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CELIAKIA - PERSPEKTYWA SOCJOMEDYCZNA

Abstrakt. Celiakia (choroba trzewna, enteropatia glutenowa) to choroba genetyczna (zwigza-
na z wystgpowaniem u chorych specyficznego wariantu genow HLA-DQ2 oraz HLA-DQS) o cha-
rakterze autoimmunologicznym. U chorych spozywanie glutenu prowadzi do zaniku kosmkow
znajdujacych si¢ w blonie sluzowej dwunastnicy i jelita cienkiego, co w konsekwencji prowadzi do
zaburzen wchtaniania i innych zwigzanych z tym dolegliwos$ci (utrata masy ciata, anemia, niedobory
witamin, osteoporoza). Jest to choroba przewlekta, nieuleczalna i w wigkszosci wypadkoéw jedynym
lekarstwem jest restrykcyjna dieta polegajaca na eliminacji z pozywienia frakcji biatek zawartych
w takich zbozach jak pszenica (gliadyna), zyto (sekalina), jeczmien (hordeina) i owies (awenina).

Celiakia to choroba najczesciej kojarzona z okresem dziecinstwa, jednak coraz czesciej rozpo-
znawana jest w zyciu dorostym. Dieta bezglutenowa, bedaca jedynym lekarstwem, wymaga od chore-
go systematycznos$ci oraz konsekwencji i czgsto wigze si¢ ze zmiang stylu zycia. Celem artykutu jest
zaprezentowanie ztozono$ci medycznego podtoza choroby i wynikajacych z niego implikacji dotycza-
cych reakcji na chorobe, zycia i radzenia sobie z nig oraz spotecznych i srodowiskowych czynnikow
wplywajacych na poprawe stanu zdrowia chorych na celiakie. Przyjeto bowiem zalozenie, iz jest to
schorzenie wcigz malo rozpoznane w spoteczenstwie, a takze mato u§wiadomione w $rodowisku me-
dycznym (o czym $wiadczy sredni czas diagnozy celiakii). Glowna teza artykulu glosi, iz celiakia jest
choroba ztozona, zas brak klasycznego lekarstwa czyni ja schorzeniem, w ktorym sukces terapii zalezy
w ogromnym stopniu od pacjenta, jego wiedzy oraz determinacji w stosowaniu wymagajacej diety
eliminacyjnej. Z punktu widzenia spoleczenstwa niezrozumienie chorego czgsto negatywnie wptywa
na jego zachowania w chorobie, co moze prowadzi¢ do pogorszenia stanu zdrowia. Pacjenci z celia-
kig borykaja si¢ dodatkowo z ograniczeniami w codziennym funkcjonowaniu — pracy, podrézach czy
spotkaniach towarzyskich.

Artykut wpisuje si¢ w ramy rozwazan socjomedycznych. W pierwszej czesci prezentuje per-
spektywe medyczna dotyczacg istoty choroby, jej typow i odmian oraz diagnostyki. Prezentacja tych
aspektow w pierwszej kolejnosci jest kluczowa dla zrozumienia istoty choroby i trudnosci w ra-
dzeniu sobie z nig oraz schorzeniami wspotwystepujacymi. W drugiej czesci zaprezentowano — na
podstawie wybranych koncepcji socjologii medycyny — chorobe z perspektywy pacjenta — jego re-
akcji i przyjmowania roli chorego, zachowan w chorobie, zarzadzania pigtnem z niag zwiazanym, re-
lacji z otoczeniem, a takze codziennych probleméw wynikajacych z koniecznosci stosowania diety
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eliminacyjnej. Prezentowane rozwazania nie wyczerpuja ztozonosci tematu i wieloaspektowosci
problematyki zwiazanej z zyciem oraz funkcjonowaniem pacjentéow z celiakiag. Wyodrgbnione
podrozdziatly maja na celu ukazanie ztozonosci poruszanej w artykule problematyki i moga staé¢
si¢ przyczynkiem do dalszych poglebionych i szczegoétowych analiz. Artykut opiera si¢ na prze-
gladzie przedmiotowej literatury polskiej i zagranicznej oraz badan w tym obszarze.

Stowa kluczowe: celiakia, dieta bezglutenowa, zachowania w chorobie, rola chorego, pietno,
styl zycia.

1. Celiakia — perspektywa medyczna

1.1. Obraz kliniczny celiakii

Choroba trzewna, okreslana jako celiakia Iub enteropatia glutenowa, jest to
przewlekta enteropatia jelita cienkiego spowodowana nietolerancja glutenu (An-
drzejewska 2016). Jest to choroba autoimmunologiczna o podlozu genetycz-
nym — chorzy na celiaki¢ posiadajg specyficzny wariant genow HLA-DQ?2 oraz
HLA-DQS8 (Green i in. 2015; Grzymistawski i in. 2010; Lauret, Rodrigo
2013). Jest to schorzenie przewlekte 1 wicloorganowe (Al-Toma i in. 2019),
w ktorym organizm chorego nie toleruje glutenu i wytwarza specyficzng reakcje
immunologiczna. Gluten, zgodnie z Kodeksem Zywnos$ciowym Organizacji do
Spraw Zywienia i Rolnictwa przy Swiatowej Organizacji Zdrowia FAO/WHO, to
zbiorcza nazwa prolamin (frakcji biatek) zawartych w zbozach — pszenicy (gliady-
na), zycie (sekalina), jeczmieniu (hordeina) oraz owsie (awenina)' (Bierta i in.
2016; Grzymistawski i in. 2010). Kolejnym kluczowym elementem w patoge-
nezie celiakii — obok podtoza genetycznego i glutenu jako czynnika indukujacego
proces chorobowy — jest transglutaminaza tkankowa (tTG), enzym bioracy udziat
w deaminacji peptydow (aminokwaséw i biatek) glutenowych (Bierta i in.
2016; Lebwohl i in. 2018). Podczas tego procesu organizm chorego produku-
je przeciwciata przeciw transglutaminazie tkankowej, ktore moga by¢ przyczy-
ng pozajelitowych objawdw choroby, takich jak opryszczkowe zapalenie skory
(choroba Diihringa) czy ataksja glutenowa (Lebwohl i in. 2018). Bezposred-
nig konsekwencja choroby jest niszczenie btony §luzowej jelita cienkiego i zanik
kosmkéw odpowiedzialnych za wchlanianie substancji pokarmowych (bialtek,
thuszczow, witamin A, D, E, K, witamin z grupy B), jednak choroba, szczegdlnie
niekontrolowana, powoduje spustoszenie w organizmie chorego i wywotuje sze-
reg schorzen wtérnych, tacznie z zaburzeniami psychicznymi (Al-Toma i in.
2019; Grzymistawski i in. 2010). Szczegoétowy wykaz choréb wspoélistnieja-
cych przedstawia Tabela 1.

' Co do aweniny, biatka pochodzacego z owsa, naukowcy nie sg zgodni, czy jest ono szkod-
liwe, gdyz brakuje jednoznacznych dowodow naukowych. Czg§¢ celiakow (ok. 5%) zle toleruje
owies, co moze wskazywac na jego szkodliwo$¢.
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Po raz pierwszy celiakia zostata opisana w 1887 roku przez angielskiego pedia-
tre Samuela Gee. Przetomowym odkryciem byty jednak badania Willema Dicka pro-
wadzone po II wojnie §wiatowej 1 opublikowane przez niego w 1950 roku wnioski,
ktore staly sie podstawa do opracowania diety bezglutenowej (Grzymistawski
i in. 2010). Do niedawna choroba kojarzona byta gtéwnie jako dolegliwos¢ wie-
ku dzieciecego, jednak od kilku lat na $wiecie ro$nie ogolna liczba chorych na
celiakie, w tym roéwniez osob dorostych (Lebwohl 1 in. 2018; Pawlaczyk i in.
2012). Wzrost liczby zdiagnozowanych dorostych pacjentéw obala jeden z wielu
mitow zwigzanych z celiakiag, a mianowicie ten, ktory moéwi, ze z tej choroby
mozna wyrosna¢. Celiakia jest chorobg przewlekla i jak dotad nie wynaleziono na
nig skutecznego lekarstwa. Jedynym efektywnym i rekomendowanym sposobem

tagodzenia objawow jest dieta bezglutenowa (Lebwohl i in. 2018).

Tabela 1. Choroby wspotistniejace z celiakia

Narzad/uklad

Jednostki chorobowe

1

2

Choroby watroby

Pierwotna marsko$¢ watroby
Autoimmunologiczne zapalenie watroby

Choroby gruczotéw dokrewnych

Cukrzyca

Autoimmunologiczne zapalenie tarczycy (choroba
Hashimoto)

Choroba Addisona

Choroby dermatologiczne

Opryszczkowe zapalenie skory (choroba Diihringa)
Lysienie plackowate

Bielactwo nabyte

Zapalenie skorno-migsniowe

Choroby neurologiczne

Ataksja glutenowa
Neuropatie

Choroby reumatyczne/choroby
tkanki facznej

Reumatoidalne zapalenie stawow
Mtlodziencze reumatoidalne zapalenie stawow
Zespot Sjogrena

Toczen rumieniowaty

Choroby kardiologiczne

Kardiomiopatia rozstrzeniowa
Autoimmunologiczne zapalenie osierdzia

Choroby jamy ustnej i przyzebia

Dysplazja szkliwa z¢gbowego

Afty i nadzerki

Wrzodziejace zapalenie jamy ustnej
Prochnica

Opoézniony wzrost

Zajady

Liszaj ptaski

Zanikowe zapalenie jezyka
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Tabela 1 (cd.)

Inne Luszczyca

Sarkoidoza

Zapalenie trzustki

Chtoniak nieziarniczy
Nieptodnosé

Anemia sierpowata
Mikroskopowe zapalenie jelita grubego
Niedokrwisto$¢/anemia
Ostabienie sity migsni
Padaczka

Osteopenia

Osteoporoza

Tezyczka

Zaburzenia miesigczkowania

Zrodto: Opracowanie whasne na podst. Lauret, Rodrigo 2013; Rashid i in. 2011;
Scibor i in. 2015.

1.2. Formy choroby

Wyrdznia si¢ trzy formy choroby, biorgc pod uwage nastepujace kryteria:
rodzaj i nasilenie objawow, stopien zaniku kosmkow i zniszczenia btony $luzo-
wej jelita cienkiego oraz szybko$¢ przebiegu procesu chorobowego (Bierta i in.
2016; Grzymistawski i in. 2010). Pierwsza z nich okre$lana jest jako kla-
syczna, jawna lub aktywna, druga to niema, za$ trzecia — latentna. Klasycznej
celiakii moze towarzyszy¢ szereg symptomow. Ze wzgledu na ich liczbe mozna
mowic o celiakii pelnoobjawowej, niepelnoobjawowej lub atypowej. Celiakii pet-
noobjawowej towarzysza najczgsciej bole brzucha, wzdecia, biegunki wodniste
lub tluszczowe, utrata masy ciala, utrata taknienia oraz objawy wtdrne (bg¢dace
konsekwencjg zaburzen trawienia i wchtaniania) — hipokalcemia, hipoproteine-
mia, niedokrwisto$¢, hipowitaminoza, krzywica, wtorna alergizacja, nietolerancja
dwucukrow. Wspolnym mianownikiem sg jednak zmiany w obrazie jelita cienkie-
go oraz markery serologiczne (Grzymistawski i in. 2010).

W postaci niemej u chorego wystepuja markery serologiczne (przeciwciat
tTG) oraz zmiany w obrebie btony $luzowej jelita cienkiego, jednak nie towa-
rzysza temu objawy aktywnej choroby lub tez sa one mato charakterystyczne.
Dopiero wprowadzenie diety bezglutenowej umozliwia ich powigzanie z choroba
(Grzymistawski i1 in. 2010). Poniewaz przez dtugi czas choroba w tej postaci
pozostaje niezdiagnozowana, najczesciej wspotwystepujace dolegliwosci sg za-
awansowane. Naleza do nich: niedobor zelaza, niedobdr witaminy K, dysplazja
(niedorozwoj) szkliwa zgbowego, osteoporoza, ztamania, padaczka, autyzm, pier-
wotna marsko$¢ watroby, cukrzyca typu 1, nieptodnosc¢, sktonnos¢ do poronien,
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choroby tarczycy, choroby trzustki, choroba Addisona, hipercholesterolemia, na-
wracajgce aftowe zapalenie jamy ustnej i problemy skoérne, ktore moga wskazy-
waé na skoérng postaé celiakii, czyli chorobe Diihringa (Grzymistawski i in.
2010). Szacuje si¢, ze posta¢ niema wystepuje siedem razy czgsciej niz petnoob-
jawowa postac celiakii (Grzymistawski i in. 2010).

Trzecig forma jest postac latentna, ktora jest nazywana takze utajong. W tym
przypadku u chorego nie wystgpuja specyficzne przeciwciata przeciw transglutami-
nazie tkankowej ani zmiany w obrazie btony Sluzowej jelita (zanik kosmkow). Nasi-
lenie objawow jest bardzo zrdznicowane, a czynniki sSrodowiskowe odgrywaja w tej
postaci choroby ogromne znaczenie jako katalizator zmian chorobowych — naleza do
nich cigza, infekcje przewodu pokarmowego, zabiegi chirurgiczne, stres, leki i nad-
mierna ekspozycjana gluten (Al-Toma i in. 2019; Grzymistawski i in. 2010).

Inng propozycje ,typologii” postaci celiakii mozna znalez¢ w artykule Leb-
wohla 1 wspotautorow, ktorzy zwracajg uwage na zmiany w terminologii opisu-
jacej celiakie. Historycznie celiaki¢ opisywano za pomocg charakterystycznych
dla dzieci tzw. symptoméw klasycznych, wsrod ktorych wyrdzniano przewlekla
biegunke, utrate masy ciata i brak taknienia. Poniewaz objawy te obecnie wy-
stepuja dos¢ rzadko, stosuje sie tzw. kryterium nieklasyczne, w ramach ktorego
wskazuje si¢ niedobor zelaza, wzdgcia, zaparcia, przewlekte zmegczenie, bole gto-
wy, bole brzucha i osteoporozg, ktore to objawy wystepuja zarowno wsrod dzieci,
jak 1 wéréd dorostych (Lebwohl i in. 2018).

1.3. Sytuacja epidemiologiczna

Szacuje sig, ze okoto 1-3% populacji Swiatowej cierpi na celiaki¢ (Green
i in. 2015; Lebwohl i in. 2018; Pawlaczyk i in. 2012), a badania pokazuja,
iz najbardziej podatna jest rasa kaukaska (Pawlaczyk i in. 2012), najrzadzie;j
za$ zapadaja na nig mieszkancy Chin, Japonii oraz niektdrych terenow Afryki
(Grzymistawski i in. 2010; Gujral i in. 2012). Mozna powiedzie¢, ze zapa-
dalnos¢ jest w pewnym stopniu uwarunkowana kulturowo (cho¢ czynniki gene-
tyczne odgrywaja tu ogromna rol¢), gdyz zwigzana jest z zawarto$cig glutenu
w diecie. W krajach, gdzie podstawowym zbozem jest ryz, na celiakie choruje
si¢ rzadziej niz tam, gdzie podstawowe zboza to pszenica i zyto. Metaanaliza
danych §wiatowych z lat 1991-2016 wykazala, ze globalna zachorowalno$¢ na
celiaki¢ wynosi 1,4%. W Ameryce Potudniowej byto to 0,4%, w Afryce i Ame-
ryce Polnocnej 0,5%, w Azji 0,6%, za§ w Europie i Australii z Ocenig 0,8%. Za-
chorowalnos$¢ byta wyzsza wérdd kobiet niz wérdd mezezyzn oraz wsrod dzieci
niz wérdd dorostych (Gujral i in. 2012; King i in. 2020; Singh i in. 2018).
W Europie najnizsza zachorowalno$¢ odnotowuje si¢ w Niemczech, zas§ najwyz-
sza w krajach skandynawskich i w §wietle analiz roznice te nie dadza si¢ wyjasnic¢
za pomocg znanych czynnikow genetycznych czy $rodowiskowych (Lebwohl
i in. 2018).
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Grzymistawski 1 wspotautorzy pisza, ze w Polsce czgstos¢ zachorowania na
celiakie wynosi od 1:100 do 1:300 osdb. Wedtug tych autorow jest to druga naj-
czgsciej wystepujaca choroba (po nietolerancji laktozy), lecz niestety diagnozo-
wana niezbyt czgsto, gdyz jedynie u 10% chorych (Grzymistawski i in. 2010).
Przyczyny takiego stanu rzeczy zostang omowione w podrozdziale dotyczacym
diagnostyki celiakii.

Drugim mitem dotyczacym celiakii — obok przywotlywanego wczeéniej po-
gladu gloszacego, iz z celiakii mozna wyrosnagé — wptywajacym na diagnoze
1 przektadajacym si¢ na obraz epidemiologiczny jest ten, ktéry mowi, iz jest to
choroba wieku dzieciecego. Moze si¢ ona ujawni¢ w kazdym wieku, a szczyt
zachorowan pojawia si¢ migdzy 35. a 55. rokiem zycia. Coraz czgsciej diagno-
zuje si¢ tez celiakie u 0sob powyzej 60. roku zycia (ok. 20% przypadkow), co
swiadczy o tym, ze mimo powszechnosci jej wystgpowania wcigz jest ona jesz-
cze stabo rozpoznana, zarowno przez srodowiska lekarskie, jak i samych chorych
(Grzymistawski i in. 2010).

Wszyscy wyzej wspomniani autorzy sa jednak zgodni, ze zachorowalnos$¢ na
celiakie na $wiecie wzrosta w ostatnich 50 latach, cho¢ wciaz jest to statystyczny
wierzchotek gory lodowej ze wzgledu na niskg wykrywalnos$¢ choroby. Ryzyko
zachorowania na celiaki¢ wzrasta o 5 do 10%, gdy chory na celiaki¢ jest krewnym
pierwszego stopnia. Inne czynniki ryzyka to: celiakia u krewnego drugiego stop-
nia, cukrzyca typu 1, choroby autoimmunologiczne, zesp6t Downa (Al-Toma
i in. 2019; Rubio-Tapia i in. 2013).

1.4. Inne stany wywolywane przez gluten

Aby ukaza¢ zlozono$¢ problematyki dotyczacej celiakii, warto krotko wspo-
mnie¢ o innych schorzeniach, za ktére odpowiada gluten. Swiadomo$é ich istnie-
nia jest wazna dla zrozumienia trudnosci diagnostycznych i wynikajacego z nich
opdznienia w rozpoczeciu leczenia i poprawie stanu zdrowia pacjenta.

Alergia na gluten jest bardzo cz¢sto mylona z celiakia, mimo Ze sg to odreb-
ne choroby. Jest ona forma nietolerancji pokarmowej. Alergia na gluten wystepuje
u 10-25% osdb z alergia pokarmowa, a jej leczenie jest dlugotrwate, ale mozliwe
(Scibor i in. 2015).

Choroba Diihringa, inaczej opryszczkowe zapalenie skory, jest tez okre-
$lana jako skorna posta¢ celiakii. Choroba daje manifestacje skorne w postaci
swedzacych grudek, rumienia i pecherzy, ktore pojawiaja si¢ na skorze kolan, tok-
ci, a czasem takze na owlosionej skorze gtowy, posladkach i tutowiu (Al-Toma
i in. 2019; Scibor i in. 2015).

Nadwrazliwo$¢ na gluten dotyczy osoéb, u ktérych po spozyciu glutenu wy-
stepuja objawy typowe dla nietolerancji, nie stwierdza si¢ jednak ani alergii, ani
zmian w obrazie jelita cienkiego oraz w badaniach serologicznych (Al-Toma
i in. 2019; Scibor i in. 2015).
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Ataksja glutenowa jest to manifestacja choroby ze strony uktadu nerwowe-
20. Moze przejawia¢ si¢ niezbornoscig ruchow, trudno$ciami w utrzymaniu row-
nowagi, oczoplasem, obnizeniem napig¢cia mi¢sniowego, a takze zaburzeniami
mowy i pamigci. Ze wzgledu na nieswoistos¢ objawow pacjent rzadko jest diag-
nozowany z powodu nietolerancji glutenu i najczgsciej lekarz nie potrafi stwier-
dzi¢ przyczyny (Hadjivassiliou i in. 2016; Mearns i in. 2019).

1.5. Diagnostyka celiakii

W niniejszym podrozdziale prezentowane sg standardy medyczne dotyczace
diagnozowania celiakii oraz objawy, ktore powinny sktoni¢ pacjenta do wizyty u le-
karza, za$ lekarza — do przeprowadzenia badan w kierunku celiakii. Zgodnie z obo-
wigzujacymi zaleceniami diagnostyka tego schorzenia powinna by¢ dwuetapowa:

1) endoskopia z biopsja jelita cienkiego — u chorych na celiaki¢ obserwuje
si¢ gladka btong §luzows jelita (zanik kosmkow), przeswitujgce naczynia
krwionos$ne, hipertroficzne krypty i nacieki zapalne. Stopien zniszczenia
btony $luzowej ocenia si¢ wedtug klasyfikacji Marsha-Oberhubera lub
wedtug klasyfikacji Corazza;

2) badania serologiczne — przeciwciala przeciw transglutaminazie tkanko-
wej (tTG), przeciwciata przeciw gliadynie (AGA), przeciwciata przeciw
endomysium (EMA) (Al-Toma i in. 2019; Grzymistawski i in.
2010; Lebwohl i in. 2018).

Waznym elementem diagnostyki sa badania przesiewowe w grupach ryzy-
ka 1 w sytuacji wystgpowania niepokojacych objawoéw (opryszczkowe zapalenie
skory, krewni I stopnia chorzy na celiakie, niedokrwisto$¢ wywotana niedoborem
zelaza, cukrzyca typu 1, niektore schorzenia autoimmunologiczne, podwyzszone
stezenie AIAT i AspAT, przewlekle bdle brzucha, biegunki, brak taknienia, padacz-
ka, wczesna osteoporoza, zaburzenia miesiaczkowania, poronienia, nieptodnosc,
niedorozwoj szkliwa, wrzodziejace zapalenie jamy ustnej, chtoniak nieziarniczy
jelita cienkiego) (Grzymistawski i in. 2010). Bardzo wazne dla prawidlowe-
go rozpoznania celiakii jest, by nie przeprowadza¢ badania po uprzednim wigczeniu
diety bezglutenowej, gdyz nie pozwoli to na miarodajng ocen¢ $luzéwki jelita ani
poziomu przeciwcial.

Warto zastanowi¢ si¢ w tym miejscu, dlaczego 90% chorych jest nieswiado-
mych swojego stanu, a proces diagnostyczny w Polsce trwa nawet kilka lat. Do
najpowazniejszych probleméw zwigzanych z diagnostyka celiakii naleza:

 profil zachorowan na celiaki¢ — popularyzacja karmienia piersig? oraz

stopniowe wprowadzanie glutenu do diety niemowlat powoduja spadek

2 Niektorzy autorzy sugeruja, ze dtugo$¢ karmienia piersia i moment wprowadzenia glutenu do
diety noworodka nie maja wpltywu na ryzyko rozwoju celiakii, a utrata tolerancji na gluten zwigzana
jest z czynnikami takimi jak choroby, zazywane leki i zabiegi chirurgiczne (Al-Toma i in. 2019).
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zachorowan na klasyczng posta¢ choroby. Ro$nie jednak liczba osob za-
padajacych na postac¢ niemg lub latentng (Grzymistawski i in. 2010);

* nieswoisto$¢ objawow — réznorodne objawy, ktérych nasilenie moze
wskazywac na inne choroby wtorne celiakii, powoduja skupienie si¢ leka-
rzy na leczeniu wtasnie tych dolegliwosci, ktore sa konsekwencjami cho-
roby trzewnej, nie za$ na poszukiwaniu przyczyny pierwotne;j;

¢ brak wykwalifikowanych specjalistow — niska jest wiedza na temat tej
choroby w $rodowisku lekarskim, szczegdlnie wérdd lekarzy podstawo-
wej opieki zdrowotnej i lekarzy rodzinnych. Problemem jest takze brak po-
radnictwa dietetycznego, co stanowi jedna z najpowazniejszych przeszkod
w prawidlowym stosowaniu diety bezglutenowej;

 niska §wiadomos¢ spoleczna dotyczaca choroby — wiedza spoteczenstwa
na temat choroby jest niezadowalajgca, co powoduje, Ze osoby cierpigce na
celiakie czesto nie sg §wiadome choroby.

Zatem w relacji lekarz — pacjent czesto brakuje podstawowych elementow
warunkujacych wlasciwy przebieg diagnostyki. Wiedza — zarowno profesjonalna,
jak i laicka — w odniesieniu do tej choroby jest wcigz niewystarczajaca. Warto
o tym pamigta¢, planujac nie tylko edukacje przysztych lekarzy, lecz takze kam-
panie informacyjne skierowane do ogotu spoteczenstwa w ramach edukacji zdro-
wotnej, profilaktyki czy promocji zdrowia.

1.6. Leczenie celiakii

Prawidlowe postawienie diagnozy umozliwia rozpoczgcie leczenia. O ile
w przypadku wigkszo$ci chorob opiera si¢ ono na farmakoterapii, leczeniu ope-
racyjnym lub rehabilitacji, o tyle celiakia jest chorobg, w ktorej podstawowym
sposobem postgpowania terapeutycznego jest dieta bezglutenowa. Swiadomosé
jej znaczenia jest kluczowa dla prawidtowego zrozumienia perspektywy pacjenta
ijego zachowan w chorobie oraz dla spotecznego obrazu celiakii. W $wiadomosci
spotecznej celiakia czesto funkcjonuje nie jako ,,prawdziwa” choroba, ale jako
moda czy wymyst pacjenta. Przyczyng takiego stanu rzeczy jest fakt, iz chorobe
te leczy si¢ wilasnie dieta, a nie pigutkami. Brak rozwigzania farmakologiczne-
g0 w opinii spotecznej niejako umniejsza rangg schorzenia i czesto prowadzi do
kontestacji choroby. Moze to sta¢ si¢ u chorego przyczyna ukrywania celiakii
i koniecznosci stosowania diety, a nawet rezygnacji z leczenia.

Zazwyczaj dieta wymaga od pacjenta zmiany stylu zycia, ostroznos$ci w wybo-
rze produktow, czasem wplywa na kontakty towarzyskie, sposob spgdzania czasu
wolnego, a nawet na prac¢ zawodowa 1 praktyki religijne. Szacuje si¢, ze u okoto
85% pacjentow z celiakia pod wptywem diety ustgpuja zmiany w obrazie blony
sluzowej oraz spada ilo$¢ przeciwciat. Warto pamigtac, ze dieta bezglutenowa musi
by¢ przestrzegana przez cate zycie pacjenta, nawet gdy objawy choroby ustapia i nie
obserwuje si¢ zmian w blonie §luzowe;j jelita ani w badaniach serologicznych.
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Poniewaz proces diagnozowania moze trwa¢ nawet kilka lat, a choroba przez
ten czas rozwija si¢ 1 sieje spustoszenie w organizmie pacjenta, czgsto konieczne
jest réwniez podjecie odpowiednich dziatan leczniczych w zwigzku z chorobami
i schorzeniami wspolwystepujacymi, a bedacymi konsekwencja nieleczonej ce-
liakii. Jednym z istotnych elementow jest uzupekienie witamin oraz sktadnikow
mineralnych, ktérych niedobér moze prowadzi¢ do anemii, osteoporozy, tamli-
wosci kosci, niedozywienia, zaburzen krzepnigcia i problemow neurologicznych
(Grzymistawski i in. 2010).

Dieta bezglutenowa polega na catkowitej, nieprzerwanej eliminacji z pozy-
wienia wszystkich zrodet szkodliwych prolamin (czyli biatek obecnych w czte-
rech zbozach — pszenicy, zycie, jeczmieniu i owsie). Nie chodzi jednak tylko
o eliminacj¢ tych zboz, jak si¢ powszechnie uwaza, ale wszystkich produktow
zawierajacych czyste lub przetworzone zboza. Za produkt bezglutenowy uwa-
za si¢ taki, ktory zawiera mniej niz 20 mg/kg glutenu. Obowigzujacym aktem
prawnym dotyczacym diety bezglutenowej jest rozporzadzenie wykonawcze
Komisji Europejskiej (UE) NR 828/2014 z dnia 30 lipca 2014 roku w sprawie
przekazywania konsumentom informacji na temat nieobecnosci lub zmniejszone;j
zawartosci glutenu w zywnos$ci. Dotyczy ono zaréwno producentéw zywnoSci,
jak 1 konsumentéw, gdyz zawiera zapisy o sposobie informowania o obecnos$ci
lub zmniejszonej zawartosci glutenu w produkcie oraz o sposobie oznakowania
produktu jako bezglutenowego (jest to licencjonowany symbol Przekreslonego
Ktosa, ktory zawiera informacje o numerze licencji i kraju, w ktorym zostata ona
nadana; czg¢sto mozna spotka¢ produkty oznaczone przekreslonym ktosem, jed-
nak nie kazdy znaczek jest tak samo wiarygodny i tylko certyfikowany symbol
oznacza, ze produkt jest bezpieczny dla celiaka, czyli osoby chorej na celiakig).
Dieta bezglutenowa powinna by¢ dobrze zbilansowana, aby skutecznie zapobie-
ga¢ niedoborom zywieniowym.

Niektorzy pacjenci nie reaguja pozytywnie na diete bezglutenowa. W takich
przypadkach stosuje si¢ glikokortykosteroidy, a rzadziej — leki immunosupre-
syjne. Dos¢ kontrowersyjna forma leczenia jest stosowanie enzymu prolylendo-
peptydazy, ktory zmniejsza toksycznos¢ glutenu (Grzymistawski 1 in. 2010).
Kontrowersje wzbudza fakt, ze w tym wypadku chory na celiaki¢ spozywa gluten,
a przyjmowany enzym powoduje, ze gluten jest mniej szkodliwy dla pacjenta. Nie
wiadomo jednak, jak bardzo enzym zmniejsza szkodliwos¢ glutenu u indywidual-
nego pacjenta, a zatem nieznana jest skutecznos¢ terapii.

2. Celiakia — perspektywa pacjenta

W tej czes$ci zaprezentowane zostana zagadnienia dotyczace wybranych
aspektow zycia z celiakia z perspektywy pacjenta. W pierwszej kolejnosci
przedstawiona zostanie reakcja na chorobe i to, jak pacjent radzi sobie z nowa
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tozsamoscia, ktdra moze by¢ postrzegana przez pryzmat pigtna. W kolejnych pod-
rozdziatach przedstawione zostang wyniki badan dotyczace jakosci zycia chorych
na celiakie, a takze nieco bardziej szczegdtowo zostang zaprezentowane wybrane
aspekty codziennego funkcjonowania celiakow — strategie radzenia sobie z celia-
kig, wiedza na temat zrodet glutenu, przestrzeganie diety, spozywanie positkow
poza domem, sytuacja materialna i jej wplyw na stosowanie diety, dostepnos¢
produktow oraz ograniczenia w praktykach religijnych. Takie przedstawienie za-
gadnien pozwoli nakresli¢ pozamedyczny wymiar choroby. Dzieki temu tatwiej-
sze staje si¢ zrozumienie perspektywy pacjentdw z celiakia, a takze nakreslenie
obszardéw, w ktorych prawa takich osob nie zawsze sg respektowane.

2.1. Reakcja na chorobe

Cho¢ moze wyda¢ si¢ to zaskakujace, dla wielu pacjentow diagnoza moze
by¢ momentem euforii, a pacjent dowiadujac si¢ o celiakii, czuje ulge (Meli-
charova i in. 2016; Zarkadas i in. 2006), co moze by¢ przejawem pozytyw-
nej afirmacji nowej tozsamosci (Rose, Howard 2014). Jest to zwykle zwigzane
z tym, ze pacjent u§wiadamia sobie przyczyne swoich dolegliwosci i niewyjasnio-
nych dotad objawow. Diagnoza staje si¢ kresem niepewnosci. Biorac pod uwage
fakt, ze postawienie diagnozy moze trwac latami®, jej uzyskanie bywa postrzegane
w kategoriach ulgi, szczeg6lnie gdy pacjent spotyka si¢ z negatywnymi reakcjami
ze strony otoczenia w zwigzku ze swoimi dolegliwo$ciami. Poniewaz brakuje ba-
dan na temat do§wiadczen zwigzanych z emocjami towarzyszacymi diagnozowa-
niu celiakii, mozna positkowac si¢ badaniami poswigconymi innym schorzeniom
przewlektym. Melicharova i wspotautorzy powotuja sie na przyktad przewleklej
obturacyjnej choroby ptuc (POChP), ktérej diagnostyka moze zajmowaé duzo cza-
su i by¢ inwazyjna, podobnie jak w celiakii. Przez caty czas pacjent zyje w niepew-
nosci. Uzyskiwane w trakcie tego procesu komunikaty od lekarzy moga by¢ mylace
1 prowadzi¢ do konfuzji. Diagnoza, cho¢ czesto jest dla pacjenta szokiem, moze by¢
postrzegana w kategoriach pozytywnych (Melicharova i in. 2016).

Po chwilowej euforii pojawiaja si¢ negatywne uczucia — zlo$¢, frustracja,
depresja, niepokoj i smutek. Ich gtéwnym zrédlem jest konieczno$¢ przej$cia na
diete bezglutenowa, co oznacza zmiane¢ dotychczasowych nawykow, a nawet sty-
lu zycia. W przypadku oséb mtodych pojawia si¢ stigma zwiazana z choroba i die-
ta, co dodatkowo poteguje trudno$ci w zaakceptowaniu swojej nowej sytuacji.
Towarzyszy temu poczucie osamotnienia i izolacji (Melicharova i in. 2016;
Taylor i in. 2013; Zarkadas i in. 2006). U pacjentdow moze pojawi¢ si¢ de-
presja, ktora jest jednym z najczestszych zaburzen psychicznych towarzyszacych
celiakii (moze ona poprzedzi¢ diagnoze lub pojawic si¢ po niej) (Melicharova
1in. 2016).

3 Wedhug jednego z kanadyjskich badan diagnostyka celiakii trwa od 4,9 do 11,7 roku
(Melicharova i in. 2016).
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2.2. Celiakia — zarzadzanie pi¢tnem

Celiakia, jak wiele choréb przewleklych, moze sta¢ si¢ zrodtem pietnowania.
Co wigcej, zarzadzanie pigtnem jawi si¢ w jej przypadku jako trudniejsze niz
w odniesieniu do innych schorzen chronicznych. Zrédtem pietna jest najczesciej
niezrozumienie istoty choroby i potrzeb chorego, ktore czgsto sa bagatelizowane.
Popularyzacja diety bezglutenowej przez celebrytow przyniosta jedynie potowicz-
ny sukces — co prawda wzrosta §wiadomos¢ istnienia takiej diety, jednak czesto
naraza to chorych na celiaki¢ na opini¢, ze jest to jedynie ich fanaberia lub moda.
Przyczyna pigtnowania moze by¢ takze brak diagnozy — chory boryka si¢ z wielo-
ma realnymi problemami zdrowotnymi, ktore nie sg legitymizowane i otoczeniu
moga jawi¢ si¢ jako przewrazliwienie czy hipochondria. Dlatego czesto diagnoza
jest przyjmowana z ulga, a nawet radoscig, o czym byta mowa wczesniej. Kolejna
przyczyna pigtnowania jest nonkonformizm spoteczny chorego, ktoéry ujawnia si¢
szczegolnie w sytuacjach publicznych i towarzyskich. Do ciekawych wnioskéw
z perspektywy chorego doszli Rose i Howard, ktdrzy opisujac zmiany relacji cho-
rego z otoczeniem, odwotali si¢ do spotecznej zasady przyzwoitosci. Celiakia jest
choroba, ktora narusza t¢ zasade, gdyz zachowanie chorego w miejscach pub-
licznych jest nonkonformistyczne z powodu restrykcyjnej diety, ktorej musi on
przestrzegaé. Dlatego tez osoby, ktore odczuwaja w zwigzku z jedzeniem poza
domem niepokdj, redukuja swoje kontakty spoteczne i unikaja wielu spotecznych
aktywnosci z obawy przed niezrozumieniem, niechg¢cig czy pigtnowaniem (Rose,
Howard 2014). Z drugiej strony, poniewaz uczestnictwo w zyciu spotecznym
jest znacznie utrudnione dla osob na diecie bezglutenowej, czgs$¢ z nich jej nie
przestrzega. Bernardo i Pefia w swych badaniach wykazali, ze z tego powodu az
50% celiakow nie stosuje diety w sposob wlasciwy (Bernardo, Pefia 2012).

Strategie radzenia sobie z pigtnem zaleza od kilku czynnikéw. Wazna kwestia
jest tu —obok wiedzy — rdwniez nastawienie chorego i jego najblizszego otoczenia
do diety. Jesli celiak nie akceptuje koniecznosci przestrzegania diety, trudno jest
osiggnac efekt terapeutyczny. Niechg¢ moze wynikaé z innego smaku potraw, ko-
nieczno$ci wyeliminowania ulubionych dan czy napojow, w tym takze napojow
alkoholowych, trudnosci w dotarciu do produktéw bezglutenowych lub w przy-
rzadzaniu potraw. W sytuacji negatywnego nastawienia chorego do choroby i die-
ty moze on nawet prezentowac postawe kontestujaca. Wazna rolg wspierajaca
odgrywaja tu rodzina i bliscy chorego. Ich pozytywne nastawienie do nowego
stylu zycia pacjenta z celiakiag pozwala mu oswoi¢ si¢ z odmiennoscia i szybciej
zaadaptowac¢ do nowej sytuacji. Perspektywa adaptacyjna odgrywa tu ogromnag
role, niestety zar6wno w polskich, jak i zagranicznych badaniach jest ona pomi-
jana. Jedyne dostgpne badanie, w ktérym podjeto ten problem w Polsce, to bada-
nie Ferster 1 wspotautorow. Prawie 97% badanych matek, ktorych dzieci byty na
diecie z powodu celiakii, rozumialo wage przestrzegania diety oraz wspierania
dzieci w jej stosowaniu. Potowa badanych rodzicow przyznala tez, ze rowiesnicy
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dziecka rozumiejg koniecznos$¢ przestrzegania przez nie diety. Wérod dorostych
na diecie niecala potowa mogta liczy¢ na zrozumienie ze strony otoczenia, zas
90% na zrozumienie ze strony rodziny (Ferster i in. 2015).

Waznym czynnikiem w zarzadzaniu pigtnem sg zasoby finansowe. Dieta bez-
glutenowa nie nalezy do tanich. Jesli osoba chora na celiaki¢ dazy do normali-
zacji stosunkow z otoczeniem, status materialny staje si¢ jednym z kluczowych
elementéw. Normalizacja bowiem najczesciej dokonuje si¢ poprzez oswojenie
z dietg 1 jej smakami najblizszego otoczenia — rodziny i znajomych. Aby to uczy-
ni¢, celiacy przygotowuja bezglutenowe positki dla wszystkich, co niestety jest
kosztowne.

Najbardziej fundamentalng kwestig dla zarzadzania pigtnem jest przemiana
tozsamosci. Rose i Howard opisujg ja w odniesieniu do czterech obszarow:

* zycie w powszechnej niewiedzy — niewiedza towarzyszy choremu do mo-
mentu postawienia diagnozy, a wraz z jej pojawieniem si¢ chory nabywa
nowej tozsamosci i jest to pierwszy etap przemiany;

 spoleczna niewidzialno$¢ (i towarzyszacy jej brak zrozumienia, wsparcia
ze strony innych) — chory wstydzi si¢ swojej choroby, stara si¢ nie zaprza-
ta¢ swoja osobg i swoimi potrzebami uwagi innych, jednoczes$nie czujac,
ze ujawnienie swoich potrzeb i jawne oczekiwanie ich zaspokojenia spotka
si¢ z niechecia 1 niezrozumieniem;

e tworzenie wspoélnoty — chory podejmuje nowa tozsamos$¢, poszukujac in-
formacji na temat choroby, postgpowania dietetycznego, i w tym celu na-
wigzuje kontakty z osobami w podobnym potozeniu. To daje mu poczucie
wspolnoty, wsparcia i na nowo przywraca mozliwos$¢ bycia konformista,
cho¢ w formie ,,ekskluzywnej”;

¢ zal po stracie — chory godzi si¢ na zmian¢ dotychczasowego zycia, cho¢
zal towarzyszy mu w réznych sytuacjach; $wiadomos¢ utraty dotychczaso-
wego zycia moze mie¢ rozne natezenie i zaleze¢ od wsparcia, jakie chory
uzyskuje ze strony otoczenia (Rose, Howard 2014).

2.3. Jakos$¢ zycia pacjentow z celiakia — przeglad badan

Celiakia to choroba, ktéora w wymiarze medycznym moze znaczaco obnizy¢
jako$¢ zycia z powodu jej objawow oraz chordb towarzyszacych. Leczenie, ktore
opiera si¢ na diecie bezglutenowej, takze pozostaje w Scistym zwigzku z jakoscia
zycia chorego. Mozna zatem mowi¢ o jakos$ci zycia determinowanej choroba.

Jako$¢ zycia u pacjentow z celiakig ulega znacznemu obnizeniu z wielu po-
wodoéw — sktada si¢ na to konieczno$¢ przestrzegania diety, trudnosci w doste-
pie do produktow bezglutenowych, wysokie koszty diety bezglutenowej, brak
rzetelnych informacji o produktach bezglutenowych i samej diecie, utrudniona
mozliwos$¢ spozywania positkow poza domem, utrudnione podrézowanie, reak-
cje otoczenia na chorobe i diete bezglutenowa, utrudnione wykonywanie pracy,
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niemoznos$¢ pelnego uczestnictwa w praktykach religijnych oraz pogorszenie si¢
stanu zdrowia (Deepak i in. 2018; Ferster i in. 2015; Ford i in. 2012;
Harnett, Myers 2020; Hauser i in. 2006; Martinez-Martinez i in. 2018;
Melicharova i in. 2016; Nasser Al-Qefari i in. 2018). Polskie badanie
jakosci zycia osob z celiakia, alergia i nadwrazliwo$cia na gluten z wykorzysta-
niem kwestionariusza WHOQOL-BREF wykazato szereg interesujacych wyni-
kéw (Bronczyk-Puzon i in. 2014). Ogodlna jako$¢ zycia wyniosta 3,72+0,88
(w skali 1-5), a samoocena stanu zdrowia 3,19+0,91. Wsrod szczegdtowych dzie-
dzin zycia pacjenci najwyzej ocenili dziedzine srodowiskowa, nast¢pnie spotecz-
na, psychologiczna, a na koncu znalazta si¢ dziedzina somatyczna. W poréwnaniu
z grupg kontrolng (osoby zdrowe, niestosujace zadnej diety) w kazdej z tych dzie-
dzin pacjenci z celiakig uzyskali nizsze wyniki, za$ najwigksza réznica w ocenie
dotyczyta dziedziny psychologicznej (Bronczyk-Puzon i in. 2014). Badania
przeprowadzone w Indiach z wykorzystaniem dwoch narzedzi — kwestionariu-
szy SF12 i Celiac Disease Quality of Life Questionnaire (CD QOL) — pokazaly,
ze wprowadzenie diety bezglutenowej podnosi jakos$¢ zycia chorych na celiakie.
U pacjentow po zastosowaniu diety stwierdzono popraw¢ m.in. w odniesieniu do
og6lnego zmeczenia, bolow brzucha, dyspepsji, utraty masy ciata, zmienno$ci na-
strojow, biegunek, depresji, bolow glowy, zaparé, bolow kosci, bolow ciata oraz
wrzoddw w jamie ustnej. Poprawe zaobserwowano réwniez w wynikach krwi. Na
podstawie kwestionariusza SF-12 stwierdzono poprawe w zakresie zdrowia psy-
chicznego oraz fizycznego po zastosowaniu diety bezglutenowej, jednak badanie
z wykorzystaniem CD QOL pokazato, ze jako$¢ zycia uwarunkowana jest liczba
symptomow choroby (Deepak i in. 2018).

Brytyjskie badania z wykorzystaniem takich narzedzi jak: Perceived Medical
Condition Self-Management Scale (PMCSMS), The Revised Iliness Perception Que-
stionnaire (IPQ-R), General Well-being Index (GWBI) i The Coeliac Disease Qu-
estionnaire (CDQ) pokazaly zmiany w jakos$ci Zycia pacjentow w zaleznos$ci od
stopnia przestrzegania diety bezglutenowej. Im wyzszy byl stopien przestrzegania
diety, tym wyzsze przekonanie o mozliwosci zarzadzania choroba. W przypadku do-
brostanu psychicznego $rednia z badania wyniosta 79 (przy wartos$ci optymalnej 110).
Megzczyzni nieco lepiej oceniali swoj dobrostan niz kobiety, za$ stopien przestrze-
gania diety nie mial wptywu na samopoczucie psychiczne. Jesli chodzi o CDQ,
$rednia wyniosta 152,2 przy warto$ci maksymalnej 196 oznaczajacej optymalng
jakos¢ zycia determinowang chorobg. IPQ-R wykazatl, iz pacjenci odznaczali si¢
niskg identyfikacja z choroba, a uzyskane wyniki wskazywaty, iz posiadaja oni silne
przekonanie o osobistej mozliwosci kontrolowania choroby (Ford i in. 2012).

Kolejne badania jakosci zycia pacjentow z celiakig* pochodzg z Australii,
gdzie z wykorzystaniem kwestionariusza CDQ uzyskano nast¢pujace wyniki:

4 Badania te dotyczyly o0séb, ktére — mimo stosowania restrykcyjnej diety bezglutenowej
— skarzyly si¢ na dolegliwosci.
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srednia dotyczaca ogoélnej jakosci zycia wyniosta 147£3,3 (przy optimum 196).
Dziedzing gastrologiczna oceniono na 33+0,8, emocjonalng na 32,9+0,9, troski
i zmartwienia na 39,8+0,7, za§ dziedzin¢ spoteczng na 41+6,1 (dla kazdej z dzie-
dzin wynik potencjalny wynosit 49; im nizsza $rednia, tym nizsza jako$¢ zycia
w danej dziedzinie) (Harnett, Myers 2020).

Niemieckie badania wsrdd pacjentow z celiakig wykazaty poprawe jakosci
zycia po zastosowaniu diety bezglutenowej, jednak — jak podaja autorzy — w po-
réwnaniu do ogdtu populacji ich jako$¢ zycia byta nizsza i czesciej skarzyli si¢ na
niepokoj, zmeczenie, dyspepsje i bole kostno-stawowe, zatem w wymiarze zdro-
wotnym ich jakos$¢ zycia byta znacznie obnizona mimo zastosowanego leczenia
(Héuser i in. 20006).

Powyzsze badania pokazuja podobienstwo doswiadczen zwigzanych z cho-
robg i stosowaniem diety, jednak ich mankamentem jest fakt, ze opieraty si¢ na
standaryzowanych narzedziach. Brakuje badan jakoSciowych, ktére pokazatyby
doglebnie jakos¢ zycia pacjentdw z celiakig oraz pozwolilyby na zrozumienie
strategii zarzadzania pigtnem, ktore niewatpliwie wiaze si¢ z ta choroba, a tak-
ze na podjecie refleksji dotyczacej psychospotecznych konsekwencji choroby.
W kolejnej czesci artykutu zostang przyblizone szczegdtowe problemy celiakow
opisane na podstawie dostepnych badan. W gtownej mierze sg to badania polskie,
jednak w odniesieniu do wybranych aspektow socjomedycznych pojawiaja si¢
odwotania takze do badan zagranicznych.

2.4. Strategie radzenia sobie z celiakia

Diagnoza oznacza konieczno$¢ zmiany nawykow, a czesto stylu zycia. Przej-
Scie na diete bezglutenowg wiaze si¢ z szeregiem trudnosci do§wiadczanych przez
pacjentow. Co ciekawe, polskie i zagraniczne badania pokazujg zbieznos¢ prob-
lemow 0sob bedacych na diecie bezglutenowej w odniesieniu do sfery codzien-
nosci. Jednym z bardzo ciekawych badan jest praca Zarkadas i jej zespotu, ktory
przebadat ponad 7000 Kanadyjczykdéw. Do najezesciej wymienianych problemow
nalezaly: ograniczony wybor positkdw w restauracjach i kawiarniach, ograniczo-
ny wybor restauracji, obawy zwigzane z tym, ze gluten nie zawsze jest wyszcze-
g6lniony na opakowaniach zywnosci, wysokie koszty zywnos$ci bezglutenowe;,
nieche¢ do 0sob litujacych sie nad celiakiem, obawy przed brakiem przeszkolenia ku-
charzy w restauracjach w zakresie przygotowywania positkow bezglutenowych,
problemy w podrézowaniu, podejrzewanie, ze znajomi/rodzina boja si¢ zapro-
si¢ do siebie celiaka, trudnosci w uzyskaniu positku bezglutenowego w szpitalu
i domu opieki, trudnosci w ocenie sktadu lekow, ktore mogg zawieraé gluten,
ograniczenie praktyk religijnych (osoba chora na celiaki¢ nie moze przyjmowac
komunikantéw) oraz obwinianie si¢ za przekazanie choroby dzieciom/wnukom
(Zarkadas i in. 2000).
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Omawiane wyzej badania rzucaja réwniez $wiatto na strategie Kanadyjczy-
kéw w zakresie radzenia sobie z codziennymi trudno$ciami. I tak celiacy posia-
dajq strategie:

» zakupowe (doktadne czytanie etykiet, uzywanie stowniczka do produktow

zywnosciowych, dopytywanie sprzedawcow);

* w zakresie przygotowywania positkéw bezglutenowych (wyznaczanie
osobnego miejsca w domu na produkty bezglutenowe, oznaczanie wszyst-
kich bezglutenowych mak, gotowanie positkéw bezglutenowych dla catej
rodziny, mrozenie na zapas dodatkowych positkoéw bezglutenowych);

» w zakresie jedzenia z rodzing i przyjaciotmi (sprawdzanie produktow, kto-
re ma si¢ spozyC, przynoszenie wiasnego jedzenia, dzielenie si¢ ze zna-
jomymi/rodzing bezglutenowymi przepisami, przygotowywanie positkow
dla wszystkich, zapraszanie znajomych do siebie);

* w zakresie jedzenia w restauracjach (dopytywanie o zawarto$¢ glutenu
w positkach, proszenie o wydrukowane sktady positkow, proszenie o bez-
glutenowa kartg, sprawdzanie w Internecie dostepnosci restauracji serwu-
jacych jedzenie bezglutenowe);

* w zakresie jedzenia w szkole/w pracy (przynoszenie swoich przekasek,
rozmowy o diecie, oferowanie przyniesienia positku bezglutenowego na
szkolng/stuzbowa impreze, przypominanie o tym, ze jest si¢ na diecie bez-
glutenowej przy okazji organizowania imprez szkolnych/firmowych);

* w czasie podrozy (zabieranie przetlumaczonej na jezyk kraju podrézy in-
formacji o diecie bezglutenowej, szukanie w Internecie bezglutenowych
restauracji przed wyjazdem, kontakt z lokalnym stowarzyszeniem dla osob
na diecie bezglutenowe;j z prosba o informacje o jedzeniu bezglutenowym
w kraju podrozy, zabieranie ze sobg informacji lekarskiej o tym, ze wyma-
gana jest dieta bezglutenowa) (Zarkadas i in. 2006).

Wiele tych strategii stosuja tez celiacy w Polsce, co pokazuja do pewnego
stopnia dostepne w naszym kraju badania, a takze analiza forow skupiajacych
osoby chore na celiaki¢ i stosujace diete bezglutenowa. Strategie te zastuguja na
glebsza analizg, ktora nie miesci si¢ w ramach niniejszego artykutu.

2.5. Wiedza na temat Zrodel glutenu

Wiedza o zZrodiach glutenu jest kluczowym elementem leczenia, gdyz bez
niej, mimo szczerych chegci pacjenta, dieta moze nie przynie$¢ pozadanych rezul-
tatow z powodu nieswiadomego spozywania glutenu. Edukacja wydaje si¢ zatem
jednym z podstawowych elementow leczenia pacjentéw chorych na celiakie, bo
wbrew pozorom identyfikacja zrodet glutenu moze by¢ problematyczna ze wzgle-
du na tzw. ukryte zrédta glutenu, np. w wedlinie, majonezie czy ketchupie. W Pol-
sce jednym z gtéwnych problemow jest brak rzetelnych naukowych zrodet wiedzy
na temat diety bezglutenowej. Przede wszystkim brakuje lekarzy i dietetykow,
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ktorzy byliby specjalistami w zakresie diety bezglutenowej, a pozorna dostgpnosé
informacji na ten temat w Internecie i publikacjach ksigzkowych oraz prasowych
moze by¢ mylaca. Analiza tych zrodet wskazuje, iz wiele z nich jest nierzetelnych.
Ksigzki dostepne na polskim rynku czesto utozsamiaja diete bezglutenowa z eli-
minacjg pszenicy, co jest duzym uproszczeniem. Wiele publikacji zostato napisa-
nych poza Polska i opisywane w nich produkty mogg by¢ niedostgpne na polskim
rynku, a ich odpowiedniki nie muszg by¢ bezglutenowe. Pozostawieni sami sobie
pacjenci zdobywajg informacje na wtasng reke, korzystajac z wiedzy nieformal-
nej, tworzonej przez innych chorych. Najczesciej wskazywanym zrddtem tzw. lay
referral system jest Internet. Wedlug badan Kowalczuk-Vasilev i wspotautorow az
39% chorych na celiaki¢ korzystato z tego medium (Kowalczuk-Vasilev i in.
2018). Wynik ten potwierdzity takze badania Ferster i wspotautorow, gdzie w gru-
pie chorych dzieci Internet byt podstawowym zrodlem wiedzy dla ponad 93%
rodzicow, zas w grupie dorostych dla 90% (Ferster i in. 2015). Innymi Zrédtami
wiedzy w tym badaniu byly: lekarz, broszury i poradniki, Polskie Stowarzyszenie
Osob z Celiakia i na Diecie Bezglutenowej (Ferster i in. 2015). Z kolei w bada-
niach Kowalczuk-Vasilev i wspotautorow 20% przyznato, ze wiedze czerpie z prasy,
dla 13% zrédlem informacji byt dietetyk, dla 7% lekarz, 9% korzystato z progra-
mow telewizyjnych, a 7% z ulotek (Kowalczuk-Vasilev i in. 2018).

Dla porownania badania kanadyjskie pokazujg, ze dla tamtejszych pacjentow
gtownym zrodlem informacji byto stowarzyszenie dla oséb chorych na celiakig
(ponad 90% wskazan). Na drugim miejscu znalazta si¢ inna osoba chora na celia-
kig, dalej ksigzki kucharskie, Internet, dietetyk, ksigzki i czasopisma medyczne,
przedstawiciel medycyny alternatywnej, gastroenterolog, codzienne gazety i le-
karz (Zarkadas i in. 2006).

Badania Limanowskiej i wspotautorow przeprowadzone w latach 2011-2014 na
probie 867 chorych na diecie bezglutenowej — dorostych oraz dzieci® — wykazaty,
iz tylko 13% dorostych i 24% dzieci bylo pod opieka dietetyka w zwigzku z dieta
bezglutenowa. Glownymi przyczynami byty brak dostepu do poradni oraz duze kosz-
ty wynikajace z braku refundacji diety (jak mozna przypuszczac, osoby wybierajgce
te odpowiedz nie stosowaly restrykcyjnej diety). Wymieniano tez nickompetentnosé
specjalistow, brak informacji od lekarza o mozliwosci skorzystania z poradni diete-
tycznej oraz niedostateczng ilo§¢ czasu przeznaczonego na wizyte. W swietle tych
informacji, wsrdd gtéwnych zrodet wiedzy na temat diety badani wskazali Internet,
ksiazki 1 broszury, lekarza, innych chorych oraz spotkania i konferencje organizowane
przez stowarzyszenia. Dostgpnos¢ tych zrodet pozwolita wysoko oceni¢ responden-
tom swoje umiejetnosci komponowania jadtospisu i wyboru produktéw bezgluteno-
wych — zadeklarowato tak 85% o0sob dorostych biorgcych udziat w badaniu oraz
95% rodzicow celiakéw (Limanowska i in. 2014).

5 W przypadku dzieci zrodtem wiedzy w badaniu byli rodzice matych celiakow.
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Podsumowujac, nalezy podkresli¢ role edukacji w zakresie diety bezglutenowe;j,
zardbwno w odniesieniu do pacjentow, jak i lekarzy podstawowej opieki zdrowot-
nej oraz dietetykow. W zwigzku z rosngcg liczba zdiagnozowanych pacjentow
wymagajacych diety bezglutenowej kluczowe wydaje si¢ uwzglednienie tych za-
gadnien w programach studiéow uczelni medycznych. Wszystkie przywolywane
wyzej badania potwierdzity, ze mozliwos¢ korzystania z poradni dietetycznych
jest niewystarczajaca.

2.6. Przestrzeganie diety

Wedlug dostepnych polskich badan szacuje sig, ze 30% chorych nie przestrzega
rygorystycznie diety, za§ 25% tych, ktorzy deklarujg przestrzeganie diety, spozywa
gluten nieSwiadomie, co zwigzane jest najczesciej z brakiem odpowiedniej wiedzy
na temat potencjalnych zrédet glutenu (Grzymistawski i in. 2010). Wedlug
innych polskich badan 39% nie stosowato restrykcyjnej diety, za§ 25% stosowa-
fo diete eliminacyjna do momentu poprawy stanu zdrowia i ustapienia objawow
(Kowalczuk-Vasilev i in. 2018). Trudnosciag w przestrzeganiu diety moze by¢
sprawdzanie zawarto$ci glutenu jako dodatku do produktow spozywczych — pod tym
wzgledem produkty s3 Zle oznakowane, co przyznala wickszo$¢ badanych dorostych
i rodzicow dzieci na diecie w badaniu Ferster i wspotautorow (Ferster 1 in. 2015).
Innym deklarowanym we wzmiankowanych wczesniej badaniach problemem jest
koniecznos$¢ kontrolowania diety, co stanowito klopot dla 68% badanych (Ko-
walczuk-Vasilev i in. 2018). Jak wcze$niej wspomniano, dieta, ktdra jawi si¢
jako zrodto ograniczenia aktywnosci spotecznej, moze by¢ traktowana jako zbyt
duze wyrzeczenie i nie jest przestrzegana (Bernardo, Pefia 2012).

Do innych wskazywanych w badaniu Kowalczuk-Vasilev i zespotu proble-
mow, ktore moga mie¢ potencjalny wptyw na przestrzeganie diety, nalezaty: dlugi
czas przygotowywania positkow (40% wskazan), smak potraw (25%) oraz brak
akceptacji otoczenia dla diety (28%) (Kowalczuk-Vasilev i in. 2018).

2.7. Spozywanie positkéw poza domem

Cytowane juz badania Kowalczuk-Vasilev i wspotautorow rzucaja nieco
$wiatta na zycie codzienne osob chorych na celiakie. Jedna z najwiekszych prze-
szkod jest spozywanie positkow poza domem — stanowito to problem dla 75%
badanych (Kowalczuk-Vasilev i in. 2018). Badania Ferster i wspotautorow
rzucaja nieco wigcej $wiatta na ten rodzaj bariery — stwierdzono brak mozliwos$ci
spozywania positkow bezglutenowych w ztobku, przedszkolu i szkole u wigk-
szosci badanych dzieci oraz w barze, stotdéwce i restauracji wsrod wiekszosci
przebadanych dorostych (Ferster i in. 2015). Od kilkunastu lat dziala w Polsce
program Menu Bez Glutenu. Po spetieniu restrykcyjnych wymogow i odpowied-
nim szkoleniu restauracja moze uzyska¢ specjalny certyfikat i przygotowywac
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bezglutenowe positki. Niestety wiaze si¢ to ze sporymi kosztami, dlatego niewiele
restauracji w Polsce nalezy do tej sieci®. Problem jedzenia poza domem wplywa
tez na kontakty towarzyskie, gdyz osoba na diecie, ktora zostata zaproszona na
jakas uroczysto$¢ do znajomych, musi zmierzy¢ si¢ z decyzja, czy wzia¢ w niej
udzial, czy odmowi¢ z powodu choroby i diety, czy tez poinformowaé o spe-
cjalnej diecie, ktorej wymaga, i oczekiwac jej zapewnienia, a moze przyjac za-
proszenie i nie spozywac¢ serwowanych na uroczystosci dan. Problem ten mozna
rozpatrywa¢ w kategoriach Goffmanowskiego zarzadzania pi¢tnem, ktdre zostato
omowione wyzej.

Jak mozna si¢ domysla¢, dieta bezglutenowa jest tez wyzwaniem w czasie
podrézy — wakacje czy wyjazd stuzbowy staja sie dla osoby chorej na celiakie
zrodtem dodatkowego stresu. W badaniu Ferster i wspotautorow ponad 76% ba-
danych napotkato trudnosci w zwigzku ze stosowaniem diety w przypadku podro-
zy krajowej, a ponad 73% w przypadku podrozy zagranicznej. Polskie Stowarzy-
szenie Osob z Celiakia i na Diecie Bezglutenowej informuje, iz w wielu krajach
europejskich dziata program Eating Out, bgdacy odpowiednikiem polskiego pro-
gramu Menu Bez Glutenu, jednak czesto jest on dostepny tylko dla cztonkéw
okreslonego stowarzyszenia’.

2.8. Czynnik ekonomiczny a stosowanie diety bezglutenowej

Jednym z bardzo istotnych czynnikow, czesto zupetnie marginalizowanych
w dyskursie dotyczacym diety bezglutenowej, jest czynnik ekonomiczny. Produk-
ty bezglutenowe sg drogie, na co w badaniach Kowalczuk-Vasilev i wspotautorow
zwrécito uwage az 72% badanych, za$ dla 77% badanych sytuacja materialna
znaczgco wplywala na stosowanie diety bezglutenowej (Kowalczuk-Vasilev
i in. 2018). Potwierdzity to takze wyniki badan Ferster i wspdtautorow, gdzie
cena byta problemem dla 40% rodzicéw i ponad 43% dorostych na diecie. Jako
najdrozsze zostaly ocenione chleb, ciastka i makaron (Ferster i in. 2015).

2.9. Dostepno$¢ produktow

Kolejng przeszkoda w stosowaniu diety jest dostepno$¢ produktdéw. Stano-
wito to problem dla 52% badanych (Kowalczuk-Vasilev i in. 2018). W ba-
daniach Ferster i wspotautoréw problem z dostepnoscia zadeklarowato ponad
53% rodzicow i 60% dorostych na diecie bezglutenowej (Ferster i in. 2015).
Obecnie w duzych sklepach spozywczych mozna dosta¢ coraz wigcej produktow
bezglutenowych, jednak dtugotrwate stosowanie diety wymaga statego dostepu

¢ Informacje na temat takich lokali mozna znalez¢ pod adresem: https://celiakia.pl/menu-bez-
glutenu/ (dostep: 2.05.2021).
7 https://celiakia.pl/stowarzyszenie/dieta-bezglutenowa/jedzenie-za-granica/ (dostep: 2.05.2021).
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do réznorodnych towardw, nie tylko do produktow podstawowych. Dlatego tez
ogromng popularnos$cig cieszg si¢ zakupy internetowe. Do najwigkszych produ-
centéw zywnosci bezglutenowej w Polsce nalezg Bezgluten i Glutenex. Chetnie
wybierang marka produktow bezglutenowych jest wtoska firma Schar. Sklepy
internetowe oferujg réznorodne towary polskich i zagranicznych producentéw
— pieczywo, maki i mieszanki do wypieku chleba, ciast, przygotowywania nales-
nikow, pierogdw, a takze gotowe makarony, wyroby cukiernicze, ciastka, prze-
kaski, galaretki, kisiele, budynie, dodatki do wypiekdéw, wedliny czy przyprawy.

2.10. Celiakia a praktyki religijne

Dla o0sob wierzacych celiakia moze stanowi¢ takze ogromny problem du-
chowy, gdyz wyklucza mozliwos$¢ przyjmowania tradycyjnych komunikantow.
Jeden maty optatek zawiera ok. 25 mg czystego glutenu, czyli 83 000 ppm glu-
tenu (miligramow na kilogram produktu). Przez wiele lat Episkopat nie dopusz-
czal mozliwosci przyjmowania w czasie mszy innego optatka niz glutenowy. Od
2009 roku w Polsce katolicy moga przyjmowac¢ tzw. niskoglutenowe komunikanty.
Sg one wytwarzane ze skrobi pszennej bezglutenowej, zatem w istocie sa bezglu-
tenowe, jednak prawo kanoniczne nie zezwala na nazwe ,,bezglutenowe”. Taki
optatek moze by¢ jednak szkodliwy dla osob z alergia na pszenice, gdyz moze
zawiera¢ inne bialka pszenne, ktore uczulajg. Samo przyjecie bezglutenowej ko-
munii nie jest jednak proste — parafia nie dysponuje na state niskoglutenowymi
komunikantami, dlatego najpierw trzeba uda¢ si¢ do proboszcza, ktorego infor-
muje si¢ o swojej potrzebie. Optatek moze zosta¢ zamowiony przez parafi¢ albo
chory zostanie poproszony o samodzielne dostarczenie go do parafii. Nastepnie
nalezy ustali¢ szczegoély organizacyjne przyjecia komunii, co rowniez wymaga
zaangazowania ze strony duchownego — komuni¢ chory przyjmuje zazwyczaj
jako ostatni, ale ksiadz udzielajacy musi pamigta¢ o wzieciu wlasciwego komu-
nikantu i o przemyciu wczesniej palcow woda po to, by nie pozostaty na nich
resztki z glutenowych optatkow. Jesli pacjent nie przyjmuje komunii w swojej
parafii, powinien mie¢ ze sobag pudetko z komunikantami i przed mszg udac
si¢ do zakrystii, by poprosi¢ o udzielenie komunii optatkiem niskoglutenowym.
Wtedy chory powinien otrzyma¢ komunie jako pierwszy®. Bezglutenowa komunia
jest dodatkowym zrodtem stresu dla dziecka bedacego na diecie i przystepujacego
do pierwszej komunii $wigtej. W kazdym przypadku — czy chodzi o dziecko, czy
o dorostego — przyjecie niskoglutenowego komunikantu wymaga ogromnego za-
angazowania od chorego, a takze dobrej woli po stronie duchownych.

8 https://celiakia.pl/komunia-bezglutenowa-okiem-dietetyka-i-praktyka/ (dostgp: 2.05.2021).
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3. Podsumowanie

Celem artykulu bylo zaprezentowanie ztozonosci problematyki celiakii zarow-
no w perspektywie medycznej (istota choroby, sytuacja epidemiologiczna i czynni-
ki wptywajace na ten obraz, takie jak np. inne schorzenia wywolywane przez gluten
mogace utrudnia¢ wlasciwa diagnozg czy niska sSwiadomos¢ choroby wsrdod lekarzy
1 spoleczenstwa), jak i ze strony pacjenta (reakcja na samg chorobe i zarzadzanie
pietnem, zlozono$¢ problematyki jakosci zycia i wybrane aspekty codziennych
zmagan pacjentow z celiakia wptywajace na ich prace, podroze, zycie towarzyskie,
a nawet religijne). Artykut miat takze pokazacé, iz celiakia jest choroba w pewnym
sensie wyjatkowa, gdyz nie ma na nig klasycznego lekarstwa. Jedynym skutecz-
nym postepowaniem terapeutycznym jest dieta, ktorej postrzeganie jako ,,niepraw-
dziwego” lekarstwa moze prowadzi¢ do bagatelizowania samej choroby i pogor-
szenia si¢ stanu zdrowia pacjenta. Sukces terapii zalezy w ogromnym stopniu od
pacjenta, jego wiedzy oraz determinacji w stosowaniu wymagajacej diety elimi-
nacyjnej. W rozwazaniach wykorzystano socjomedyczne koncepcje roli chorego,
zarzadzania pi¢tnem czy zachowan w chorobie.

Celiakia to nieuleczalna choroba o podtozu autoimmunologicznym, ktorej
podstawowym sposobem leczenia jest dieta bezglutenowa. Choroba ta powoduje
szereg wtornych zaburzen, co prowadzi do obnizonej jakos$ci zycia 0oséb na nig
cierpiacych. Dtugi czas oczekiwania na diagnozg powoduje, ze jej otrzymanie
czesto wiaze sie z pewnego rodzaju ulga i radoscia, ktore szybko ustepuja co-
dziennym zmaganiom z dietg bezglutenowa. Podstawowymi problemami zwig-
zanymi ze stosowaniem diety sa: brak edukacji i odpowiednio przygotowanych
dietetykow, trudnosci w dostepie do zywnosci bezglutenowej, trudnosci w roz-
poznawaniu ukrytych zrédet glutenu, wysokie ceny produktéw bezglutenowych,
problemy w dostepie do positkow bezglutenowych poza domem i zwiagzane z tym
trudnosci w podrézowaniu oraz modyfikacje w kontaktach spotecznych i spotecz-
nej aktywnosci. Nie nalezy zapomina¢ takze, iz jest to choroba, ktéra wywoluje
pogorszenie zdrowia fizycznego ze wzgledu na dtugotrwaty proces diagnostycz-
ny oraz ryzyko wystapienia chordb wspotistniejacych i1 wtornych w stosunku do
nieleczonej celiakii.

Wsparcie spoteczne i psychologiczne jest niezbedne pacjentom z celiakia do
zaakceptowania diagnozy, podj¢cia nowej tozsamos$ci i modyfikacji dotychczaso-
wych nawykow, a nawet stylu zycia. Niezwykle istotne jest wsparcie najblizszych
oraz kontakt z innymi pacjentami, ktory daje poczucie bycia we wspolnocie, bycia
zrozumianym i akceptowanym.

Waznag kwestig jest takze kompleksowa opieka medyczna nad pacjentem
z celiakia, gdyz choroba ta powoduje wiele komplikacji zdrowotnych i zwigksza
ryzyko zachorowania na inne powazne schorzenia (w tym nowotwory).

Jako choroba przewlekta wymaga od pacjenta wlasciwego odgrywania roli
chorego, a efekty terapeutyczne sg w ogromnej mierze uzaleznione od tego, w jaki
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sposob przygotowat si¢ do tej roli i jak si¢ w nig angazuje. Wpltyw na odgrywanie
roli maja czynniki osobowosciowe oraz czynniki obiektywne, na ktore pacjent
czesto nie ma wptywu (dostgpnos¢ do produktéw bezglutenowych), dlatego rola
wsparcia nie powinna ograniczac¢ si¢ tylko do doraznej pomocy i instruktazu, ale
powinno mie¢ ono charakter systemowy, kompleksowy i dtugotrwaty.

Problematyka celiakii, jako schorzenia wcigz mato rozpoznanego w spote-
czenstwie, a takze mato uswiadomionego w $rodowisku medycznym, wymaga
podjecia systematycznych analiz w ramach socjologii medycyny. Dostepne na
temat celiakii badania majg charakter ilosciowy. Istnieje ogromna potrzeba prze-
prowadzenia badan o charakterze jako§ciowym, ktdre rzucg nowe §wiatto na co-
dzienng egzystencje i aktywnos¢ osob chorych na celiakig. Obiecujaca w tym
aspekcie wydaje si¢ teoria ugruntowana, ktora zostala zastosowana w przywoty-
wanych badaniach (Rose, Howard 2014). Potrzebna jest takze szeroko zakro-
jona edukacja — zarowno specjalistyczna w odniesieniu do kadry medycznej, jak
1 ogdlnospoteczna dotyczaca rozpoznawania symptomow choroby i destygmaty-
zujaca osoby cierpiace na celiakig.
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COELIAC DISEASE — A SOCIOMEDICAL PERSPECTIVE

Abstract. Coeliac disease (CD, gluten enteropathy, gluten sprue) is an autoimmune, genetic
condition related to possesion of certain combination of genes HLA-DQ2 and HLA-DQS8. In persons
suffering from CD eating gluten causes villus atrophy, which in turn effects with absorption disorders
and other medical conditions (weight loss, anemy, lack of vitamins, osteoporosis). It is chronic and
nontreatable condition and in most cases the sole treatment is restrictive gluten-free diet involving
full elimination from meals certain proteins present in cereals — gliadin in wheat, secalin in rye,
hordein in barley and avenin in oats.
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CD is commonly associated with childhood but its prevalence in adult life is more and
more frequent. Gluten-free diet, which is the only known therapy requires from the sick person
systematicity and consequence and is often related to change in the life style. The aim of the article is
to present complexity of medical background of the disease and its implications regarding reactions
toward a disease, the life and dealing with it as well as social and environmental determinants
influencing improvement in the patients’ condition. It has been assumed that it is a condition still
not enough recognized in the society as well as among doctors (which proves the average time
of the proper diagnosis). The main thesis of the paper states that the coeliac disease is a complex
condition and the lack of the classical medication makes it a disease, that the success of the therapy
strongly depends on the patients, their knowledge and determination in the demanding diet. From
the social point of view misunderstanding of the patient may frequently negatively influence their
illness behavior, which in turn, can have a negative impact on their condition. Additionally, coeliac
patients have to deal with limitations in everyday routines — job performance, travelling or meetings.

The article is constructed in sociomedical frames. In the first part, the article presents medical
image of the disease — its clinical description, types and variants as well as diagnostic path.
Presentation of those issues in the first place is crucial to understand properly the essence of the
disease and difficulties in dealing with it as well as with the co-existing conditions. The second
part is devoted to sociomedical perspective — it describes the disease from the patient’s perspective
taking into account their reactions toward the condition, undertaking the sick role, illness behavior,
stigma management, relations with others and everyday problems resulting from the disease and
diet. Presented reflections don’t exhaust the complexity of the topic and multidimensional problems
of the coeliac patients. Subsequent parts of the article are aimed at showing that complexity and can
be the starting point for deeper and more detailed analises. The article is based on the review of the
Polish and foreign body of work in that field as well as obtainable research in that area.

Keywords: coeliac disease, gluten-free diet, illness behavior, stigma, sick role, life style.
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