)

Kako striktni moramo biti, je zelo pogosto vprasanje. Ljudje so razlicno obcutljivi na
gluten, tako da Ce nekateri zauzijejo malo glutena, ne razvijejo nobenih simptomov.
Spet drugi pa so lahko tako obcutljivi, da jih Ze ob najmanjSem kontaktu sluznice z
glutenom odpeljejo v bolnidnico (See in Murry 2006, 10). J. Volfand (RTVSLO 2008)
trdi, da je dovoljena ekstremno majhna koliina glutena, okrog 20 miligramov na dan,
kar pomeni recimo nozeva konica moke. Vse bolnike se zato opozori, da je ze

najmanjsa koli€ina za njih lahko zelo nevarna.

Diagnostika in recepti, ki jih predpiSe zdravnik, kontrole in terapija, ki se jim pacient
podvrze, so pogoji za njegovo ozdravitev. To tudi dolo¢a ritem in strukturo

bolnikovega zaznavanja in dozivljanja bolezni. (Adam in Herzlich 2002)

Za lazjo predstavo, kaj ljudje s celiakijo lahko jedo in ¢esa ne, sem po Tatjani Brodnik
(1996, 27-32) naredila seznam jedi, ki so bolnikom dovoljene, pogojno dovoljene ali
prepovedane (glej prilogo A). Ti podatki pomagajo bolnikom s celiakijo pri nakupu

hrane in pri preverjanju sestavin, Ki jih navaja proizvajalec na svojem izdelku.

Kako hitro se stvari popravijo, je odvisno od tega, kako stroga dieta je, saj ima
marsikdo na zadetku, preden se naudi jesti brezglutensko hrano, teZzave. Ce se bolnik
res strogo drzi diete, so prvi blagi pozitivni uginki obéutni Ze po tednu. Cez kak$en
mesec ali dva se pojavi obCutnejSe izboljSanje. Sluznica pa si povsem opomore Sele
po enem ali celo dveh letih, kar se dokaze s kontrolno gastroskopijo in vzorcki
sluznice. V tem Casu imajo bolniki, kljub brezglutenski dieti, ¢ marsikdaj tezave, saj
doloCenih hranil ne morejo normalno presnavljati. Zelo pogosto gre za slabo
prenasanje mleka zaradi neprebavljanja mleCnega sladkorja, lahko tudi slabo
prenasajo mastno hrano in sveZe sadje. Gre za probleme, ki s€asoma izzvenijo.
(Volfand v RTVSLO 2008)

Ker so nekateri bolezenski znaki pri celiakiji neznacilni, je uvajanje brezglutenske
diete brez predhodne histoloSke potrditve bolezni lahko Skodljivo, saj zabriSe
morebitno drugo bolezen prebavil, ki zahteva drugaéno zdravljenje. (Kovaci¢ 1996,
18)
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3.6 OVIRE, S KATERIMI SE SOOCAJO BOLNIKI S CELIAKIJO

Bolnikom je nakup »varne«, brezglutenske hrane sicer olajSan s pomocjo oznake
»precrtan Zitni klas« ali pa z besedno zvezo »brez glutena« na embalazi. Vendar pa
izloCitev glutena iz prehrane ni tako enostavna, saj se ljudje s celiakijo sooCajo s

Stevilnimi ovirami.

Kulturne ovire
Gre za dve poglavitni oviri:

Prva je ta, da vecina hrane, ki se prodaja pri nas, vsebuje gluten. Bilo bi preprosto, Ce
bi bile opisane Zitne beljakovine resnicno samo v zivilih, izdelanih iz navedenih
Zitaric. Zal ima gluten odliéne tehnolo$ke lastnosti tudi za popolnoma druge skupine
Zivil, saj veze mascCobo in vodo, emulgira, stabilizira in je odli¢en nosilec arom in
zaCimb (Hiller 2003, 23). Gluten je tako prisoten v kruhu, pici, sendvic€ih, slas€icah,
testeninah ..., poleg tega pa velja tudi za dodatek vecini jedem (Carrie in Chan 2008,
92). Se ve¢, najdemo ga lahko tudi v zobni pasti, ustni vodici, $minki (See in Murray
2006, 9-10), na postnih znamkah, pisemskih ovojnicah (Case v Martin 2008, 146) ter

celo v zdravilih (Holmes 2010).

Vecje ali manjSe koli€ine glutena vsebujejo Zivila, ki naj ga v osnovi ne bi vsebovala,
so ga pa lahko dobila v samem tehnoloSkem postopku (na primer gostenje omake v
mesnih jedilih s pSeni€no moko, izdelava mesnega testa za hrenovke ali pa
mleCnega deserta z dodatki pSeniCnega Skroba ...) ali pa z nenamerno »okuzbo«
med tehnoloskim postopkom (na primer ¢e se ajdova moka melje v mlinu, v katerem

se je prej mlela pSeni¢na moka). (Pavci¢ 2002, 74)

Tako bodo Zal na seznamu Se vedno izdelki, za katere ne bo mogoc€e natancno trditi,
da so brez glutena (Hiller 2003, 26). Bolniki se morajo tudi zavedati, da ¢e piSe na

embalazi brez pSenice, to e ne pomeni tudi brez glutena. (See in Murray 2006)

Drugi problem obsega neenotno oznacevanje zivil, saj je v razlicnih drzavah meja
dovoljene vsebnosti glutena razli€na. V zadnjem ¢asu smo na slovenskem trgu prica
prihodu izdelkov iz vzhodnoevropskih drzav, ki nosijo pre€rtan Zitni klas, vendar je

vsebnost glutena nad dovoljeno. Tako je potrebno biti kljub odtisnjenemu znaku na
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embalazi previden pri nakupu tovrstnih izdelkov (Kojc 2009, 16). Uredba, ki bo
zavezujoCa za vse drzave Evropske skupnosti, in kjer bodo Zivila, ki so primerna za
ljudi s celiakijo, enotno oznaCena v vseh drzavah, enotni pa bodo tudi pogoji, pod
katerimi se bo Zivilo dalo v promet z oznako »brez glutena«, pride v veljavo 1. 1.
2012. (Kojc 2010)

See in Murray (2006, 8) navajata tri nacine, kako se posameznik popolnoma prepri¢a
0 odsotnosti glutena iz izdelka: preverjanje deklaracij, redno preverjanje seznamov
brezglutenskih zivil, ki jih izdajajo drustva, ne nazadnje pa se lahko pozanima tudi pri
proizvajalcu. Tudi Brodnikova (1996, 32) pravi, da lahko v posameznih primerih

bolniki zaprosijo za pojasnilo proizvajalce prehrambenih izdelkov.

Ovire okolja

Prehranjevanje ni samo nujno za prezivetje, ampak je tudi kulturna praksa.
»SreCevanje in druzenje ob jedi je sestavni del razli¢nih socialnih skupin, s pomocjo
katerega vzpostavljajo, kazejo, krepijo in obnavljajo svoje €lanstvo. Med skupino in
zunanjim okoliem se s pomocjo hrane ohrani meja, ki loCi socialno podobne
posameznike in posameznice od socialno razli¢nih. Pogoj za Clanstvo v skupini je
poznavanje in spostovanje skupinskih prehrambenih pravil. Druzinsko kosilo, boZi¢na
vecerja, vecCerja s prijatelji, poslovno kosilo, zabava za rojstni dan, poro€na pojedina
itn. so vse oblike tega pojava.« (Tivadar 2001, 109) Takrat pa naletimo na tezavo, saj
vecCine jedi, ki jo zdravi ljudje lahko jejo, ljudje s celiakijo ne smejo. (Carrie in Chan
2008, 91-92)

Ovire se pokazejo tudi, ko posameznik Zeli jesti izven svojega doma, v restavracijah,
na letalis¢ih, smucarskih centrih, zabavi§énih parkih. Razlog ti€i predvsem v
nedostopnosti brezglutenskih zivil (Carrie in Chan 2008, 92). Tako se veliko ljudi s
celiakijo izogiba prehranjevanju v restavracijah, nekateri se tudi odpovedo potovanju
(Lee in Newman v Holmes 2010). Problem je predvsem, ker v restavracijah in
gostis€ih z boleznijo niso dobro seznanjeni in lahko pride do napak pri sami pripravi
hrane (Volfand v RTVSLO 2008). Velikokrat je tudi iz ponudbe tezko razbrati, katere

jedi vsebujejo gluten in katere ne.
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Ce gre bolnik s celiakijo 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 pogresSa spontanost kar se tiCe prehranjevanja zunaj doma s prijatelji. (Dennis

in Case v Holmes 2010)

Ekonomske ovire

Zivila, izdelana za bolnike s celiakijo, so prilagojena dietnim predpisom. Proizvajalci
morajo pri pripravi in tudi pri oznaevanju upostevati 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 o dolo€anju 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
obi€ajnih (Hiller 2003, 28). Zaradi tega dejstva nakup taksnih izdelkov mocno
obremeni proraCun druzine, v kateri imajo bolnika s celiakijo. Tako si marsikatera
druzZina zaradi socialne stiske ne more privosciti brezglutenske diete in jo prisilno
krsijo. (KoSmrlj 2005, 27)

Stevilne drzave Ze pomagajo lijudem s celiakijo pri stroskih, povezanih z
brezglutensko prehrano. Bolniki v Belgiji, Franciji, Italiji in Avstriji prejemajo
subvencije s strani drzave. Zelo dobro je poskrblieno na Finskem, kjer bolniki
dobivajo doloCen znesek za povracilo stroskov, ki so jih namenili za brezglutensko
prehrano. Na Hrvaskem dobivajo 10 kilogramov brezglutenske moke na mesec, med
tem ko na Malti bolniki dobijo poseben kartoncek, na osnovi katerega lahko v lekarni
prevzamejo brezglutenska Zivila. Slovenija je sicer poskrbela za najmlajse z
dodatkom za nego, vendar to ne zadostuje za normalno prezivljanje bolnikov, kar pa
je seveda klju¢nega pomena (KoSmrlj v RTVSLO 2008). Poleg tega pa je veliko

obolelih Ze v odrasli dobi in do tega dodatka niso upraviceni.

Zal pa tu ne gre samo za finanéno oviro, ampak brezglutenska dieta vzame tudi
veliko €asa, saj je iskanje primernega in hkrati dobrega brezglutenskega Zivila lahko
zelo zamudno. Ljudje s celiakijo morajo, ko se kam odpravijo, vedno pomisliti, ali so

Ze jedli, ali bo tam, kamor gredo, na voljo tudi kaj brezglutenskega, kaksne
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alternative imajo v primeru, ¢e primerne hrane tam ne bo in podobno. (Carrie in Chan
2008, 93)

Kroni¢ne bolezni trajajo vse Zivljenje, zato se mora bolnik torej nauciti Ziveti med
omejitvami, ki mu jih vsiljuje njegovo stanje, in zahtevami njegovega druzbenega,

poklicnega in druzinskega zivljenja. (Adam in Herzlich 2002)

3.7 PODPORA BOLNIKOM S CELIAKIJO

Za ljudi, ki morajo upostevati brezglutensko dieto, veljajo glede raznolike prehrane
enaka nacela kot za vse ostale ljudi. Zdrave in raznolike prehrane se gotovo ni tezko
drzati, vendar pa odloCilne spremembe zahtevajo leta dolgo navajanje. Ta
sprememba jedilnika je na zaCetku zelo tezka (Hiller 2003, 29), zato imajo na tem
mestu veliko vlogo drustva za celiakijo, kjer bolniki poleg podpore dobijo tudi polno
koristnih informacij, kot na primer, katere proizvode lahko uporabljajo, v katerih
trgovinah jih lahko kupujejo, v katerih restavracijah lahko jejo brez skrbi za svoje
zdravje ... (Case v Martin 2008, 246)

Zaradi vseh ovir, s katerimi se vsakodnevno spopadajo ljudje s celiakijo, je bilo leta
1988 tudi v Sloveniji ustanovljeno Slovensko drustvo za celiakijo, katerega namen je
zdruzevanje bolnikov s celiakijo zaradi izmenjave izkuSenj pri obvladovanju bolezni,
medsebojne pomoci, strokovne pomodi in zas€ite njihovega zdravja. Cilji, ki so si jih
zastavili, so izvajanje zdravstveno-vzgojne dejavnosti ohranjevanja in krepitve
zdravja obolelih s celiakijo, ustvarjanje moznosti za ¢im bolj kakovostno in
samostojno zivljenje bolnikov s celiakijo ter seznanjanje bolnikov s celiakijo o Zivilih,
ki ne vsebujejo glutena, in o posledicah dietnih prekrSkov. (Slovensko drustvo za

celiakijo)

Med drugim so njihove naloge tudi seznanjanje javnosti s problemi ljudi s celiakijo,
podeljevanje pravice do uporabe znaka za oznalevanje brezglutenskih izdelkov
proizvajalcem prehranskih izdelkov ter iskanje varnih prehranskih izdelkov za osebe
s celiakijo (Slovensko drustvo za celiakijo). Te izdelke po abecedi vnasa v aktualen
seznam brezglutenskih zivil (Hiller 2003, 26). Drustvo poleg tega izobrazuje ljudi s

celiakijo v okviru strokovnih predavanj, organizira teCaje priprave brezglutenske
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prehrane, izdaja glasila in druge publikacije ter s tem bistveno pripomore k izboljSanju

kvalitete zivljenja ljudi s celiakijo. (Slovensko drustvo za celiakijo)

Boj s kroni¢no boleznijo pomeni tako boj z oslabljenim telesom in fizi€no bolecino kot
tudi s psihi¢nimi in socialnimi posledicami bolezni. Slednje posameznika lahko $e bolj
obremenijo kot fiziCna boleCina, saj se zaradi spremenjenega odnosa tako do sebe

kot do druzbe spopada s Stevilnimi strahovi, vezani na bolezen. (Ule 2003, 85)

Zelo je pomembno, da se zavedamo, da niso dovolj samo podpora drustva, ampak je
zelo pomembna tudi pomoc tistih, ki jim bolniki najbolj zaupajo. Bistveno je, da se
tudi druzinski Clani in prijatelji informirajo, kaj celiakija je, da imajo znanje, kaj
posameznik lahko je in Cesa ne, saj ga le tako lahko sprejmejo kot enakovrednega

Cloveka, ki kljub celozivljenjski bolezni lahko Zivi popolnoma normalno Zivljenje.

3.8 POSLEDICNA OBOLENJA IN ZAPLETI

Po pozitivni diagnozi celiakije so priporocCljivi pregledi v specializiranih centrih, kjer
lahko opravijo nekatere usmerjene laboratorijske preiskave, s Cimer se zmanjSajo

moznosti ali celo preprecijo zapleti in obolenja, ki bi lahko sledila.

Bolezenski znaki nezdravljene celiakije so Stevilni in med seboj razlicni. Pri nekaterih
so hudo izrazeni in mnogovrstni, pri drugih blagi in posamicni. Ve€inoma odrazajo
stopnjo okvare Crevesne sluznice in posledicno nezmoznost sprejemanja hranilnih
snovi (Kovaci¢ 1996, 17). V grobem bi lahko pri bolnikih, ki se ne drzijo diete, razdelili
zaplete celiakije na kratkoro¢ne in dolgoroCne. KratkoroCni so neposredne tezave v
smislu prebavnih motenj, zaprtja, drisk, napenjanja in podobnega, sem spadajo tudi
vsi problemi, ki lahko nastanejo zaradi pomanjkljivega izkoristka hrane v Crevesju.
Zelo pogosti sta tudi slabokrvnost zaradi pomanjkanja Zeleza in osteoporoza. Na
dolgi rok pa so mozni zapleti z rakavimi obolenji (Volfand v RTVSLO 2008),
najpogostejsi je rak ust, Zrela, poziralnika in tankega Crevesa (Brecelj 2002, 10). Peri
bolnikih z nezdravljeno boleznijo je tako moznost pojava malignega limfoma 43-krat
vecCja, 12-krat je veCja moznost raka poziralnika in 10-krat ve€ja moznost raka zrela.
(Kojc 2002, 22)
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Pozitivni uCinki brezglutenske diete so vidni takoj po zaCetku zdravljenja, saj najprej
izzvenijo kliniCni pojavi, izvidi se normalizirajo in ponovno se vzpostavi normalna
struktura Crevesne sluznice. ZmanjSa se moznost malignosti in kostna mineralizacija,

prav tako se zmanjSa moznost razvoja drugih avtoimunih bolezni. (Catassi 2008, 30)

Zgodnja diagnoza bolezni in stroga brezglutenska dieta zmanjSata moznost redkih,
vendar zelo agresivnih oblik raka (Catassi, Bearzi in Holmes v Martin 2008, 245).
Hillerjeva (2003, 21) tudi trdi, da v tem primeru tveganje za rakom ni ni€ vecje kot pri

zdravih ljudeh.

Brezglutenska prehrana nima nobenih nezelenih ucCinkov, saj je hranilna vrednost
glutena zelo nizka pa tudi gluten ni bistvena sestavina za Zivljenje. Tudi pri zdravih

ljudeh se opustitev glutena ne kaze z znaki pomanjkanja. (Hiller 2003, 15)

Ce se bolniki diete drzijo, potem lahko Zivijo normalno kot zdravi ljudje. Njihova

pricakovana Zivljenjska doba ni ni¢ krajsa. (Logar Car v Zeleznik 2001, 76)

3.9 ALIOBSTAJA ALTERNATIVNO ZDRAVLJENJE BREZ GLUTENA

Znanje o celiakiji se v strokovni javnosti eksponentno hitro povecuje, saj zdravniki o
bolezni vedo ve€, pogosteje pomislijo nanjo in jo posledicno tudi pogosteje
diagnosticirajo. ObsezZne raziskave potekajo tudi na podrocju zdravil in drugih

pripomockov za bolnike s celiakijo.

Raziskave gredo v tri smeri. Prva izmed njih je, da bi uspeli vzgojiti pSenico, ki ne bi
imela glutena. Druga moznost je, da bi poskusSali v obliki tabletke bolnikom dodati
neko snov, ki bi razgradila gluten Se v Crevesju. Tretja moznost pa je, da se poskusa
okrepiti Crevesno steno, s Cimer bi se preprecil vpliv glutena na imunski sistem
(Volfand v RTVSLO 2008). Prehod od laboratorija do klini€nih preizkusov pa je
poCasen tudi zaradi pomanjkanja zivalskega modela celiakije. Posebej je treba
poudariti, da se bo moral vsak nov nacin zdravljenja celiakije izkazati za

zanesljivejSega in ucinkovitejSega od brezglutenske diete. (Catassi 2008, 45)
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EMPIRICNI DEL

4 PROBLEM IN IZHODISCE RAZISKAVE

41 CILJ

Moj cilj je ugotoviti, kako se ljudje s celiakijo spopadajo z boleznijo, koliko ¢asa so
potrebovali za diagnozo, kak3ne imajo izkudnje z zdravniki, kje so dobili najve¢
podpore in informacij o bolezni, kak§no mnenje imajo o brezglutenski dieti in o
brezglutenskih izdelkih, kako se znajdejo v restavracijah, na pocitnicah, obiskih, kako
je celiakija na njih vplivala. Kako se jim je torej spremenil nacin zivljenja nasploh, tako
kot pravi K. Charmaz (2003, 277): »Za razumevanje kroni¢ne bolezni moramo

raziskati, kaj bolni premi$ljujejo, €utijo in kako delujejo v njihovem naravnem okolju.«

Domnevam, da je bolezen vsem zelo spremenila Zivljenje ter da si bodo njihove

zgodbe v dolo€enih segmentih zelo podobne.

4.2 HIPOTEZE OZ. RAZISKOVALNA VPRASANJA

Glede na prebrano literaturo lahko postavim tezo, da je prilagoditev zahtev
brezglutenske diete normalnemu nacinu Zzivljenja izredno tezavna. Trdim, da se
zahtevnost prilagoditve drugacni prehrani pokaze takoj po postavljeni diagnozi,
kasneje pa se izzivi pojavijo predvsem pri prehranjevanju izven doma, torej v
restavracijah, na pocitnicah, na delovhem mestu, kjer bolniki nimajo nadzora nad

samo pripravo hrane.

5 METODA DELA - globinski intervju

Za raziskovalni del diplomske naloge sem izbrala kvalitativno metodo globinskega
intervjuja s posamezniki, ki imajo celiakijo ze dlje Casa, pri katerem so bila osnovna
vprasanja enaka, odgovori pa odprti, kar daje intervjuvancu svobodo izrazanja. To je

zelo pomembno, saj kot pravi B. Malnar (2005, 48): »Cilj globinskega intervjuja je
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pridobiti kompleksne, poglobljene in individualizirane odgovore, ¢im bolj natan¢no,
konkretno spoznati nek vidik korespondencevih obcutij, motivov, staliS¢, izkusen;j ali

Zivljenjsko zgodbo.«

Metoda globinskega intervjuja omogocCa, da se intervjuvancu v primeru nejasnosti
zastavljeno vprasanje Se dodatno pojasni. Z dovoljenjem vpraSanih so intervjuji lahko
tudi snemani, s Cimer si spraSevalec zagotovi skoraj popolno zanesljivost
zapisovanja. Posnetek tako lahko tudi vecCkrat poslu$a, kar omogoc€a Se natancnej$o
analizo in interpretacijo raziskovalnih vprasanj. Pomanjkljivost metode je moznost
vplivanja spraSevalca na odgovore vpraSanega. Poleg tega, da intervjuji zahtevajo
tudi veliko Casa, pa spraSevalec rezultatov zaradi premajhnega vzorca ne more

posplositi na celotno populacijo. (Taylor in Bogdan 1998, 88-112)

Vsi udelezenci so bili pred zaCetkom pogovora seznanjeni s predmetom raziskovanja
ter naproSeni, naj o tematiki spregovorijo ¢im bolj iskreno. Intervjuji so bili izvedeni v
mesecu oktobru 2010 in so v povprecju trajali 40—45 minut. Vse pogovore sem z

dovoljenjem udelezencev posnela.

6 OPIS VZORCA

Pri intervjujih sem upoS$tevala, da so udelezenci raziskave odrasli ljudje, ki s celiakijo
Zivijo Ze dalj ¢asa. Moj vzorec je zato raznolik. Raziskava je potekala na podlagi
tehnike snezene kepe, kar pomeni, da sem inicialno k pogovoru povabila dve Zenski,
ki imata celiakijo, in ju prosila, da k sodelovanju povabijo Se prijatelje in znance, ki
prav tako bolehajo za celiakijo. Tako sem intervjuvala Sest oseb, od tega pet zensk in
enega moskega razlicne starosti in poklicev. Vsi vprasani imajo celiakijo Ze dlje €asa,

izjema je samo mosKi, ki celiakijo zdravi malo manj kot eno leto.
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Tabela 6.1: Udelezenci raziskave

Starost _Kraj- Poklic Zaposlen/- | Partnerska Otroci .Leto
bivanja av zveza diagnoze
Ania 43 mesto tekstilna tiskarsko da > 2003
J oblikovalka | podjetje
Mirjam 50 mesto u0|teljv|5:§ vrtec poro¢ena 2 2000
slovenscine
Olga 78 mesto | ekonomistka | upokojena vdova 3 2003
- . predmetna , Y 1952 in
Katjusa| 60 naselje uéiteljica upokojena | porocena 2 2001
Gregor 35 mesto pravnik drzavna da 0 2010
ustanova
Jerneja| 24 | mesto | Studentka / da o | 2008
medicine

Ker je vzorec majhen, rezultati globinskega intervjuja niso reprezentativni in jih ne
moremo posploSevati na celotno populacijo. Kljub temu pa nam raziskava na danem
vzorcu, pridobljenem na podlagi manj formalnega pristopa, omogoci poglobljen
vpogled v nacin, kako bolniki s celiakijo Zivijo ter njihova obcutja, zaznave in

vrednotenja.

7 KVALITATIVNA ANALIZA PODATKOV
Zivljenje pred diagnozo

Tabela 7.1: Simptomi bolezni

Simptomi, ki so vodili do diagnoze Doba ﬁd per|h s.lmptomov do
oncne diagnhoze
Anja anemija, krvonlcna EltrUJenosti prebavne 6 let
tezave, tezave s kozo
Mirjam anemija 4 leta
Olga osteoporoza, prebavne tezave 26 let
- . N leta 1952 takoj, leta 2001 nekaj
Katjusa prebavne tezave, hujSanje
mesecev
Gregor prebavne teza\;]e,.kroplcna utrujenost, nekaj let
ujSanje
Jerneja anemija kak$en mesec
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Zanimalo me je, kakdne simptome so udelezenci raziskave imeli pred samo diagnozo
bolezni. 1z razpredelnice je razvidno, da njihove simptome lahko enaim z atipi¢no

obliko celiakije, ki je znacilna predvsem za odrasle ljudi. Simptome tipiCne celiakije

(driska, napihnjen trebuh, hujSanje), znacilne za otroke, je imela samo Katjusa, ko so

ji prvi¢ diagnosticirali bolezen pri drugem letu starosti.

»Najprej sem imela v nosecnosti slabo kri, ki se mi kljub zdravilom ni popravila.
Potem so mi zaceli izpadati lasje, imela sem veliko izpuSCajev, koza me je tudi
srbela, zaCele so se prebavne teZave. Po drugem porodu sem se pocutila, kot da v
Zivim v odmevu, utrujena, lahko bi kar cel dan preleZala. To gre tako pocasi dol, da

sploh ne ves. Samo vidi$, da ne mores tako kot drugi.« (Anja)

Za kroni¢ne bolezni je znacilno, da zdravniki lahko spregledajo pravi vzrok tezav in to
se je izkazalo tudi pri mojih sogovornikih. Iskanje vzroka bolezenskih tezav je bilo z
izjemo Jerneje dolgotrajno, saj so za postavitev diagnoze Cakali vecC let. To je za vse
pomenilo stresno situacijo, ker so Cutili, da je nekaj narobe, vendar niso mogli to¢no

definirati kaj.

»TeZave s kostmi imam Ze priblizno 26 let, takrat sem prvic med vozZnjo zacutila

bolecino v rebrih.« (Olga)

Jerneja je edina, kateri so celiakijo ugotovili zelo hitro in je s takojSnjim zdravljenjem

preprecila nadaljnji razvoj bolezni.

Izkusnja z zdravniki

V primeru dolgotrajnejSega iskanja vzroka teZav je zelo pomembno, da bolnik
svojemu zdravniku zaupa, saj je komunikacija med njima klju¢na za bolnikovo

soocenje z boleznijo. (Ule 2003)

Ker so udelezenci raziskave veliko €asa porabili za ugotavljanje diagnoze, me je
zanimalo, kaksne izkuSnje so imeli z zdravniki. Razen Jerneje so pri zdravnikih
naleteli na »gluha uSesa«, saj je poleg dolgotrajnega iskanja vzroka tezav velik

problem predstavljalo predvsem nepoznavanje bolezni.
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»Zdravnik mi je po Stirih letih rekel — Ja taka ste, sprijaznite se s tem. Ko mu je
kasneje moj moz nesel pozitivne izvide za celiakijo, ker mu jaz nisem mogla, ker me
Jje 4 leta zavajal, pa je zdravnik mozZu rekel — Od sedaj naprej bo$ imel pa drago

Zeno.« (Mirjam)

Zanimivo je, da nekateri zdravniki niso hoteli narediti testa za celiakijo kljub temu, da
je imel bolnik celiakijo Ze v druZini (Gregor ima sestro s celiakijo), ali pa da je bila

celiakija enkrat Ze diagnosticirana.

»Jaz sem bila leta 1952 prvi otrok v takratni Jugoslaviji, ki so me diagnosticirali. Imela
sem sreCo, saj je bila v Postojni takrat slu¢ajno zdravnica iz Nemcije in je na podlagi
simptomov takoj posumila na celiakijo. Meni se je potem celiakija potuhnila in sem pri
Sestih letih zopet zacCela jesti normalno, saj je takrat veljalo, da ¢e nimas problemov,
lahko brezglutensko dieto prekineS. Ko sem kasneje zopet imela probleme s prebavo
in sem zdravniku omenila, da sem Ze imela celiakijo, je zdravnik rekel, da ni mozno,
da bi jo imela. A sem vztrajala in me je poslal na preiskave, kljub temu da je bil
prepri¢an, da bo izvid negativen. So mi pa leta 2001 celiakijo zopet potrdili.«
(KatjuSa)

Ker se moji sogovorniki niso sprijaznili s tezavami, ki so jih pestile, ampak so vztrajali,
so le prisli do kon€ne diagnoze. Vsak pa je nasel svojo pot, po kateri se je celiakija
potrdila (Mirjam ima prijatelja gastroenterologa, ki ji je naredil gastroskopijo in ji
potrdil diagnozo; Gregor je sam naredil domaci krvni test za celiakijo). Vsi so za

dosego cilja vlozZili dodatno energijo, kar lahko enadim s storilnostnim vedenjem kot

enim izmed nacinov ravnanja v stresni situaciji.

Pozitivno izkudnjo je imela le Jerneja, pri kateri je bila zdravnica velika pobudnica za
odkritje njenega vzroka anemije. Kljub temu da ni imela tipi¢nih simptomov celiakije,

je do diagnoze prisla zelo hitro.

Vsi udelezZenci se strinjajo, da v zadnjem Casu o bolezni zdravniki vedo vedno vec,
ker je vedno bolj pogosta in se Stevilo odraslih z diagnosticirano celiakijo povecuje.
Definitivno pa se je izkazalo, da je najvecja teZzava nepoznavanje bolezni predvsem
pri starejSih zdravnikih, ki tezje sledijo novostim kot mlaji. Strinjam se s trditvijo
Mirjam: »V prvi vrsti smo mi odgovorni za zdravje, tudi mi moramo zdravnikom

pomagati in ne samo Cakati, da nam bodo oni diagnozo postavili. «
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Dejstvo — diagnoza celiakija

Kroni¢ni bolniki so neprestano v pri€akovanju nepredvidljivih zdravstvenih zapletov,

vendar pa je od vsakega posameznika odvisno, kako bo bolezen sprejel.
Vsi sogovorniki so bili zadovoljni, da so konéno izvedeli za vzrok svojih tezav.

»Zelo sem bil sreCen, da so ugotovili, kaj je z mano narobe in da se bo stanje
normaliziralo. Ker res nisem vec vedel, kaj naj $e naredim, da bi $la stvar na bolje.«

(Gregor)

lziema je samo Jerneja: »Sok, jokala sem, grozno mi je bilo«, saj ni imela

zdravstvenih tezav in tudi pocutila se je z dobro.

Pri Anji, Olgi in Jerneji je kriza oziroma negotovost nastopila, ko so natancneje

izvedele, kaj sploh pomeni biti celo Zivljenje na brezglutenski dieti.

»Bila sem Cisto izgubljena. Gastroenterolog mi je povedal, kaj to je in kaj to priblizno
pomeni. Razume$, da kruha ne smes§ jesti, vendar kaj pa potem lahko? V zacetku
sem bila zelo izgubljena, ker nisem znala poiskati, kaj lahko jem in ¢esa ne. Meni se

Je zdelo, da nimam niC za jesti. Takrat me je to kar potolklo.« (Anja)

Sc¢asoma so pridobile znanje o tem, kaj lahko jedo in ¢esa ne, poleg tega so se tudi
naucile pripravljati jedi iz brezglutenskih sestavin. Zopet so lahko docela normalno
nadaljevale z vsakodnevnimi obveznosti, saj so spremenjen nacin prehranjevanja

popolnoma umestile v svoje Zivljenje.

Na drugi strani pa za Mirjam, Gregorja in KatjuSo reorganizacija prehranjevalnih
navad ni bila tako tezavna, saj so o brezglutenski dieti ze veliko vedeli. Mirjam je v
vrtcu, kjer je zaposlena, Ze imela otroke s to boleznijo, KatjuSa je enkrat Ze bila na

brezglutenski dieti, Gregor pa je veliko informacij o bolezni izvedel pri svoji sestri.

»Potem sem Se malo v knjigo pogledala in sem si kar rekla, da mislim, da s tem ne

bo tezko zZiveti.« (Mirjam)

Celiakija je vsem spremenila Zivljenjski tok dogajanja, vendar prav nihCe izmed
vprasanih bolezni ni zanikal ali jo ignoriral, temvec€ je vsak naredil vse, kar je bilo v

njegovi moci, da bi se mu zdravstveno stanje izboljSalo. Vsi so situacijo sprejeli in

poiskali strokovno pomo€ — obiskali so osebnega in kasneje tudi specializiranega
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zdravnika. Vsi so se s problemom soocili (izraba priloZnosti), saj so vsi pred seboj

videli uspesSno reSitev — z brezglutensko dieto se jim bo stanje izboljSalo. Kot
kroni¢ne bolnike prav vse lahko enacim z iskalci, saj so vsi aktivno iskali odgovore na

vprasanja in dileme, ki so se jim ob bolezni porajale.

Socialna opora

Ker je pri vsaki tezki zivljenjski situaciji pomembna opora, sem sogovornike vprasala,

na koga so se lahko zanesli v najteZjih trenutkih. Vsi so se posluzili socialnih mrez

pomodi, saj jim je veliko pomenila podpora druzine, partnerjev in prijateljev:

»Ko grem na kosilo k starsem svoje partnerice, vedno tudi zame kaj posebej

naredijo, tako da ni tezav.« (Gregor)

Uprli pa so se tudi na institucionalno pomo¢, saj je veliko vlogo pri vseh odigralo

Slovensko drustvo za celiakijo. Tam so dobili najve¢ informacij o bolezni in

brezglutenski dieti.

»Jaz takrat po diagnozi sama nisem bila sposobna nic¢, saj sem bila Ze od vsega prej

tako utrujena in Cisto izpita. In takrat sem dejansko potrebovala pomoc¢.« (Anja)

Po prebrani literaturi, ki jo je drustvo priporocilo, so imeli vsi udelezenci raziskave
dovolj znanja, da so svoj jedilnik prilagodili potrebam diete in bili brez strahu, da bi
bilo sedaj njihovo prehranjevanje napacno oziroma za njih Skodljivo. Poleg tega pa
so Anja, Mirjam in Katjusa pridobile tudi veliko novih prijateljev, saj so se do sedaj
udelezile Ze veliko aktivnosti, ki jih drustvo organizira. Vse so se tam naucile peci
brezglutenski kruh in pripravljati brezglutenske jedi, najpomembnej$e pa so jim bile

prav izku$nje ljudi s podobnimi tezavami.

»Predvsem so to izkusnje vsakega posameznika, kako se kaksne stvari loti in da se

ljudje z istimi problemi dobijo in predebatirajo te zadeve.« (Anja)

Od vprasanih se samo Jerneja ni v€lanila v drustvo, je pa prebrala njihove revije,

poleg tega je ogromno informacij dobila tudi na internetu.

Dejstvo je, da so v trenutku, ko so se pocutili najbolj izgubljeni, poleg opore najblizjih

poiskali tudi pomoc tistih, ki so jim lahko dali prakticne napotke o brezglutenski dieti.
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Po diagnozi se sogovorniki niso sprijaznili s tem, da bo njihovo Zivljenje omejeno,
niso se smilili sami sebi, ampak so nabrali ¢im veC informacij o bolezni in s tem

naredili korak blizje k ponovni vzpostaviti Zivljenjskega reda.

Brezglutenska dieta

Ker je za zdaj edino zdravilo za celiakijo brezglutenska dieta, me je zanimalo, koliko
Casa je telo potrebovalo za regeneracijo po uvedbi diete, kako zgleda brezglutenska

dieta v praksi in ¢e dieto kdaj prekrsijo.

IZBOLJSANJE ZDRAVSTVENEGA STANJA

Na sploSno so udelezenci raziskave zacutili izboljSanje poCutja Zze po parih dneh

uvedbe brezglutenske diete.

»V enem mesecu so izginile vse tezave, ki sem jih imela. Takrat se mi je zdelo, da mi
Je prav energija priSla v telo. Kar naenkrat sem vse zmogla, ni mi bilo treba ve¢ 10 ur

spati.« (Anja)

Izjemi sta samo Olga in Jerneja. Olgi se je prebava izboljSala, osteoporoza pa se ji ni
bistveno popravila. Vzrok temu je najverjetneje dejstvo, da se je skoraj vse svoje
Zivljenje napacno prehranjevala in posledi¢no je obnova kosti skoraj nemogoca. Je
pa prepriCana, da bi se njeno zdravstveno stanje Se hitreje slab3alo, ¢e ne bi bila na
brezglutenski dieti. Zopet lahko potrdim, kako pomembna je pravoCasna diagnoza
bolezni, saj Jerneja pred dieto sicer ni imela resnejsih fizi€nih tezav, po spremembi

prehranjevanja pa se ji je kakovost krvi popravila.

BREZGLUTENSKA DIETA V PRAKSI

Na spremenjen jedilnik so se intervjuvanci naCeloma tezko privadili, saj si niso znali
predstavljati jedilnika brez zit in kruha. Ko so s€asoma pridobili znanje o tem, kje vse

se nahaja gluten, kako pripraviti brezglutenske obroke, kako pristopiti k problemu v
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restavracijah, katere trgovine so najbolje zalozene z brezglutenskimi izdelki ipd., pa

jim je drugacen nacin prehrane postal rutinski in danes nimajo vecjih tezav.

»Dvakrat sem Sla na prakticno predavanje in meni se je na zacCetku zdelo grozno

komplicirano. Danes pa se mi zdi, da tudi Ze potico naredim brez problema.« (Olga)

»Zdaj veliko veC razlicnih stvari pripravijam, pa razlicnih okusov. ZaCela sem vec
uporabljati zelenjavo iz domacega vrta, zaCela sem se igrati z zaCimbami in s
kombinacijami in meni se zdi, da je hrana veliko bolj raznolika in zdrava, saj sem tik

preden sem zacela z dieto, uporabljala ogromno zamrznjene hrane.« (Anja)

»Hrana se mi zdi veliko manj monotona kot prej, saj sedaj pojem veC sadja in
zelenjave. Obroki so manj$i in pogostejSi, kar se je teZko drzati, vendar sedaj jem bolj

raznoliko hrano kot prej.« (Gregor)
Mirjam in Katjusa nista imeli toliko tezav, ker sta ze predhodno imeli znanje o celiakiji.
»Vec ko ves o dieti, lazje je. Vidi§, da ni tak grozen problem.« (Katjusa)

Vsi udelezenci raziskave v svojem gospodinjstvu kuhajo najve¢ izmed druzinskih
Clanov, zato so svoj nacin prehranjevanja brez vecjih teZzav prenesli tudi na vse

ostale. Poleg tega so prepri¢ani, da je sedaj hrana veliko bolj kakovostna in zdrava.

»Vsi sedaj jejo po mojem sistemu, ki je tudi bolj u€inkovit, boljsi, bolj zdrav. Prej sem

kuhala prevec s temi umetnimi dodatki, sedaj pa res vse naravno.« (Mirjam)
Posebej skuhajo le testenine, ker so brezglutenske veliko drazje od obicajnih.

»Kuham tako, da lahko vsi jemo, razen, ce kuham makarone, potem pa posebej, ker

Je taka razlika v ceni.« (Katjusa)

Gospa Olga je opozorila, da €e bi bil njen moz Se Ziv, bi bila situacija druga¢na in bi

zanj morala kuhati posebe;.

Hrana je tudi vir uZitka in velikokrat je tako, da nam lahko prav hrana, ki nam je
najbolj véeg&, tudi najbolj kodi. Ce pride do resnejsih zdravstvenih tezav, se je treba
tej hrani tudi odpovedati. Za nekatere je to izjemno tezko, za udeleZzence moje
raziskave pa to ni bil vecji problem, saj so nekaterim jedem z izloCitvijo glutena okus

celo izboljsali.
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PREKRSKI

Vsaka kroni¢na bolezen ima doloCena pravila, ki se jih mora bolnik drzati, Ce seveda
Zeli, da se mu zdravstveno stanje izboljSa. Pri celiakiji se morajo bolniki drzati pravil

brezglutenske diete, ki zahteva strogo disciplino.

Ko se odlo€imo za drugaCen nacin prehranjevanja, se nam ob doloCenih situacijah
lahko zgodi, da nas premami »prepovedana« hrana. To Se posebej pride do izraza
ob pomembnih priloznostih in dogodkih (na primer poroke, rojstni dnevi ...). Pri mojih
sogovornikih se je izkazalo ravno nasprotno — da se ne pregresijo. Zavedajo se, kaj
prekrSek pomeni za njihovo zdravje in posledi¢no za prihodnost. Poudarjajo pa, da je
najvecji problem prav nezavedni prekrSek, a se s tem ne obremenjujejo, ker so krvni
testi, ki jih redno opravljajo, vedno v redu. V svoj nacin prehranjevanja zaupajo in se

ga tudi dosledno drzijo.

»Namenoma se nikoli ne pregresim. Verjamem pa, da je v hrani, ki jo nisem
pripravila jaz, kaj notri. A stvari, ki so mi sumljive, ne jem, jem tisto, kar je preverjeno.
Vem, kaj je na oni strani, jaz sem tam bila in vem, kako je sedaj tukaj in vem, da je

vredno.« (Anja)

Edina izjema je Olga, ki se kdaj pa kdaj malo pregresSi, saj je mnenja, da se mora
zaradi starosti veliko stvarem odpovedati in da zaradi kakSnega kosa dobrega peciva
nekajkrat na leto ne bo ni€ drugace. Kljub temu da se ji prebava hitro poslabsa, kdaj
pa kdaj poseze po »prepovedanemu« zivilu. Menim, da e bi se ji osteoporoza

izboljSevala, tudi do teh prekrskov ne bi prislo.

Tako kot je za druge bolezni znacilno, se tudi moji sogovorniki primerjajo s tistimi, »ki

jim gre Se slabSe«. Tako svojo dieto velikokrat primerjajo z dieto sladkornih bolnikov.

»Sladkorni bolniki doloCenih stvari sploh nikoli ne jejo. Jaz lahko jem vse, samo

mogoce ne tisti trenutek, ampak moram priti domov in si pripraviti.« (Anja)

Zavedajo se, kako pomemben in potreben je za njih pravilen nacin prehranjevanja.
Pri brezglutenski dieti si ne sme$ dovoliti napake, saj so posledice vidne in oblutne
takoj. Dejstvo je, da je spreminjanje prehranjevalnih navad lahko tezko in dolgotrajno,

sploh ¢e Ze predhodno nismo vajeni bolj zdrave prehrane. Pri diagnozi celiakije pa
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mora do te spremembe priti takoj, saj je v nasprotnem primeru zdravje in posledi¢no

Zivljenje posameznika lahko zelo ogrozeno.

Brezglutenski izdelki
DOSTOPNOST

Z dostopnostjo brezglutenskih izdelkov sogovorniki nimajo tezav, saj jih dobijo v vseh
vecjih nakupovalnih centrih. Stanje pa se izboljSuje tudi v manjsih trgovinah, saj je
vedno vec ljudi, ki tako hrano potrebujejo. Anja, Mirjam in KatjuSa se sicer morajo za

SirSi izbor sicer zapeljati v kak vecji kraj, a jim to ne predstavlja nobene ovire.

»Malo se moram organizirati, saj ravno tukaj nimam. Moram iti v kakSen vedji kraj,

kar pa v danaSnjem ¢asu niti ni tako velik problem.« (Anja)

Le Olga ima z dostopnostjo brezglutenske hrane nekoliko ve¢ tezav, saj zaradi
starosti ni ve€ tako mobilna kot v€asih. V veliko pomo¢€ ji je njena druZzina, ki ji izdelke

velikokrat pripelje domov.

Menim, da je dostopnost brezglutenskih izdelkov veliko boljSa v mestih. Res je, da se
izdelki Sirijo tudi v trgovine manjsih krajev, a je izbor zelo ozek. To predstavlja tezavo
predvsem starostnikom, ki Zivijo izven mest, saj jim je zaradi slabSe mobilnosti

dostop do brezglutenskih izdelkov otezen.

IZBOR

Vsi so z znakom »precCrtan Zitni klas« zelo zadovoljni, saj je dobro viden in pove
bistvo, ravno tako so zelo zadovoljni z izborom, saj je le-ta vedno obseZnejsi. Danes
se poleg osnovnih sestavin (moka, kruh, testenine) dobi tudi masa za palacinke,

kosmici, razlicne slascice ...

»Ce vidim znak, vem, da je to zame. Saj tudi ée berem sestavine, pa éeprav ni
omenjeno, da vsebuje kaj glutena, jaz Se vedno ne vem, Ce lahko. Toliko stvari sem
prebrala in pregledala, da vem, kaj priblizno lahko. Tiste stvari, pri kateri obstaja

moznost, da bi bile nevarne, pac ne jemljem.« (Anja)
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Vsi se tudi zavedajo, da je veliko stvari prav tako dobrih, ¢eprav na embalazi ni
znaka. Ravno zato v DruStvu za celiakijo delajo teste in preverjajo, katere izdelke
ljudje s celiakijo Se lahko uZivajo. Vsi tudi poudarjajo, da ni potrebno vedno kupovati
samo konénih izdelkov, saj lahko z brezglutensko moko veliko stvari naredi§ sam. Pri
nakupovanju hrane neradi eksperimentirajo, ampak raje kupujejo Zivila, po zauzitju
katerih nimajo tezav. Poleg tega kupujejo zZivila, ki Ze v osnovi ne vsebujejo glutena

(sadje, zelenjava, meso, ribe).

A kljub znaku lahko pride do nepravilnosti, zato morajo biti ljudje s celiakijo pozorni

vsakic, ko kupujejo kaksen nov izdelek.

»Videl sem, da se je polenta prodajala kot brezglutenska — na slovenski deklaraciji je
pisalo, da je brez glutena, na originalni pa te nalepke ni bilo. Jaz sem opozoril

prodajalko, vendar sem kasneje videl, da nalepke niso spremenili.« (Gregor)

Vedno vec razlicnih brezglutenskih izdelkov na trgovskih policah je verjetno posledica
naras¢anja Stevila ljudi s celiakijo. Ker raste tudi povprasevanje, trgovci ugotavljajo,

da se jim ponudba takih izdelkov vedno bolj obrestuje.

OKUS

Sogovorniki se strinjajo, da se tako izbor kot tudi okus brezglutenske hrane
izboljSujeta. Okusa obi¢ajne hrane se skorajda ne spomnijo ve¢ in menijo, da je okus
med obicajno in brezglutensko hrano zelo podoben. Na zaCetku pa je bilo vsem zelo

tezko.

»Zdaj Ze malo pozabljam, kak$en okus je imela prejSnja hrana. Od zacetka mi je bilo
grozno, ker sem Se imela okus v glavi in sem stalno primerjala in mi je bila
brezglutenska hrana slabSa. S¢asoma pozabi$ in se na brezglutensko hrano privadis

in ti postane zelo dobra, saj se da narediti ogromno dobrih stvari.« (Jerneja)

Eden izmed vzrokov za privajanje na brezglutensko prehrano je vidno izboljSanje
zdravja zaradi novega jedilnika. Pravilna prehrana je eden od pomembnih

dejavnikov, ki vpliva na zdravje, in tega se zavedajo tudi moji sogovorniki.
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CENA

Najvedji problem vsem udelezencem raziskave predstavilja cena brezglutenskih
izdelkov. V Slovenskem drudtvu za celiakijo so izraCunali koSarico z osnovnimi
Zivljenjskimi izdelki, kot so kruh in moka ... Za tako koSarico zdrav Clovek porabi 30
evrov, bolnik s celiakijo pa kar 143 evrov, torej kar Stirikrat veC (!). (KoSmrlj v
RTVSLO 2008)

»Ce bi samo kupovala vse pripravijeno, je to tako drago, da se ti ne izide.« (Anja)

»Ni normalno, da je tako drago. Skoda Je, da nimamo kak$nih dodatkov, tako kot

imajo kakSne druge drzave.« (Mirjam)

Izpostavljajo tudi, da so se stroski v njihovih gospodinjstvih zaradi drazje prehrane
poviSali. Ker pa so v gospodinjstvu edini s celiakijo, jim to ne predstavlja ovire in
nikoli niso pomislili, da bi zaradi nizje cene kdaj kupili obiCajne izdelke. Zavedajo se,
da je v zdravje poleg Casa potrebno vloziti tudi denar. Strinjajo se tudi, da se v
gospodinjstvih, kjer je ¢lanov s celiakijo veC ali kjer za celiakijo bolehajo otroci in
mladostniki, stroski za hrano lahko tudi pocetverijo in zato vsi pozivajo, da bi drzava

veC prispevkov namenila tudi njim.

»Verjetno je za druZino, kjer je vec otrok, financ¢no to velik zalogaj. Tukaj pri podpori

bi dala otrokom prednost, saj veliko pojedo, brezglutenska hrana pa je tako draga.«
(Olga)

»Cena ni v redu, ker so vse stvari kar precej draZje. Je pa super, ker ima$ do 26. leta
subvencijo, ki na mesec pride okrog 90€. Vendar sem zelo skepti¢na, da se bo glede

finan¢ne podpore kaj uredilo tudi za starejSe.« (Jerneja)

Definitivno bi drzava lahko storila veliko ve¢ in tudi za ljudi starejSe od 26 let
priskrbela vsaj kakSen kilogram moke na mesec (primer Hrvaske), ¢e ze ne finan¢ne
pomoci. Ljudje s celiakijo bodo morali do drzave priti s Se mocCnejSimi argumenti in
izpostaviti, kako pomembna je za njih pravilna prehrana ter da si jo nekateri (na

primer druzine z ve€ otroki, ljudje z minimalno placo/pokojnino) tezko priskrbijo.
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Prehranjevanje izven doma

Hrana je po eni strani nujna za telo, po drugi strani pa ima tudi druzbeno in kulturno
determinanto. Poleg tega, kaj bomo jedli, je pomembno tudi kje, kdaj in kako bomo

jedli.

Ker sem v teoretichem delu poudarila, da lahko ljudem s celiakijo zaradi
brezglutenske diete predstavlja tezavo prehranjevanje izven doma, sem sogovornike
vprasSala, kaksSne izkuSnje imajo s prehrano v restavracijah, na pocitnicah in

delovnem mestu ter takrat, ko gredo k prijateljem ali znancem na obisk.

V RESTAVRACUJI

Pri naro€anju hrane v restavracijah so malce omejeni, vendar si zaradi tega ne delajo
preglavic. Vsi redno ali ob&asno obiskujejo restavracije, izogibajo pa se predvsem

picerijam. NarocCajo tisto hrano, za katero so prepricani, da je neoporec¢na.

»lzbiram hrano, ki ima najmanj moznosti, da je kaj notri, pa istoCasno natakarjem tudi

povem, ¢esa ne smem.« (Anja)

Izogibajo se ocvrtim jedem, jedem z omakami in sestavljenim jedem ter se drzijo
enostavnih jedi, kot so npr. meso in zelenjava na zaru, ali pa peCena riba s

krompirjem.

»Jaz v restavraciji naro¢im ribo, krompir, solato, meso, morske sadeze ... Tisto, za
kar sem sigurna, da je v redu. Zelo gledam tudi na to, da jem ¢im bolj naravno in

zdravo.« (Mirjam)

Ceprav izmed osebja restavracij v&asih naletijo na koga, ki za celiakijo $e ni slidal, so
mnenja, da je informiranost med njimi vedno boljSa. Poleg tega se povecuje tudi

seznam restavracij, ki nudijo brezglutenske jedi.

»So tudi restavracije, ki imajo prav brezglutensko prehrano, kar imajo ozna¢eno na
menijih, ali pa se z natakarjem oziroma s kuharjem zmenis individualno. Tako da ti

tudi pripravijo kaksno juho in omako posebej.« (Jerneja)
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Hkrati pa opozarjajo, da je treba biti kljub temu zelo pazljiv, saj hrana vseeno lahko
vsebuje gluten in imajo posledi¢no lahko v€asih nelagoden obCutek, ker sami nimajo

kontrole nad procesom priprave hrane.

»Pomfri je ena stvar, ki ga sicer lahko jem, vendar se je lahko pekel v istem olju kot

na primer dunajski zrezek in ga potem ne smem.« (Anja)

Naceloma niso imeli slabih izkuSenj v restavracijah, sta pa Olga in Jerneja izpostavili

primere, ko natakarji celiakije ne vzamejo resno.

»Nekje so mi zagotovili, da doloCena hrana ne vsebuje moke in sem potem tisto
hrano jedla priblizno eno leto in sem potem Se enkrat preverila, e so sluc¢ajno kaj
sestavine spreminjali, in vprasam — saj to je Se kar brez moke. Pa so mi rekli, da to

Ze vec let delajo z moko.« (Jerneja)

Ravno zaradi takih primerov DrusStvo za celiakijo preverja in objavlja gostinske
obrate, kjer ljudje s celiakijo lahko brez strahu jedo. Tudi seznam restavracij, ki nudijo

brezglutenske menije, se k sreci povecuje.

NA POCITNICAH

Tudi na pocitnicah, pa naj bo to v Sloveniji ali tujini, nimajo bistvenih tezav in na
odpoved potovanjem zaradi celiakije niti ne pomislijo. S seboj za vsak slu¢aj vedno
vzamejo vsaj brezglutenski kruh ali rizeve vaflje. Tezavam se izognejo tudi tako, da

¢im vec jedi, Ce je le mogocCe, skuhajo sami.

»Kruh imam zmeraj s seboj, ker vem, da ga ne bom kar tako dobila, pa se kaksne
Cokoladice imam za rezervo, ¢e sem lacna, saj jaz ne morem kar na hitro kupiti

sendvica.« (KatjuSa)

Najve€ problemov pa lahko nastopi, ko kuhanje ni mogocCe — na primer v hotelih. V
Sloveniji sicer s tem nimajo ve€ veliko neprijetnosti, saj imajo v vedno vec hotelih tudi

ponudbo brezglutenske hrane in se za jedilnik da dogovoriti vhapre;.

»Se pripravim, agenciji sporo¢im, da rabim brezglutensko hrano, in jo v glavnem tudi

dobim. In moram reci, da nisem imela problemov.« (Katjusa)
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Zanimalo me je, kako so se udelezenci raziskave znasli v tujih drzavah. Vsi se
strinjajo, da je to nekoliko vedji izziv in izkuSnje se razlikujejo od posameznika do
posameznika oziroma od drzave do drzave. V nekaterih so brezglutensko hrano
dobili brez problema (Avstralija, Italija, Kuba, Luksemburg). V drugih (Hrvaska,

Poljska, Kitajska) pa je bila situacija drugacna.

»Na Kitajskem za vsako stvar uporabljajo sojino omako, ki je narejena na osnovi
pSenice, tako da sem vecinoma jedla le pecen riz z jajcem. Na Kubi pa po drugi
strani prakticno ne uporabljajo pSenice, razen za Kkruh, in je vsa hrana brezglutenska,

tako da je to res raj za ljudi s celiakijo.« (Jerneja)

Dejstvo je, da se ljudje s celiakijo lahko znajdejo povsod po svetu, pomembno je
samo, kako so organizirani — ali so se prej pozanimali, kakSna prehrana v dolo¢eni
drzavi prevladuje, ali obstajajo brezglutenske restavracije in €e obstajajo, kje se
nahajajo. V primeru, da potujejo v drzavo, kjer ne znajo njihovega jezika, je
pomembno, da imajo pri sebi posebno kartico, ki jo zagotovi Drustvo za celiakijo. Na
njej v vseh jezikih (poudarek predvsem na kitajScini, japonscCini ...) piSe, kaj je
celiakija in kako nevarno je lahko za bolnika, ¢e zauzije napacno hrano. S tem se
najlaZzje izognejo neprijetnim situacijam v restavracijah. Danes se tudi na
Cezoceanskih letih Zze lahko dobi brezglutenski meni, Ce se to seveda ob rezervaciji

karte oznadi.

V SLUZBI OZIROMA NA FAKULTETI

Zelo zanimiva je ugotovitev, kako se na razlicnih delovnih mestih v kuhinji lahko
prilagodijo na brezglutensko prehrano. Predvsem Mirjam in Anja imata v sluzbi

odli¢ne prehranjevalne pogoje.

»Ker imajo tudi otroci celiakijo in smo Stirje na Soli in to se pa sedaj Ze splaca. Poleg
tega pa so kuharice Sle na posebno usposabljanje, tako da so zelo poucene o
brezglutenski prehrani in ni bojazni, da bi se v brezglutenski malici znaSel gluten.«
(Mirjam)

Nekaterim pa na delovnem mestu ne morejo zagotoviti popolnoma brezglutenskih

obrokov in zato dobijo denarno nadomestilo.
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»Malo bolj je nerodno, ker moram v pisarni jesti in s seboj nositi polno torbo in sama

priprava je lahko zamudna.« (Gregor)

Olga in Katjusa sta upokojenki, tako da si kuhata sami, Jerneja pa je Studentka in

sama odloca kje in kaj bo jedla.

Razvidno je, da mora posameznik imeti precejSnjo sreCo, da na delovhem mestu
dobi hrano, ki jo sme uZivati. Ker je Gregor v sluzbi edini s celiakijo, se jim v menzi

verjetno ne splaca zanj kuhati posebe;.

V GOSTEH

Tudi v primeru obiskov vedno s seboj za vsak slu€aj vzamejo kruh in nikoli niso v
zadregi, ¢e na mizi ni brezglutenskega izdelka. Vedno povedo, zakaj doloCenih stvari
ne smejo jesti in posledicno v gosteh nimajo tezav. NajveCkrat se gostitelji celo
dodatno potrudijo, da bi za njih naredili kaj Se posebej dobrega. Celiakija tako nikoli
ni vzrok, da bi ostali doma, kar pripisujem dejstvu, da so se s celiakijo vsi sprijaznili in
jo ponotranijili in jih zaradi tega ni ni€ strah ali sram. S tem, ko se ne omejujejo, ne

pustijo, da bi jih bolezen tako ali drugace definirala.

»V vsaki hisi najde$ nekaj, kar lahko jeS. Tako se gostitelj prej slabo pocuti in zato
imam kar kaj s seboj. Vedno za tisti ¢as, ko grem od doma, zase poskrbim, da nisem

odvisna od drugih.« (Anja)

Izmed vseh se samo Jerneja v€asih pocuti nelagodno, saj ne mara stalno razlagati,
da ima celiakijo, ker ima tako obcutek, da jo imajo vsi za nekaj posebnega. Vzrok
temu verjetno ti€i v njeni mladosti, saj se hoCe ¢im bolj vkljuciti med vrstnike, celiakija
pa ji vsake toliko Casa lahko da obcutek, da ni taka kot ostali in zato po njenem
mnenju izstopa v negativnem smislu. Seveda pa se tudi zanjo prijatelji zelo potrudijo

in ji vedno kaj pripravijo.

Predvsem pa vsi tudi poudarjajo, da pogresajo spontanost, saj morajo vedno vnaprej
premisSljevati, kje bodo preziveli dan, ter planirati in s seboj nositi hrano, v primeru da

tam zase ne bodo dobili primerne.
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Obcutek drugacnosti

Ker sem v teoreticnem delu poudarila, da se kroni¢ni bolniki soofajo z
zaznamovanostjo, me je zelo presenetilo dejstvo, da se zaradi celiakije prav nih¢e ne

pocuti drugacnega.

»Ne, ne pocutim se ni¢ drugacna od drugih. Bolj drugi to mislijo, saj se tistim, ki
bolezni ne poznajo, zdim uboga. Ce bi vedeli, kaj je to, se nobenemu ne bi zdela

drugacna.« (Anja)

Da se udeleZenci moje raziskave zaradi celiakije ne pocutijo drugacne, pripisujem
dejstvu, da zdravljena celiakija navzven ni vidna. Ljudje s celiakijo posledi¢no niso
delezni socialne izolacije in stigmatizacije, kar je znacilno za nekatere druge kroni¢ne
bolezni. Ker je danes ze skoraj vsak Clovek na kaksni posebni dieti (predvsem tukaj
mislim na shujSevalne diete), se ljudem posamezniki na brezglutenski dieti ne zdijo
prav ni¢ izstopajoCi. Udelezenci raziskave se ne pocutijo zapostavljene, strah, ki so
ga obcutili takoj po diagnozi, pa je s €asoma, ko so se zdravstvene razmere
normalizirale, prav tako izginil. Krivde in sramu ne Cutijo, saj jih celiakija ne omejuje
na delovhem podrocju in zato niso breme svojim najblizjim. Vse to je posledica

popolne integracije celiakije v nov Zivljenjski red.

Spremembe zivljenjskega stila

Odkar so udelezenci raziskave na brezglutenski dieti, se jim je zivljenje zelo
spremenilo. Predvsem se jim je spremenil Zivljenjski stil, naCin prehranjevanja in

pomen, ki ga pripisujejo zdravju.

ZIVLJENJSKI STIL

Znanje o kroni¢ni bolezni bolniki pridobivajo vsak dan preko lastnih izkuSenj. Tipicno
za kroni¢ne bolezni je tudi, da je bilo Zivljenje pred diagnozo veliko boljSe, z manj
tezavami in obremenitvami, ki so sledile kasneje. Pri celiakiji pa se je izkazalo ravno
nasprotno, saj so se vsi vpraSani strinjali, da je Zivlienje po uvedbi brezglutenske

diete bolj kvalitetno. Poleg bolj zdravega nacina prehranjevanja so se zaceli
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posvecCati tudi sebi. Nekateri med njimi (Anja, Mirjam) so se zaceli tudi intenzivno

ukvarjati s Sportom, kar pred tezavami ni bilo v njihovi navadi.

»Prej sem bila Cisto brez energije in se tudi s Sportom nisem kaj veliko ukvarjala,
razen malo smucanja pozimi in plavanja v morju poleti. Takoj po uvedbi
brezglutenske diete, ko sem se pocutila bolje, sem zacela teci ter hoditi na aerobiko,

pilates.« (Anja)

Predvsem Mirjam in Anja celiakijo doZivljajta kot »osvoboditeljico«, saj sta obe
ubezali neki druzbeni vlogi, ki je duSila njuno individualnost, in sta ponovno odkrili

pravi smisel Zivljenja.

»Zacnes se zavedati sebe, to je bistveno. Prej sem Zivela za druge, za druZino, za
sluzbo, za otroke, nisem imela ¢asa zase. Mislim, da je to eno opozorilo, da se mora$
malo ustaviti in vase zagledati. Ko se enkrat zacnes bolj ukvarjati z zdravo prehrano,
se zacneS$ tudi malo vec gibati in se mi zdi, da mi je to samo dobro naredilo. Nekaj

sem rabila, da me je porinilo iz nekega povprecja.« (Mirjam)

NACIN PREHRANJEVANJA NASPLOH

Poleg tega, da so intervjuvanci sami spremenili naCin prehranjevanja, so se mu
kmalu pridruZzili tudi ostali druzinski ¢lani, kar sem omenila Zze v zgornjih poglavjih.

Zanimivo je tudi, da hrani sedaj pripisujejo veliko vecji pomen kot pred tezavami.

»Tudi hrano sem zacela bolj cenit. Jaz zelo tezko kaj stran vrzem, zmeraj bom vse

pojedla, zmeraj bom vse porabila.« (Anja)

Ker so morali iz svojih jedilnikov Crtati vse, kar je vsebovalo gluten, je bilo treba
spremeniti tudi nacin kuhanja, kar pa se jim ni zdelo tezavno. Nekateri so si kuhanje
poenostavili tako, da ne kuhajo ve€ z moko oziroma jo nhadomestijo z brezglutensko.

Drugi pa so odkrili novo strast.

»Prej mi je bilo kuhanje odved, sedaj jaz v tem uzivam, verjetno sem Se celo prevec v

kuhinji. Rada preizkusam, eksperimentiram.« (Anja)
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POMEN ZDRAVJA

Zdravje je za naSe Zivljenje bistvenega pomena, a se tega zavemo Sele tedaj, ko je
ogrozeno. Sicer so udelezenci moje raziskave zZe prej bolj ali manj skrbeli za ¢im bolj

zdrav nacin Zivljenja, vendar so po diagnozi dejansko dojeli, kaj pomeni biti zdrav.
»Zdravje se mi zdi Se bolj pomembno, ker je bilo takrat res hudo.« (Gregor)

Vsi so svoje sposobnosti povecali, ustvarili so si nove rutine in njihova kvaliteta
Zivljenja je postala veliko boljSa kot prej. Spremenili so tudi sam nacin sprejemanja
Zivljenja, saj so zaceli uzivati v vseh stvareh, ki se jih lotijo. Poleg tega tudi vsi
nenehno i8¢ejo poti za zmanjSanje vplivov bolezni na kvaliteto Zivljenja. Ker so vsi
celiakijo umestili v svoje vsakdanje Zivljenje, menim, da je njihova normalizacija zelo

uspesna.

Strahovi glede bolezni in prihodnosti

Zelo zanimivo je, da se nih€e od intervjuvancev ne enaci z vlogo bolnika in niso
prestraseni zaradi svoje bolezni, Ceprav je za druge kroniCne bolezni na sploSno
znacilna negotovost glede razvoja dogodkov. Ker se sedaj pocutijo odlicno, dvomijo,
da je njihovo Zivljenje zaradi celiakije kaj bolj ogrozeno od ljudi brez te bolezni.
PrepriCani so, da bodo redni pregledi krvi in sluznice ter upoStevanje prauvil

brezglutenske diete njihovo zZivljenje Se podalj3ali.

»Hvala bogu, da so mi odkrili, jaz Cisto brez tezav brez kruha Zivim, samo da nisem
taka kot sem bila prej. Prepricana sem, da s tem, ko sem toliko spremenila nacin
Zivljenja in ker se te diete drzim, mi bo tudi pomagalo, da se ne bom tako hitro

starala.« (Anja)

Veseli so tudi, da pri celiakiji ni potrebno jemati nobenih zdravil v obliki tablet ali

injekcij, kot je to znacilno vecino drugih bolezni.

»Ni mi treba jemati nobenih zdravil, injekcij, hoditi na dialize. Zdaj mi je veliko bolje
kot prej, saj sem prej imel tezave, zdaj imam minorne in jih potem verjetno ne bo

vec.« (Gregor)
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Presenetilo me je tudi, da imajo do celiakije zelo pozitiven odnos, saj ni ravno

znacilno, da bi bolnik imel pozitivno misljenje o svoji bolezni.

»To je samo en tak, kako bi rekla, "hendikep", ki mi je prej veliko dobrega prinesel kot
pa slabega. Kvecdjemu se pocutiS mocnejSega, saj imas obcutek, da ima$ v sebi

toliko kapacitet, da lahko drugim pomagas.« (Mirjam)

»Jaz vidim v celiakiji res Gisto samo pozitivo. Ce je bilo to najveé, kar je bilo treba

dobiti — Spical« (Anja)

Kot pravita M. GabrijelCi¢ Blenkus$ in D. Kuhar (2009, 14): »Vedenja, ki vplivajo na
zdravje, lahko pri posamezniku vodijo do nastanka bolezni ali pa njen nastanek
preprecijo. Sem na prvem mestu sodi zivljenjski slog ljudi.« Pri mojih sogovornikih je
zaradi napacnega prehranjevanja do diagnoze bolezni sicer priSlo, a so svoje

prehrambene navade spremenili in s tem preprecili nadaljnja obolenja.
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SKLEP

Ze sama misel na spremembo mo&no zakoreninjenih Zivljenjskih navad in vzorcev v
vecCini ljudi vzbudi nelagodje in moc€an pritisk. Pri ljudeh s celiakijo pa je takSna
sprememba nujna, saj je edini do sedaj znani nacin obvladovanja te bolezni

vsezivljenjska brezglutenska dieta.

Med prebiranjem literature sem si ustvarila mnenje, da je Zivljenje ljudi s celiakijo zelo
stresno in otezeno. Zaradi preobcutljivosti na gluten je potrebno iz vsakdanje
prehrane izloCiti pSenico, jeCmen, rz, oves in vsa druga zivila, ki vsebujejo to
beljakovino. Bolniki se vsakodnevno soocajo s kulturnimi, okoljskimi in ekonomskimi
ovirami. Pazljivi morajo biti pri nakupu prehrambenih izdelkov, spremljati sezname
zivil, ki jih izdajajo drustva in brati deklaracije prehranskih izdelkov. Pri
prehranjevanju v gostinskin obratih se morajo natan¢no pozanimati, kako se
pripravljajo njihovi obroki in kakSne so sestavine ter velikokrat ponoviti, Cemu se je
potrebno pri pripravi brezglutenske hrane izogniti. Tudi cene brezglutenskih Zivil so v

primerjavi z obi¢ajnimi kar do Stirikrat visje.

Kvalitativna analiza intervjujev je pokazala, da je moja domneva o zahtevni
prilagoditvi na brezglutensko prehrano pravilna. Udelezenci raziskave so se takoj po
diagnozi znasli v problematicnih situacijah, ki pa so se jih s€asoma naucili obvladati.
Na izzive naletijo predvsem tam, kjer sami nimajo kontrole nad pripravo hrane, torej v
restavracijah, na pocitnicah, na delovhem mestu ..., vendar jim to Zivljenja ne otezZuje.
Prilagodili so si ga drugacnemu nacinu prehranjevanja, zato celiakija na njih ne vpliva

tako mocno, kot bi si morda na prvi pogled mislili tisti, ki te bolezni ne poznajo dobro.

Cas je danes zelo dragocen in pomanjkanje le-tega se kaze tudi pri izbiri Zivil in
pripravljanju hrane doma. V danasSnjem tempu zivljenja ima hitra priprava hrane velik
pomen, zato se na naSih mizah velikokrat znajdejo delno ali v celoti pripravljene jedi,
ki vsebujejo veliko dodatkov. Med njimi najveCkrat najdemo tudi gluten, zato si
morajo ljudje s celiakijo za pripravo obrokov vzeti veC Casa, saj je le tako njihov obrok

lahko neoporecen.

54



Od okusa hrane je odvisno, ali v njej tudi uzivamo. Tako nam je lahko zelo tezko, e
najljubse hrane zaradi zdravstvenih razlogov ne smemo vecC jesti in Ce se tezko
privadimo drugacni hrani. V moji raziskavi se je izkazalo, da gre pri spremembi
prehrambenih vzorcev predvsem za vprasanje samokontrole in motivacije.
Udelezenci se kljub drugatnemu okusu brezglutenske hrane diete dosledno drZijo,

saj je v njihovem interesu, da se bolezenski znaki celiakije omilijo oziroma izginejo.

Pri veliko ljudeh lahko opazamo nihanja v nacinu prehranjevanja — od obdobij
stradanja do prenajedanja. Zaradi zelje po spremembi zato velikokrat sliSimo »z
naslednjim ponedeljkom se zaCnem zdravo prehranjevati«, vendar do tega
ponedeljka veCinoma ne pride. Ljudje s celiakijo pa spremembo prehranjevalnih
navad nujno potrebujejo, saj pri njih ne gre za opus€anje nezdrave razvade, temvec
za ozdravitev bolezni. V tem primeru menim, da bolezen igra vzpodbujevalno viogo k
bolj zdravemu nacinu prehranjevanja in posledi¢no k bolj zdravemu Zivljenjskemu

stilu.

Najmocnejsi dejavnik, ki lahko prepreci upostevanje brezglutenske diete, je cena Zivil
v povezavi s prihodkom posameznika. Brezglutenska hrana je zelo draga, zato si jo
druzine z nizjimi dohodki tezko privosCijo. Nekateri so dieto prisiljeni celo krsiti, s
c¢imer ogrozajo svoje zivljenje. Ker je brezglutenska hrana tudi zdrava hrana, bi
drzava lahko spodbudila nizje cene brezglutenskih izdelkov. Zdrava hrana (tu imam v

mislih predvsem ekolosko in bioloSko pridelano hrano) pa je vedno drazja.

Diagnoza vsake tezje bolezni najprej izzove negotovost in strah in tako se je izkazalo
tudi pri celiakiji. Za obvladovanje tezkih vsakdanjih situacij je zelo pomemben odnos
bolnikov do celiakije. Bolezni ne morejo in ne smejo skrivati, predvsem pa se je ne
smejo sramovati. Zelo pomembno je, kako hitro in preprosto zdravim ljudem pojasnijo
celiakijo in pomen brezglutenske diete, saj v€asih ljudje tezko razumejo, da lahko Ze
najmanjSa koli¢ina glutena Skodi. Velikokrat prevladuje tudi mnenje »enkrat ni
nobenkrat«, kar v primeru celiakije ne drzi. Bolniki lahko priCakujejo osuplost,
pomilovanje in Zal tudi posmehovanje in ignoriranje okolice, a razprave o smiselnosti

diete ne smejo dopustiti.

V znanju je moc€ in ve€ kot ima posameznik znanja o svoji bolezni, laZje se sooca in
spopada z vsakodnevnimi izzivi. Celiakija nedvomno prinese drugacen okus tako v

hrano kot v zivljenje.
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PRILOGE

PRILOGA A: Dovoljena, pogojno dovoljena in nedovoljena hrana

ZRNJE, MOKA IN NJENI IZDELKI

Dovoljeno:
e koruza — moka, zdrob, Skrob, kalCki, otrobi, zrnje
e riz— moka, Skrob, kosmici, otrobi, zrnje, glutiniran in sladki riz
e ajda — moka, kasa
e proso — moka, kasa
e soja — moka, kosmici, zrnje
e l|eCa — moka, zrnje
e krompir — moka, Skrob, kosmici
e grah — moka, zrnje
e fizol — moka, zrnje
e CiCerika — moka, zrnje
e tapioka (kasava, manioka) — moka, Skrob
e sago — moka, Skrob
e quinoa — moka
e amarant
e vse brezglutenske moke
e testenine iz riza, koruze, soje, graha quinoe
e Kkruh in pecivo iz brezglutenskinmok
Pogojno dovoljeno:
e pecivo, kosmiCi, omake, premazi, kreme iz riza, koruze, soje, prosa, rizevi
krekeriji
Ni dovoljeno:
e pSenica — zrnje, moka, kalCki, zeleno zrnje, otrobi in vsi proizvodi
e rZ—zrnje, moka, otrobi in vsi proizvodi
e jeCmen — zrnje, moka, otrobi in vsi proizvodi

e oves - zrnje, moka, kosmici, otrobi in vsi proizvodi
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e triticala — zrnje, moka
e graham — moka in proizvodi
e kruhi in vse vrste testenin in peciva iz nedovoljenih zit

e vsi proizvodi, Ki jim je dodan pSeni¢ni zdrob, Ceprav je oCis€en od glutena, ker

je ta v sledovih Se vedno prisoten v proizvodu

MLEKO IN MLECNI PROIZVODI

Dovoljeno:
e mleko — sveze, kislo, sirotka
e mleko v prahu (Cisto)
e jogurt — brez dodatkov
e sir —trdi, polmehki in mehki netopljeni
e maslo
e sladoledi brez glutenskih primesi
Pogojno dovoljeno:
e mlecni napitki
e mehki siri za mazanje (topljeni siri), siri s povrsinsko plesnijo
e sirni namazi z dodatki
e jogurt z dodatki
e skuta z dodatki
e smetana — za stepanje, kavna, zamrznjena, kisla
e sladoledne kreme
e smetanovi namazi
¢ mlecni pudingi in meSanice pudingov
Ni dovoljeno:
e mleko s sladom
¢ vsi mle€ni proizvodi z nedovoljenimi dodatki (jogurt z ovsenim kosmici)
e sladoledi v kornetu, kasata sladoledi

e smetanove in druge kreme v prahu
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MESO, JAJCA

Dovoljeno:
e vse vrste mesa, perutnine, rib in divjaCine: sveze, zamrznjeno, prekajeno in
brez dodatkov
e ribe v olju
* jajca
e majoneza brez dodatkov z glutenom
Pogojno dovoljeno:
e mesni narezki, poltrajni in trajni mesni izdelki, salame, klobase, polpripravljeno
zamrznjeno meso in ribe
Ni dovoljeno:
e vse vrste mesnih in ribjih konzerv, kjer so deli mesa in rib pripravljeni v raznih
omakah
e vse vrste omak in juh z nedovoljenimi dodatki
e vse vrste salam, klobas, predelanega mesa in hrenovke z neznanimi dodatki
e zamrznjeno panirano meso vseh vrst, perutnine in rib
e vse vrste konzerviranih mesnih in drobovinskih namazov in mesni siri z
nedovoljenimi dodatki
e mesni ekstrakti
e majonezne kreme
e majonezno zelenjavni solatni prelivi

e Skoljke v omaki

ZELENJAVA IN SADJE

Dovoljeno:
e vse vrste sveZe in zamrznjene zelenjave in sadja
e Kkonzervirana zelenjava v kisu ali slanici
e gorcica brez glutenskih dodatkov
e paradiznikov koncentrat
e namaz (s papriko, s hrenom)
e lucernini in sojini kalCki

e ajvar
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dzemi, zeleji in marmelade
e seme lanu, sonc¢nic, sezama, maka in vseh vrst orehov in ores¢kov, pokovka
e kompoti v oslajeni vodi brez konzervansov
e naravni sadni sokovi
e arasidovo maslo (z dovoljenim dodatkom — lecitin)
e tofu
e krompirjevi izdelki brez dodatkov
e brezglutenska sojina omaka
Pogojno dovoljeno:
e kandirano in suho sadje in zelenjava
e prazeni arasidi
e hrustljavi izdelki iz koruze, krompirja, arasida, riza ali meSanic
e sadne meSanice z rizem
e meSanice diSavnic
e krompirjevi kosmici (pire)
Ni dovoljeno:
e ketchup
e zelenjavne in gobove omake
e konzerve: fiZzol z dodatki, polnjena paprika, sarma
e delikatesni hren
e vse sadne mesanice z rizem, ki so jim dodani kosmici nedovoljenih Zit
e zelenjavne omake in juhe
e zelenjavni kremni namazi

e sojina omaka

SLADKORNINE

Dovoljeno:
e med, beli in rjavi sladkor, melasa, karamel,
e sadni, mlecni, Skrobni sladkor
Pogojno dovoljeno:
e Cokolada: jedilna in mleCna Cokolada brez sladkorja, z rozinami, leSniki in

sadjem, Cokolada s kavo, bela Cokolada, ¢okolada in kakav v prahu
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e 2vecCilni gumi
e sladkorni prelivi
e kandirani proizvodi
¢ Dbeljakovi poljubcki
e Cokoladno — leSnikove kreme
e sladkor v prahu
Ni dovoljeno:
e rolade, rezine, keksi, kolaci, poljubCki in ostalo pecivo, ki je izdelano iz
nedovoljenih zit in dodatkov
e rizeve rezine oblite s Cokolado
¢ polnjeni Cokoladni in drugi bonboni

¢ sadno-zithe mesSanice (muesli)

PIJACE

Dovoljeno:
e kava (instant, mleta, v zrnju)
e Caj
e sadni in zelenjavni napitki
e destilirane alkoholne pijace
e Vvino
e domadi likerji
Pogojno dovoljeno:
e meSanice kot nadomestek za kavo ali pravi Caj
e aromatizirani sadni napitki
e Cokoladne pijace in pijace Cokoladnih meSanic
e aromatizirani zeliS¢ni napitki
e gosti napitki, ki vsebujejo Skrob
Ni dovoljeno:
e pivo
e viski in vodka iz zit
e Zitni in sladki napitki

o likerji
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RAZNO

Dovoljeno:
¢ rastlinska olja, rastlinska mast, maslo, slanina, sol, poper in zaCimbe, sadni in
vinski kis, naravna barvila, maltol, lecitin, meSanice zeliS¢nih diSavnic, vinska
in druge Kkisline, vanilija, cimet proizvodi za izboljSanje teksture izdelka:
zelatina, pektin
Pogojno dovoljeno:
e pecilni prasek, Cili, kvas, curry, paprika, Skrob, me8anice zelis¢nih diSavnic,
pripravljene omake in polivke, jusne kocke
Ni dovoljeno:

¢ sladni ekstrakt, diSave iz slada, sladni sirup in sladkor, beSamel
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PRILOGA B: Okvirna vprasanja za intervju

—

10.

11.

12.

13.

Kaksne simptome ste imeli pred diagnozo in koliko asa?

Na kaksen nacin ste prisli do diagnoze? Kdaj je zdravnik posumil na celiakijo?
KaksSen je bil va$ odziv na diagnozo?

Kje ste nasli najve¢ podpore, opore?

Ste zadovoljni z izborom brezglutenskih izdelkov na policah slovenskih trgovin?
KakSen se vam zdi okus brezglutenske hrane?

Kako komentirate ceno brezglutenskih izdelkov?

KaksSne so vase izkusnje v restavracijah, na pocitnicah, v tujini, na delovnem

mestu?

Se kdaj pregresite?

Imate obCutek, da ste zaradi bolezni drugacni od drugih?

Imate kakSno posebej negativno izkusnjo, ki je bila povezana z vaso boleznijo?

Kako vas je bolezen spremenila, vas in vase vsakdanje zivljenje, Zivljenjski stil

samopodobo?

Strahovi glede bolezni, prihodnosti?
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