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Kvaliteta zivota djece oboljele od celijakije i
utjecaj bolesti na cijelu obitelj

Coeliac disease: quality of life in sick children and disease influence on
parents

Rajna Knez'', Klementina Ruzi¢!, Milan Niksi¢?, Mladen Persi¢3

Klinika za psihijatriju, KBC Rijeka /

?Klinika za int icinu, KBC Rijek
inika za internu medicinu, ljeka Sazetak. Celijakija je upalna bolest tankog crijeva nastala zbog genetske preosjetljivosti osoba

*Klinika za pedijatriju, KBC Rijeka na gluten. Uz somatske klini¢ke manifestacije, u djece se ¢esto javljaju i emocionalne potesko-
¢e uz znacajno smanjenje kvalitete Zivota. Osnova lijecenja celijakije je doZivotno provodenje
dijete bez glutena. PridrZavanje dijetalnog reZzima rezultira povlacenjem klinickih znakova i
simptoma bolesti, te poboljSanjem kvalitete Zivota oboljele djece. Suradljivost se, u potpunom
pridrzavanju bezglutenske dijete, nedovoljno postize, a moze biti povezana s brojnim psihoso-
cijalnim i ekonomskim ¢imbenicima. U lijeCenju djeteta oboljelog od celijakije vaznu ulogu
imaju roditelji, stoga je podrsku potrebno pruZiti cijeloj obitelji.
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Abstract. Celiac disease is an inflammatory disease of the small intestine caused by a genet-
ic sensitivity to gluten. Along with somatic clinical manifestations, emotional difficulties are
also common and are followed by significant reduce in quality of life. The basis of treatment
is a lifelong gluten-free diet. Adherence to the diet regime results in the withdrawal of clini-
cal signs and symptoms of the disease and improves the quality of life of ill children. In the
treatment of children suffering from celiac disease the parents have an important role, so it
is necessary to provide a support to the entire family.
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CELJAKUJA

Danas se mnogo govori o celijakiji, ne samo kad su
u pitanju djeca, vec i odrasli. Celijakija je upalna bo-
lest tankog crijeva koja se javlja kao posljedica inge-
stije glutena u genetski osjetljivih osoba?. Prevalen-
cija bolesti posljednjih godina visestruko je porasla
te se procjenjuje na oko 1 % u opcoj populaciji.
Kada pomislimo na simptome celijakije najvjerojat-
nije ¢emo prvo pomisliti na one koji dolaze od stra-
ne gastrointestinalnog trakta, no izgleda da se kli-
nicka prezentacija celijakije posljednjih nekoliko
desetljeéa promijenila, a razlozi te promjene nisu
poznati. Tako su mnogo ¢esée zabiljeZeni simptomi
poput dispepsije, anemije, manjeg gubitka na tezi-
ni, umora i neuspjesnosti u postizanju ili ocuvanju
zdravlja, a bolest moze biti i klinicki “tiha” unatoc
prisutnim lezijama tankog crijeva®. Zbog toga, u ne-
malom broju slucajeva, na celijakiju moramo misliti
i u odsustvu smetnji vezanih uz gastrointestinalni
trakt jer i do 85 % bolesnika s histoloski dokazanom
celijakijom nema gastrointestinalnih simptoma3. U
oboljelih od celijakije mogu se pronadi i neuroloska
obiljezja bolesti. Prevalencija neuroloskih kompli-
kacija iznosi oko 36 %>. Klini¢ki sindromi u djetinj-
stvu mogu varirati i prezentirati se kao ponavljaju-
¢e glavobolje, hipotonija, zaostajanje u razvoju,
poteskoce s ucenjem te kao poremecaj hiperaktiv-
nosti i deficita paznje (ADHD)3. Kada govorimo o
znacajkama celijakije u djece, moramo voditi racu-
na i o Cesto prisutnim emocionalnim simptomima®.
U adolescenata je celijakija povezana s ve¢com pre-
valencijom depresivnosti i poremecaja ponasanja,
posebice u periodu prije uvodenja dijetalnog rezi-
ma’. S obzirom na emocionalne poteskoce koje po-
nekad mogu biti i vodeée smetnje u pojedinca, pri-
likom psiholoske procjene i planiranja lijecenja
paznju valja obratiti i na mogucu prisutnost drugih
simptoma i znakova koji bi govorili u prilog postoja-
nja celijakije.

Osnovni nacin lijecenja celijakije je doZivotna dijeta
bez glutena. Pridrzavanje ove dijetalne prehrane
predstavlja osnovu za prevenciju dugoroc¢nih kom-
plikacija i poboljSanje kvalitete Zivota oboljelin**.

KVALITETA ZIVOTA DJECE | ADOLESCENATA
S CELIJAKIJOM

Koncept kvalitete Zivota postao je nezaobilazan
kad se govori o psihosocijalnom funkcioniranju

djece s kroni¢nim bolestima. Imati kroni¢nu bo-
lest, poput celijakije, moze dovesti do znacajno
smanjene kvalitete Zivota djeteta Cak i u periodu
prije postavljanja dijagnoze®’. U djece sa simpto-
mima bolesti, kod koje je kvaliteta Zivota u tre-
nutku postavljanja dijagnoze bila niZa nego u re-
ferentnoj populaciji, doslo je do znacajnog
poboljsanja nakon godinu dana pridrzavanja bez-
glutenske dijete®.

Kvaliteta Zivota djece oboljele od celijakije ovisi o
njihovom pridrzavanju bezglutenske dijete, pa je

Osnova lije¢enja celijakije je doZivotna bezglutenska
prehrana s dijetalnim ograni¢enjima koja mogu biti tes-
ka za prihvacanje. Kako bi se djeci s celijakijom mogla
pruZiti potpora, nuzno je prepoznati one koji imaju po-
teSkoce u privikavanju na zahtjeve svoje bolesti te po-
kusati razumjeti razloge zbog kojih im je teSko ostvariti
suradljivost.

tako niza opca kvaliteta Zivota bila zabiljezena u
adolescenata koji se nisu pridrzavali dijetalnog re-
Zima*. Restrikciju u prehrani moZe biti tesko pri-
hvatiti i provoditi, pogotovo u doba adolescencije,
pa je tako o striktnom pridrzavanju bezglutenske
dijete izvijestilo 50 do 81 % adolescenata*®*,

S obzirom na pridrzavanje bezglutenske dijete
moze se govoriti o tri skupine bolesnika s celijaki-
jom. Prvu Cine oni koji se striktno pridrzavaju re-
Zima prehrane dok drugu cine oni koji se dijete
ne pridrzavaju u potpunosti, odnosno uzimaju
hranu s glutenom samo u tzv. problemati¢nim si-
tuacijama. U trecoj se skupini nalaze oboljeli koji
se uglavnom ne pridrzavaju pravila prehrane koja
zahtijeva lijecenje njihove bolesti, odnosno uzi-
maju namirnice koje sadrze gluten*. Problemi u
pridrzavanju bezglutenske dijete i nesuradljivost
Cesti su ¢ak i medu onima koji su svjesni rizika
koji daljnje uzimanje glutena predstavlja za njiho-
vo zdravlje®.

IstraZivanje provedeno u Hrvatskoj pokazalo je da
gotovo 27 % bolesnika (srednje dobi 12 godina;
prosjecno 9 godina od postavljanja dijagnoze celi-
jakije) uzima male koli¢ine glutena dok se 14 %
oboljelih uopée ne pridrzava bezglutenske dijete.
Anemija i zakasnjeli pubertet bili su znacajno ce-
$¢i medu ispitanicima koji se uopée nisu pridrza-
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vali bezglutenske prehrane, dok je prisutnost kro-
ni¢nog umora bila zabiljezena u oboljelih koji su
uzimali male kolic¢ine glutena®®.

Suradljivost u pridrZzavanju bezglutenske dijete
povezana je s dobi pa tako mlada djeca pokazuju
vecu suradljivosti'l. Moguce objasnjenje leZi u Ci-
njenici da manja djeca viSe zavise o roditeljima i
rjede dolaze u tzv. problemati¢ne situacije. Dob u
trenutku postavljanja dijagnoze, kao i ukupna du-
liina trajanja bolesti, takoder mogu biti povezani
s pridrzavanjem dijete. Mladi odrasli, u kojih je
bolest dijagnosticirana prije ¢etvrte godine Zivo-
ta, pokazuju bolju suradljivost s reZimom prehra-
ne od onih u kojih je bolest dijagnosticirana u ne-
Sto kasnijoj dobi®. Kako bi se moglo utjecati na
poboljsanje suradljivosti, vrijedno je nastojati ot-
kriti razloge ovakvih zapazanja. Jedno od mogu-
¢ih objasnjenja je da se djeca s vremenom navi-
knu na svoju bolest, odnosno na specifichu
prehranu, pa niti ne posezu za namirnicama izvan
dozvoljene bezglutenske zone. Postoji takoder
moguénost da se u mladoj dobi ne javlja bunt,
odnosno ljutnja koja moze biti prisutna kada se
nesto starijem pojedincu iz prehrane uskrati hra-
na koju je do tada uzimao zajedno s ostalim ¢la-
novima obitelji kao i s prijateljima.

U svrhu boljeg razumijevanja ¢imbenika koji utje-
¢u na pridrzavanje dijete, medu oboljelima su
provedena istrazivanja. Medu razlozima koji se
navode za nepridrZavanje dijete spominju se los
okus hrane, blagovanje izvan kuce, slaba dostup-
nost proizvoda bez glutena kao i postavljanje di-
jagnoze celijakije putem probira u asimptomat-
skih osoba®. S druge strane znanje o bolesti u
adolescenata s celijakijom pokazalo je povecanje
suradljivosti u provodenju bezglutenske dijete!*.
Kad govorimo o celijakiji u djece vazno je napo-
menuti da se u ranijim studijama optimalna kvali-
teta njihova Zivota definirala uzimanjem u obzir
samo domene tjelesnog funkcioniranja i izostan-
ka simptoma. Medutim, vezano uz kvalitetu Zivo-
ta, socijalni i psiholoski aspekti takoder moraju
biti razmotreni®. Za adolescente s kroni¢nim bole-
stima, poput celijakije, moZze biti jos dodatno teze
nositi se s izazovima perioda Zivota u kojem se
nalaze. Tu se prvenstveno misli na vaznost uspo-
stavljanja neovisnosti i izgradnju odnosa s drugi-
ma kao i na postizanje zadovoljstva svojim tije-
lom*,

http://hrcak.srce.hr/medicina

Svakodnevni Zivot adolescenta ukljucuje razlicite
socijalne prilike poput boravka u skoli, druzenja s
prijateljima, blagovanja izvan kude, kao i odlaske
na putovanja ili izlete. Svaka od tih prilika moze
predstavljati situaciju u kojoj se dijete s celijaki-
jom mora nositi sa svojom bolesti i potrebom pri-
drzavanja bezglutenske dijete!. To za njega moze
predstavljati veliki problem. Dijetalni rezim moze
utjecati na djetetove Skolske ili izvanskolske drus-
tvene aktivnosti, kao i na emocije oboljelog dje-
teta. Zbog potrebe da se pridrzava bezglutenske
dijete gotovo Cetvrtina djece s celijakijom osjeéa
ljutnju, cijelo vrijeme ili ve¢inu vremena. Cetvrti-
na djece osjeca se drugacijima ili osramocéenima
zbog svoje bolesti, a 13 % se osjeca izostavljeni-
ma iz Skolskih aktivnosti ili aktivnosti koje se odvi-
jaju kod kuée njegovih prijatelja’®. Djeca se Zele
uklopiti i Zele da ih njihovi vrinjaci prihvate, a ne
Zele biti oznacena kao “drugacija”®. Vrlo Cesto se
socijalne interakcije dogadaju oko hrane, dovo-
dedi tako djecu s celijakijom do toga da se osjeca-
ju nelagodno i razli¢ito od vedine. Biti drugaciji
zbog svoje bolesti moze biti stigmatizirajuce, po-
sebice zbog izgleda bezglutenskog obroka kao i
zbog pretpostavki o razlikama u okusu hrane®.
Osobe s celijakijom ne pokazuju ocite vanjske
znakove bolesti koji bi ukazivali drugima na njiho-
vo zdravstveno stanje, no interakcija u razli¢itim
socijalnim prilikama moZze rezultirati okolnostima
koje dovode do toga da bolest postane i drugima
“vidljiva”1t. Prehrana bez glutena ¢esto zahtijeva
specijalne zahtjeve, pa tako uzimanje hrane u jav-
nosti ima ucinak da ono sto je bilo nevidljivo po-
staje vidljivo i tako kreira kontekst u kojem se
moze dozZivjeti stigma. Zbog toga se nepridrzava-
nje dijete moze promatrati i u okviru potrebe da
se prikrije nuznost za drugacijom, bezglutenskom
hranom?®2. Zbog te potrebe, na nepridrzavanje
pravila prehrane moZe se gledati kao na pokusaj
smanjenja stigme koju celijakija donosi'*. S druge
strane, pridrzavanje dijete potiCu bolja dostu-
pnost bezglutenske hrane u Skolama i restorani-
ma, financijska podrska obitelji djece s celijaki-
jom te viSe informacija o bolesti i dijeti'®, stoga bi
djelovanje u svrhu postizanja bolje suradljivosti s
bezglutenskom dijetom trebalo biti usmjereno
upravo prema ¢imbenicima koji dokazano utjecu
na pridrZavanje rezima lijeCenja.
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Podrska oboljelima moZze se provoditi kroz niz ak-
tivnosti, a jedna od kratkotrajnih metoda je bora-
vak u tzv. bezglutenskom kampu. Dobro opce i
emocionalno stanje te samopercepcija djece i
adolescenata oboljelih od celijakije mogu se po-
boljsati sedmodnevnim boravkom u specijalizira-
nom kampu. U tom okruzenju djeca (od 7 do 17
godina starosti) mogu uZivati bez brige i bez preo-
kupiranosti hranom koju jedu, oslobodeni stigme
svoje bolesti. Bezglutenski kamp osigurava okoli-
nu bez ograni¢enja u ishrani Sto, barem privre-
meno, moze otkloniti stres i anksioznost vezane
uz hranu i socijalne interakcije. Najznacajniji utje-

veoma znacajan dio programa lijeCenja djeteta s
kroni¢nom bolesti?®. Neke od specifi¢nosti vezane
uz celijakiju pokazuju da bliski rodaci oboljelog
mogu imati griZznju savjesti zbog toga Sto oni sami
nisu bolesni, mogu osjecati anksioznost te prisu-
stvovati raznim socijalnim situacijama koje mogu
biti zahtjevne za oboljelog ¢lana njihove obitelji'e.
Kao Sto je vec receno, osnova lijecenja celijakije
je doZivotno pridrZzavanje bezglutenske prehrane
s dijetalnim ogranicenjima koja mogu biti teska
za prihvatiti i slijediti, kako za oboljele tako i za

Skrb za oboljele od celijakije, kao i za ¢lanove njihovih
obitelji, zahtijeva integralni pristup razliCitih javnozdrav-
stvenih i socijalnih sluzbi kako bi se oboljeloj djeci i njiho-
vim roditeljima olak$alo nosenje sa zahtjevima bolesti.

caj boravka u takvom kampu ocitovao se u djece
koja su bezglutensku dijetu provodila manje od
Cetiri godine, za razliku od onih koji su se dijete

pridrzavali dulje od toga. Takav rezultat moze su-
gerirati da su se djeca s vremenom adaptirala na
celijakiju.

U adolescenata koji boluju od celijakije nepridr-
Zavanje dijete povezano je s nizom kvalitetom zi-
vota, posebice u domeni tjelesnog funkcionira-
nja, vecom anticipacijom problema u buduénosti
te viSe obiteljskih problema kao i problema veza-
nih uz slobodne aktivnosti®. Istrazivanjem se nije
razlucilo je li dobiveni rezultat nastao zbog nepri-
drzavanja bezglutenske dijete ili je bio razlogom
za njeno neprovodenje. Zanimljiv je podatak da
su samo oni adolescenti koji se nisu pridrzavali di-
jete izvijestili o vise obiteljskih problema*. Bududi
da je pridrzavanje bezglutenske dijete esencijalni
faktor za postizanje optimalne kvalitete Zivota
oboljelog djeteta’, nuzno je razumjeti nacin funk-
cioniranja obitelji bolesnog djeteta kako bi se po-
moglo oboljelom pojedincu i njegovim roditelji-
ma u postizanju i odrzavanju suradljivosti u
lijecenju.

PRILAGODBA RODITELJA NA BOLEST DJETETA

Malo je podataka poznato o utjecaju pridrZzavanja
bezglutenske dijete na psihosocijalno funkcioni-
ranje obitelji djece s celijakijom®®. Bolest ¢lana
obitelji moZe utjecati na ostale ¢lanove njegove
obitelji, a vjerojatno je taj utjecaj jos i veci kada je
u pitanju bolest djeteta. Zahtjevi same bolesti,
emocije oboljelog ¢lana kao i osobni faktori ¢lana
obitelji imaju zasigurno vaznu ulogu u tome, sto-
ga ne ¢udi da je psihosocijalna podrska obiteljima

medicina fluminensis 2011, Vol. 47, No. 1, p. 48-52

njihove obitelji. U djece s celijakijom posebice je
vaZzan stav roditelja jer su djeca u velikoj mjeri
ovisna o vrsti prehrane koja se koristi unutar nji-
hove obitelji. Znanje roditelja o celijakiji poveza-
no je s boljom suradljivosti za provodenje bezglu-
tenske dijete u njihove djece?*.

Pored nedostatne informiranosti zabiljezeni su i
drugi razlozi koji mogu pomoci za razumijevanje
nedovoljne suradljivosti. Ranije smo opisali kako
dijetalni reZim moZe utjecati na djetetove Skolske
i izvanskolske aktivnosti. Pored toga provodenje
bezglutenske dijete moze utjecati i na obiteljske
aktivnosti poput obroka izvan kuée ili odlaska na
putovanje. Vecina obitelji djece s celijakijom
uglavnom izbjegava odlaske u restoran ili uopée u
njih ne ide, dok kod odlaska na putovanje vecina
nosi sa sobom bezglutensku hranu. Clanovi obite-
lji navode kako su imali problema prilikom prona-
laska hrane bez glutena u ducanima®®. Za vecinu
obitelji poteskocu je predstavljalo i otkrivanje pri-
sutnosti glutena u hrani prema natpisima (dekla-
racijama) na artiklu®.

Upravo zbog utjecaja celijakije na obiteljske aktiv-
nosti kao i zbog financijskog opterecenja koje pri-
drzavanje bezglutenske dijete zasigurno donosi,
moZe se pretpostaviti da ¢e i opca kvaliteta Zivota
roditelja, odnosno ¢lanova obitelji djece oboljele
od celijakije, biti snizena. PredloZeni faktori, koji
mogu poboljsati prilagodbu na bolest i poboljsati
kvalitetu Zivota oboljelih kao i ¢lanova njihove

http://hrcak.srce.hr/medicina
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obitelji, su bolje oznacavanje glutena u hrani, bo-
lja opskrbljenost bezglutenskom hranom u super-
marketima i restoranima uz ranije navedenu po-
trebu za povecanjem svjesnosti i edukacije o
celijakiji®®.

ZAKLJUCAK

U lijeCenju celijakije bitno je doZivotno pridrzava-
nje bezglutenske dijete sto mozZe predstavljati po-
teskoce za oboljelo dijete, kao i za ¢lanove njego-
ve obitelji.

Kako bi se djeci s celijakijom mogla pruziti potreb-
na potpora, nuzno je prepoznati onu djecu koja
imaju poteskoce u privikavanju na zahtjeve svoje
bolesti te pokusati razumjeti razloge zbog kojih im
je tesko postici ili odrzati suradljivost. Vazno je sto
bolje razumjeti i nacin na koji prisutnost kroni¢ne
gastrointestinalne bolesti u djeteta utjece na rodi-
telje, odnosno na njihovu kvalitetu Zivota te plani-
rati mjere koje bi mogle pomodi roditeljima u prila-
godbi na bolest djeteta. Skrb za oboljele od
celijakije, kao i za ¢lanove njihovih obitelji, zahtije-
va integralni pristup razli¢itih javnozdravstvenih i
socijalnih sluzbi kako bi se oboljeloj djeci i njihovim
roditeljima olakSalo noSenje s bolescu.

S obzirom na malo dostupnih podataka potrebno
je provesti dodatna istrazivanja te na taj nacin
pridonijeti boljem razumijevanju utjecaja pridrza-
vanja bezglutenske dijete na djecu oboljelu od
celijakije, kao i na njihove roditelje, te posljedic-
no omoguditi podizanje njihove kvalitete Zivota.
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