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Predgovor

Sama sem bila diagnosticirana s celiakijo, ko sem bila stara priblizno 2 leti. Sama pot do
diagnoze je bila dolga, saj takrat veliko zdravnikov Se ni vedelo, kaj je celiakija. Ko sem
odrasc¢ala sem se velikokrat soocala z obcutki drugacnosti. Zaradi celiakije sem bila velikokrat
izpostavljena in delezna vrste vprasanj, katera so me velikokrat spravila v nelagodje. Morala
sem pojasnjevati, zakaj ne jem. SliSala sem vrsto stvari od »ah, en ugriz ti pa ja ne bo Skodil«
do »oh, to je pa res grozno, jaz nebi prezivel/a«. Velikokrat mi je kdo ocital, da naj ne bom
wtako izbir€na«, saj ni razumel, da je celiakija resna bolezen in ne le »modna muha«. Soociti
sem se morala s strahom pred tem, da kaj pa ¢e ima neko zivilo gluten in se naucila zaupati
pripravo jedi ljudem, ki so mi blizu.

Celiakija je moje zivljenje za vedno zaznamovala, saj sem se morala sooCiti z obcutki
drugacnosti, sramu, krivicnosti in se nauditi sprejemati sebe taksno kot sem. Naucila sem se
vzeti najboljsi del celiakije. Zame je najboljsi del celiakije Slovensko drustvo za celiakijo in to
kar mi je drustvo dalo. Na dogodkih, ki jih je drustvo organiziralo sem spoznala osebe, ki so
danes moji najboljsi prijatelji in katere brez Slovenskega drustva za celiakijo nikoli nebi
spoznala.



Povzetek diplomskega dela

Celiakija je dozivljenjska bolezen za katero je edino zdravilo brez-glutenska dieta. Je vedno
bolj pogosta bolezen in za ¢im zgodnje diagnosticiranje je pomembno informiranje druzbe.
Danes je na voljo veliko brez-glutenskih zivil, ki pa so zelo dragi in si jih zato ne more vsak
privosciti.

Namen naloge je informiranje druzbe o tem kako resna bolezen je celiakija, s kakSnimi
tezavami se soocajo osebe s celiakijo in informiranje Slovenskega drustva za celiakijo o
zadovoljstvu c¢lanov. Raziskava je empiri¢na, kvantitativna in deskriptivna, uporabila sem
standardiziran vpraSalnik zaprtega tipa. Podatke sem zbrala s pomocjo spletne ankete.
Populacija v moji raziskavi so polnoletne osebe, ki so vélanjene v Slovensko drustvo za
celiakijo in imajo diagnosticirano celiakijo. Raziskava je bila izvedena med 20.11 in 20.12.2018
in je v njej sodelovalo 261 oseb.

Ugotovila sem, da je bilo 71% anketirancev diagnosticirano s celiakijo po 21. letu starosti, kar
je problemati¢no, zaradi vseh zapletov, ki pridejo z nezdravljeno celiakijo. Ve¢ kot 50 %
polnoletnih ¢lanov druStva ima tudi druge zdravstvene tezave. Vecina polnoletnih oseb s
celiakijo, ki so v¢lanjeni v drustvo ne prejema finanénih nadomestil, ¢eprav je brez-glutenska
prehrana zelo draga. Zato si lahko le delno privosc¢ijo brez-glutenske izdelke na trziscu in se
jim velikokrat odpovedo. Polnoletni ¢lani Slovenskega drustva za celiakijo Se za oporo obrnejo
najveckrat na partnerje in starSe, so pa pomembna opora tudi bratje in sestre, otroci, prijatelji,
drugi sorodniki in ¢lani drustva. Polnoletni ¢lani se vsakodnevno soocajo z razlicnimi ovirami,
kot so druzabni dogodki, saj je tam najveckrat samo hrana, ki vsebuje gluten, kljub temu na
druzabnih dogodkih ne jedo hrane, ki vsebuje gluten. Polnoletni ¢lani Se ne sramujejo svoje
bolezni, veliko jih dozivlja stres zaradi celiakije in jih je strah, da bi nevede prekrsili dieto.
Ceprav se vsak dan soocajo z ovirami, kljub temu zaupajo vase in so zadovoljni s svojim
telesom in se ne sramujejo svoje bolezni.

Drustvo malo bolje kot srednje dobro zadovoljuje potrebe polnoletnih ¢lanov po informiranosti
in po izobrazevanju o novostih na podro¢ju celiakije. Polnoletni ¢lani si Zelijo vecjo
informiranost o vsebnosti glutena v Zivilskih izdelkih, o razli¢nih pravicah, ki jim pripadajo in
svetovanja o celiakiji. Vec€ina polnoletnih ¢lanov se ne udelezuje dogodkov zaradi pomanjkanja
prostega Casa, nekateri pa zato, ker ne poznajo nikogar iz drustva ali pa so jim termini aktivnosti
neugodni. Slovensko drustvo za celiakijo nudi pomembno oporo osebam s celiakijo.

Potrebna je vecja ozaveScenost javnosti in zdravnikov o celiakiji, da bo celiakija pri
posamezniku prej diagnosticirana in ureditev finanénih nadomestil za brez-glutensko dieto.
Drustvo mora organizirati ve¢ dogodkov na temo soocanja z ovirami povezanimi s celiakijo in
bolj pogosto informirati ¢lane o vsebnosti glutena v Zivilskih izdelkih. Organizirati mora vec
1zobrazevalnih dejavnosti o celiakiji in svetovanj o zdravstvenih tezavah v povezavi s celiakijo.
Osredotociti se mora na spoznavanje novih ¢lanov s starimi ¢lani.

Kljuéne besede: celiakija, kroni¢na bolezen, Slovensko drustvo za celiakijo, zadovoljstvo



The Quality of Life with Celiac Disease

Graduation Thesis Abstract

Celiac disease is a lifelong disease for which the only cure is a gluten-free diet. It is an
increasingly common disease and it is important to inform society about the importance of
diagnosis in the early stage of disease. Today, a lot of gluten-free products are available, but
they are very expensive and not everyone can afford them.

The purpose of my graduation thesis is to inform the society about how serious is celiac disease,
the difficulties faced by people with celiac disease and to inform Slovenian Celiac Disease
Association (SDC) on the satisfaction of its members. The research is empirical, quantitative
and descriptive, | used a standardized questionnaire of closed type. | collected the data through
a web survey. The population in my research are those who are members of Slovenian Celiac
Disease Association (SDC). The research was carried out between 20" November and 20%
December 2018, and it involved 261 people.

| found that 71% of the respondents were diagnosed with celiac disease after 21 years of age,
which is problematic because of all the complications that come with untreated celiac disease.
More than 50% of adult members of Slovenian Celiac Disease Association also have other
health problems. Most adult members of Slovenian Celiac Disease Association do not receive
financial compensation, although the gluten-free diet is very expensive. Therefore, they can
only partially afford gluten-free products on the market and often give up on them. Adult
members of Slovenian Celiac Disease Association often turn to their partners and parents for
support, also to their brothers and sisters, children, friends, other relatives and members of
Slovenian Celiac Disease Association (SDC). Adult members of Slovenian Celiac Disease
Association face various obstacles such as social events on a daily basis, as most often there are
only gluten-containing foods, but at social events do not eat foods containing gluten. Adult
members of Slovenian Celiac Disease Association are not ashamed of their illness, many are
afraid that they will be violating the diet. Although they face barriers every day, they still trust
in themselves, are satisfied with their bodies and are not ashamed of their illness.

Slovenian Celiac Disease Association (SDC) better than average satisfies the needs of its
members for information and education about the novelties in the field of celiac disease.
Members want more information about the gluten content of food products, about the different
rights that belong to them, and counseling about celiac disease. Most of the members do not
attend events due to lack of free time, but some because they do not know anyone from the
society. Slovenian Celiac Disease Association (SDC) offers important support to people with
celiac disease.
Increased awareness of celiac disease by public and doctors is needed to diagnose celiac disease
in the individual and to regulate financial compensation for a gluten-free diet. Society has to
organize several events on how to deal with obstacles associated with celiac disease and more
often inform members about the content of gluten in food products. It has to organize several
educational activities on celiac disease and counseling on celiac disease related problems. He
has to focus on events where new members will get to know old members.

Keywords: celiac disease, chronic disease, Slovenian society for celiac disease, satisfaction



Kazalo

1.

© o N o gk~ wDd

TEOTELICIT TVOW ...ttt ettt ettt et et e e bt et e et e e be e nreeenbeennnas 1
1.1, CRIHAKIJA ..ttt 1
1.1.1.  Nastanek celiakije in diagNOzZa ...........cocviiiiiiiieieie e 1
1.1.2.  Zdravljenje CelIaKIJe ......cviiiieiieie et 3
1.1.3. Celiakija in pridruzene DOlZNT..........cccvuviiiiiiiiiiiiiiiie e 4
1.2. Kako prepoznamo izdelke brez-glutena............cccoeoviieiieii i 5
1.3. Druzbena konstrukcija bolezni in Zdravja.........ccccceeiiiiiiiiiniiiiiiie e 6
1.4, Kakovost Zivljenja s CeLIaKijo .......cueririiiiiiiiiiiiciee e 7
1.4.1.  Odziv na diagnozo CEHAKIJE ....ccvoiviiiiiiiiiiieee e 8
1.4.2.  Sprejemanje Kronicne bolezni ..........ccooveiiiiiiiiiiiiiiiicic e 10
1.4.3.  ZiVeti S CEHAKIJO c.v.vvrvrrererrieseiceeeeteeeeeeesese ettt 11
1.5.  Polozaj bolnikov s celiakijo V SIOVENIJT ...covveeriieiiieiiiiesieeece e 13
1.5.1. Dodatek Za NEJO0 OtIOKA ........ccveivieiiiiieiiiesie e ste ettt 14
1.5.2. Dodatna olajSava pri dohodninski napovedi..........ccccoeveriiiiiiiiieniiniic e, 14
1.5.3. Dodatek za Stipendiste s posebnimi potrebami...........cccvervieniiiieniiiesiieesiieesen 15
1.5.4. Oprostitev placila letne dajatve za vozila..........ccooveiiiiiiiiiiic e, 15
1.6. ZdruZenja bolnikov s CEHAKIJO......c.civiiiiiiiiiicie e 15
1.6.1. Slovensko drustvo za Celiakijo .........ccrvieiiiiiiriiiiiiiiicie e 16
1.6.2.  NalOZe ArUSTVA ...cueiiiiiiiieiiie e 16
1.6.3.  AKLIVNOSEE AIUSIVA .eoiviiiiiiiiieiie ettt nneas 17
OpredeliteV ProDIEMA .......ccv e sre e 18
LYo 0[] [o] o 1 T VUSRS PSTOPPSN 20
REZUIALI. ... 23
VA 0] -\ WP 40
SKIBPI ..ttt 44
PIEALOGI ...ttt bbb 45
LITEIAEUTA ..t 46
PIHIOGE. ..t bbbt bbb 49
0.1, VPraSalniK ......occviiiiiiiicii 49

0.2, ANALIZA e 57



Kazalo slik:

Slika 1 Biopsija zdravega in poSkodovanega tankega Crevesa........ccooveveerieeneeniieeninenn 2
Slika 2 Precrtan Zitni KIQS ........cccoiiiiiiiic e 5

Kazalo grafov:

GIAT L = SPOI bbb 23
Graf 2 = STAMOST ... s 23
Graf 3 - Starost ob diagnozi CeliaKije ... 24
Graf 4 — Stevilo drugih oseb v druzini z diagnozo celiakija ...........cooevereerererreerrennnn, 24
Graf 5 - Druge Zdravstvene teZaVE ...........eiuiriiriiriinieieie et 25
Graf 6 - Druge DOIEZNI ..o 25
Graf 7 = STALUS......ovieecie s 26
Graf 8 - Prejemanje financnih nadomestil...........ccoiviiiiiiiiiinie e 27
Graf 9 - Vrsta financnega nadomestila...........cooviiiiiiiiiiincieee e 27
Graf 10 - Materialna preskrblJenost............ccovviviiiiiii e 28
Graf 11 - POdpora in POIMOC .....cceeiveiieiieeiieeiesieesieeeesteesre e aeste e saaesreeee s e e sreeneesseennas 29
Graf 12 - Druzenje in prehranske navade ..........ccoviiiiiiene i 30
Graf L3 30
Graf 14 - OVIFE .oviiiieciiicieee s 31
GraF L5 .. 31
Graf 16 - DUSEVINO ZATAVIC...euiiviiiierieriiieiie sttt sttt sttt bbb 32
Graf 17 - Leta v¢lanjenosti v Slovensko drustvo za celiaKijo ........ccoovvrereiiciciinnniene 33
Graf 18 - ZadOVOIJSEVO .....ccuviivieiieee sttt 34
Graf 19 - AKELIVNOStE V ATUSEVUL ..eoviiiiiiiese et 35
Graf 20 - Informacije V medijin.........cccooveiiiiiiicece e 36
Graf 21 - Razlogi za neudelezbo na aktivnostin...........ccceoeriiiniiiiiiicc e 37
Graf 22 - Zadovoljstvo s programom druStva ..........ccceeererereneninienieene e 38
Graf 23 - DrusStvo KOt OPOTa ......ccuiiuieiiiiiieiie et 38

Graf 24 - Ali bi priporo¢ili drustvo drugim 0sebam?...........cccevvrveerieriveresieeneeee e 39



1. Teoreti¢ni uvod

1.1. Celiakija

Celiakija ali glutenska enteropatija (poskodba Crevesja zaradi glutena) je »neozdravljiva
avtoimunska bolezen, ki nastane pri osebah z genetsko predispozicijo in prizadene tanko
¢revesje. Bolezen povzroca beljakovina gluten, ki jo najdemo v: pSenici, jeCmenu in rzi
(podobna beljakovina pa se nahaja tudi v ovsu)« (Oroszlan, 2012). Pri osebah s celiakijo
uzivanje glutena povzrocCi spremembe tankega ¢revesa zaradi avtoimunskega vnetja, prizadene
pa tudi Stevilne druge organe. Pojavlja se v vseh starostnih obdobjih, zaradi raznovrstne klini¢ne

slike pa je njena prepoznava vc¢asih tezka (Brecelj in Sedmak, 2010).

»Celiakijo imenujemo tudi bolezen s Stevilnimi obrazi, saj so teZave bolnikov nepredvidljive in
mnogotere. Ceprav je celiakija genetsko pogojena bolezen, genetska predispozicija ne pomeni
izbruha bolezni« (Kranjec, 2013, str. 22-23). Loc¢imo celiakijo v otroski dobi in celiakijo pri
odraslih. Pri otrocih je celiakija ena izmed najpogostejsih bolezni prebavnega traku (Brodnik,
1996).

Celiakija je znana povsod, kjer ljudje uzivajo zitarice. Bolezen se pojavlja s pogostostjo 1 na
1000 do 3000 rojstev. Danes menijo, da zdravniki diagnosticirajo le majhen odstotek bolezni,
ker veliko ljudi ne kaze znakov celiakije (Brodnik, 1996).

1.1.1. Nastanek celiakije in diagnoza

Na nastanek celiakije vplivajo genski dejavniki, pri ozjih druzinskih ¢lanih se celiakija
ugotavlja v okrog 10 odstotkih. Ob genski pogojenosti in uZivanju hrane z glutenom se pojavijo
pri osebi s celiakijo znacilne spremembe na sluznici tankega crevesja in kot posledica se

pojavijo motnje v prebavi in absorpciji hranilnih snovi hrane (Brodnik, 1996).

Otroska — klasi¢na oblika celiakije se razvije med 8. in 24. mesecem otrokove starosti, znacilni
znaki pa so: driska, bruhanje, hujSanje ali pridobivanje na teZi, bledost, velik in napihnjen
trebuscek. Prav tako se spremeni otrokovo vedenje, postane razdrazljiv, nerazpoloZen, tih,
apaticen in se ne zanima za okolico. V¢asih je potrebno tudi nujno sprejetje otroka v bolnisnico,
kjer dobi potrebno zdravljenje. Celiakijo pa lahko odkrijemo v vseh zivljenjskih obdobjih, pri
zenskah vec¢inoma okrog 40. leta starosti, pri moskih pa okrog 50. leta starosti. Pri pozno odkriti
celiakiji je klini¢nih znakov manj, najveckrat je otrok slabokrven, zaostaja pri rasti in spolnem

dozorevanju. Mnogi imajo tudi psihi¢ne motnje (Brodnik, 1996).



Tudi pri odraslih so tipi¢ni simptomi celiakije: »kroni¢na diareja, izguba telesne teze, anemija,
abdominalna distenzija, znaki sekundarne laktozne intolerance in znaki specifi¢nih deficitov ob
razvitem malabsorbcijskem sindromu« (Jansa, 2002, str. 20). Znacilne so tudi motnje v
zenskem menstrualnem ciklusu, puberteta ve¢inoma zakasni, ¢e celiakija ni odkrita pa lahko
pride tudi do motenj v nose¢nosti. Pojavijo se tezave v predelu ¢revesja, boleCine v trebuhu,
kr¢i in hitro zmanjSanje telesne teze (Brodnik, 1996). Pomanjkanje snovi lahko prizadene
razli¢ne organe zato so simptomi in znaki bolezni celiakije Stevil¢ni, kar povzroca tezave pri
diagnozi, ki naj bo ¢im hitrejSa, saj je od tega odvisen nastanek drugih avtoimunskih bolezni
(Kranjec, 2013).

Za diagnozo celiakije je potrebno najprej preveriti seroloske oznacevalce celiakije. Naredi se
test krvi, kjer se ugotavlja antigliadinska in antiendomizijska protitelesa. Nato se opravi biopsija
(odscip) sluznice tankega Crevesja, katerega pregledajo pod mikroskopom. Pri celiakiji je
znadilno izginjanje érevesnih resic, ki so na povrsini sluznice (Brodnik, 1996). Crevesne resice
so pomembne, saj je njihova glavna naloga prenos hranilnih snovi v kri skozi gube in resice, Ki
so na povrsini sluznice tankega ¢revesa. Pri bolnikih s celiakijo se resice na sluznici tankega
Crevesa zaradi glutena poSkodujejo (Hiller, 2003). Skupno vsem bolnikom s celiakijo je, da

imajo genetsko predispozicijo za razvoj bolezni (Dolinsek, 2002).

Iz slike 1. je razvidna primerjava zdravega tankega Crevesa (na levi strani) s zaradi celiakije

poskodovanim tankim ¢revesom (na desni strani), kjer je vidno izginjanje crevesnih resic.

prizadeto ¢revo z
atrofiranimi resicami

Slika 1 Biopsija zdravega in poskodovanega tankega ¢revesa
VIR: Spletna stran Zivljenje brez glutena, b.d.



Poznamo pet vrst celiakije (Jansa, 2002, str. 19):

Tipi¢ni znaki bolezni | Vidne  spremembe | Seroloski
za celiakijo sluznice tankega | oznacevalci celiakije
crevesa

Tipic¢na celiakija DA DA DA

Atipi¢na celiakija NE DA DA

Tiha celiakija NE DA DA

Potencialna celiakija | NE NE DA

Refraktorna celiakija | Oblika celiakije, ki se ne izbolj$a kljub upoStevanju brez-glutenske
diete.

Tipi¢na celiakija se obiajno pojavi v zgodnjem otroStvu, kjer lahko odkrijemo vidne
spremembe sluznice tankega Crevesa in prisotni so seroloski oznacevalci celiakije. Za atipi¢no
celiakijo je znacilno, da se pojavlja po drugem letu starosti. Spremljajo jo neznacilni simptomi,
so pa prisotni seroloski oznacevalci celiakije in tudi vidne spremembe sluznice tankega crevesa.
Pri tihi celiakiji so vidne spremembe sluznice tankega Crevesa in prisotni so seroloski
oznacevalci celiakije, ampak osebo ne spremljajo nobeni simptomi bolezni. Pri potencialni
celiakiji pa bolnik ne kaze simptomov celiakije, prav tako niso vidne spremembe sluznice

tankega Crevesa, edini znak celiakije je prisotnost seroloskih oznacevalcev celiakije (Dolinsek,

2002).

Zaradi Stevilnih resnih dolgoro¢nih zapletov, ki so posledica nezdravljene celiakije, je
pomembno celiakijo odkriti ¢im bolj zgodaj. To pa predstavlja problem predvsem pri atipi¢ni,
tihi in potencialni celiakiji, saj niso prisotni tipi¢ni simptomi celiakije (Dolinsek, 2002). Prav
zato, ker se celiakija lahko pojavi tudi brez tipi¢nih znakov je pomembno, da se osebe, ki nimajo

simptomov ampak imajo dejavnike tveganja testirajo.
1.1.2. Zdravljenje celiakije

Edini na¢in zdravljenja celiakije je dozivljenjska brez-glutenska dieta (Kranjec, 2013).
Bolezenski znaki celiakije pa po uvedbi diete izzvenijo in resice na sluznici tankega Crevesa se

obnovijo v priblizno letu dni (Brodnik, 1996).

Bolnik s celiakijo mora iz prehrane odstraniti vsa Zivila, ki vsebujejo gluten in jih tudi pripraviti
tako, da so povrSine za brez-glutenska Zivila loena od Zivil z glutenom, da ne pride do

kontaminacije z glutenom (Brecelj in Sedmak, 2010). »Brez-glutenska Zivila so tista, Ki



vsebujejo manj kot 20 delcev glutena na milijon drugih delcev (<20ppm). Vsebnost glutena je

mogoce laboratorijsko preveriti z imunoencimsko metodo« (Brecelj in Sedmak, 2010, str. 472).

Na prekrske (vnos glutena) se vsak bolnik s celiakijo odziva drugace. Nekateri se odzovejo
takoj, tudi ko nenamerno zauzijejo gluten, pojavi se driska, bolecine v trebuhu in slabost.
Drugim pa se posledice nepravilne brez-glutenske diete pojavijo, Sele po nekaj letih. Nekateri
pa so brez simptomov, tudi ¢e prenehajo z dieto za ve¢ let. Ampak to, da se ne pojavijo
simptomi, po zauZitju glutena $e ne pomeni, da gre za ozdravitev bolezni (Hiller, 2003). Ce se
bolnik s celiakijo izogiba glutenu se ¢revesne resice obnovijo in prevzamejo svojo obicajno
vlogo, zato je pomembno, da se glutena ne uZziva saj vsaka najmanj$a napaka iznici uspeh zlasti,

Ce se prekrski pri brez-glutenski dieti pojavljajo pogosto (Brodnik, 1996).
1.1.3. Celiakija in pridruzene bolezni

Celiakija ni le bolezen tankega Crevesa ampak je sistemska avtoimunska bolezen in lahko
prizadene vse organe (Brecelj in Sedmak, 2010). »Pri 30 do 50 % bolnikov opisujejo zmanjSano
vranico, kar oslabi odpornost organizma na okuzbe. Celiakiji se lahko pridruzijo tudi sladkorna
bolezen, avtoimuno vnetje $¢itnice, Addisonova bolezen, plju¢na fibroza, kroni¢na vnetna

bolezen ¢revesa, dermatitis herpetiformis in epilepsija« (Brodnik, 1996, str. 17).

»Pri celiakiji ugotavljamo vecje tveganje za razvoj rakastih bolezni. Pogostejsi je limfom
ozkega Crevesa, ki se razvije pri priblizno 8 % odraslih s celiakijo ve¢inoma po 50. letu starosti.«
(Brodnik, 1996, str. 18) Tveganje za nastanek raka je vecje, ¢e bolnik s celiakijo ne uposteva
diete ali jo vedno znova prekinja z prekrski (Hiller, 2003). Prav tako je pomembno, da se
celiakijo ¢im prej diagnosticira saj se z zgodnjo diagnozo celiakije tveganje za avtoimune

bolezni zmanjSa (Gangl, 2002).

Neprepoznana ali neustrezno zdravljena bolezen pa lahko privede do poznejs$ih hudih
komplikacij. Najbolj znacilen simptom nezdravljene celiakije v otro$tvu je zaostajanje v rasti,
lahko pride do zastoja pri razvoju kostne mase in do osteoporoze. Znacilna je tudi slabokrvnost
ter razlicna nevroloSka obolenja, kot so depresija, motnje koordinacije in zgodnji mentalni upad
(Oroszlan, 2012). »Pogoste pridruzene bolezni, ¢e se bolnik ne drzi brez-glutenske diete ali ¢e
je celiakija pozno odkrita so lahko: Sjogrenov sindrom, alopecija (izpadanje las), IgA
nefropatija, kroni¢na vnetna bolezen jeter, kroni¢no vnetna ¢revesna bolezen, vitiligo (kroni¢no
kozno stanje, ki povzroca izgubo pigmenta), psoriaza (bolezen koze), sistemski lupus

eritemaozus, osteoporoza, sladkorna bolezen in bolezni $¢itnice« (Kranjec, 2013, str. 24).



Ena najpogostejsih celiakiji pridruzenih bolezni je Dermatitis herpetiformis Duhring. Imajo jo
skoraj vsi bolniki in vefinoma se pojavlja med dvajsetim in Stiridesetim letom. Zanjo so
znacilne koZne spremembe v obliki srbecih in peko¢ih papulovezikul, ki se pojavijo na kolenih,

zadnjici, trupu, komolcih, vratu in glavi (Gangl, 2002).
1.2. Kako prepoznamo izdelke brez-glutena

Izdelki, ki ne vsebujejo glutena so oznaceni z precrtanim pSenicnim klasom ali pa je na njih
besedna zveza »brez-glutena«. To Zivilo mora biti izdelano posebej za bolnike s celiakijo in

mora ustrezati dietnim predpisom (Hiller, 2003).

Leta 1990 je Slovensko drustvo za celiakijo postalo enakopravni ¢lan Mednarodnega zdruZzenja
drustev za celiakijo (Association of European Coeliac Societies, AOECS) (GliSovi¢, Mrsnik,
Zupani¢ Slavec, 2015). Od takrat se v sodelovanju z ostalimi ¢lanicami zdruzenja, drustvo
zavzema za enako obravnavo oseb diagnosticiranih s celiakijo v Evropi; za natanc¢no
oznacevanje vseh industrijsko izdelanih prehrambnih izdelkov; za dolo€itev standardov za
zivila, ki so brez-glutenska; nadzor izdelkov, ki so oznaceni brez glutena; zascito simbola, ki
oznacuje brez-glutenske izdelke in prepoved uporabe glutena v zivilih, ki so po naravi ze brez-

glutena (Kojc, 2002).

Precrtan zitni klas zagotavlja hitro razpoznavnost in visoko stopnjo varnosti. V trgovinah je
namre¢ veliko izdelkov z napisi: gluten free, naravno brez-glutena.. ampak te napise si
proizvajalci nadenejo sami in je sama varnost izdelkov odvisna od njihovega upoStevanja
zakonodaje. Ko pa ima Zivilo AOECS znak, pa to pomeni, da neodvisna institucija (drustvo)
preverja ali izpolnjujejo standarde. Znak AOECS je tak kot kaze slika 2, pod znakom pa je
zapisana koda drzave. Za slovenijo se koda zacne s SI in nato ji sledijo zaporedne Stevilke

izdelka (Acko, 2019).

Slika 2 Precrtan zitni klas
VIR: Spletna stran Norma, b.d.



1.3. Druzbena konstrukcija bolezni in zdravja

»Svetovna zdravstvena organizacija je leta 1948 sprejela definicijo zdravja, po kateri je zdravje
stanje popolnega telesnega, dusevnega in socialnega blagostanja in ne le odsotnost bolezni ali
okvare« (Jerman idr., 2011, str. 7). V sodobni medicini pa prevladuje mnenje, da je bolezen

neko odstopanje od normalnega stanja organizma (Ule, 2003).

»Diskurzi o normalnem in patoloskem v povezavi z zdravjem in boleznijo so kulturni konstrukti
in so tesno povezani z druzbenimi, politi¢nimi in ideoloskimi sistemi. Imajo velike posledice
za posameznikovo pocutje in vsakdanje zivljenje, predvsem na porazdelitev odgovornosti za
bolezen. Zdraviti praviloma pomeni kak$no funkcijo ali organizem privesti do norme od katere

se je oddaljila« (Ule, 2003, str. 29).

Bolezen pa ne prizadene samo telo, ampak prizadene tudi socialne odnose, socialne vloge in
socialne dejavnosti posameznika. Bolezen je socialno-kulturno uokvirjena, kot pravi Marc-
Auge (1995, str. 27): »Paradoksalno pri bolezni je, da je hkrati najbolj individualna in najbolj

socialna izkusnja in dogodek.«

Pogosto se ne zavedamo, da ko govorimo o normalnih ljudeh, presojamo o tem, kaks$ni morajo
biti. V pojmu normalnost se zdruzujeta pojem povpreéja in pojem idealnega stanja — h kateremu
moramo strmeti. Normalno je tisto, kar je prav in primerno. Ko oseba poskusa vzpostaviti
normalno stanje, si tako pogosto prizadeva povratek doloCenega stanja, ki ga je pred tem
izgubila ali pa ga Se ni dosegla (Hacking, 1990). »V sodobni medicini prevladuje predstava, da

bolezen pomeni odstopanje od normalnega stanja organizma« (Ule, 2003, str. 30).

Normalno ne pomeni veé »povpreéno«, temveé nekaj, kar je druzbena norma. Ce kaj odstopa
od nje, so takoj na voljo sredstva za izboljSavo ali odstranitev motenj/deviacij. Mnogi druZbeni
analitiki so kritizirali takSno pojmovanje, saj poudarjajo, da ni mogoce definirati bioloske
norme/deviacije od te norme, ker je ta norma vendarle vselej druzbeno in kulturno definirana
(Ule, 2012).

Pri celiakiji bolnik ni le v zaCasni vlogi, saj mora kroni¢ni bolnik stalno Ziveti s svojo boleznijo,
bolezen ne izgine ko zapusti bolniSnico ampak se mora z njo soociti v svojem normalnem okolju
(Ule, 2003). »Te posledice so vcasih Se bolj obremenjujoce kot sama fizi¢na bolecina. Oseba
mora nadaljevati svoje normalno Zivljenje, kakor to pa¢ zna. Kroni¢ni bolniki morajo Ziveti s
svojo boleznijo v svetu zdravih, v svetu, kjer je zdravje moralna in druzbena norma. Tako pa

zivijo vc€asih celo Zivljenje in zato ne gre le za zaCasno vlogo, temvecC za trajen zivljenjski



polozaj posameznika. Kroni¢ni bolnik ima tako dve vlogi: vlogo bolnika, ki i§¢e zdravljenje in
obcasno postaja akuten bolnik in vlogo osebe, ki obvladuje posledice in simptome kroni¢ne
bolezni in poskusa kljub bolezni ziveti ¢im bolj normalno in kvalitetno Zivljenje« (Ule, 2003,

str. 85-86).

»Kroni¢ni bolniki morajo obvladati vsaj tri strategije v svojem zivljenju:
- najti smisel zivljenja kljub trajni oviranosti,
- rekonstruirati red v Zivljenjskem svetu,

- rekonstruirati samopodobo.« (Charmaz, 2000, str. 280)

Najti smisel zivljenja s kroni¢no boleznijo je dolgotrajen proces, predvsem v druzbi, ki jo
obvladuje vrednota dobrega zdravja do konca Zivljenja. Ti ob¢utki so laZje obvladljivi, ¢e ima
kroni¢ni bolnik stike s podobnimi drugimi, ¢e ima moznost socialnih stikov in izmenjave
informacij z bolniki s podobnimi tezavami, npr. v drustvih, skupinah samopomoci. Pri
kroni¢nih boleznih pa je poleg novih zivljenjskih ovir in teZav prisoten tudi ob¢utek popolne

drugacnosti, kar lahko vodi v sekundarno prostovoljno izolacijo in osamitev. (Ule, 2003)
1.4. Kakovost Zivljenja s celiakijo

Za kakovost zivljenja so bistvenega pomena zdravje, znanje, zaposlitev, svoboda, sreca,
varnost, pripadnost in ne le materialna sredstva in zadovoljevanje materialnih potreb. Kakovost
zivljenja vkljuCuje tudi dobro pocutje v telesnem smislu in vsebuje komponente, kot so
»zdravje, prehrana, zas¢ita pred boleznimi in bolecina. Psiholoski vidiki kakovosti Zivljenja pa
vsebujejo stres, skrbi, ugodje in u¢inke pozitivnega in negativnega stresa. Za posameznika je
tezko predvideti stopnjo kakovosti zivljenja, ker je zelo individualna kombinacija komponent,
ki pri posamezniku pomenijo dobro kakovost Zivljenja.« (Kopcavar-Gucek, Frani¢, 2008, str.
74)

Na kakovost zivljenja pomembno vplivajo zlasti kroni¢na obolenja. Nekatera ga zaradi
potrebnih hospitalizacij trgajo iz domacega okolja, motijo v druzinskem zivljenju, pri
opravljanju poklicnih in druZbenih nalog, itd. V¢asih so bolezni povezane z bole€ino, ki osebi
dodatno nac¢enjajo moc€ in upanje, mu spreminjajo telesni videz, onemogocajo spontano gibanje
in vplivajo tudi na obCutek samostojnosti, lastne vrednosti in samopodobo. (Rakovec Felser,
2009)

Za presojo ravni kakovosti Zivljenja kroni¢nega bolnika, je najbolje uporabljati naslednje

osnovne Kriterije:



- »Telesno stanje in funkcije,

- Psiholosko stanje in osebno pocutje,

- Socialno aktivnosti in druzbene odnose,
- Delovno ucinkovitost,

- Ekonomsko stanje.« (Rakovec Felser, 2009, str. 166)

»Ljudje so determinirani kot »bolniki« in nekateri se tako pocutijo vse zivljenje. Obcutek
drugac¢nosti, prikrajSanosti in krivi¢nosti Zivljenja so pogosti spremljevalci celiakasev, Ki
bolezni ne sprejmejo kot zivljenjski slog, ampak kot oviro, ki v svetu, kjer je zdravje moralna

in druzbena norma, predstavlja veliko breme.« (Kranjec, 2013, str. 39)
1.4.1. Odziv na diagnozo celiakije

Ljudje se ob diagnozi katere koli kroni¢ne bolezni soocijo z razlicnimi stopnjami doZzivljanja
le-te. Pred diagnozo se soocajo z bolezenskimi tezavami, po njej pa morajo bolezen sprejeti in
se nauciti ziveti z njo. Odzivi se razlikujejo od posameznika. Na zacetku so ljudje najveckrat
prestraseni, nemo¢ni in zmedeni, imajo obcutek krivde, vc¢asih tudi jeze. Ko se s Casom

spopadejo s pravilno pripravo hrane, se pocutijo telesno in ¢ustveno mo¢nejse (Kranjec, 2013).

Jozica Peterka Novak govori o psiholosko-socialnem vidiku dietne prehrane in pravi: »Sleherno
obolenje v Zzivljenju posameznika vnaSa spremembe, stiske, obCutke krivde pred star$i in
nelagodje zaradi vecje odvisnosti od starSev. V €asu bolezni se mnogi majhni otroci vrnejo na
nizje oblike vedenja, postanejo razdrazljivi, jokavi, tezje vodljivi. Zaradi tega starSi zacnejo
popuscati pri vzgoji. Pretirano zaskrbljeni starSi svoj strah prenesejo na otroka in ga s tem Se
dodatno prestraSijo. Posvecanje prevelike pozornosti malenkostim in pretirano ukvarjanje z

zdravjem ter po¢utjem otroka, vodi v hipohondri¢no osebnost.« (Peterka Novak, 2003, str. 12)

Kroni¢na bolezen pri otroku in mladostniku povzroc¢a posebne probleme in lahko prizadene
osebnostni razvoj otroka. To je odvisno od posameznika in njegovih osebnostnih lastnosti,
izkusenj pred boleznijo, ¢ustvenega zivljenja pred nastopom bolezni, starosti in od tega na
katerih Zivljenjskih podroc¢jih ga bolezen najbolj ovira. Odnos starSev je zelo pomemben za
otrokovo prilagoditev v zivljenju, najti morajo ravnovesje med skrbjo za otrokovo zdravje in
zahtevami, ki jih prinasata dieta in Zivljenje samo. Star$i lahko s skrbnim vodenjem omilijo
hendikep in usmerjajo otroka in njegove Zelje in dejavnosti v podro¢ja, na katerih se lahko kljub

omejitvam uveljavi in najde osebnostno zadovoljstvo (Kranjec, 2013).



Odziv je tudi odvisen od tega, v katerem zivljenjskem obdobju je celiakija diagnosticirana.
Majhni otroci le malo razumejo svojo bolezen in so starsi tisti, ki jih nadzorujejo in spremljajo.
Pomembno je da Cutijo varnost, sprejetost in potrebujejo vec telesnega stika. Otroci obcutijo
strah starSev, ki ne vedo, kaksSen obrok naj pripravijo svojim majhnim otrokom zato je smiselno,
da se star§i ob tem zavedo svojega ravnanja in ga ustrezno prilagodijo (Kranjec, 2013).
»Posebno v mladostniskem obdobju je za bolnika in starSe spoznanje, da ima otrok kroni¢no
bolezen, lahko huda psihi¢na obremenitev. Neutemeljenega strahu pred celiakijo se je najlazje
znebiti z dobrim poznavanjem bolezni in zdravljenja. Kadar so duSevne stiske prevelike,

vklju¢imo v obravnavo psihologa.« (Brecelj in Sedmak, 2010, str. 476)

Razli¢ni odzivi na odkritje celiakije so pogojeni z ve¢ dejavniki: osebnostjo, spolom, druzbeno

podporo, duhovnostjo, osebnim stilom obvladovanja in s starostjo (Ornik, 2004).

1. OSEBNOST: Vsak ¢lovek ima druga¢no osebnost. Oseba, Ki je negativno emocionalna, bo
tezko sprejela celiakijo in bo izrazala nezadovoljstvo v Stevilnih situacijah. Oseba, ki ima
smisel za humor in je realisti¢ni optimist se bo lazje spopadla z diagnozo. Ta bo 1z ponujene
pomoci druzbe potegnil tisto pozitivno plat kot je na primer: »Sedaj se drzim zdrave diete.«
Bolj kot ima oseba vzpostavljen psiholoski nadzor, bolj nadzoruje svoje notranje stanje (z
dieto) in vedenje (da smo prepricani v to, da uzivamo hrano brez glutena), boljsa je kvaliteta
Zivljenja bolnika s celiakijo in manjsi je nivo zaskrbljenosti in depresije (Ornik, 2004).

2. SPOL:V primerjavi med moskim in zensko, so Zenske bolj zaskrbljene, da bi njihovi otroci
podedovali celiakijo. Prav tako se Zenske bolj pogosto pocutijo drugaéne in jim celiakija
povzroéa motnje v stikih s sodelavci in prijatelji. Zenske si prizadevajo za ve¢ druzenja z
drugimi celiaka$i in izmenjave izkuSenj, medtem, ko se moskim to ne zdi tako pomembno.«
(Ornik, 2004)

3. DRUZBENA PODPORA: Vsak ¢lovek ima drugacno potrebo po druzbeni podpori,
nekateri jo potrebujejo ve¢, drugi manj, pomembno pa je, da je podpora prilagojena
posamezniku. Podpora in sprejemanje bolezni SirSe druZine je zelo pomembno. Nekateri
lahko obtozujejo del druzine, da so krivi za pojav te bolezni, spet nekateri lahko ne
verjamejo, da je celiakija resna bolezen, nekateri star$i pa so prevec zascitniSki in poskuSajo
otroka zascititi tako moc¢no, da ga izolirajo iz vseh druZzbenih aktivnosti (Ornik, 2004).

4. DUHOVNOST: V Severni Ameriki in tudi drugod, ljudem s celiakijo nudijo pomoc¢ verske
skupnosti. »Na razlicne nacine odzivanja na bolezen velikokrat vpliva tudi

vernost/duhovnost, saj verujoci ob odkritju celiakije velikokrat uporabijo naslednje izraze:



ocis¢enje; nosnja kriza; tezava, ki jo je treba prenasati; bolje, da se je to zgodilo meni, saj
sem emocionalno najmocnejsi v druzini ali bozja volja.« (Ornik, 2004)

5. STAROST: Otroci, ki so jim odkrili celiakijo pred 12. letom starosti, se boljse prilagodijo,
kot tisti otroci, katerim postavijo diagnozo v poznem otroStvu/adolescenci (Ornik, 2004).
PredsSolski otroci in otroci v nizjih razredih osnovne Sole Ze razvijajo obcutek samostojnosti
in obvladovanja svojega okolja, se kmalu za¢nejo upirati in nocejo jesti drugacne hrane kot
ostali. Otroci se ne Zelijo razlikovati od vrstnikov zato je pomembno, da otroku dosledno
postavimo meje v tem, kaj smejo jesti in ¢esa ne. Star$i morajo usmeriti otroka, da pocasi

sam obvladuje svojo bolezen (Kranjec, 2013).
1.4.2. Sprejemanje kroni¢ne bolezni

Vsak od nas ima spomine na razlicne dogodke, ki so v dolo¢enem Zivljenjskem obdobju
pretresli ali obremenili vsakdanje zivljenje in tak dogodek je tudi bolezen. Tak dogodek pusti
sledi in nekaj spremeni v zivljenju (Nastran Ule, 1993). Zdravje je vrednota, ki je skupna vsem
ljudem. Veliko ljudem skrb za zdravje predstavlja izziv, saj se morajo soo€iti s $tevilnimi
omejitvami v vsakdanjem Zivljenju. Osebe s celiakijo, se soo¢ajo z omejitvami v prehrani, ki
ni posledica lastne izbire. Strah pred druga¢nostjo pogosto vpliva na samopodobo bolnikov.
Prav psiholoske in socioloske ovire lahko predstavljajo Se ve¢jo obremenitev, kot pa ustrezna
izbira prehrane (Kranjec, 2013). »Socialna podpora pri kroni¢cnem bolniku je pomemben

dejavnik, ki vpliva na zdravje oziroma zmanjSuje verjetnost slabSanja bolezni« (Seli¢, 2010, str.

33).

Kroni¢ne bolnike spremljajo razne oblike negotovosti, kot so: negotovost glede tega, kako bodo
drugi sprejeli njihovo bolezen, kako se bo spremenilo njihovo Zivljenje. Prav tako so prisiljeni
reformulirati svojo zavest o sebi. Bojijo se zivljenjskih omejitev, socialne izolacije in da bi
postali breme drugim. Kroni¢ni bolniki dozivljajo razne omejitve v Zivljenju in lahko postanejo
vezani na dom, odvisni od pomoc¢i bliznjih ali zdravstvene podpore (Ule, 2003). »Sistema
zdravstvenega in socialnega varstva sta se v devetdesetih letih 20. stoletja locCila, kar je tezava,
ko se mora posameznik v primeru bolezni spopadati z deljivostjo svojih potreb na zdravstvene

in socialne ter jih prilagajati sistemu« (Erzen, 2012, str. 16).

»Kroni¢na bolezen povzroca ve¢ socialnih, interaktivnih in eksistencialnih problemov kot
akutna bolezen, ker je moc¢nejSa subjektivna izkusnja in sproza kompleksnejse socialne dileme.

Dolgotrajna kroni¢na bolezen je motnja, je ovira v ¢lovekovem zivljenju, ki ¢loveka prizadene
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ne samo fizi¢no ampak tudi psiholosko in socialno. Prizadene torej njegovo telo, vcasih pa Se

bolj njegove obcutke, dozivljanja, Custva, odnose s socialnim svetom.« (Ule, 2003, str. 85)

Kranjec (2013) ugotavlja, da bi morali v zdravstvenem sistemu ve¢ pozornosti posvetiti
psihosocialni pomoci kroni¢nim bolnikom: »Psihosocialna pomo¢ bi morala brezpogojno
postati standard v postopku obravnava kroni¢nega bolnika. Poskrbljeno bi bilo ne le za njegovo

fizi¢no pocutje, temve¢ tudi za mentalno higieno.« (prav, tam, str. 35)
Radley govori o §tirih razli¢nih oblikah predelave kroni¢ne bolezni v Zivljenjskem stilu bolnika:

- aktivno zanikanje, kjer bolnik ne sprejme svoje bolezni oziroma si prizadeva za njeno
premagovanje.

- prilagoditev, ko bolnik sprejme svojo bolezen in ustrezno prilagodi svoje vsakdanje
Zivljenje in delo.

- sekundarna pridobitev, se nanaSa na pozitivne kvalitete, ki jih bolnik potegne iz
soocenja s svojo boleznijo.

- resignacija pomeni obCutek zivljenjskega poraza pred boleznijo (Radley, 1993).
1.4.3. Ziveti s celiakijo

»Bolnike s celiakijo, ki sledijo dozivljenjski brez-glutenski dieti, ovira stalna skrb za

upostevanje stroge diete, kar je mnogokrat problemati¢no.« (Glisovi¢, Mr$nik, Zupani¢ Slavec,
2015, str. 850)

Vzdrzevanje brez-glutenske diete je zelo zahtevno in vpliva na vsakodnevno zivljenje s
celiakijo, saj se gluten nahaja v vecini najpogosteje uporabljanih prehranskih izdelkov. Oseba
s celiakijo se mora v dolocenih situacijah (praznovanja, potovanje..) prilagoditi. Prav tako
predstavlja problem to, da je veliko Zivil pomanjkljivo oznacenih s sestavinami katere vsebuje
(Zuzej-Urlep idr, 2002). Gluten se nahaja v veéini Zivil, ki se dandanes prodajajo v trgovini,
tezavo pa predstavljajo tudi nepravilno oznaceni izdelki in njihova visja cena (GliSovi¢, Mr§nik
in Zupanic¢ Slavec, 2015). Tezavno pa je tudi to, da prehranska industrija vkljucuje gluten kot

aditiv tudi v izdelke, ki ga v naravni obliki ne vsebujejo (prav tam).

Najpomembneje je to, da bolnik celiakije ne skriva in se je ne sramuje. Ko je v okolju, kjer
mora svojo bolezen javno izpostaviti, je pomembno, da preprosto predstavi celiakijo in pomen
diete. Vc¢asih nekateri ne razumejo, kako Ze najmanjSa koli¢ina glutena Skoduje ali pa kar
ignorirajo celotno bolezen. S tem, ko bolnik prizna, da ima bolezen pa pride tudi pomilovanje

(Hiller, 2003). Bolnik mora imeti podporo druzine in dietetikov, lastno disciplino in pomembno
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je tudi ozavescanje celotne druzbe o resnosti celiakije in pomembnosti natan¢ne brez-glutenske

diete (GliSovi¢, Mr$nik in Zupani¢ Slavec, 2015).

Ornik (2004) navaja naslednje naCine obvladovanja celiakije: Pozitivno razmisljanje (sedaj
zivim bolj zdravo), osebna rast (osebnostno sem se razvil zaradi diagnoze), ¢ustvena regulacija
ali sproscanje (prosto pisanje/risanje o obcutkih zaradi celiakije), strategije odvracanja (hobiji),

iskanje informacij (vecja informiranost in pridobitev podpore).

Ko se ljudje enkrat sprijaznijo z dejstvom, da morajo ziveti drugace kot drugi, kmalu ugotovijo,
da jim uZivanje ustrezne prehrane pomeni veliko, saj ne pomeni le odsotnost bolezni in

prenehanje tezav, temve¢ tudi splosno dobro pocutje (Kranjec, 2013).

Ovire se pojavijo, ko je otrok tisti, ki ima celiakijo. Star$i ne morejo imeti popolnega nadzora
na tem kaj otrok je, ko njih ni zraven. Pomembno je, da osebe, ki pazijo na otroka razumejo
celiakijo. Vecja ovira pride, ko gre otrok v vrtcu, saj je vkljucenih vec ljudi, kateri morajo vsi
natan¢no vedeti kaj je celiakija. Otrok se sam s ¢asom navadi sprasevati, ali sme jesti doloc¢eno
hrano, ki mu je ponujena. Otroci se hitro uéijo in so zelo dosledni pri upostevanju svoje diete

(Hiller, 2003).

Osebe s celiakijo se morajo nauciti obvladati razli¢ne situacije. Na primer, kaj storiti, ko jih
nekdo povabi na kosilo/vecerjo/kavo. Lahko si hrano prinesejo s seboj, ali pa se temeljito
posvetujejo z gostiteljem, kaj bo pripravil in se prepri¢ajo, da bo hrana brez-glutena. V primeru,
da jejo vsak dan v menzi morajo preveriti ali so na voljo lo¢ene jedi, ki so brez-glutena.
Pomembno je, da se pogovorijo s kuharjem in se prepricajo, ali kuhar ve kaj pomeni celiakija.
Ko gre oseba s celiakijo na pocitnice, se mora prepricati ali je tam dostop do brez-glutenskih
izdelkov. V primeru, da dostopa do brez-glutenske hrane ni, je potrebno vso hrano vzeti s sabo.
V primeru zdravljenja v bolni$nici je brez-glutenska hrana zagotovljena, saj je tam strokovno
osebje, ki mora biti dobro seznanjeni s posebno prehrano. Vseeno pa ni odve¢ previdnost

(Hiller, 2003).

Kroni¢na bolezen povzroca stigmo (Ule, 2003). »Stigma oznacuje tak$no posameznikovo
lastnost, ki ga lo¢i od vecine v skupnosti tako, da ima vecina in tudi on sam to lastnost za
odklonsko, deviantno.« (Ule, 2003, str. 88) Kot lastnost so lahko fizi¢ne poskodbe, izrazi
dusevne bolezni, odklonski nacini zivljenja, krSenje doloCenih navad in norm, pripadnost
manjsSinam in drugo. V taki situaciji se lahko vsak od nas znajde, ko je oznacen kot »¢lovek z
mankom«. Kriterijev normalnosti preprosto ni mogoce v celoti izpolniti ali pa so protislovni,

pa Se v razli¢nih skupinah so razli¢ni (Nastran Ule, 2004).
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Do stigmatizirajoce situacije pride takrat, ko oseba ne dobi spoStovanja in priznanja, ki bi ji
sicer pripadala, ¢e nebi imela dolocenih »kriti¢nih« lastnosti. Goffmanova teza je, da
stigmatizirani Sele s svojim vedenjem omogoci stigmatiziranje in da se zasciti pred napadi na
svojo identiteto lahko stigmatizirani razvije razli¢ne strategije: prikrivanje stigme (izogibanje
stikov, prizadevanje da deluje normalno), sprejem stigme (popusti in se obnasa v stilu »Ce me

imajo za norega, bom pac nor« in refleksija stigme (Nastran Ule, 2004).

Ko se posameznik razlikuje od obicajnih vrstnikov, je to zanj potencialna groznja identiteti
posameznika. Ta razlika postane glavni status stigmatizirane osebe in prekrije vse druge
identitete osebe. Stigmo spremljajo negativna Custva, kot so strah, krivda, sram in prizadenejo
samopodobo stigmatizirane osebe Stigma je obicajni spremljevalec kroni¢ne bolezni in
vsakodnevno vpliva na kroni¢nega bolnika. Naredi ga bolj ranljivega za negativne socialne
identifikacije (Ule, 2003).

Za kroni¢nega bolnika je Sokantna primerjava Zivljenja pred boleznijo in potem Zivljenje z
boleznijo. Ko bolezen ni ozdravljiva se je najbolje navaditi ziveti s kroni¢no boleznijo.
Normalizacija bolezni in rutin, povezanih z njo, pomeni da oseba svojo vsakodnevno rutino

prilagodi tako, da obvladuje ovire, ki jih predstavlja bolezen (Ule, 2003).

»Normalizacija pomeni najti poti, da se minimalizira vpliv bolezni na kvaliteto vsakdanjega
zivljenja in da se naredi zivljenje pregledno in obvladljivo, da se normalizira dolo¢ena koli¢ina

neudobja, ¢e lahko tako $e funkcioniramo na obi¢ajni nacin.« (Ule, 2003, str. 87)

Za kroni¢nega bolnika ni pomembno samo, da ga drugi sprejmejo kot normalnega, ampak mora
tudi sam sprejeti sebe in svoje Zivljenje kot normalno in smiselno, kljub bolezni. Ko oseba s
kroni¢no boleznijo to doseze, lahko poveca svoje sposobnosti in obvladuje bolezen in Zivljenje.

Ustvari si nove rutine norm in normalnosti (Ule, 2003).
1.5. Polozaj bolnikov s celiakijo v Sloveniji

V Sloveniji so star$i otrok s celiakijo upraviceni do dodatka za nego otroka, kateri pa je potem
vezan e na 3 pravice: na pravico do dodatne olajSava pri dohodninski napovedi, pravico do
dodatka za stipendiste s posebnimi potrebami in do pravice do oprostitve placila letne dajatve
zavozila. Za odrasle bolnike s celiakijo v slovenski zakonodaji ni zagotovljena nobena olajSava

ali oblika pomoci.
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1.5.1. Dodatek za nego otroka

Dodatek za nego otroka je pravica, ki jo lahko uveljavlja eden od starSev ali druga oseba za
otroka, ki potrebuje posebno nego in varstvo, ¢e ima otrok stalno prebivalis¢e v Republiki
Sloveniji in dejansko zivi v Republiki Sloveniji. Pravica do dodatka za nego otroka traja za
obdobje, ko se otroku zagotavlja posebna nega zaradi zdravstvenih razlogov, vendar najdlje do
njegovega 18. leta starosti, po 18. letu starosti pa, ¢e ima status ucenca, dijaka, vajenca ali
Studenta, vendar najdlje do njegovega 26. leta starosti (Ministrstvo za delo, druZino, socialne

zadeve in enake moznosti, 2018).

6. ¢len Zakona o starSevskem varstvu in druzinskih prejemkih (Ur. 1. RS, 26/14, 90/15, 75/17
in 14/18 — ZSDP-1), pravi, da minister imenuje najmanj tri zdravnis$ke komisije prve stopnje
in zdravnisko komisijo druge stopnje, ki dajejo mnenja centrom za socialno delo oziroma
ministrstvu, pristojnemu za druzino, v postopkih za uveljavljanje pravic za otroke, ki
potrebujejo posebno nego in varstvo. Minister dolo¢i sestavo, delo in placilo zdravniskih
komisij. Kdo je upravicen do dodatka za nego otroka, je navedeno v Pravilniku o kriterijih za
uveljavljanje pravic za otroke, ki potrebujejo posebno nego in varstvo (Ur. I. RS, 105/02, 107/04
in 129/06). Otroci s celiakijo spadajo pod 5. to¢ko pravilnika — dolgotrajno hudo bolni otroci.
Pod 5. tocko, v 6. ¢lenu pravilnika pise: »Za dolgotrajno hudo bolne otroke se po tem pravilniku
Stejejo kronicno bolni otroci, pri katerih je kljub zdravljenju pri¢akovati trajne posledice bolezni
oziroma otroci s takimi boleznimi, ki zahtevajo zdravljenje, nego in rehabilitacijo, ki traja dalj
kot Sest mesecev. Seznam hudih bolezni je sestavni del tega pravilnika. Razsirjeni strokovni
kolegij pediatrije enkrat letno preveri ustreznost seznama bolezni in predlaga njegove

dopolnitve.«

1.5.2. Dodatna olajsava pri dohodninski napovedi

Dodatno olajSavo lahko uveljavljajo starsi, katerih otrok ima diagnosticirano celiakijo. Starsi
uveljavljajo posebno olajSavo za vzdrzevanega otroka, ki potrebuje posebno nego in varstvo. V
114. ¢lenu Zakona o dohodnini (Ur. I. RS 13/2011), v 3. tocki piSe, da se za otroka, ki potrebuje
posebno nego in varstvo Steje otroka, ki:
1. ima pravico do dodatka za nego otroka v skladu z zakonom o starSevskem varstvu in
druzinskih prejemkih,
2. 1ima pravico do dodatka za pomoc¢ in postrezbo v skladu z zakonom o pokojninskem in

invalidskem zavarovanju ali
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3. je skladno s predpisi o druzbenem varstvu dusevno in telesno prizadetih oseb za delo

nezmozen.

1.5.3. Dodatek za Stipendiste s posebnimi potrebami

Dodatek pripada studentom, ki imajo diagnosticirano celiakijo. V prvi tocki 20. ¢lena Zakona
o Stipendiranju (Ur. 1. RS 56/2013) pise, da je Stipendist s posebnimi potrebami tisti, ki: »mu
je priznana invalidnost oziroma telesna okvara na podlagi odlocbe Zavoda za pokojninsko in
invalidsko zavarovanje Slovenije ali Zavoda Republike Slovenije za zaposlovanje v skladu s
predpisi, ki urejajo podroc¢je pokojninskega in invalidskega zavarovanja, ali za katerega je
enemu od starSev priznan dodatek za nego otroka, Ki potrebuje posebno nego in varstvo po

predpisih, ki urejajo druzinske prejemke [...]«
1.5.4. Oprostitev placila letne dajatve za vozila

V prvi tocki 9. ¢lena Zakona o dajatvah za motorna vozila (Ur. I. RS 54/2017) pise, da se za

oprostitev placila letne dajatve lahko uveljavi, ko se vozilo uporablja za prevoz:

»oseb, pri katerih je ugotovljena najmanj 80 % telesna okvara ali 80 % vojna

invalidnost, ter oseb, pri katerih je zaradi izgube, okvare ali paraliziranosti spodnjih

okon¢in ali medenice ugotovljena najmanj 60 % telesna okvara ali 60 % vojna
invalidnost;

- oseb, ki so popolnoma izgubile vid na obeh ocesih;

- oseb z zmerno, teZjo ali tezko duSevno ter najteZjo telesno prizadetostjo, ki jim je
priznana invalidnost po predpisih o druzbenem varstvu duSevno in telesno prizadetih
oseb in

- otrok, ki potrebujejo posebno nego in varstvo do 18. leta starosti oziroma do 26. leta

starosti, ¢e se Solajo.«
1.6. Zdruzenja bolnikov s celiakijo

Kroni¢ni bolniki pogosto obiskujejo zdravnike, kjer pa velikokrat ostanejo brez odgovorov.
Zato je pomembno, da imajo bolniki vsaj drustvo, na katero se lahko obrnejo po pomoc.
Interakcija med osebami v drustvu je nekaj nenadomestljivega. So pa tudi osebe, ki ostajajo

prepusceni sami sebi in niso dovolj informirani, da bi si znali pomagati (Kranjec, 2013).

»Pogosta posledica kroni¢ne bolezni je obcutek prikrajSanosti, obcutek krivi¢nosti Zivljenja.

»Sedenje v istem Colnu« lahko zelo omili te obcutke in zmanjS$a obcutek stigmatizacije.« (Ule,
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2003, str. 86) Za izboljSavo polozaja bolnikov in pri sprejemanju bolezni imajo pomembno

vlogo zdruzenja bolnikov (Brecelj in Sedmak, 2010).
1.6.1. Slovensko drustvo za celiakijo

»Slovensko drustvo za celiakijo je humanitarno drustvo, ki je bilo ustanovljeno leta 1988 v
Mariboru na pobudo in pod strokovnim vodstvom prim. prof. dr. DuSanke Miceti¢ Turk.«
(Glisovi¢, Mrsnik in Zupani¢ Slavec, 2015, str. 849) Druzi otroke in odrasle s celiakijo in se

povezuje z najvidnejSimi strokovnjaki s podro¢ja medicine in zivilske tehnologije (Kojc, 2002).

Drustvo za celiakijo v Mariboru je bilo prvo tako drustvo v Jugoslaviji. Glavne smernice so bile
urediti status bolnikov s celiakijo, poskrbeti za ustrezno dietno prehrano in organizirati sre¢anja
¢lanov, kjer bi si le-ti izmenjevali izku$nje in znanje in tako lazje premagovali tezave. Najprej
so bili v drustvo v¢lanjeni predvsem bolniki iz podravske regije, leta 1992 pa je zaradi interesa
drustvo preraslo v Slovensko drustvo za celiakijo. Stevilo ¢lanov je nara$¢alo, zato so nastale
po posameznih pokrajinah podruznice drustva. Danes delujejo podruznice Celje, Gorenjska,
Koroska, Ljubljana, Podravje, Primorska in Pomurje (GliSovi¢, Mr$nik in Zupani¢ Slavec,

2015).

Vsaka bolezen prinasa zahtevo po spremembi, kar pa je lazje sprejeti pod okriljem drustva, kjer
ima bolnik s celiakijo moznost socialne primerjave in izmenjave izkusen;j z l[judmi s podobnimi
tezavami (Kranjec, 2013, str. 40). Drustvo je vir informacij, saj je za zivljenje z brez-glutensko
dieto potrebno veliko znanja in informacij. Drustvo redno preverja in testira vsebnost glutena v
prehrambnih izdelkih in rezultate poroca ¢lanom drustva. Prav tako druStvo organizira teCaje
peke kruha in drugih brez-glutenskih jedi, pri tem pa se ¢lani spoznajo tudi s tem kako
pomembno se je izogniti kontaminaciji hrane z glutenom. Drustvo prireja strokovna predavanja
o celiakiji in novostih o celiakiji, kjer ¢lanom strokovni predavatelji razjasnijo vprasanja, ki se

jim porajajo (Kranjec, 2013).
1.6.2. Naloge drustva

Glavna naloga druStva je omogociti osebam s celiakijo bolj kakovostno zivljenje. Za to je
potrebno poskrbeti za osnovni problem, ki je oskrba s primerno brez-glutensko prehrano. Skrb
za dostop do brez-glutenske izdelke kot so moka in kruh, zal pa so brez-glutenski izdelki tudi
do desetkrat drazji od obicCajnih izdelkov. Drustvo zbira informacije vsebnosti glutena v
prehrambnih izdelkih, na InStitutu za varovanje zdravja RS pa opravljajo analizo prehrambnih

izdelkov. Drustvo redno posilja vzorce hrane in nato z rezultati analize seznani svoje Clane in

16



jih tako opozori na morebitne izdelke, ki so napano oznaceni in pa jim omogoci uporabo
primernih prehrambnih izdelkov za brez-glutensko prehrano. Drustvo veckrat letno organizira
sreCanja, kjer strokovnjaki seznanijo osebe s celiakijo o novostih in pa tudi lahko spregovorijo

o svojih problemih. Na srecanjih so vedno prisotne brez-glutenske dobrote (Kojc, 2002).
1.6.3. Aktivnosti drustva

Za otroke do 18. leta starosti je v poletnih mesecih organizirana rehabilitacija, kjer se otroci
seznanjajo z osnovami bolezni in posledicami hkrati pa se spoznavajo z drugimi vrstniki, Ki
imajo tudi celiakijo. Za mladostnike med 18. in 26. letom je organiziran poletni tabor, Kjer
mladi krepijo obCutek samozavesti in vodijo v spoznanje, da jih drugacna prehrana ne sme
ovirati v Zivljenju (Kojc, 2002). Odrasli bolniki za celiakijo se pa lahko vkljucijo v zdravstveno

vzgojni program rehabilitacije (Kranjec, 2013, str. 23).

Drustvo vsako leto organizira Sportne igre, kjer se podruznice predstavijo s svojimi
posamezniki in se pomerijo v raznih igrah. Hkrati pa poteka tekmovanje v peki, kjer tekmujejo
za najboljSo brez-glutensko dobroto. Drustvo vsako leto izda svoje glasilo, v katerem so
aktualni strokovni prispevki, arhiv druzabnih dogodkov, ki so bili v preteklem letu, razni recepti

in analize o vsebnosti glutena v zivilih (Kojc, 2002).

Vsak mesec se po podruznicah Slovenskega druStva za celiakijo dogajajo razni pohodi, izleti,

kuharski tecaji, strokovna predavanja in sreanja ¢lanov.
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2. Opredelitev problema

Tema diplomske naloge izhaja iz moje osebne izkuSnje Zivljenja s celiakijo. Ko sem bila jaz
diagnosticirana s celiakijo, sta bila starSa postavljena pred velik izziv. Takrat je bila celiakija
zelo nepoznana bolezen in veliko ljudi je ni razumelo. V trgovinah ni bilo na voljo brez-
glutenskih izdelkov zato sta starS$a morala hoditi po brez-glutensko hrano v Avstrijo. Skozi leta,
ko sem odraScala pa se je trg brez-glutenske ponudbe zelo razsiril. Danes najdemo brez-

glutensko hrano prakti¢no povsod, je pa problem v visoki ceni brez-glutenska izdelkov.

Zame najbolj pomemben dogodek povezan s celiakijo je bil, ko sem se udelezila rehabilitacije
otrok, kjer sem spoznala druge vrstnike s celiakijo. Vsa druzenja so zelo pozitivno vplivala na
mojo samozavest in tudi na moje sprejemanje bolezni in to mi je omogocilo prav Slovensko

drustvo za celiakijo.

Za raziskavo sem se odlocila po pogovoru s predsednikom Slovenskega drustva za celiakijo.
Od leta 2016 pomagam organizirati Tabor mladih celiakasev in sem sama opazila, da je vsako
leto manj prijav. Hkrati pa se je v maju 2018 zgodilo, da je bil dogodek, ki ga je drustvo
organiziralo odpovedan zato, ker ni bilo zanimanja zanj s strani ¢lanov drustva. Predsednik mi
je povedal, da ga zanima predvsem zakaj se ljudje ne udelezujejo dogodkov, kaksnih dogodkov

si zelijo in ali je druStvo za ¢lane pomembno.

Ta naloga bo na prvem mestu koristila Slovenskemu druStvu za celiakijo, saj bodo s temi
podatki lahko videli, kak$no je zadovoljstvo polnoletnih ¢lanov z druStvom, zakaj se ne
udelezujejo aktivnosti, katerih aktivnosti si najbolj zelijo in ali jim drustvo nudi pomembno
oporo. Na podlagi odgovorov bo drustvo lahko organiziralo ve¢ dogodkov, ki si jih ¢lani Zelijo
in tako povecala udeleZenost na dogodkih. Raziskava bo koristila tudi ¢lanom, ki bodo bili
delezni ve¢ dogodkov po njihovih Zeljah. Namen diplomske naloge je tudi ugotoviti, ali imajo
osebe s celiakijo tudi druge zdravstvene tezave, kak$na je njihova materialna preskrbljenost, ali
imajo dovolj podpore s strani druZine, ali celiakija vpliva na njihovo dusevno zdravje, kako se

odzivajo na socialne dogodke in ali jim celiakija povzroca ovire.

Drustvo bo lahko glede na rezultate pomagalo svojim ¢lanom tako, da bo organiziralo dogodke,
kjer bodo ¢lani krepili samozavest in si pomagali premagovati ovire, ki jih prinasa celiakija.
Vse to pa bo najbolj koristilo ¢lanom, za vecjo kvaliteto zZivljenja s celiakijo. V diplomski nalogi

sem se osredotocila na polnoletne ¢lane Slovenskega drustva za celiakijo (v nadaljevanju SDC).
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Zdi se mi, da je javnost premalo ozaves¢ena o resnosti celiakije in se ne zavedajo kaks$ne

posledice pusti nepravilna brez-glutenska dieta, kar zelim pokazati tudi s to diplomsko nalogo.
Z raziskavo bom preverila naslednje hipoteze:

HI1: Ve€ kot 50 % polnoletnih ¢lanov SDC ima tudi druge zdravstvene tezave.

H2: Manj kot 10 % polnoletnih ¢lanov SDC prejema finan¢na nadomestila.

H3: Polnoletni ¢lani SDC menijo, da dobijo najpogosteje podporo s strani primarne druzine.

H4: Vec¢ kot 90% polnoletnih ¢lanov SDC na druzabnih dogodkih nikoli ne uziva hrane, ki

vsebuje gluten.
HS: Druzinski ¢lani vedno poskrbijo za brez-glutensko prehrano za polnoletne ¢lane SDC.

H6: Vec¢ kot 60% polnoletnih ¢lanov SDC se vsaj delno strinjajo, da se vsak dan soocajo z
ovirami zaradi celiakije.

H7: Manj kot 10% polnoletnih ¢lanov SDC se sramuje celiakije.

H8: Polnoletni ¢lani SDC ocenjujejo, da drustvo popolnoma zadovoljuje njihove potrebe po

informiranost in izobraZevanju o novostih na podro¢ju celiakije.

H9: Vecina (veé kot 60 %) ¢lanov drustva za celiakijo ocenjuje, da jim drustvo nudi pomembno

oporo.
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3. Metodologija

3.1. Vrsta raziskave

Raziskava je:

- empiricna, saj sem podatke zbrala s anketnim vprasalnikom,

- kvantitativna, saj predstavljajo osnovno izkustveno gradivo podatki, dobljeni s
standardiziranimi merskimi postopki. Te podatke je mogoce izraziti kot Stevila in so
potem analizirani s pomoc¢jo matematicnih in statisticnih metod.

- deskriptivna, z njo sem skusala ugotoviti, kaksna je kvaliteta zivljenja ljudi s celiakijo

in ali je za njih pomembno Slovensko drustvo za celiakijo.

Spremenljivke, ki sem jih pri raziskavi merila so: spol anketiranca (Zzenski, moski), starost
anketiranca (letnica rojstva 1940-2000), ali so edini z diagnozo celiakije (da, ne), starost ob
diagnozi celiakije (manj kot 2 leti, 2-20let, 21-391et, 40let in vec), ali imajo poleg celiakije Se
druge zdravstvene tezave (da, ne), zdravstvene tezave poleg celiakije (addisonova bolezen,
avtoimuno vnetje S$Citnice, dermatitis herpetiformis, epilepsija, kroni¢na vnetna bolezen
Crevesa, osteoporoza, slabokrvnost, sladkorna bolezen, drugo), status (dijak-student,
samozaposleni, zaposleni, aktiven, brezposelni, upokojenec, drugo), ali anketiranec prejema
finan¢na nadomestila (da, ne), vrsta financnega nadomestila (invalidnina za telesno okvaro,
nadomestilo za brezposelnost, dodatek za pomo¢ in postrezbo, varstveni dodatek, denarna
socialna pomog¢, stipendija, drugo), koliko ¢asa so v¢lanjeni v drustvo (manj kot 1 leto, 1-5 let,
6-10 let, 11-20 let, ve¢ kot 20 let), Zelja po aktivnostih v drustvu (druzabne aktivnosti, izleti,
izobrazevalne dejavnosti, kulturni dogodki, letovanja, svetovanje, Sportne aktivnosti, drugo),
koristnost informacij v medijih (na spletni strani, na uradni Facebook strani, drugo), razlogi za
neudelezbo na aktivnostih (niso zanimive, no¢em srecevati drugih ¢lanov, nisem pravocasno
obves¢en/a, ne poznam nikogar, ki se jih udelezuje, nimam prevoza, odnosi znotraj drustva so
slabi, neugodni termini aktivnosti, pomanjkanje prostega Casa, finan¢na stiska, zdravstveni

razlogi, drugo), opora drustva (da, ne), priporo€ilo drugim (da,ne).

Z vprasalnikom, sem merila tudi naslednje spremenljivke: ali si lahko privoséijo vse brez-
glutenske izdelke na trziscu, kdo nudi pomoc¢ in podporo zaradi celiakije, ali hodijo na druzabne
dogodke, kjer ni brez-glutenske hrane, kako vpliva celiakija na samopodobo, koliko drustvo

zadovoljuje potrebe svojih ¢lanov, zadovoljstvo s programom drustva.
Za razpon vrednosti trditev sem uporabila ocenjevalno lestvico s petimi stopnjami:
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e sploh ne drzi
e nedrzi

e delno drzi

o drzi

e popolnoma drzi

Za razpon vrednosti pogostosti sem uporabila ocenjevalno lestvico s petimi stopnjami:

e nikoli

e redko

e vcasih
e pogosto

e zelo pogosto

Za razpon vrednosti kolicine trditev sem uporabila ocenjevalno lestvico s petimi stopnjami:

e zelomalo
e malo

e srednje

e veliko

e zelo veliko
Za razpon vrednosti zadovoljstva sem uporabila ocenjevalno lestvico s petimi stopnjami:

e zelo nezadovoljen

e nezadovoljen

e niti zadovoljen, niti nezadovoljen
e nezadovoljen

e zelo nezadovoljen

3.2. Merski instrumenti
V raziskavi sem uporabila standardiziran vpraSalnik zaprtega tipa, ki sem ga sestavila sama. V
prvem sklopu vprasanj sem sprasevala po demografskih znacilnosti; spolu, letnici rojstva, po
tem, ali so edini v druzini z diagnosticirano celiakijo in koliko ¢asa imajo diagnosticirano
celiakijo, ali imajo Se druge zdravstvene tezave poleg celiakije, po statusu in ali prejemajo

kaksna finanéna nadomestila.
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Nato sem se osredotocila na to, koliko brez-glutenske hrane si lahko privos¢ijo glede na
finan¢no stanje, zanimalo me je tudi, kje osebe dobijo podporo in kako druzba sprejema njihovo

bolezen, kaksna je njihova samopodoba in dusevno zdravje.

Zadnji sklop se navezuje na Slovensko drustvo za celiakijo in na to kako ljudem s celiakijo
drustvo pomaga, ali jih dovolj informira, ali jim je pomembno druzenje z ostalimi ¢lani, katerih
aktivnosti si zelijo vec, kaj so najpogostejsi razlogi da se ne udelezujejo aktivnosti in kakSen

vpliv je imelo drustvo na njih do sedaj.

3.3. Populacija in vzorcenje
Populacija v moji raziskavi so vse osebe, ki so vélanjene v Slovensko drustvo za celiakijo, ki

so dne 1.11.2018 dopolnile 18. let in imajo same diagnosticirano celiakijo, teh oseb je 1158.

Od vseh 1158 oseb se je na mojo anketo odzvalo 506 oseb, dokonéno pa jo je izpolnilo 261
oseb.

3.4. Zbiranje podatkov
Podatke sem zbrala s pomocjo spletne ankete, ki sem jo ustvarila na spletni strani

https://www.1ka.si/. Spletno povezavo ankete, sem posredovala predsedniku Slovenskega

drustva za celiakijo, ki je nato razposlal ankete ¢lanom drusStva. Ankete so ¢lani drusStva prejeli

dne 20.11.2018 ob 19.00. Anketo sem zaprla za odgovore 20.12.2018 ob 19.00.

3.5. Obdelava in analiza podatkov
Gradivo sem obdelala kvantitativno s pomocjo spletne strani, kjer sem ustvarila anketo -

https://www.1ka.si/.
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4. Rezultati

4.1. Demografski podatki

Graf 1 - Spol

Spol

~ Mogki = Zenski

Vsega skupaj je sodelovalo 261 ¢lanov drustva, od tega je bilo 217 Zensk — oziroma 83 % in 44
moskih — oziroma 17 %.

Graf 2 - Starost

Starost (letnica rojstva)
30%

25%
25%

20,50% 20,50%

20%
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X

Anketiranci so bili stari med 18 let in 87 let. Povpre¢na starost anketirancev je 52,4 let.
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4.2. Zdravstveno stanje
Graf 3 - Starost ob diagnozi celiakije

Starost ob diagnozi celiakije
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manj kot 2 leti 2-20 let 21 - 39 let 40 let in ved

38 % anketirancev je bilo ob diagnozi celiakije starih med 21 in 39 let, sledijo tisti, ki so dobili
diagnozo, ko so bili stari 40 let in ve¢ — teh je 33 %, nato tisti med 2 in 20 let — 22 %, najmanj

pa jih je tistih, ki so bili ob diagnozi stari manj kot 2 leti, teh je 7 %.
Graf 4 — Stevilo drugih oseb v druZini z diagnozo celiakija

Stevilo drugih oseb v druzini z
diagnozo celiakija.

77%

Da = Ne

Od vseh 261 anketirancev je kar 77 % takih, ki imajo edini v druZini diagnosticirano celiakijo,

ostalih 23 % pa ima tudi druge druzinske ¢lane s to diagnozo.
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Graf 5 - Druge zdravstvene teZave

Druge zdravstvene tezave

49%
51%

Da = Ne

Iz grafa 5 vidimo, da lahko H1 sprejmemo. Hipoteza pravi, da ima ve¢ kot 50 % polnoletnih
¢lanov SDC tudi druge zdravstvene tezave. Podatki kaZejo, da ima 51 % vseh anketirancev

poleg celiakije tudi druge tezave z zdravjem, ostalih 49 % teh tezav ne navaja.

Graf 6 - Druge bolezni

Druge bolezni
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Najve¢ anketirancev navaja tezave s slabokrvnostjo, teh je kar 27 %. Takoj za tem sledi
avtoimuno vnetje $¢itnice (21 %) in osteoporoza (20 %). 13 % jih ima tezave s dermatitisom
herpeformisom, 11 % pa ima kroni¢no vnetno bolezen ¢revesja. Tezave s sladkorno boleznijo

ima 4 %, epilepsijo ima 2 % anketirancev in addisonovo bolezen ima 1 %.
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Poleg navedenih tezav, jih je ve¢ kot polovica (60 %) navedla, da imajo druge zdravstvene
tezave, te so: astma (5 %), laktozna intoleranca (3 %), refluks (2 %), fibromialgija (1 %), vitiligo
(1 %), zol¢ni kamni (1 %).

Ostale tezave, ki se pojavljajo pri manj kot 1 % anketirancev so: kr¢ne Zile, sréno popuscanje,
osteopenija, znizana kostna gostota, alopecija, nehodginom limfom, nevropatija, kroni¢no
vnetje sinositisov nosnih polipov, mingrena, blefaritis, raynauldov sindrom, sjoegrenov
sindrom, hipotiroza, problemi s hrbtenico in nogo, mitralna stenoza, neplodnost, endometrioza,
zviSane vrednosti holesterola, alergije, kroni¢no vnetje uSesa, depresija, nevrodermitis,
osteopenija, pomanjkanje encimov trebusne slinavke, pankreatitis, demielizacijsko obolenje
centralnega zZivCevja, psoriaza, luskavica, artroza, emfizem pljuc, tezave s $¢itnico, revmatidni
artitis, borelioza, fibromialgija, revma, izguba sluha, lipedem, motnje presnove mascob, alergija

na mleko in mle¢ne izdelke.

4.3. Materialna preskrbljenost

Graf 7 - Status
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63 % anketirancev je zaposlenih, 13 % je upokojenih, 12 % je dijakov/Studentov, 4 % je
brezposelnih, 5 % je samozaposlenih, 2 % je aktivnih (npr; kmet, gospodinja), 1 % pa navaja

drug status in sicer: status invalida-brezposelna in porodniski status.
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Graf 8 - Prejemanje finan¢nih nadomestil

Prejemanje finan¢nih nadomestil

8%

92%

Da = Ne

Iz grafa 8 je razvidno, da lahko sprejmemo H2, ki pravi, da manj kot 10 % polnoletnih ¢lanov
SDC prejema finan¢na nadomestila. Od vseh anketirancev jih kar 92 % ne prejema nikakr$nih

finan¢nih nadomestil, 8 % pa jih prejema financna nadomestila.

Graf 9 - Vrsta finan¢nega nadomestila
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8 % anketirancev prejema finan¢no nadomestilo. Od tega jih 43 % prejema Stipendijo, 19%
denarno socialno pomo¢ in 5 % invalidnino za telesno okvaro. Nobeden od anketirancev ne
prejema nadomestila za brezposelnost, dodatka za pomoc in postrezbo ali varstvenega dodatka.
33 % oseb prejema druga finan¢na nadomestila in sicer: druzinsko pokojnino, otroski dodatek

in dodatek za nego otroka.
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Graf 10 - Materialna preskrbljenost

Materialna preskrbljenost
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Graf 10 je zdruZen prikaz rezultatov vprasanj od 8a do 8d. Anketiranci so odgovore oznacevali
na petstopenjski lestvici, kjer je 1 sploh ne drzi in 5 popolnoma drzi. Stolpec 8a pokaze, da si
vecina anketirancev delno lahko privosci brez-glutenske izdelke na trziScu, saj je povpre¢na
ocena odgovora 3. Iz stolpca 8b je razvidno, da se morajo anketiranci veckrat odpovedati brez-
glutenskim izdelkom. Povprecna ocena vprasanja 8c je 3, kar nam pove, da imajo anketiranci
delno finan¢ne tezave zaradi celiakije — oziroma brez-glutenske diete. Ravno zato anketiranci
raje kupujejo izdelke, ki so naravno brez glutena, kar pokaze stolpec 8d, kjer je povprecna ocena

3,8.

To nam pove, da si anketiranci lahko le deloma privos¢ijo brez-glutenske izdelke, ki so drazji
na trzi$cu, zato se jim odpovedujejo, saj bi drugace bili v financni stiski in se tudi zato raje

posluzujejo izdelkov, ki so naravno brez-glutena.
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4.4, Socialno omrezje
Graf 11 - Podpora in pomo¢

Podpora in pomoc¢
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Z grafa 11 lahko razberemo, da lahko H3 zavrnemo. H3 pravi, da polnoletni ¢lani SDC menijo,

da dobijo najpogosteje podporo s strani primarne druzine.

Kot je razvidno iz grafa je povprecna ocena pri partnerju 3,7, kar potrjuje, da je partner najvecja
oporaz osebo s celiakijo. Takoj za tem so starSi — o¢e/mati, ki so pomembna opora, kar dokazuje
povprecna ocena 3,3. Sledijo ¢lani drustva za celiakijo, ki so enako pomembni kot bratje in
sestre s povpreéno oceno 2,8. Se malo manj so pomembni otroci s povpre¢no oceno 2,7 (V
enakem delezu tudi prijatelji) in ostali sorodniki, ki predstavljajo man;jsi del opore s povprecno

oceno 2,3.

Anketiranci pa so navedli tudi druge pomembne osebe, ki jim nudijo oporo in sicer so to:
internetni viri (2 %), sodelavci (2 %), zdravnik (1 %), sosedje (1 %), stari starsi, knjige, revije.
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Graf 12 - DruZenje in prehranske navade

DruZenje in prehranske navade
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Graf 13

10c: Na druzabne dogodke hodim in jem hrano, ki
vsebuje gluten.

94%

Popolnoma drzi = Drzi = Delno drzi = Obc¢asno = Nikoli

Graf 12 je zdruzen prikaz rezultatov vprasanj od 10a do 8f. Iz stolpca 10a vidimo, da je
povpre¢ni odgovor 2,9 kar nam pove, da gredo polnoletni ¢lani SDC na druzabne dogodke, kjer
ni brez-glutenske hrane in si jo zato ob¢asno prinesejo s sabo. Pri 10b s povpreénim odgovorom
2,7 vidimo, da polnoletni ¢lani SDC obc¢asno gredo na druzabne dogodke in ne jedo ni¢, ker ni
brez-glutenske izbire. Rezultati kazejo, da potrdimo H4, ki pravi, da ve¢ kot 90% polnoletnih
¢lanov SDC na druzabnih dogodkih nikoli ne uziva hrane, ki vsebuje gluten. 1z grafa 13 lahko
razberemo, da 94% anketirancev na druzabnih dogodkih nikoli ne uziva hrane, ki vsebuje gluten

in kar lahko vidimo tudi pri stolpcu 10c, kjer je povpreéni odgovor 1,1.
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Vidimo tudi, da se polnoletni ¢lani SDC ve¢inoma ne izogibajo druzabnih dogodkov zaradi
brez-glutenske prehrane, ¢etudi prehrana ni prilagojena kar pokaze stolpec 10d. Manj kot
polovica anketirancev se dogodkov obcasno izogne. Stolpec 10e pokaze, da se anketiranci

skoraj nikoli ne izognejo druzabnim dogodkom, ker se jim nebi dalo razlagati o celiakiji.

HS pravi, da druzinski ¢lani vedno poskrbijo za brez-glutensko prehrano za polnoletne ¢lane

SDC. Hipotezo zavrnemo, saj je povprecni odgovor 4,1.

4.5, Qvire

Graf 14 - Ovire

Ovire

4
3
2
1
0
11a 11b 11c 11d
m Vrednost 45 41 3,2 3,5

Graf 15

Zaradi celiakije se vsak dan soo¢am z
ovirami.

Splohne drzi = Ne drzi = Delno drzi

® Drzi = Popolnoma drzi
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Graf 14 je zdruzen prikaz rezultatov vprasanj od 11a do 11d. Vprasanje 11a s povprecno oceno
4,5 potrjuje, da anketiranci kljub celiakiji zaupajo vase in v svoje sposobnosti, 11b s povpre¢no

oceno 4,1 nam pove, da so anketiranci kljub celiakiji zadovoljni s svojim telesom.

Vprasanje 11c, nam s povprecno oceno 3,2 pove, da se v dolo¢eni meri vecina polnoletnih
¢lanov SDC sooca z ovirami zaradi celiakije. 1z grafa 15 lahko razberemo, da se 37% delno
strinjajo s trditvijo, da se zaradi celiakije vsak dan soo¢ajo z ovirami, 19% se strinja s trditvijo,
7% pa se popolnoma strinja s trditvijo. Graf 15 nam pokaze, da lahko sprejmemo H6, ki pravi,
da se vec kot 60% polnoletnih ¢lanov SDC vsaj delno strinja, da se soo¢ajo z ovirami zaradi

celiakije.

Celiakija deloma vpliva na vsakodnevno zivljenje polnoletnih ¢lanov SDC, Kar je razvidno iz

grafa 14, stolpca 11d.

4.6. Dusevno zdravje
Graf 16 - Dusevno zdravje
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Graf 16 je zdruzen prikaz rezultatov vprasanj od 12a do 12g. Stolpec 12a pokaze, da se je veliko
polnoletnim ¢lanom SDC le deloma porusil svet, ko so izvedeli za diagnozo celiakijo.
Anketiranci v manjSi meri dozivljajo stres zaradi celiakije. Nekaj oseb je dozivelo panicno
motnjo zaradi celiakije (stolpec 12d). Anketirancem se ne zdi krivicno, da imajo celiakijo (12¢).
Prav tako vecinoma ne potrebujejo pogovora zaradi celiakije (12f). Je pa polnoletne ¢lane SDC

deloma strah, da bi nevede zauzili hrano, ki vsebuje gluten (12g).
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Z rezultati, prikazanimi v stolpcu 12b, lahko potrdimo H7, ki pravi da se manj kot 10%
polnoletnih ¢lanov SDC sramuje celiakije, saj je le 6% anketirancev delno strinjalo do

popolnoma strinjalo s trditvijo, da se sramujejo celiakije in je bil povprecje odgovorov 1,4.

4.7. Slovensko drustvo za celiakijo

Graf 17 - Leta vélanjenosti v Slovensko drustvo za celiakijo

Leta v¢lanjenosti v Slovensko drustvo za celiakijo
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Iz grafa 17 lahko vidimo, da je 36 % v¢lanjenih v Slovensko drustvo za celiakijo od 1 do 5 let.
28 % jih je v drustvu od 11 do 20 let, 24 % je v drustvu 6 do 10 let, 7 % je v drustvu vec kot 20
let, 5 % je v drustvu manj kot 1 leto.
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Graf 18 - Zadovoljstvo

Zadovoljstvo
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Graf 18 je zdruzen prikaz rezultatov vprasanj od 14a do 14d. S prikazanimi podatki zavrnemo
H8, ki pravi, da polnoletni ¢lani SDC ocenjujejo, da drustvo popolnoma zadovoljuje njihove
potrebe po informiranosti oziroma izobrazevanju o novostih na podro¢ju celiakije (14a), saj je
vecina oznacila, da to potrebo drustvo srednje do veliko zadovoljuje. Prav tako drustvo srednje
do veliko zadovoljuje potrebe po informiranosti o vsebnosti glutena v zivilskih izdelkih (14b).
Drustvo tudi srednje dobro zadovoljuje potrebe po druzenju in izmenjavi informacij z drugimi
¢lani, kar vidimo pri stolpcu 14c. Izziv za drustvo pa je informiranje o razli¢nih pravicah, saj

anketiranci menijo, da je pri tem le srednje uspesno (14d, kjer je povprecna vrednost 3).
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Graf 19 - Aktivnosti v drustvu
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Iz grafa 19 je razvidno, da si 66 % polnoletnih ¢lanov drustva najbolj Zeli izobraZzevalnih
dejavnosti. Svetovanja si zeli 53 % anketirancev, 25 % si jih zeli izletov, 24 % si jih zeli
druzabnih aktivnosti, 20 % si jih Zeli letovanj, 17 % si jih zeli Sportnih aktivnosti, 14 % si zeli
kulturnih dogodkov, 16 % pa si zeli drugih aktivnosti v drustvu. Te aktivnosti so: ¢im ved
informacij o vsebnosti glutena v izdelkih, zavzemanje k temu, da bi tudi odrasli dobili od drzave
finan¢no pomoc, kuharske delavnice, pogovor z ministrom za zdravje o moznosti pridobiti brez-
glutensko hrano na recept, posveti z zdravnikom, strokovna predavanja o tem, kam se obrniti
ob dolocenih teZavah, izmenjava osebnih izkuSenj, obves€anje o ugodnostih za katere Clani
druStva ne vedo, novice o celiakiji, prakticni nasveti za osebe s celiakijo, ve¢ predavanj o
novejsih odkritij povezanih s celiakijo, dodatno pomo¢ na zacetku diagnoze, Studije in raziskave
na temo celiakije in &revesja, pogovore o brez-glutenski dieti in celiakiji. Zelijo si tudi, da bi

bila cena aktivnosti za partnerje/ostale druzinske ¢lane ista, kot za osebe, ki imajo celiakijo.
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Graf 20 - Informacije v medijih

Informacije v medijih
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Iz grafa 20 lahko razberemo, da 71 % anketirancev pridobiva informacije iz spletne strani
Slovenskega drustva za celiakijo, 44 % pa pridobiva informacije na uradni Facebook strani
Slovenskega drustva za celiakijo. 14 % pridobiva informacije iz drugih virov, Kkateri so:
strokovna literatura, revija Celiakija, iz pogovora z drugimi osebami s celiakijo, na drugih

socialnih omreZjih.
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Graf 21 - Razlogi za neudelezbo na aktivnostih
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Najpogostejsi razlog za neudelezbo na aktivnostih Slovenskega drustva za celiakijo je
pomanjkanje prostega Casa, kar velja za 59 % oseb. Pogosti razlog za neudeleZzbo je, da oseba
ne pozna nikogar, ki se udelezuje aktivnosti — ta velja za 29 % oseb. 23 % oseb se ne udelezi
aktivnosti zaradi neugodnega termina aktivnosti. 15 % se ne udelezi aktivnosti zaradi finan¢ne
stiske, 10 % ker jim aktivnosti niso zanimive, 8 % ker nimajo prevoza, 7 % zaradi zdravstvenih
razlogov, 2 % zato ker so odnosi znotraj drustva slabi, 1 % pa zato ker nocejo srecevati drugih

in ker niso pravo¢asno obvesceni.

15 % oseb se ne udelezi aktivnosti zaradi drugih razlogov, ki so: oseba nima varstva za otroka,
prevelika oddaljenost od doma, prepozna ura aktivnosti, zaradi svojega osebnega znacaja, ker

so individualno aktivni, zaradi velikega stroSka za druge ¢lane druzine —ki nimajo celiakije,
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zaradi obcutka, da si ostali ¢lani ne Zelijo pogovarjati z njimi in da so skupine znotraj drustva
zaprte za nove Clane, zaradi lenobe, zato ker se morajo Casovno uskladiti z ostalimi

obveznostmi, sluzba, ker imajo ze dovolj drugih aktivnosti, zaradi obveznosti druZine.

Graf 22 - Zadovoljstvo s programom drustva
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Vecina polnoletnih ¢lanov (51 %) je zadovoljnih s programom drustva, 16 % je zelo
zadovoljnih s programom drustva, 28 % pa jih je srednje zadovoljnih. Nezadovoljnih je 5 %

polnoletnih ¢lanov, od tega 2 % zelo nezadovoljnih.

Graf 23 - Drustvo kot opora

Drustvo kot opora
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S tem vpraSanjem lahko potrdim H9, ki pravi, da ve¢ina (ve¢ kot 60 %) polnoletnih ¢lanov

drustva za celiakijo ocenjuje, da jim drustvo nudi pomembno oporo. To je razvidno iz grafa
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Stevilka 21, kjer je videti, da 74 % oseb meni, da jih drustvo nudi pomembno oporo. 26 % 0seb

pa meni, da jim drustvo ne nudi pomembne opore.

Graf 24 - Ali bi priporo¢ili drustvo drugim osebam?
Ali bi priporo¢ili drustvo drugim

osebam?

6%

\

94%

Da = Ne

94 % oseb bi priporocilo Slovensko drustvo za celiakijo svojim prijateljem/znancem, ¢e bi se

pri njih razvila celiakija, 6 % jih ne bi priporocilo drustva drugim osebam.
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5. Razprava

V raziskavi je sodelovalo 261 ¢lanov drustva, od tega je bilo 83 % zensk in 17 % moskih.

Povprecna starost vseh anketirancev je 52,4 leta.

Ko oseba ne kaze klini¢nih znakov celiakije, je velikokrat tezko postaviti diagnozo celiakije.
Ugotovila sem, da je ve¢ kot 71 % anketirancev je bilo diagnosticirano s celiakijo komaj po 21
letu starosti. To je zelo zaskrbljujoce saj se pri bolnikih, ki se ne drzijo brez-glutenske diete
lahko kot najteZji zaplet pojavi maligno obolenje prebavnega sistema (Oroszlan, 2012). Zaradi
Stevilnih resnih dolgoroc¢nih zapletov, ki so posledica nezdravljene celiakije, je pomembno
celiakijo odkriti ¢im bolj zgodaj. To pa predstavlja problem predvsem pri atipi¢ni, tihi in

potencialni celiakiji, saj niso prisotni tipic¢ni simptomi celiakije (Dolinsek, 2002).

Od vseh anketirancev je samo 23% takih, ki imajo v druzini tudi druge druzinske ¢lane s
celiakijo. Ta podatek me je presenetil zato, ker je celiakija genetska bolezen. Je pa vpraSanje
ali so res edini v druZini s celiakijo, torej ali so se druzinski ¢lan testirali, ali pa drugi druzinski

¢lani nimajo tipi¢nih znakov celiakije.

Sprejela sem hipotezo, ki pravi, da ima ve¢ kot 50 % polnoletnih ¢lanov SDC tudi druge
zdravstvene teZave. Polnoletni ¢lani SDC navajajo vrsto zdravstvenih tezav poleg celiakije, se
pa ne ve ali so te zdravstvene teZave posledica celiakije. Potrebno bi bilo raziskati kako
pogosteje se dolo¢ena bolezen pojavlja pri osebah s celiakijo v primerjavi z osebami, ki nimajo

celiakije.

Manj kot 10 % polnoletnih ¢lanov SDC prejema finan¢na nadomestila. »Dandanes je naprodaj
veliko brez-glutenskih izdelkov razli¢nih proizvajalcev, ki pa so v povprecju za ve¢ kot dvakrat
drazji od navadnih proizvodov.« (GliSovi¢, Mrsnik, Zupani¢ Slavec, 2015) Celiakija se
razlikuje od drugih bolezni po tem, da vecini drugih bolezni pripadajo tudi zdravila in
medicinski pripomocki na recept (npr. inzulin, zdravila za alergije, itd.) pri celiakiji pa je
celotno zdravljenje (brez-glutenska prehrana) samoplac¢nisko, ne glede na starost, ¢eprav je zelo
jasno, da je edino zdravilo brez-glutenska dieta (Zalaznik, 2017). Ugotovila sem, da si
polnoletni ¢lani SDC lahko delno privos¢ijo brez-glutenske izdelke na trzisc¢u, ampak se jim
velikokrat odpovedo. Ravno zaradi visoke cene brez-glutenskih izdelkov, si raje kupijo izdelke,

ki so naravno brez-glutena in so cenejsi.

Ljudje se v kriznih situacijah oprejo najvec na tri vire moci: socialne vire, psiholoske vire in

individualne naCine premagovanja teZzav. Neformalna mreZa je za posameznika pomembna.
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(Ule, 2003) »Problem za bolnike je, komu naj povedo o svoji bolezni, saj obstaja strah da bi
drugi ljudje vrednotili celotno identiteto posameznika skozi njegovo bolezen, ¢e bi izvedeli
zanjo« (Ule, 2003, str. 97). Zavrnila sem hipotezo, da polnoletni ¢lani SDC, dobivajo najved
podpore s strani primarne druzine. Vecina polnoletnih ¢lanov SDC dobi najve¢ podpore s strani
partnerja, drugi vir podpore pa so star$i. Pomemben vir podpore pa so tudi bratje in sestre,

otroci, prijatelji, drugi sorodniki in ¢lani drustva.

Za polnoletne ¢lane SDC predstavljajo druzabni dogodki oviro, saj je tam najveckrat samo
hrana, ki vsebuje gluten in so tako sooceni sami s sabo. Dilema je ali se bodo drzali diete ali se
bodo pregresili? Obcasno si polnoletni ¢lani SDC na druzabne dogodke prinesejo brez-
glutensko hrano in ve¢inoma na teh dogodkih ne uzivajo hrane, ki vsebuje gluten. Na dogodke
ovira, da bi se udelezili druzabnih dogodkov. Ko jih povabijo druzinski ¢lani, je tam delno
poskrbljeno za prilagojeno brez-glutensko prehrano. Ve¢ kot 90% polnoletnih ¢lanov SDC na
druzabnih dogodkih nikoli ne uziva hrane, ki vsebuje gluten. Kot pravi Hiller (2003) je
pomemben pravi odnos do celiakije, da ne postane ovira v vsakdanjih okoli§¢inah — kot je
povabilo na kosilo. Celiakije se ne smemo sramovati ali jo skrivati. Jasno moramo povedati,

kaj je celiakija, katera zivila ne smemo uzivati in kaksne so lahko posledice neprimerne diete.

Bolezen je nepri¢akovan krizni zivljenjski dogodek in posameznik se mora z njim soociti in se
ga nauciti obvladati. Ugotovila sem, da osebe s celiakijo zaupajo vase in so zadovoljni s svojim
telesom kljub oviram s katerimi se soo¢ajo vsak dan. Glede na raziskave, krizni Zivljenjski
dogodki vplivajo na nastanek depresivnih duSevnih stanj, na razne oblike (kroni¢nega) strahu,
pa tudi na suicidalnost in nastanek teZjih duSevnih obolenj, npr. shizofrenije (Ule, 2003). Vec€ina
anketirancev zaupa vase in v svoje sposobnosti, in je zadovoljna s svojim telesom kljub
celiakiji. Se pa v dolo¢eni meri ve¢ina polnoletnih ¢lanov SDC soo¢a z ovirami zaradi celiakije
in celiakija vpliva na njihov vsakdan. Za ve¢ino polnoletnih ¢lanov se je ob diagnozi celiakije
porusil svet. Ule (2003) pravi, da je pogosta posledica kroni¢ne bolezni obCutek prikrajSanosti
in krivi¢nosti.

Ugotovila sem, da se manj kot 10% polnoletnih ¢lanov sramuje celiakije. Prav tako se ne
pocutijo, da je krivi¢no, da imajo celiakijo. Veliko oseb dozivlja stres zaradi celiakije, neka;j jih
je dozivelo pani¢no motnjo ampak vecinoma osebe ne potrebujejo pogovora zaradi celiakije.

Polnoletne ¢lane SDC je strah, da bi nevede prekrsili dieto.
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Polnoletni ¢lani Slovenskega drustva za celiakijo menijo, da drustvo malo bolje kot srednje
dobro zadovoljuje njihove potrebe po informiranosti, po izobrazevanju o novostih na podro¢ju
celiakije in po informiranosti o vsebnosti glutena v zivilskih izdelkih. Prav tako malo bolje kot
srednje dobro zadovoljuje potrebe ¢lanov po druZenju in izmenjavi informacij z drugimi ¢lani.
Polnoletni ¢lani drustva za celiakijo so delno zadovoljni z informiranostjo o razli¢nih pravicah,
ki jim pripadajo zaradi celiakije. Vsaka bolezen s seboj prinasa spremembe, ki pa so prav
gotovo lazje s pomocjo drustva, v katerem imajo ljudje s celiakijo moZznost socialne primerjave

in izmenjave izkusenj z ljudmi s podobnimi tezavami (Kranjec, 2013).

Polnoletni ¢lani drustva si najbolj Zelijo izobrazevalnih aktivnosti in svetovanja o celiakiji. Si
pa zelijo tudi drugih aktivnosti kot so: druzabne aktivnosti, izleti, kulturni dogodki, letovanja,
$portne aktivnosti. Zelijo si ve¢ zavzemanja za pravice odraslih oseb s celiakijo, $e veé
informacij o vsebnosti glutena v Zzivilskih izdelkih, ve¢ izmenjave osebnih izkuSenj, boljse
obvescanje o ugodnostih ¢lanov drustva in dodatno pomo¢ ob zacetku diagnoze. Dodatna
pomoc ob zacetku diagnoze in tudi za osebe, ki imajo ze celiakijo, je vzpostavljena skozi projekt
Focus IN CD — Zivljenje s celiakijo, kjer osebe s celiakijo izvedo vse pomembne informacije o
celiakiji.

Vecina ¢lanov drustva se ne udelezuje dogodkov zaradi pomanjkanja prostega casa. Nekateri
se ne udelezijo dogodkov, ker ne poznajo nikogar iz drustva ali zaradi neugodnih terminov
aktivnosti. Nekaterim predstavljajo aktivnosti finan¢no stisko ali pa jim aktivnosti niso
zanimive. Nekaj ¢lanov se ne udelezuje aktivnosti zato ker no€e sreCevati drugih ¢lanov, ker
niso pravocasno obvesceni, ker so odnosi znotraj drusStva slabi, zaradi zdravstvenih razlogov,
zaradi oddaljenosti lokacije aktivnosti od doma, prepoznih ur aktivnosti, zaradi osebnega

znacaja, lenobe ali pa zato, ker imajo Ze dovolj drugih aktivnosti.

Potrdila sem hipotezo, da drustvo nudi pomembno oporo ¢lanom in 94% c¢lanov bi priporocilo
Slovensko drustvo za celiakijo drugim osebam, ¢e bi se pri njih razvila celiakija. To kaZe na to,

da je drustvo pomemben vir za osebe s celiakijo.

Raziskavo bi lahko izboljSala. Vprasalnik bi lahko nadgradila, in bolj podrobno povprasala po
zdravstvenih tezavah, da bi v rezultatih bilo razvidno, ali so zdravstvene teZzave posledica
celiakije. Prav tako bi bilo smiselno raziskati proces diagnoze celiakije pri posamezniku, kako
dolg je bil proces, kateri bolezenski znaki je kazal posameznik in kateri testi so pokazali
celiakijo. Bolj podrobno bi lahko raziskala podrocje materialne preskrbljenosti oseb s celiakijo,

saj bi z nalogo, ki bi bila osredotocena zgolj na finan¢ne tezave oseb s celiakijo, lahko opozorila
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javnost in ministrstvo na financno problematiko oseb s celiakijo. Lahko bi opravila fokusno
skupino z osebami, ki so v drustvu in bolje raziskala njihove potrebe, kak§no pomo¢, podporo,

vire potrebujejo za lazje premagovanje ovir in stigme zaradi celiakije.

43



44

. Sklepi

Vec¢ kot polovica polnoletnih ¢lanov SDC, ima tudi druge zdravstvene tezave.

Vecina polnoletnih ¢lanov SDC s celiakijo ne prejema finan¢nih nadomestil.
Polnoletni ¢lani SDC, dobivajo najvec podpore s strani partnerja.

Vecina polnoletnih ¢lanov SDC na druzabnih dogodkih nikoli ne uziva hrane, ki vsebuje
gluten.

Druzinski ¢lani delno poskrbijo za brez-glutensko prehrano za osebo s celiakijo.
Vecina polnoletnih ¢lanov SDC se v dolo¢eni meri soo¢a z ovirami zaradi celiakije.
Manj kot 10% polnoletnih ¢lanov se sramuje celiakije.

Slovensko drustvo za celiakijo malo bolje kot srednje dobro zadovoljuje potrebe ¢lanov
po informiranosti in izobraZevanju o novostih na podrocju celiakije.

Slovensko drustvo za celiakijo nudi pomembno oporo polnoletnim ¢lanom s celiakijo.



7. Predlogi

Menim, da je potrebno ve¢ja ozavescenost javnosti in zdravnikov o celiakiji, saj je bilo samo
29% anketirancev diagnosticiranih pred 20 letom starosti. Ostalih 71% je kasneje dobilo

diagnozo celiakije in menim, da bi z ozavesc¢enostjo javnosti osebe prej dobile pravo diagnozo.

V Sloveniji je ureditev finan¢nih nadomestil v primeru celiakije zelo pomanjkljivo. Ko oseba
dopolni 18 let, oziroma ko se zaposli ji ne pripada nobena pravica vec. To je velik problem, saj
je celiakija dozivljenjska bolezen in brez-glutenska dieta je velik strosek. Lahko preko
zdravstvenega zavarovanja uredili osnovno brez-glutensko prehrano na recept ali pa vsaj po

zniZani ceni za osebe, ki imajo diagnosticirano celiakijo.

Osebe s celiakijo se vsakodnevno soocajo z ovirami in Slovensko drustvo za celiakijo bi lahko
naredilo delavnico na to temo, kjer bi se ¢lani pogovarjali o ovirah s katerimi se sooc¢ajo. Tako
bi si med seboj pomagali, delili izkusnje kako se sami soocajo z dolo¢eno oviro in hkrati bi

spoznali, da niso edini z dolo¢eno tezavo.

Drustvo se mora $e bolj osredotoditi na informiranje ¢lanov o vsebnosti glutena v zivilskih
izdelkih. Predlagam, da bi drustvo izdalo posebno izdajo revije Celiakija, v kateri bi se
popolnoma osredoto¢ili testiranju vsebnosti glutena v izdelkih, katere bi predlagali ¢lani

drustva.

Predlagam, da druStvo organizira Se vec izobrazevalnih dejavnosti o celiakiji in novih odkritjih
na tem podro¢ju za svoje Clane, ve¢ svetovanj s strani zdravnikov o zdravstvenih tezavah v
povezavi s celiakijo in ve¢ informiranja ¢lanov o pravicah do katerih so upraviceni. Drustvo
lahko organizira dogodek, ki bi bil namenjen izkljuéno spoznavanju novih in starih ¢lanov med

seboj, kar bi predvsem nove ¢lane vzpodbudilo, da bi se udelezili dogodkov.

Ker se vecina anketirancev opira na informacije, ki jih pridobijo na spletni strani Slovenskega
drustva za celiakijo, menim, da se mora drustvo osredotociti na redno posodabljanje strani zato,

da bodo ¢lani pravocasno obvesceni o novicah in dogodkih.
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(ur.), Celiakija danes: zbornik prispevkov 1. slovenskega strokovnega sestanka o
celiakiji (str. 44-50). Maribor: Slovensko drustvo za celiakijo.

Slika 1: https://www.zivljenjebrezglutena.com/celiakija/ 11.1.2019

Slika 2: https://www.norma.si/kvaliteta-in-certifikati/brez-glutena 6.2.2019
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9. Priloge

9.1. Vprasalnik

Kakovost zivljenja ljudi s celiakijo

Pozdravljeni, sem Karin Fiser Lackovi¢, $tudentka Fakultete za socialno delo in pripravljam diplomsko nalogo z
naslovom Kakovost zivljenja s celiakijo. Sama imam diagnosticirano celiakijo ze od 2 leta starosti, zato sem se
odlocila bolj podrobno raziskati to podrocje. Namen raziskave je ugotoviti, ali so ljudje s celiakijo v finan¢ni
stiski zaradi drage brez-glutenske diete, kaks$na je kakovost Zivljenja s celiakijo in kak$na je vloga Slovenskega
drustva za celiakijo za posameznika. Vase sodelovanje je za raziskavo kljuéno, saj le z vasimi odgovori lahko
dobimo vpogled v zivljenje osebe s celiakijo. Anketa je anonimna, za izpolnjevanje pa boste potrebovali
priblizno 10 min ¢asa. Zbrani podatki bodo obravnavani strogo zaupno in analizirani na splo$no (in nikakor na
ravni odgovorov posameznika). Uporabljeni bodo izklju¢no za pripravo diplomske naloge.Za vase sodelovanje
se vam prijazno zahvaljujem. Karin FiSer Lackovié¢

BLOK (1) (uvodna vprasanja)
XSPOL - 1. Spol:

) Moski
) Zenski

BLOK (1) (uvodna vprasanja)
XLETNICA - 2. Izberite letnico rojstva:

(01924
(01925
(01926
(01927
(01928
(01929
(1930
(1931
(1932
(21933
(01934
(01935
(01936
(01937
1938
1939
(1940
(1941
(1942
(1943
(01944
(1945
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(1946

:{)1947
11948
(11949

(1950

(21951
(21952
(1953

(1954
(1955

:{)1956
(1957

(1958

(1959
(1960
(1961
(1962
(1963

(1964
(1965

(1966

(1967

(1968
(1969
(1970
(1971
(01972
(1973

(1974
:{31975
(1976

01977

(1978

(1979
(1980
(1981
(1982
(1983

(1984
(1985

11986

(1987

(1988
(1989
(1990
(1991
(1992
(1993

(1994
:{31995
(1996
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171998



(1999
(2000
(02001
(2002
(2003
(2004
() 2005
() 2006
(2007
2008
(2009
(02010

BLOK (1) (uvodna vprasanja)
QL1 - 3. Ali ste edini v druZini z diagnosticirano celiakijo?

(' Da
 Ne

BLOK (2) ( Zdravstveno stanje)
Q2 - 4. Starost ob diagnozi celiakije:

) manj kot 2 leti
(2-20let
()21 -39 let
(40 let in veg

BLOK (2) ( Zdravstveno stanje)
Q3 - 5. Ali imate poleg celiakije Se kak$ne tezave z zdravjem?

() Da
) Ne

BLOK (2) ( Zdravstveno stanje )
IF(9) Q3=[1]

Q4 - Oznacite katere:

Moznih je ve¢ odgovorov

[ Addisonova bolezen

[ Avtoimuno vnetje §Citnice

[ Dermatitis herpetiformis

[ Epilepsija

[ Kroni¢na vnetna bolezen &revesa
[ Osteroporoza

[ Slabokrvnost

[ Sladkorna bolezen

[ Drugo:



BLOK (3) ( Materialna preskrbljenost )
XDS3a7 - 6. Kako bi opisali vas sedanji status? Ali ste:

U dijak, $tudent

{_J samozaposleni, kmet

) zaposleni

_ aktiven- drugo (npr. kmet, gospodinja)
_ brezposelni

() upokojenec

 Drugo:

BLOK (3) ( Materialna preskrbljenost )
Q5 - 7. Ali prejemate kakSna finanéna nadomestila?

' Da
(' Ne

BLOK (3) ( Materialna preskrbljenost )

IF(4) Q5=1]
Q6 - Oznacite katera:

C_ Invalidnina za telesno okvaro
_ Nadomestilo za brezposlenost
{_) Dodatek za pomo¢ in postrezbo
__ Varstveni dodatek

__ Denarna socialna pomog

(_ Stipendija

_ Drugo:

BLOK (3) ( Materialna preskrbljenost )
Q7 - 8. Oznacite koliko drzijo naslednje trditve za vas:

splohne  ne drzi delno drzi drzi
drzi

Privos¢im si lahko vse brez-glutenske izdelke na
trziscu. =

Brez-glutenskim sladicam se moram velikokrat
odpovedati.

Celiakija mi povzroc¢a finan¢no stisko.

Raje kupujem izdelke, ki so Ze naravno brez-
glutena.

BLOK (5) ( Socialno omreZje )
Q8 - 9. Ce potrebujete pomo¢ ali podporo zaradi celiakije, kdo vam jo nudi?
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nikoli redko véasih pogosto  zelo
pogosto

partner
oCe/mati
brat/sestra
otrok

drug sorodnik
prijatelj

¢lani drustva

Drugo:

BLOK (6) ( druZenje-prehranske prakse )
Q9 - 10. Kako pogosto veljajo naslednje trditve za vas:

nikoli obcasno  delno drzi drzi popolnoma
drzi

Na druzabne dogodke hodim in brez-glutensko
hrano prinesem s sabo.

Na druzabne dogodke hodim in ne jem.

Na druzabne dogodke hodim in jem hrano, ki
vsebuje gluten.

Ne grem na druzabne dogodke, Ce ni prilagojene .
hrane.

Ne hodim na druzabne dogodke, ker se mi ne da
razlagati o celiakiji.

Druzinski ¢lani vedno poskrbijo za mojo brez-
glutensko dietno prehrano.

BLOK (7) ( Ovire in dusevno zdravje )
Q10 - 11. Koliko se strinjate z naslednjimi trditvami:

splohne  nedrzi delno drzi drzi popolnoma
drzi drzi

Kljub celiakiji zaupam vase in v svoje
sposobnosti.

Kljub celiakiji sem zadovoljen/a s svojim
telesom.
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splohne  nedrzi delno drzi drzi popolnoma
drzi drzi

Zaradi celiakije se vsak dan soo¢am z ovirami.

Celiakija vpliva na moj vsak dan.

BLOK (7) (Ovire in dusevno zdravje )
Q11 - 12. Koliko se strinjate z naslednjimi trditvami:

splohne  nedrzi delno drzi drzi popolnoma
drzi drzi

Ko sem izvedel/a za celiakijo se mi je porusil
svet.

Celiakije se sramujem.

Zaradi celiakije dozivljam stres.

Zaradi celiakije sem doZivel/a pani¢no motnjo.
Zdi se mi krivi¢no, da imam celiakijo.

Zaradi celiakije velikokrat potrebujem pogovor.

Strah me je, da bi nevede zauzil/a hrano, ki
vsebuje gluten.

BLOK (8) ( Drustvo)
Q12 - 13. Naslednja vprasanja se navezujejo na Slovensko drustvo za celiakijo.

BLOK (8) ( Drustvo )
Q13 - 14. V drustvo sem v¢lanjen/a:

) manj kot 1 leto
(J1-5let
(6-10 let
(11-20let

{7 ve& kot 20 let

BLOK (8) ( Drustvo)
Q14 - 15. Koliko drustvo zadovoljuje vase potrebe po:

zelomalo malo srednje veliko zelo veliko

Informiranosti oziroma izobrazevanju o novostih
na podrodju celiakije.
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zelo malo malo srednje veliko

Informiranosti o vsebnosti glutena v Zivilskih

izdelkih.
Druzenju in izmenjavi informacij z drugimi ¢lani. )

Informiranosti o razli¢nih pravicah, ki jih
zagotavlja zakonodaja.

BLOK (8) ( Drustvo)
Q15 - 16. Kaksnih aktivnosti si Zelite v drustvu?
Moznih je ve¢ odgovorov

[ druzabne aktivnosti

[ izleti

[ izobrazevalne dejavnosti
[ kulturni dogodki

[ letovanja

[ svetovanje

[ $portne aktivnosti

[ Drugo:

BLOK (8) ( Drustvo)
Q16 - 17. Katere informacije v mediju/spletu vam najbolj koristijo?
Moznih je ve¢ odgovorov

[ Na spletni strani
[ Na uradni Facebook strani
[ Drugo:

BLOK (8) ( Drustvo)
Q17 - 18. Kateri so najpogostejsi razlogi, da se ne udeleZujete aktivnosti drustva?
Moznih je ve¢ odgovorov

[ niso zanimive

[ notem srecevati drugih lanov
[ nisem pravo&asno obvesten/a
[ ne poznam nikogar, ki se jih udelezuje
[ nimam prevoza

[ odnosi znotraj drustva so slabi
[ neugodni termini aktivnosti
[ pomanjkanje prostega Casa

[ finan&na stiska

[ zdravstveni razlogi

[ Drugo:

BLOK (8) ( Drustvo)
Q18 - 19. Kako zadovoljni ste s programom drustva?

zelo veliko
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_ zelo zadovoljen

_ zadovoljen

niti zadovoljen, niti nezadovoljen
{_J nezadovoljen

_ zelo nezadovoljen

BLOK (8) ( Drustvo)
Q19 - 20. Ali ocenjujete, da vam drustvo nudi pomembno oporo?

_’Da

(' Ne

BLOK (8) ( Drustvo)

Q20 - 21. Ali bi ¢lanstvo v drustvu priporo¢ili prijateljem, znancem, ¢e bi se pri njih razvila celiakija?

(Da
O Ne
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9.2. Analiza

XSPOL | 1. Spol:
Odgovori Frekvenca | Odstotek Veljavni | Kumulativa

1 (Moski) 44 17% 17% 17%
2 (Zenski) 217 83% 83% 100%

Veljavni | Skupaj 261 100% 100%

Povprecje 1.8 Std. Odklon 0.4
XLEZNI 2. Izberite letnico rojstva:
Odgovori Frekvenca | Odstotek Veljavni | Kumulativa

1(1924) 0 0% 0% 0%
2 (1925) 0% 0% 0%
3(1926) 0 0% 0% 0%
4 (1927) 0 0% 0% 0%
5 (1928) 0 0% 0% 0%
6 (1929) 0 0% 0% 0%
7 (1930) 0 0% 0% 0%
8 (1931) 0 0% 0% 0%
9 (1932) 0 0% 0% 0%
10 (1933) 0 0% 0% 0%
11 (1934) 0 0% 0% 0%
12 (1935) 0 0% 0% 0%
13 (1936) 0 0% 0% 0%
14 (1937) 0 0% 0% 0%
15 (1938) 0 0% 0% 0%
16 (1939) 0 0% 0% 0%
17 (1940) 0 0% 0% 0%
18 (1941) 2 1% 1% 1%
19 (1942) 0 0% 0% 1%
20 (1943) 0 0% 0% 1%
21 (1944) 0 0% 0% 1%
22 (1945) 0 0% 0% 1%
23 (1946) 1 0% 0% 1%
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24 (1947) 2 1% 1% 2%
25 (1948) 2 1% 1% 3%
26 (1949) 1 0% 0% 3%
27 (1950) 3 1% 1% 4%
28 (1951) 3 1% 1% 5%
29 (1952) 0 0% 0% 5%
30 (1953) 2 1% 1% 6%
31 (1954) 2% 2% 8%
32 (1955) 1% 1% 9%
33 (1956) 3 1% 1% 10%
34 (1957) 3 1% 1% 11%
35 (1958) 4 2% 2% 13%
36 (1959) 3 1% 1% 14%
37 (1960) 4 2% 2% 16%
38 (1961) 4 2% 2% 17%
39 (1962) 6 2% 2% 20%
40 (1963) 1 0% 0% 20%
41 (1964) 4 2% 2% 21%
42 (1965) 6 2% 2% 24%
43 (1966) 8 3% 3% 27%
44 (1967) 7 3% 3% 30%
45 (1968) 6 2% 2% 32%
46 (1969) 8 3% 3% 35%
47 (1970) 7 3% 3% 38%
48 (1971) 9 3% 3% 41%
49 (1972) 7 3% 3% 44%
50 (1973) 7 3% 3% 46%
51 (1974) 4 2% 2% 48%
52 (1975) 3 1% 1% 49%
53 (1976) 10 4% 4% 53%
54 (1977) 5 2% 2% 55%
55 (1978) 8 3% 3% 58%
56 (1979) 6 2% 2% 60%
57 (1980) 7 3% 3% 63%
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58 (1981) 7 3% 3% 66%
59 (1982) 4 2% 2% 67%
60 (1983) 3 1% 1% 68%
61 (1984) 4 2% 2% 70%
62 (1985) 5 2% 2% 72%
63 (1986) 5 2% 2% 74%
64 (1987) 11 4% 4% 78%
65 (1988) 4 2% 2% 79%
66 (1989) 2 1% 1% 80%
67 (1990) 4 2% 2% 82%
68 (1991) 7 3% 3% 84%
69 (1992) 5 2% 2% 86%
70 (1993) 5 2% 2% 88%
71 (1994) 5 2% 2% 90%
72 (1995) 7 3% 3% 93%
73 (1996) 3 1% 1% 94%
74 (1997) 7 3% 3% 97%
75 (1998) 3 1% 1% 98%
76 (1999) 2 1% 1% 98%
77 (2000) 4 2% 2% 100%
78 (2001) 0 0% 0% 100%
79 (2002) 0 0% 0% 100%
80 (2003) 0 0% 0% 100%
81 (2004) 0 0% 0% 100%
82 (2005) 0 0% 0% 100%
83 (2006) 0 0% 0% 100%
84 (2007) 0 0% 0% 100%
85 (2008) 0 0% 0% 100%
86 (2009) 0 0% 0% 100%
87 (2010) 0 0% 0% 100%
Veljavni | Skupaj 261 100% 100%
L Std.
Povprecje 52.4 Odklon 13.9
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Q1

3. Ali ste edini v druZini z diagnosticirano celiakijo?

Odgovori Frekvenca | Odstotek Veljavni | Kumulativa
1 (Da) 202 77% 77% 77%
2 (Ne) 59 23% 23% 100%
Veljavni | Skupaj 261 100% 100%
Povprecje 1.2 Std. Odklon 04
Q2 4. Starost ob diagnozi celiakije:
Odgovori Frekvenca | Odstotek Veljavni | Kumulativa
1 (manj kot 2 leti) 18 7% 7% 7%
2(2-20Ilet) 57 22% 22% 29%
3 (21 -39 let) 99 38% 38% 67%
4 (40 let in ved) 87 33% 33% 100%
Veljavni | Skupaj 261 100% 100%
Povprecje 3.0 Std. Odklon 0.9
Q3 5. Ali imate poleg celiakije Se kakSne teZave z zdravjem?
Odgovori Frekvenca | Odstotek Veljavni | Kumulativa
1 (Da) 133 51% 51% 51%
2 (Ne) 128 49% 49% 100%
Veljavni | Skupaj 261 100% 100%
Povprecje 1.5 Std. Odklon 0.5
Q4 Oznacite katere:
Podvprasanja Enote Navedbe
I % - . % -
Frekvence | Veljavni .. | Ustrezni . |Frekvence %
Veljavni Ustrezni
Q4a Addisonova bolezen 1 133 1% 261 0% 1 0%
Qap | Avtoimuno vnetje 28 133 21% 261 11% 28 13%
SCitnice
Q4c | Dermatitis herpetiformis 17 133 13% 261 7% 17 8%
Q4d | Epilepsija 3 133 2% 261 1% 3 1%
Qde vKronlcna vnetna bolezen 14 133 11% 261 506 14 79
crevesa
Q4f | Osteroporoza 27 133 20% 261 10% 27 13%
Q4g | Slabokrvnost 36 133 27% 261 14% 36 17%
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Q4h | Sladkorna bolezen 5 133 4% 261 2% 5 2%
Q4i Drugo: 80 133 60% 261 31% 80 38%
SKUPAJ 133 261 211 100%
Q4i_text| Q4 (Drugo:)
Odgovori Frekvenca | Odstotek Veljavni | Kumulativa

astma 6 2% 8% 8%
kréne zile 1 0% 1% 9%

aktntolsabo delovireb line ! 0% 1% 1%
osteopenija in znizana kostna gostota 1 0% 1% 12%
alopecija 1 0% 1% 13%
fibromialgija 2 1% 3% 16%
nehodginom limfom 1 0% 1% 17%
refluks 1 0% 1% 18%
fibromialhija 1 0% 1% 20%

oo NN
migrena 1 0% 1% 22%
blefaritis 1 0% 1% 24%
alergijska astma, dermatitis 1 0% 1% 25%
intoleranco na laktozo 1 0% 1% 26%
raynauldov sindrom 1 0% 1% 28%
vitiligo 1 0% 1% 29%
vitiligo, zol¢ni kamni 1 0% 1% 30%

pgetfjaglfqeoz laktozo, vendar ne zdravnisko 1 0% 1% 30%
sjoegrenov sindrom 1 0% 1% 33%
hipotiroza 1 0% 1% 34%
sréni bolnik 1 0% 1% 36%
problemi s hrbtenico in nogo 1 0% 1% 37%
laktozna intoleranca 3 1% 4% 41%
mitralna stenoza 1 0% 1% 42%
neplodnost, endometrioza 1 0% 1% 43%
zvisane vrednosti holesterola 1 0% 1% 45%
odstranjeno $¢itnico 2 1% 3% 47%
alergija na pelode in prsico, astma 1 0% 1% 49%
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alergije 3 1% 4% 53%
kroni¢no vnetje usesa 1 0% 1% 54%
depresija 1 0% 1% 55%
Iaktozng_mtoleranca, nevrodermitis, 1 0% 1% 579
osteopenija
intoleranca na laktozo 1 0% 1% 58%
refluks (gerb) 1 0% 1% 59%
stevllne a!erglj e, hudo pomanjkanje encimov 1 0% 1% 61%
trebusne slinovke
gerb 2 1% 3% 63%
zol¢ni kamni 1 0% 1% 64%
gerlv), refluks, nezeljeno reagiranje na 1 0% 1% 66%
dolo¢eno hrano
pankreatitis 1 0% 1% 67%
laktozna inteloranca 1 0% 1% 68%
demielizacijsko obolenje centralnega zivcevja 1 0% 1% 70%
epilepsija 1 0% 1% 71%
psoriaza 2 1% 3% 74%
luskavica 3 1% 4% 78%
1£1toleranca na laktozo in refluks, Zelo¢ne 1 0% 1% 79%
tezave
artroza 1 0% 1% 80%
zmanj$ano Eielpvanje trebusne slinavke, 1 0% 1% 82%
prebavni encimi
astma,emfizem pljuc 1 0% 1% 83%
laktozna intoleranca,astma 1 0% 1% 84%
astma, alergije 2 1% 3% 87%
S¢itnica 1 0% 1% 88%
revmatidni artritis 1 0% 1% 89%
ly. borelioza in $e in Se pred dieto oz. 0 0 0
ugotovljeno diagnozo: celiakija 1 0% 1% 91%
fibromialgija, revma 1 0% 1% 92%
izguba sluha 1 0% 1% 93%
lipedem, revma 1 0% 1% 95%
ra 1 0% 1% 96%
motnje presnove mascob 1 0% 1% 97%
ms 1 0% 1% 99%
cistitis in alergijo na mleko in mle¢ne izdelke 1 0% 1% 100%
Veljavni | Skupaj 76 29% 100%
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XDS3a7

6. Kako bi opisali vas sedanji status? Ali ste:

Odgovori Frekvenca | Odstotek Veljavni | Kumulativa
1 (dijak, $tudent) 32 12% 12% 12%
2 (samozaposleni, kmet) 12 5% 5% 16%
3 (zaposleni) 164 63% 63% 79%
4 (aktiven- drugo (npr. kmet, gospodinja)) 5 2% 2% 81%
5 (brezposelni) 11 4% 4% 85%
6 (upokojenec) 35 13% 13% 98%
7 (Drugo:) 2 1% 1% 100%
Veljavni | Skupaj 261 100% 100%
Povpredje 3.3 Std. Odklon 1.4
xg)_stziz_ XDS3a7 (Drugo: )
Odgovori Frekvenca | Odstotek Veljavni | Kumulativa
status invalid nezaposlena 1 0% 25% 25%
na porodniski 1 0% 25% 50%
Veljavni | Skupaj 2 1% 100%
Q5 7. Ali prejemate kakSna finan¢na nadomestila?
Odgovori Frekvenca | Odstotek Veljavni | Kumulativa
1 (Da) 21 8% 8% 8%
2 (Ne) 240 92% 92% 100%
Veljavni | Skupaj 261 100% 100%
Povpreéje 1.9 Std. Odklon 0.3
Q6 Oznacite katera:
Odgovori Frekvenca | Odstotek Veljavni | Kumulativa
1 (Invalidnina za telesno okvaro) 1 0% 5% 5%
2 (Nadomestilo za brezposlenost) 0 0% 0% 5%
3 (Dodatek za pomo¢ in postrezbo) 0 0% 0% 5%
4 (Varstveni dodatek) 0 0% 0% 5%
5 (Denarna socialna pomoc) 4 2% 19% 24%
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6 (Stipendija) 10 4% 43% 67%
7 (Drugo:) 6 3% 33% 100%
Veljavni | Skupaj 21 9% 100%
Povpredje 5.9 Std. Odklon 1.3
Q6_7_te Q6 (Drugo:)
xt
Odgovori Frekvenca | Odstotek Veljavni | Kumulativa
druzinska pokojnina 1 0% 14% 14%
otroski dodatek za nego otroka 1 0% 14% 29%
starsi, dodatek za nego otroka 2 1% 29% 57%
Otroski dodatek in nega 1 0% 14% 71%
otr. Dokladi in nega 1 0% 14% 86%
Veljavni | Skupaj 6 2% 100%
Q7 8. Oznacite koliko drZijo naslednje trditve za vas:
_— . Veljavn|g Povpre| Std.
Podvprasanja Odgovori i St. enot ge |Odklon
sploh ne .. | delno .. |popolno .
drzi |PC9A g | AL dei | SKUPA
Privosc¢im si lahko
33 61 69 62 36 261
Q7a |vse brez-glutenske 0 0 0 o o 0 261 | 261 3.0 1.2
delke na trigéu. (13%) | (23%) | (26%) | (24%) | (14%) |(100%)
Brez-glutenskim
sladicam se moram | 32 64 79 59 27 261
Q7b - Lelikokrat (12%) | (25%) | (30%) | (23%) | (10%) |(10006)| 261 | 261 | 29 | 12
odpovedati.
Celiakija mi
62 106 50 261
& & 0, 0,
Q7c Et(i);flf;oca finan¢no |20 (8%) 24%) | (41%) | (19%) 23 (9%) (100%) 261 261 3.0 1.0
Raje kupujem
izdelke, ki so Ze 0 0 81 86 71 261
Q7d | aravno brez 4.(2%) 119 (T%)| (3106 | (33%) | (27%) |(10006)| 261 | 261 | 38 | 10
glutena.
Q8 9. Ce potrebujete pomo¢ ali podporo zaradi celiakije, kdo vam jo nudi?
_— . Veljavn|g Povpre| Std.
Podvprasanja Odgovori i St. enot ge |Odklon
- . . zelo .
nikoli | redko | v¢asih |pogosto p0gosto Skupaj
33 0 27 65 98 240
Q8a | partner (14%) 17 (7%) 11%) | (27%) | (41%) |(100%) 240 261 3.7 1.4
. . 49 26 30 39 73 217
Q8b | oce/mati (23%) | (12%) | (14%) | (18%) | (34%) | (100%) 217 261 3.3 1.6
61 42 42 38 37 220
Q8c | brat/sestra 28%) | (19%) | (19%) | (179%) | (17%) |(100%) 220 261 2.8 1.4
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Q8d | otrok (322@ (121;‘@ (13;;)) (1';;;)) (195% (1%(1)53@ 218 | 261 | 27 | 15
Q8e | drug sorodnik (388§A)) (Z%A)) (2‘(1)%/0) (122;0) 14 (6%) (1%%)&)) 218 | 261 | 23 13
Q8f | prijatel] (2&31?3@) (122@ (37230) (128/0) 19 (8%) (1%%% 225 | 261 | 27 | 12
Q8g | ¢lani drustva (255;)) (137;)) (256;0) (12%/0) (1:3% (1%%% 222 | 261 | 28 | 14
Q8h | Drugo: (6‘;%@ 3 (5%) |7 (11%)[7 (11%)(8 (12%) (1506%) 66 | 261 | 21 | 15
Q8h_text| Q8 (Drugo: )
Odgovori Frekvenca | Odstotek Veljavni | Kumulativa
sosedi 1 0% 6% 6%
babica 1 0% 6% 11%
internet 1 0% 6% 17%
splet 1 0% 6% 22%
internet,brosure,knjige,zdravnik 1 0% 6% 28%
tasca 1 0% 6% 33%
druzbena omrezja 1 0% 6% 39%
ne potrebujem pomoci 1 0% 6% 44%
revija 1 0% 6% 50%
sodelavke 1 0% 6% 56%
sodelavci 3 1% 17% 2%
soseda 1 0% 6% 78%
net 1 0% 6% 83%
zdravniki 2 1% 11% 94%
sodelavci v sluzbi 1 0% 6% 100%
Veljavni | Skupaj 18 7% 100%
Q9 10. Kako pogosto veljajo naslednje trditve za vas:
Podvprasanja Odgovori Veljiavn St. enot Poé\ggre Oif(cllé)n
nikoli |ob¢asno dgrlglo drzi %)g?ilr;? Skupaj
dlj;o?jﬁiazg?m in
Q9a Erez—glu?ensko (ljf/o) (22%/0) (223/0) (2515/0) (12‘2’/0) (1%%;0) 257 261 2.9 1.2
rano prinesem s
sabo.
Na druzabne
Qb gg?grike hodim in (13(2/0) (3853/0) (225/0) (1‘;/0) 16 (6%) (1%%34) 252 | 261 | 27 | 11
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Na druzabne
dogodke hodimin | 236 0 0 0 0 252
Q9c jem hrano, ki (94%) 11 (4%)| 2 (1%) | 2 (1%) | 1 (0%) (100%) 252 261 1.1 0.4
vsebuje gluten.
Ne grem na
druzabne dogodke, 94 73 53 0 0 251
Qod Ce ni prilagojene (37%) | (29%) | (21%) 18 (7%)|13 (5%) (100%) 251 261 2.1 12
hrane.
Ne hodim na
druzabne dogodke, | 121 65 42 0 0 251
Q9% lersemineda | (48%) | (26%) | (179) [17 (7%0)| 6 (2%) | (gqopy| 251 | 261 | 1.9 | 11
razlagati o celiakiji.
Druzinski ¢lani
\vedno poskrbijo za
. 24 26 67 124 251
Q9f  mojo brez- 10 (4%) N o 0 0 0 251 261 4.1 1.2
glutensko dietno (10%) | (10%) | (27%) | (49%) |(100%)
prehrano.
Q10 | 11. Koliko se strinjate z naslednjimi trditvami:
Podvprasanja Odgovori Veljiavn St. enot POé\g[:l’e nggbn
sploh ne .. | delno .. |popolno .
drsi | e drzi drsi drzi ma drsi Skupaj
Kljub celiakiji
X 28 80 150 260
0 0,
Q10a zaupam vase in v 0 (0%) | 2 (1%) (11%) | (31%) | (58%) |(100%) 260 261 45 0.7
svoje sposobnosti.
Kljub celiakiji sem
; 42 96 101 257
0 0
Q10b zad_qvoljen/as 6 (2%) (12 (5%) (16%) | (37%) | (39%) |(100%) 257 261 4.1 1.0
svojim telesom.
Zaradi celiakije se
50 95 56 39 258
& 0
Q10c Vsa}k da-n sootam z |18 (7%) (19%) | (37%) | (22%) | (15%) | (100%) 258 261 3.2 1.1
ovirami.
Celiakija vpliva na 0 30 88 52 71 257
QL0 ojvsakdan. |0 6% (1206) | (3a%) | (20%) | (28%) | (10006)| 27 | 261 | 35 | 12
Q11 | 12. Koliko se strinjate z naslednjimi trditvami:
Podvprasanja Odgovori Veljiavn St. enot Poé\;zre ngg(’)n
sploh ne .. | delno .. |popolno .
arsi | e drzi dr3i drzi ma dr3i Skupaj
Ko sem izvedel/a
. s 34 73 66 48 36 257
Qlla [za celiakijo se mi je 0 o 0 o o 0 257 | 261 2.9 1.2
orusil svet. (13%) | (28%) | (26%) | (19%) | (14%) |(100%)
Celiakije se 173 67 0 0 0 254
Q11b ramujem, (68%) | (26%) 9 (4%) | 2 (1%) | 3 (1%) (100%) 254 | 261 | 14 | 07
Zaradi celiakije 69 74 73 29 0 253
QUIC |y siviiam stres. | (27%) | (29%) | (29%) | (11%) | & ©%) | (10006)| 258 | 261 | 28 | 11
Zaradi celiakije
.. 158 69 0 0 0 253
Q1ud sern'vclomvel/q (62%) | (27%) 17 (7%)| 7 (3%) | 2 (1%) (100%) 253 261 15 0.8
[paniCno motnjo.
Zdi se mi krivi¢no, 100 83 49 0 0 254
QLIe 2 imam celiakijo. | (39%) | (33%) | (199%) | X6 (6%0)] 6 (2%) | 1000y 254 | 261 | 20 | 1.0
Zaradi celiakije
velikokrat 112 95 35 0 0 253
QU lootrebujem (44%) | (38%) | (14%) | 8 2%) |5 (%) | qq05)| 253 | 261 | 18 | 09
pogovor.
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Strah me je, da bi

nevede zauzil/a o 46 68 75 44 254
QLY irano, ki vsebuje |2+ B¥)| (18%) | (27%) | (30%) | (17%) |(10000)| 224 | 261 | 33 | 12
gluten.
Q13 | 14.V drustvo sem v¢lanjen/a:
Odgovori Frekvenca | Odstotek Veljavni | Kumulativa
1 (manj kot 1 leto) 14 5% 5% 5%
2(1-51let) 94 36% 36% 41%
3(6-10let) 61 23% 23% 65%
4 (11 - 20 let) 74 28% 28% 93%
5 (ve€ kot 20 let) 18 7% 7% 100%
Veljavni | Skupaj 261 100% 100%
Povpredje 3.0 Std. Odklon 1.1
Q14 | 15. Koliko drustve zadovoljuje vase potrebe po:
_— . Veljavn|g Povpre| Std.
Podvprasanja Odgovori i St. enot ge |Odklon
zelo . . zelo .
malo malo |srednje | veliko veliko Skupaj
Informiranosti
0ziroma
. . 80 95 54 261
7 0, 0,
Ql4da 1zobraz_evanju 0 16 (6%)|16 (6%) (31%) | (36%) | (21%) |(100%) 261 261 3.6 1.1
novostih na
odrocju celiakije.
Informiranosti o
. 81 94 59 261
Q14b |vsebnosti glutena v |10 (4%)(17 (7%) o N 0 0 261 261 3.7 1.0
vivilskih izdelkih. (31%) | (36%) | (23%) |(100%)
Druzenju in
izmenjavi 0 35 81 88 34 261
QLAC linformacij z 23 (9%)| (1306) | (31%) | (34%) | (13%) |(10006)| 261 | 261 | 33 | 11
drugimi Clani.
Informiranosti o
razli¢nih pravicah, 34 47 93 61 26 261
Q14d | ijin zagotavija | (13%) | (18%) | (36%) | (23%) | (10%) | (100%)| 261 | 261 | 30 | 12
zakonodaja.
Q15 | 16. Kaksnih aktivnosti si Zelite v drustvu?
Podvprasanja Enote Navedbe
L % - . % -
Frekvence| Veljavni .. | Ustrezni . |Frekvence %
Veljavni Ustrezni
Q15a | druzabne aktivnosti 62 261 24% 261 24% 62 10%
Q15b | izleti 66 261 25% 261 25% 66 11%
Q15c | izobrazevalne dejavnosti 171 261 66% 261 66% 171 28%
Q15d | kulturni dogodki 37 261 14% 261 14% 37 6%
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Q15e | letovanja 53 261 20% 261 20% 53 9%
Q15f | svetovanje 139 261 53% 261 53% 139 23%
Q15g | $portne aktivnosti 44 261 17% 261 17% 44 7%
Q15h | Drugo: 42 261 16% 261 16% 42 7%
SKUPAJ 261 261 614 100%
QIS_te| 15 (prugo: )
xt
Odgovori Frekvenca | Odstotek Veljavni | Kumulativa
Cimved informacij o vsebnosti glutena v 1 0% 20 20
izdelkih
se ne udelezujem aktivnosti drustva. 1 0% 2% 5%
drustvo nudi veliko, le zavzeti bi se moralo za
to, da tudi odrasli dobimo od drzave pomoc, 1 0% 2% 7%
tako kot jo otroci
kuharske delavnice 1 0% 2% 10%
zadovoljna z aktivnostmi 1 0% 2% 12%
¢imvec testiranj hrane 1 0% 2% 15%
vsega je po malem in dovolj 1 0% 2% 17%
pogovor z ministrom za zdravije: 1 0% 204 0%
brezglutenska hrana na recept
vseh stvari je dovolj 1 0% 2% 22%
nase drustvo vse to organizira 1 0% 2% 24%
ve¢ kuharskih delavnic 1 0% 2% 27%
zelim si drustva, ki bi se moc¢neje zavzemal
za pravice oseb s celiakijo, npr. finan¢na 1 0% 2% 29%
omo¢ na drzavni ravni.
vomogomvt partnerju udelezbo oz., da pomaga 1 0% 20 30%
Clanu drustva - za isto ceno, ne pa drazje.
se jih ne udelezujem 1 0% 2% 34%
posveti z zdravnikom 1 0% 2% 37%
strokovna predavanja, strokovne napotitve 0 0 0
kam se obrniti ob dolocenih tezavah ! 0% 2% 39%
ttenutno nomam casa se udelezevato. 1 0% 2% 41%
izmenjava izkuSenj 1 0% 2% 44%
ne sodelujem 1 0% 2% 46%
obvescanje o kakSnih ugodnostih, pravicah za 1 0% 20 49%
katere sploh ne vemo
novice o celiakiji, vloge, prakti¢ne nasvete 1 0% 2% 51%
tabor mladih Se napre;j 1 0% 2% 54%
sem zadovoljna 1 0% 2% 56%
se jih ne udelezujem 2 1% 5% 61%
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vsega je dovolj. 1 0% 2% 63%
finan¢no pomo¢ 1 0% 2% 66%
se ne udelezujem 1 0% 2% 68%
nimam komentarja 1 0% 2% 71%
vec predavanj, ki temeljijo na novejSih
Odkl’ltj!h in povezavgh z drgglml ) 1 0% 206 73%
boleznimi....np avtoimune in pa zelo pogresam
obravnavo druzinske anamneze....
spletni forum 1 0% 2% 76%
da bi prisli doloceni strokovn; aki-zdravnik in 1 0% 206 78%
drugo in nudili posvet
kakr$no koli pomoc¢ ob zacetku diagnoze, ki
je ni, nih¢e ne odgovarja na klice, mejle...., 0 0 0
prvi odziv drustva je bil po treh mescih, ko ! 0% 2% 80%
sem prejela poloZnico za poravnavo ¢lanarine.
Vp|§rje mformague 0 vs_ebnostl glutena v 1 0% 206 83%
zivilih, kuharski recepti
boj za vec pravic vsakega bolnika 1 0% 2% 85%
studu_e, raziskave na temo celiakije in 1 0% 206 88%
crevesja
nimam Zelje 1 0% 2% 90%
pogovore o celiakiji in brezglutenski dieti. zal
ima tovrstne pogovore samo celjska
ipodruznica, druge podruznice pa ne. ¢e na
letnih skupscinah karkoli predlagamo, dobimo 1 0% 2% 93%
odgovor, da je letni plan Ze doloCen in ga ne
morejo spreminjati, zato na skupséine ne
hodim ve¢, ker nima smisla.
saj dogodke organizirsjo samo ni casa da bi
se udelezevali ker obiskujem solo in obsolske 1 0% 2% 95%
dejsvnosti.drugace pa grem ce sem frej
veé testiranja izdelkov 1 0% 2% 98%
podobne pravice kot jih imajo bolniki 0 0 0
obolelih za drugimi kroni¢nimi boleznimi . 0% 2% 100%
Veljavni | Skupaj 41 16% 100%
Q16 | 17. Katere informacije v mediju/spletu vam najbolj koristijo?
Podvprasanja Enote Navedbe
L % - . % -
Frekvence| Veljavni .. | Ustrezni . |Frekvence %
Veljavni Ustrezni
Q1l16a | Na spletni strani 186 261 71% 261 71% 186 55%
Q16b St'?';n?rad”' Facebook 114 261 44% 261 44% 114 34%
Q16¢ | Drugo: 36 261 14% 261 14% 36 11%
SKUPAJ 261 261 336 100%
Q16¢_tex| Q16 (Drugo:)
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Odgovori Frekvenca | Odstotek Veljavni | Kumulativa

strokovna literatura 1 0% 3% 3%
povsod dobrodosle 1 0% 3% 6%
bilten 2 1% 6% 13%
glasilo celiakija 1 0% 3% 16%
revija moja celiakija 1 0% 3% 19%
e mail 1 0% 3% 23%
informacije v reviji celiakija 1 0% 3% 26%
reviji (ce jo oni imajo..) 1 0% 3% 29%
znanstvene studije 1 0% 3% 32%
iz tiskanega glasila celiakija. 1 0% 3% 35%
drustvo 1 0% 3% 39%
pogovor s soceliakasi 1 0% 3% 42%
svetovanje med Clani s celiakijo 1 0% 3% 45%
posta 1 0% 3% 48%
revija 3 1% 10% 58%
glasilo 1 0% 3% 61%
strokovni ¢lanki 1 0% 3% 65%

dtrjjg?veei:i gzs;jpiir;formacije- na primer 1 0% 30 68%
glasilo drustva 2 1% 6% 74%
facebook - ¢lani drustev za celiakijo 1 0% 3% 7%
ob srecanju 1 0% 3% 81%
kontaktne oddaje- v Zivo 1 0% 3% 84%
na socialnih omrezjih in reviewji (google, b,

youtube,...), kjer pa Zal ni garancije o ro¢nosti 1 0% 3% 87%

info
Casopis 1 0% 3% 90%
knjige 1 0% 3% 94%

e | 1| o6 | w |
obvestila po e-posti- 1 0% 3% 100%

Veljavni | Skupaj 31 12% 100%
Q17 18. Kateri so najpogostejsi razlogi, da se ne udelezZujete aktivnosti drustva?
Podvprasanja Enote Navedbe
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0f - 0f -
Frekvence| Veljavni A’ . | Ustrezni % . |Frekvence %
Veljavni Ustrezni
Q17a | niso zanimive 27 261 10% 261 10% 27 6%
Q17b c&‘;‘;evm sreCevati drugih 2 261 1% 261 1% 2 0%
Q17¢ | Misem pravocasno 7 261 3% 261 3% 7 2%
obveséen/a
Q17d | 1€ poznam nikogar, kise | 4 261 29% 261 29% 75 17%
jih udelezuje
Q17e | nimam prevoza 21 261 8% 261 8% 21 5%
QL7f Sg‘é?os‘ znotraj drustvaso | g 261 2% 261 2% 6 1%
Qi7g | neugodni termini 61 261 23% 261 23% 61 13%
aktivnosti
Q17h éffama“‘ kanje prostega 155 261 59% 261 59% 155 34%
1 1nancna stiska 0 0 (]
Q17i | finang iski 40 261 15% 261 15% 40 9%
j | zdravstveni razlogi b 0 0
Q17j d i razlogi 19 261 T% 261 7% 19 4%
Q17k | Drugo: 39 261 15% 261 15% 39 9%
SKUPAJ 261 261 452 100%
le(‘t(—te Q17 (Drugo: )
Odgovori Frekvenca | Odstotek Veljavni | Kumulativa
vsega se ne morem'ude1e21t1,vgan1m1v1h 1 0% 3% 3%
sreanj pa se z veseljem udelezim
nimam varstva za otroka 1 0% 3% 6%
dokler nisem dobila dojencka, sem se 0 0 0
udelezevala vseh aktivnosti drustva. 1 0% 3% 8%
oddaljenost aktivnosti od mojega doma 1 0% 3% 11%
vse dogajanje je zlo oddaljeno od mene. 1 0% 3% 14%
veéinoma sr jih udelezujem 1 0% 3% 17%
zara('jl'oddalj?nos'q vsevh aktivnosti, ki jih 1 0% 30 19%
organizira drustvo in veerne ure
tip dogodkov in info so bolj za tiste, ki se s
celiakijo srecujejo na zacetku, po nekaj letih to 1 0% 3% 22%
prerastes, tudi ni moj tip druzbe in druZenja
oddaljenost od kraja dogajanja 1 0% 3% 25%
trenutno zivljenje v tujini. 1 0% 3% 28%
moj znacaj 1 0% 3% 31%
intoleranca na laktozo in ker sem poleg tega
Se preden so mi odkrili celiakijo postala tudi 0 0 0
veganka in sem to Se vedno. enkrat vegsn, za ! 0% 3% 33%
Zzmeraj vegan, na zalost.
aktivna individualno 1 0% 3% 36%
bolniski stalez nad 30 dni 1 0% 3% 39%
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dodatni ve¢;ji stroskov ne¢lanov(polne cene

veClanska druzina ,skupni strosek je dejansko 1 0% 3% 42%

veliko vecji kot Ce bi Sel sam
oddaljenost od kraja bivanja 1 0% 3% 44%
vedno isti stari ljudje, ki se med seboj

poznajo in se druZijo samo sami s seboj in

nikogar ne spustijo medse. zalostno mi je, ko

vidim, da je v avtobusu za 50 ljudi 10

udelezencev izleta in vsi se med seboj Ze dolgo

poznajo in se pocutim kar nekako odrinjenega. 1 0% 3% 47%

se mi zdi, da predvsem Zzenske poznajo druga

drugo Se preden dobijo diagnozo potem pa po

nekem cudezu kar ve¢ zensk iz te grupe dobi

diagnozo... kar neverjetno se mi to zdi, res. in

ni jim v interesu spoznati drugih.
predalec 1 0% 3% 50%
lena 1 0% 3% 53%
/ 1 0% 3% 56%
ptedalec 1 0% 3% 58%
imam odrasle otroke in sem poroc¢ena, velik

pO\{darek jena druzinskem zivljenju, kar je 1 0% 3% 61%

tudi prav in nekako ne spadam zraven,

zaenkrat vnuk Se nima nobene diagnoze
kuza 1 0% 3% 64%
¢asovno usklajevanje z obveznostmi 1 0% 3% 67%
goriska regija ima zelo malo delavnic 1 0% 3% 69%
se udelezujem 2 1% 6% 75%
pozen prihod iz sluzbe 1 0% 3% 78%
sluzba in oddaljenost 1 0% 3% 81%
z majhnlml otroki se je tez_ko u(.ielezm. 1 0% 3% 83%

predlaganih oz. organiziranih dejavnosti.
imam dovolj aktivnosti 1 0% 3% 86%
véasih zd.tezave- 1 0% 3% 89%
sam sem aktiven §portnik 2 1% 6% 94%
obveznosti zaradi druzine 1 0% 3% 97%
nimam varstva za otroke 1 0% 3% 100%

Veljavni | Skupaj 36 14% 100%
Q18 | 19. Kako zadovoljni ste s programom drustva?
Odgovori Frekvenca | Odstotek Veljavni | Kumulativa

1 (zelo zadovoljen) 42 16% 16% 16%
2 (zadovoljen) 133 51% 51% 67%
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3 (niti zadovoljen, niti nezadovoljen) 73 28% 28% 95%
4 (nezadovoljen) 8 3% 3% 98%
5 (zelo nezadovoljen) 5 2% 2% 100%
Veljavni | Skupaj 261 100% 100%
Povprecje 2.2 Std. Odklon 0.8
Q19 | 20. Ali ocenjujete, da vam drustvo nudi pomembno oporo?
Odgovori Frekvenca | Odstotek Veljavni | Kumulativa
1 (Da) 193 74% 74% 74%
2 (Ne) 68 26% 26% 100%
Veljavni | Skupaj 261 100% 100%
Povpredje 1.3 Std. Odklon 0.4
Q20 | 21. Ali bi ¢lanstvo v drustvu priporodili prijateljem, znancem, ¢e bi se pri njih razvila celiakija?
Odgovori Frekvenca | Odstotek Veljavni | Kumulativa
1 (Da) 245 94% 94% 94%
2 (Ne) 16 6% 6% 100%
Veljavni | Skupaj 261 100% 100%
Povpredje 1.1 Std. Odklon 0.2
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