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Izvlecek

V prispevku so predstavljena nova priporocila Evropskega
zdruZenja za pediatri¢no gastroenterologijo, hepatologijo
in prehrano (ESPGHAN) o obravnavi in spremljanju otrok in
mladostnikov s celiakijo. Sledenje otrok in mladostnikov s
celiakijo je nujno potrebno za edukacijo in podporo otrokom
in njihovim druzinam, hkrati pa za prepoznavanje otrok z
nezadostnim izboljSanjem stanja ob brezglutenski dieti. Obi-
ski v ambulanti naj bi si do normaliziranja seroloskih testov
sledili na krajsa obdobja, kasneje pa so lahko redkejsi. Ob
vsakokratnem obisku naj se oceni upostevanje diete brez
glutena z vprasalniki, nadalje simptomi in znaki ter serologi-
ja. Zaenkrat Se ni primerne znanstvene metode, s katero bi
lahko zanesljivo ovrednotili upostevanje diete. Pomembno
je tudiiskanje morebitnih zapletov bolezni. Ker lahko celia-
kija negativno vpliva tudi na Custva, medosebne odnose in
vsakodnevno Zivljenje otrok in mladostnikov, je nujno pot-
rebno tudi oceniti z zdravjem povezano kakovost Zivljenja in
opolnomocenost otroka in njegove druZine za spopadanje z
moZnimi tezavami. V obdobju adolescence je treba zaceti,
nacrtovati in organizirati prehod k zdravstvenemu varstvu
odraslih.

Kljucne besede: celiakija, brezglutenska dieta, spremljanje,
otroci in mladostniki.

Abstract

In this paper, we present the new guidelines for diagnosing
coeliac disease and the new position statement on the mana-
gement and follow-up of patients with coeliac disease. Fol-
lowing up on children and adolescents with coeliac disease
is necessary for the education and support of children and
their families and, at the same time, for identifying children
with insufficient improvement following a gluten-free diet.
Visits to the outpatient clinic should be scheduled at shorter
intervals until the normalization of serology. However, they
can be less frequent later on. At each visit, adherence to the
gluten-free diet is assessed using questionnaires, symptoms
and signs, and serology. So far, there is no suitable scientif-
ic method that could be used to evaluate adherence to the
diet. Itis also essential to look for possible disease compli-
cations at follow-up visits. Coeliac disease can have a nega-
tive impact on the emotions, social relationships and daily
life of children and adolescents, so it is necessary to assess
the health-related quality of life and empower children and
their families to cope with possible problems. The transition
to adult health care should be initiated, planned and organ-
ized during adolescence.

Keywords: coeliac disease, gluten-free diet, follow-up, chil-
dren and adolescents.
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Uvod

V letu 2020 je Evropsko zdruZenje za
pediatricno gastroenterologijo, hepa-
tologijo in prehrano (ESPGHAN) izda-
lo nova priporocila za diagnosticiranje
celiakije (1). Nato so septembra 2022
sledila Se priporocila oz. stalisca (angl.
position statement) delovne skupine za
celiakijo zdruzenja ESPGHAN za obrav-
navo in spremljanje otrok in mladostni-
kov s celiakijo (2). Clani delovne skupine
so v tem dokumentu odgovorili na 10
vprasanj, ki so pomembna za spremlja-
nje otrok in mladostnikov s celiakijo.

Ustrezno spremljanje otrok in mlado-
stnikov s celiakijo je klju¢nega pomena,
da se dosezZe ustrezna rast, razvoj in se
izboljSajo simptomi. Pomembno je tudi
za spremljanje, kako se uposteva dieta
brez glutena, in za preprecevanje moznih
zapletov bolezni. Dosedanja obravna-
va je temeljila predvsem na t.i. lokalnih
praksah in lastnih izkuSnjah zdravnikov.
Namen zadnjih priporocil je predstaviti
znanstveno utemeljena dejstva za spre-
mljanje otrok in mladostnikov s celiakijo
potem, ko se postavi diagnoza.

Povzetek priporocil
ESPGHAN za
diagnosticiranje
celiakije iz leta 2020

Testiranje za celiakijo se svetuje pri
otrocih in mladostnikih s simptomi,
znaki in specifi¢nimi stanji, lahko pove-
zanimi s celiakijo. Naprej se preveri
vrednosti celokupnih protiteles A (IgA)
in protitelesa proti tkivni transgluta-
minazi (IgA-TGA). Pri bolnikih z nizjimi
koncentracijami IgA se svetuje dolo-
Citev protiteles razreda G (protitele-
sa proti deamidiranemu gliadinskemu
peptidu - DGP, protiendomizijska proti-
telesa - EMA ali protitelesa proti tkivni
transglutaminazi tipa 2 - t-TG), Ceprav
je prinjih za potrditev diagnoze potreb-
na Se biopsija sluznice tankega Creve-
sa. Za ustrezno opravljeno biopsijo je
potreben odvzem vsaj Stirih vzorcev iz
distalnega dvanajstnika in vsaj enega

vzorca iz bulbarnega dela dvanajstnika.
Pri bolnikih s pozitivnimi protitelesi IgA
-TGA in po biopsiji zizvidom, znacilnim
za celiakijo, tipizacije humanih levkoci-
tnih antigenov (HLA) ni treba opraviti,
kar je pomembna razlika od Priporo-
Ciliz leta 2012. Prav tako tipizacija HLA
ni potrebna v primeru, da so vrednosti
IgA-TGA 210x nad zgornjo mejo normal-
nosti in zdokazanimi protiendomizijski-
mi protitelesi (Ig-EMA) v drugem vzorcu
krvi. Diagnoza celiakije se lahko enako
kot pri otrocih in mladostnikih s simp-
tomi postavi tudi pri osebah brez simp-
tomov. Svetuje se, da se odlocCitev glede
opravljanja diagnosticne biopsije sprej-
me skupaj s starsi in otroki. Opustitev
biopsije je namre¢ mogoca le pri bol-
nikih in/ali njihovih starsih, ki res razu-
mejo pomen diagnoze celiakija tako,
da so pripravljeni sprejeti doZivljenjsko
dieto brez glutena (1). Diagnozo bolezni
naj postavi pediater gastroenterolog ali
pediater, usmerjen v gastroenterologijo.

Po podatkih mednarodne multicentric-
ne Studije CD SKILLS, kije v letih 2021 in
2022 potekala v 8 evropskih drzavah in
v okviru katere so sodelovali tudi pedi-
atri iz vse Slovenije, se je izkazalo, da
se v zadnjih letih veca delez potrjenih
diagnoz celiakije s pristopom brez bio-
psije tudi pri bolnikih brez simptomov.
Po podatkih raziskave se je pristop brez
biopsije uporabil pri skoraj 64 % otrok,
kar je v primerjavi s podobno Studijo iz
leta 2016 pomembno vec (3-5). V sklo-
pu istega projekta so ugotovili tudi, da
so se priporocCila ESPGHAN iz leta 2020
v priblizno polovici primerov upostevala
le delno. Pomembno pa je, da predlaga-
na diagnosti¢na merila za diagnosticira-
nje celiakije s pristopom brez biopsije (1)
uposStevamo v celoti zato, da ne bi priha-
jalo do nepravilno postavljenih diagnoz.

Ali je spremljanje bolnikov
s celiakijo sploh potrebno?

Kratkoroc¢no do srednjerocno spremlja-
nje bolnikov s celiakijo je pomembno.
Pomisliti je namrec treba na nezavedno
uzivanje glutena, na mozno prisotnost

tudi druge patologije in usmeriti pozor-
nost na mozne zaplete bolezni. Hkrati
je spremljanje pomembno za eduka-
cijo, socialno podporo in motiviranje
bolnikov in njihovih druZin. V obdob-
ju adolescence je nato treba zaceti
nacrtovati in tudi organizirati prehod
k gastroenterologu za odrasle (2). Zna-
no je, da neredno spremljanje bolnikov
poveca tveganje, da se ne uposteva
dieta in spregledamo patoloske rezul-
tate seroloskih testov (6).

Med enim od prvih obiskov v ambu-
lanti je pomembno, da starSe sezna-
nimo o vecji verjetnosti celiakije med
sorodniki v prvem kolenu in njihovi
pravici do usmerjenega testiranja za
celiakijo. Ker je celiakija kroni¢na in
sistemska bolezen, je pomembno, da
bolnike obravnava multidisciplinar-
ni tim gastroenterologa in dietetika, v
nekaterih primerih pa se lahko vkljucijo
tudiimunolog, patolog in psiholog (2).

Kdo naj spremlja
otroka s celiakijo?

Kdo je zadolzen za obravnavo otroka
s celiakijo, je zelo odvisno od posame-
zne drzave ali celo od posamezne regi-
je. Navadno so otroke obravnavali in
spremljali pediatricni gastroenterolo-
gi ali pediatri, po nekaj casa trajajoci
dieti pa v nekaterih drzavah lahko bol-
nike spremlja dietetik. Na splosno se
priporoca, da otroka spremljata zdrav-
nik in/ali dietetik z dodatnim znanjem
o bolezni (2).

V zadnjem ¢asu se za opolnomocenost
bolnikov in njihovih starsev vedno vec
uporablja spletna komunikacija, e-uce-
nje in nove zdravstvene tehnologije. V
Sloveniji je na voljo spletno u¢no orod-
je za zdravnike, druge zdravstvene
delavce in za bolnike, ki je bilo razvi-
to v okviru mednarodnega sodelova-
nja. Dostopno je na internetni strani:
https://celiacfacts-onlinecourses.
eu/?lang=sl. Do danes je pozitivni uci-
nek uporabe novih tehnologij na zado-
voljstvo bolnika in na skrb in nadzor
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nad boleznijo potrdila vecina raziskav.
Ena od raziskav je pokazala tudi zmanj-
Sanje stroskov obravnave v primerjavi z
obicajnimi obiski vambulanti (2).

Kako pogosto so potrebni
obiski vambulantiin

na kaj je treba biti pri
spremljanju pozoren?

Prvi obisk v ambulanti po postavitvi
diagnoze naj bi sledil po 3-6 mese-
cih. Vvmesnem ¢asu moramo otroku
in njegovi druZini zagotoviti enostaven
dostop do posveta s strokovnjakom.
Na predcasen obisk je treba racunati
v primeru teZav z dieto brez glutena,
tezav v rasti otroka, pri vztrajajocih
simptomih ali ob potrebi po predcasni
kontroli krvnih izvidov, ki so odstopali
od normalnih vrednosti ob postavitvi
diagnoze. Do normalizacije vrednos-
ti IgA-TGA, ki so dober kazalnik celje-
nja sluznice tankega Crevesa, naj bi si
obiski sledili na 6 mesecev, nato pa na
vsakih 12-24 mesecev. Pomembneje se
znizajo vrednosti IgA-TGA lahko Ze po
3 mesecih diete brez glutena, popolno
normaliziranje seroloskih testov pa lah-
ko traja tudi vec kot 2 leti (2).

Po dosedanjih raziskavah celiakija
pri otrocih ni povezana z vecjo verje-
tnostjo za zlome kosti, ¢eprav lahko pri
otrocih ob diagnozi najdemo niZje vred-
nosti kostne gostote. V vecini primerov
se poenem letu stroge diete brez glute-
na kostna gostota normalizira, zato se
rutinsko merjenje kostne gostote ne
priporoca. V primeru klini¢nih tezav in
pri dokazani nizji kostni gostoti mora-
mo vrednosti spremljati na 1-2 leti vse
do normalizacije (2).

Ugotovljeno je bilo, da je priblizno pri
50 % otrok s celiakijo zmanjSan odgo-
vor na cepljenje proti hepatitisu B
(HBV), po nekaterih Studijah tudi proti
hepatitisu A (HAV). Ce se nam za otro-
ka to zdi pomembno, lahko preverimo
ravni protiteles HBV pri Ze cepljenih
posameznikih, da ob nizjih vrednostih
opravimo pozivitveno cepljenje (2).

Ob pregledu moramo:

. povprasati po gastrointestinalnih in
zunajcrevesnih simptomih in znakih,

. opraviti antropometricne meritve,

. kontrolirati pri otrocih z zadostno
vrednostjo IgA vrednosti IgA-TGA
z enako metodo kot ob diagnozi
(encimska imunoadsorbcijska pre-
iskava ELISA ali encimski imunski
test - EIA),

. spremljati pri otrocih z niZjo vredno-
stjo IgA teste na osnovi IgG,

. spremljati vsa odstopanja od nor-
malnih vrednosti, ki so bila prisotna
ob postavitvi diagnoze pri pregle-
du krvne slike, mikronutricijskem
statusu (hemoglobin, Zelezo, folat,
vitamin B12, vitamin D3) in vred-
nostih ALT ter odpraviti ugotovljeno
pomanjkanje (2).

Kako ocenjujemo
upostevanje
brezglutenske diete?

Zagotavljanje sodelovanja s pre-
hranjevanjem po brezglutenski die-
ti je pri bolnikih s celiakijo kljucni
korak pri zdravljenju bolezni. Dietni
prekrski so po podatkih iz literature
dokaj pogosti (od 36 % do 55 %), saj je
zagotavljanje diete brez glutena zelo
zahtevno. Razlogi za to so razli¢ni:
pogosta prisotnost glutena v prehra-
ni in izdelkih predelovalne industrije,
nase prehranske navade, visoki stroski
brezglutenske diete in socialne omeji-
tve pri ljudeh s celiakijo (2).

Doslej Se ni znanstvene metode, ki bi
bila zlati standard za oceno uposteva-
nja diete brez glutena. Obstaja pa sku-
pek kazalnikov, ki kazejo na to, kako
se posameznik drzi priporocCene die-
te. Ocena je vecdimenzionalna, in sicer
gre za oceno simptomoyv, intervju in/ali
vprasalnik za oceno upostevanja diete
brez glutena ter izvide laboratorijskih
testov (2).

Merjenje glutenskih imunogenih pepti-
dov (GIP) v urinu ali blatu bi bila lahko
metoda za zaznavo glutena v nedavno
zauziti hrani. S to metodo je mozno v
urinu zaznati Ze zelo majhne kolic¢ine
zauZitega glutena (od 25 mg) Ze 4-6
ur po zauzitju. Glavna pomanijkljivost
te metode pa je, da na ta nacin lahko
preverjamo le kratkoro¢no uposte-
vanje diete, na daljsi rok pa ne, saj so
peptidi glutena v urinu zaznavni le Se
dan ali dva po zauzitju hrane z glute-
nom. Ob primerjavi stopnje sluznic-
ne okvare v povezavi z vredmostmi
GIP so ugotovili, da vecina bolnikov,
ki ni imela zaznavnih GIP v urinu tudi
ni imela znakov atrofije resic sluznice
dvanajstnika. Medtem ko so pri bolni-
kih z zaznavnimi vrednostmi GIP v uri-
nu pogosteje ugotavljali nepopolno
celjenje sluznice (7).

Ker ostaja v zvezi z uporabnostjo dolo-
¢anja GIP v urinu ali blatu Se precej
odprtih vprasanj (kako pogosto testi-
rati oziroma kako ugotoviti izposta-
vljenost glutenu na daljsi ¢as), bodo
potrebne dodatne raziskave, preden
bomo lahko v klini¢ni praksi uporabljali
to metodo za preverjanje upostevanja
brezglutenske diete (2).

Kako postopamo pri
otroku z visokimi IgA-TGA
med sledenjem?

Ob uposStevanju diete se zmanjsajo
vrednosti IgA-TGA, vrednosti IgA-EMA
pa postanejo nezaznavne. Vrednos-
ti IgA-TGA se navadno normalizira-
jo znotraj 18-24 mesecev po zacetku
diete brez glutena. V primeru neu-
streznega zniZevanja IgA-TGA po 6-12
mesecih dogovorjenega izvajanja
stroge diete ali ob vztrajajoce zvisa-
nih vrednostih IgA-TGA je najprej tre-
ba ovrednotiti upoStevanje diete in
preveriti, ali je bilo testiranje IgA-TGA
zdaj opravljeno z enakim testom iste-
ga proizvajalca kot ob postavitvi dia-
gnoze (2).
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Kdaj je potrebna
ponovna biopsija?

Rutinsko preverjanje celjenja sluznice
z biopsijo tankega Crevesja ni priporo-
Cljivo. Ponovna biopsija se priporoca
le vdolocenih primerih, npr. pri dvomu
v pravilnost diagnoze ali ob sumu na
pridruzene bolezni (2).

Ali refraktarna celiakija
pri otrocih obstaja?

Refraktarna celiakija je po definiciji
vztrajajoca ali ponavljajoca se atrofija
¢revesnih resic in simptomov malab-
sorpcije kljub strogemu upoStevanju
diete brez glutena. Pogosta je pri odra-
slih, pri otrocih pa je pojavnost red-
ka. Ob sumu na refraktarnost je treba
najprej izkljuciti druge vzroke za navi-
dezno refraktarnost celiakije, vkljuc-
no z nenamernim uzZivanjem glutenain
moznostjo, da gre za druge pridruZene
enteropatije (npr. Crohnove bolezni,
avtoimune enteropatije, razrascanja
bakterij v tankem Crevesju, alergije na
beljakovine kravjega mleka, insuficien-
co delovanja trebusne slinavke itn.) (2).

Kako poteka spremljanje
otrok v specificnih
situacijah?

Upostevanje diete pred dokoncno
postavitvijo diagnoze

V primerih, ko je bila dieta brez glutena
uvedena pred dokoncno postavitvijo
diagnoze, je treba opraviti provoka-
cijski test s ponovno uvedbo glutena
v dieto, pred tem pa opraviti tipizaci-
jo HLA. Ta je zaradi visoke negativne
napovedne vrednosti najbolj zanesljiv
test, s katerim lahko opredelimo pri
otrocih, da je diagnoza celiakije malo
verjetna. Pri otrocih s pozitivnim rezul-
tatom preiskave HLA-DQ2 in/ali DQ8 je
treba opraviti provokacijo s ponovno
uvedbo glutenav prehrano. Sledi spre-

mljanje simptomov, merjenje protite-
les, znacilnih za celiakijo in v dolocenih
primerih celo biopsija sluznice tankega
Crevesja (2).

Provokacijo z glutenom naj bi se izvaja-
lo 12 mesecev. V tem Casu naj bi otroci
uZivali 10-15 g glutena dnevno (za laz-
jo predstavo povejmo, da kos navadne-
ga kruha navadno vsebuje priblizno 5
g glutena). Da bi se izognili nepotreb-
ni izpostavitvi otrok s celiakijo glutenu
in hitrim odgovorom na provokacijo,
je treba serumske IgA-TGA dolociti en
mesec po zaCetku provokacije in nato
vsakic na 3 mesece. Pred¢asna ocena
se priporoca le v primeru, da se pojavi-
jo hudi simptomi. Ce ni simptomov ali
protiteles, znacilnih za celiakijo po 12
mesecih uZivanja glutena lahko otrok
nadaljuje normalno uZivanje glutena.
Pri osebah z genetsko predispozicijo za
razvoj celiakije se vseeno priporoca sle-
denje zodvzemom protiteles, znacilnih
za celiakijo 1-krat letno ali 1-krat na 2
leti, prej pa, Ce se pojavijo simptomi (2).

Spremljanje otroka s celiakijo in
sladkorno boleznijo tipa 1

Pri otrocih s celiakijo in sladkorno
boleznijo tipa 1 se svetuje enako spre-
mljanje kot pri otrocih, ki imajo samo
celiakijo, le da se pri njih dodatno pre-
verjajo laboratorijske vrednosti $¢it-
ni¢nih hormonov. Svetuje se skupinska
obravnava z endokrinologom ali diabe-
tologom in dietetikom ter skrb za psi-
holosko in socialno podporo (2).

Spremljanje otrok s celiakijo in
pomanjkanjem IgA

Pri otrocih s pomanjkanjem IgA se pri-
poroca enako sledenje kot pri otrocih
znormalno vrednostjo IgA, le da je pri
njih namesto IgA-TGA treba ovrednoti-
ti protitelesa razreda IgG (DGP, EMA ali
t-TG) (2).

Otroci zmozno celiakijo

O mozni oz. potencialni celiakiji govo-
rimo, Ce ima oseba znacilen zapis HLA
(HLA-DQ2 in/ali DQ8) in prisotna za celi-

akijo znacilna protitelesa ob normalni
sluznici tankega Crevesa. Lahko gre za
bolezen s simptomi ali brez njih. Ob pri-
sotnosti simptomov, povezanih z glute-
nom, se je treba s starsi pogovoriti o
poskusu uvajanja diete brez glutena. V
primeru, da se ne odloc¢imo za uvedbo
diete, se priporoca redno spremljanje
otroka enkrat letno. Biopsijo sluznice
tankega Crevesja je treba opraviti, Ce se
pojavijo simptomi in/ali zviSajo koncen-
tracije za celiakijo znacilnih protiteles.
V primeru vztrajajocih zviSanih vred-
nosti protiteles pa se s starsi pogovo-
rimo o0 mozni biopsiji sluznice tankega
Crevesja (2).

Odgovori na pogosta
vprasanja, ki se
pojavijo ob spremljanju
otrok s celiakijo

Kdaj lahko pricakujemo, da bo
otrok nadoknadil zaostanek v
rasti?

Pricakuje se, da naj bi otok nadokna-
dil zaostanek v rasti v viSino in pridobil
normalno teZo znotraj prvih 6 mese-
cev od zacetka upostevanja diete brez
glutena. Pricakovano visino naj bi bol-
nik glede na svojo starost in uposte-
vanja diete brez glutena dosegel v 1-2
letih. Ce otrok pred puberteto ali otrok
v puberteti ne doseZe pri¢akovane rasti
v viSini in teZi v okviru 1 leta od zacet-
ka upostevanja diete brez glutena, je
treba opraviti dodatne preiskave in se
posvetovati s pediatri¢cnim endokri-
nologom, da se izkljucijo drugi vzroki
pocasnejse rasti (2).

Ali je dieta brez laktoze nujna?

Nezdravljena celiakija lahko povzroca
simptome sekundarne laktozne into-
lerance, ki je posledica okvarjene slu-
znice tankega Crevesa zaradi celiakije.
Poskus diete brez laktoze svetujemo le
pri otrocih s celiakijo, ki imajo simpto-
me za laktozno intoleranco (bolecine v
trebuhu ali driska oz. obc¢utek napih-
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njenosti po mlec¢nih obrokih), ceprav
upostevajo dieto brez glutena. Pri otro-
cih, ki nimajo nikakrsnih simptomov,
sumljivih za laktozno intoleranco, die-
ta brez laktoze ni potrebna (2).

Verjetnost, da bodo bolniki s celiakijo
razvili primarno laktozno intoleranco,
je primerljiva z verjetnostjo preostale
populacije (2).

Kako zdravimo kronicno utrujenost
pri otrocih s celiakijo?

Kronic¢na utrujenost pri otrocih s celi-
akijo se po navadi izboljsa ob strogem
upostevanju diete brez glutena, zato
drugih specifi¢nih priporocil o zdravlje-
nju kroni¢ne utrujenosti ni (2).

Ali imajo lahko bolniki s celiakijo
hkrati tudi sindrom razdrazZljivega
Crevesja?

Prevalenca sindroma razdraZljivega
Crevesja je podobna kot pri otrocih
brez celiakije in jo zato tudi obravna-
vamo enako (2).

Kako zdravimo anemijo oz.
sideropenijo pri otrocih s celiakijo?

Pri mlajsih otrocih z anemijo zaradi
pomanjkanja Zeleza, folatov ali vita-
mina B12 je potrebno nadomescanje
le-teh, hkrati pa strogo uposStevanje
diete brez glutena. UspeSnost zdravlje-
nja anemije je treba laboratorijsko
ovrednotiti in preveriti, ali se uposte-
va dieta. Pri otrocih s strogo dieto pa
je treba izkljuciti druge vzroke za ane-
mijo (2).

Kako ocenjujemo kakovost
otrokovega Zivljenja?

Obroki v Soli, doma in zunaj domace-
ga okolja lahko negativno vplivajo na
Custva, socialne odnose in vsakodnev-
no Zivljenje priotrocih in adolescentih
s celiakijo. Ocena z zdravjem poveza-
ne kakovosti Zivljenja otrok s celiakijo
se opravi s specificnim vprasalnikom,
ki naj ga nato zdravnik ovrednoti sku-
paj s starsiin otrokom (2). Prav bi bilo,
da se vsakega otroka z novo odkri-

to celiakijo napoti na obravnavo h
klinicnemu psihologu, saj diagnoza
kronicne bolezni in zaradi nje uved-
ba brezglutenske prehrane pomenita
korenito spremembo Zivljenjskega slo-
ga za otroka, mladostnika in celotno
druZino.

Kako opolnomociti bolnika ob
diagnozi in spremljanju bolezni?

Ze ob postavitvi diagnoze je zelo
pomembno, na kakSen nacin zdravnik
komunicira s starsi in otrokom. Nacin
podajanja informacij ob postavitvi dia-
gnoze lahko vpliva na sprejemanje dia-
gnoze in spremeni vpliv diagnoze na
odnose med druZinskimi ¢lani. Star-
Sem in otroku je treba jasno poveda-
ti, da se je diagnoza celiakije postavila
po najsodobnejsih priporocilih, zato je
zanesljivo pravilna. Vsi izvidi se mora-
jo jasno zapisati zaradi morebitnega
preverjanja diagnoze celiakija kasneje.
Za ¢im boljSo obravnavo je potrebna
dobra razlaga zdravnika ali dietetika
o nujnosti upostevanja brezglutenske
diete in o pomenu rednega spremlja-
nja otroka v ambulanti. Pomembno
je, da otroku in starSem v ¢asu med
posameznimi obiski vambulanti omo-
gocimo enostaven dostop do profesio-
nalnega svetovanja, Ce ga potrebujejo.
Priporoca se izobrazevanje starsev ali
vecjih otrok o bolezni in o pozitivnih
ucinkih doZivljenjskega upostevanja
diete brez glutena tako v ustni kot
pisni obliki. Morebitne zaplete bolez-
ni je treba predstaviti na objektiven
nacin, brez nepotrebnega strasenja,
upostevajoc otrokovo starost in zaple-
te ob postavitvi diagnoze. Pomembno
je, da starSe in otroka obvestimo o
moznosti v¢lanitve v nacionalna ali
lokalna drustva za celiakijo, kjer se
lahko srecajo z ostalimi druZinami,
se udeleZujejo razli¢nih koristnih pro-
gramov in dobijo Stevilne informacije
o bolezni, o izdelkih brez glutena in
prejmejo prakti¢ne nasvete o Zivljenju
s celiakijo. Prav tako te skupine nudijo
veliko psihosocialno podporo otroku
in njegovi druZini (2).

Kako nacrtovati
prehod k internistu
gastroenterologu?

Glede samega procesa prehoda k zdra-
vstvenemu varstvu odraslih je na voljo
le malo dokazov. Svetuje se, da je pre-
hod uraden, kar vkljucuje strukturi-
ran uraden povzetek diagnosticiranja
in spremljanja bolezni z antropome-
tricnimi podatki, o drugih pridruZenih
boleznih in s podatkom o upostevanju
diete (2).

Zakljucek

Naloga pediatricnega gastroentero-
loga ali drugega za to usposobljenega
strokovnjaka je ustrezno spremlja-
nje otroka s celiakijo, kar je klju¢ne-
ga pomena za otrokovo sprejemanje
bolezni, uposStevanje diete brez glute-
na in preprecevanje moznih zapletov
bolezni. Pomembno je tudi za opolno-
mocenost otroka in njegove druZine
pri soocenju z novoodkrito boleznijo
in za spopadanje s tezavami, ki se lah-
ko pojavijo v Casu otrokovega Zivljenja
s celiakijo.
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