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1. GIRIS VE AMAC

Colyak hastaligt (CH) genetik yatkinligi olan kisilerde gliiten igeren
yiyeceklerin yenmesi sonucu ortaya ¢ikan otoimmun bir enteropatidir. Gliiten bugday
ve arpa, yulaf, cavdar gibi tahillarda bulunan bir proteindir. C6lyak hastaligi her yas

grubunda gériilen ve yasam boyu devam eden bir hastaliktir.!

Colyak hastaliginin sikligi cinsiyete, yasa ve bolgeye gore degisir. Ocak 1991
ile Mart 2016 arasinda Asya, Avrupa, Afrika, Giiney Amerika, Kuzey Amerika ve
Avustralyadan yayinlanan 96 ¢alismanin incelendigi bir meta-analizde, diinya ¢capinda

CH siklig1 seroloji sonuglarina gore %1.4, biyopsi sonuglarma gére %0.7'dir.2

Ulkemizde CH goriillme sikligi %0,3 ile %] arasinda degismektedir.
Ulkemizde 250 bin ile 750 bin arasinda ¢dlyak hastasi oldugu tahmin edilmektedir.®

Hastaligin patogenezi tam olarak bilinmemekle beraber, giiniimiizde genetik
yatkinligi olan kisilerde gliiten iceren gidalarin alinmasiyla tetiklenen immiinolojik
reaksiyonlar sonucu olustugu diisiiniilmektedir. Hastaligin olusumunda ¢evresel

faktorler de onemli yere sahiptir.

Colyak hastaligi kiigiik yaslarda ishal, karn sisligi gibi tipik gastrointestinal
sistem (GIS) belirtileri ile ortaya ¢ikarken; biiyiik gocuklarda boy kisalig1, pubertenin
gecikmesi, demir eksikligi anemisi veya osteoporoz gibi gastrointestinal sistem dis1
(atipik) bulgularla ortaya ¢ikar.* Bazi hastalara ise hicbir belirti ve bulgu olmadan,
sadece tarama testleri ile tan1 konulabilir. Giinimiizde CH klinik bulgularna gore;

klasik, atipik, sessiz ve potansiyel CH olarak siniflandirilmaktadir.’

Colyak hastalig1 tanisinda Avrupa Pediatrik Gastroenteroloji, Hepatoloji ve
Beslenme Derneginin [European Society for Paediatric Gastroenterology, Hepatology,
and Nutrition (ESPGHAN)] onerileri dikkate alinmaktadir. Tani seroloji ve ince

bagirsak biyopsisi ile konulur.

Colyak hastaliginin giiniimiizde bilinen tek tedavisi omiir boyu stiren gliitensiz
diyet tedavisidir. Gliitensiz diyete iyi uyum hastaligin seyri agisindan onemlidir.
Colyak hastalarinin bugday, arpa, cavdar ve yulaf iceren firiinleri tiiketmemesi

gereklidir. Gliitensiz diyet ile Klinik bulgular 1-2 haftada, histopatolojik bulgular 6 ay



icinde diizelir. Tamda pozitif saptanan antikorlar gliitenden fakir diyetin

baslamasindan sonra 6 ay ile 1 yil arasinda negatiflesirler.°

Glitensiz diyete uyum, degerlendirme yontemine ve tanimina gore, %42 - %91
arasinda degismektedir. Calismalarin sonuglar1 degerlendirildiginde gliitensiz diyete
uyum c¢esitli faktorler ile iligskilendirilmistir. Besin etiketi okuma, tan1 yasi, hastalik
stiresi, egitim diizeyi, yasam Kkalitesi ve diizenli hekim kontrolii bu faktorlerin en

onemlilerindendir.”®

Ulkemizde ¢ocukluk ¢aginda gliitensiz diyete uyumu etkileyen faktdrler heniiz
arastirilmamistir. Colyak hastalarinda gliitensiz diyete uyumu artiracak yontemlerin
tespitinin morbiditeyi azaltarak hem yasam kalitesini artiracagi, hem de maliyeti
azaltacagi diisiiniilmektedir. Bu ¢calismada ¢6lyak hastalarinin demografik bilgileri ile
beraber gliitensiz diyetle ilgili bilgi diizeyleri, gliitensiz iiriin yaklagimlar1 ve gliitensiz

beslenmeye uyumlarindaki belirleyici faktorler arastirilmistir.



2. GENEL BILGILER

2.1. TANIM

Colyak hastaligi, genetik yatkinligi olan kisilerde gida kaynakl gliitene kars1
immiin reaksiyonun eslik ettigi bir otoimmiin bir enteropatidir.* Gliiten proteini;

baslica bugday, arpa, yulaf ve ¢avdarda bulunmaktadir.

Ozellikle ¢ocukluk caginda kronik ishal nedenleri arasinda ilk sirada CH yer
almaktadir. Klasik belirtiler; ishal, kilo kayb1 ve gelisme geriligidir. Daha yaygin
rastlanan ve klasik olmayan belirtiler arasinda ise demir eksikligi, karinda siskinlik

hissi, kabizlik, kronik yorgunluk, bas agrisi, karin agris1 ve osteoporoz bulunur.

Baslangic bulgularindaki bu degiskenlik biiytik dl¢iide genetik ve immiinolojik
faktorler, baslangic yasi, ince barsak mukozasindaki inflamasyonun derecesi, cinsiyet

ve ailesel yapr ile iliskili goriinmektedir.!!

Colyak hastaligr tanisinda kullanilan serolojik testler anti-gliadin antikor
(AGA), anti-endomisyum antikor (EMA) ve doku-transglutaminaz antikor (dTG)
antikorlaridir. Calismalarda, EMA ve dTG antikorlarinin AGA’dan daha iistiin oldugu
gosterilmistir.'? Colyak hastalig1 tanisi tek bagma serolojik testlerle konulmaz.
Bagirsak biyopsisi tanida altin standarttir.® Son yillarda bagirsak biyopsisi olmadan

tan1 konulmasi ile ilgili kriterler belirlenmeye ¢alisilmaktadir.

Hastalar intraepitelyal lenfosit artisindan, kript hiperplazisi ile birlikte tama
yakin villiis atrofisine kadar degisen derecelerde ve lamina propiada mononiikleer

hiicre infiltrasyonunun eslik ettigi histopatolojik bulgular sergilerler.

Erken tan1 ve tedavi, bu hastalarda gelisebilecek biiylime ve gelisme geriligi,
osteoporoz, otoimmiin hastaliklar ve bagirsak lenfomasinin 6nlenmesi agisindan

onemlidir.*®



2.2. EPIDEMIiYOLOJi

Diyetle gliiten alimina bagh ortaya ¢ikan CH, tahil tiiketiminin 6n planda
oldugu iilkelerde daha sik goriilmektedir. Kolay ve hizli tan1 yontemlerinin gelismesi

ile beraber CH siklig1 tiim diinyada giderek artmaktadir.

Colyak hastaligr igin yiiksek riskli olarak tanimlanan 11 Asya — Pasifik
iilkesinde (Yeni Zelanda, Avustralya, Tiirkiye, Hindistan, iran, Israil, Suudi Arabistan,
Kuveyt, Umman, Cin, Japonya) yapilan 24 calismanin degerlendirildigi bir meta-
analizde, CH sikliginin saglikli gocuklarda %0.32 ile %1.41 arasinda, yetiskinlerde ise

c .

%0.05 ile %1.22 arasinda degistigi gosterilmistir.™

Avrupa kokenli toplumlarda, ¢ocuk ve erigkinlerde CH sikligr %1 olarak
bildirilmistir."® Finlandiya’da 7-16 yas arasindaki 3654 saglikli ¢ocuklarda yapilan bir
caligmada, biyopsi ile tan1 konulan CH sikliginin 1:99 oldugu bildirilmistir. Bu
calismada seropozitif olgularin hepsine biyopsi yapilamadigi i¢in, gergek prevalansin

1:99°dan daha yiiksek olabilecegi dne siiriilmiistiir.®

Tiirkiye’de 6-17 yaslar1 arasinda 20,190 saglikli okul ¢agi ¢ocugu ile yapilan
bir calismada CH sikhiginin en az %0,47 oldugu bildirilmistir.” Ulkemizde yapilan
bolgesel ¢alismalarda ise bu sikligin saglikli okul ¢agr cocuklarinda %0,39 (1:256) ile

%0,46 (1:216) arasinda degismekte oldugu goriilmektedir.181°

Hastaligin siklig1 cografi olarak degiskenlik gostermektedir. Hastaligin
olusumunda toplumun genetik yapisinin disinda baska faktorler de sorumludur.
Aragtirmacilar artan tan1 oranlarini klinisyenlerin artan farkindaligina, CH hakkindaki
bilgi birikimi ve tanisal becerilerin artmasina baglamistir. Bir baska 6nemli faktor ise
cesitli ilkelerde gliiten ile ilgili farkindaligin artmis olmasidir. Amerika Birlesik
Devletleri (ABD) basta olmak iizere birgok iilkede CH tanisi olmaksizin gliitensiz

beslenme egilimi giderek artmaktadir.?

Colyak hastalifi, yasam boyu siliren hastaliklar arasinda en sik goriilen
hastaliklardan biridir. Cesitli bulgularla her yasta goriilebilir. En sik 5 yas civarinda
goriiliir. Ikinci sik goriildiigii yas grubu 40-50 yaslar1 arasidir. Colyak hastalig
erkeklere gore kizlarda daha sik goriilmektedir (2:1).



2.3. PATOGENEZ

Hastaligin meydana gelmesinde genetik faktorlerin 6nemli rolii olmakla
birlikte ¢evresel ve immiinolojik faktorler de etkilidir (Sekil 2.1.). Hastalik gliitenle
temas etmedikce ortaya ¢ikmaz. Bu nedenle beslenmelerinde bugdaymn 6nemli yer

tutugu toplumlarda CH daha sik goriiliir.

Genetik
Faktorler

Colyak
Hastalig1

Cevresel

Faktorler

Sekil 2.1. Colyak hastaligina etki eden faktorler

2.3.1. Genetik Faktorler

Aile i¢i vakalar ve tek yumurta ikizleri arasindaki yiiksek uyum géz oniinde

bulunduruldugunda, CH gelisiminde genetik faktorlerin &nemi belirgindir.?

“Biiyiik Doku Uyum Kompleksi” [Major Histocompatibility Complex
(MHC)], bagisiklik sisteminin kendinden olani ve olmayani tanimasi i¢in gerekli olan
“doku antijenleri’ni kodlayan gen bolgesidir. Bu gen bolgesi insanlarda 6.
kromozomun kisa kolunda bulunur. Ilk olarak insan beyaz kan hiicrelerinde

gosterildigi icin Human Leukocyte Antigens” (HLA) bdlgesi olarak adlandirilir.??

Colyak hastalarmin neredeyse tamami, antijen sunan hiicrelerin yiizeyinde
bulunan ve CH ile iliskili heterodimer proteinler olan DQ2 ve DQ8'in iki zincirini (a
ve B) kodlayan HLA sinif II genlerinin 6zgiin varyantlar1 olan HLA-DQA1 ve HLA-
DQB1 ekspresyonuna sahiptirler.* Colyak hastalarinda DQ2 ve DQ8 yaygmliginda



cografi degiskenlik bildirilmistir.?® Avrupa, ABD ve Giineydogu Asya'daki insanlarin
%40'ina yakini bu alelleri tasimaktadir. Bu durum, CH’nin gelismesi i¢in bahsi gecen
genlerin gerekli oldugunu ancak yeterli olmadigini, CH i¢in genetik riskin sadece
%40"'ma katkida bulundugunu diisiindiirmektedir. Genom ¢alismalari, CH riski ile
iligkili 39 adet HLA dis1 bolge gostermistir.

Colyak hastaligi riskinin artmasiyla iligkili MHC bdélgesi dahilinde ve haricinde
diger genetik risk faktorlerinin gosterilmesi, yeni patojenik yolaklarin tanimlanmasini

saglayacaktir.?*

2.3.2. Gliitenin Rolii

Colyak hastaliginin gelismesinden sorumlu ana ¢evresel faktor gliiten
tiiketimidir. Gliiten (Latince “glue: tutkal”); bugday, ¢avdar ve arpanin dahil oldugu

tahil grubu besinlerin prolamin depolama proteinleri i¢in kullanilan terimdir.

Gliiten, esnekligi nedeniyle ekmek yapiminda tercih edilmektedir. Glutamin ve
prolinden zengindir. Gastrik, pankreatik ve firca kenar peptidazlar tarafindan tam

olarak sindirilmez ve biiyiik peptitler 33 amino asit uzunlugunda kalir.?

Bu peptitler, ince bagirsagin lamina propriyasina girer. Etkilenen bireylerde,
dogal immiin sistemin reaksiyonuyla gliadin molekiillerinin doku transglutaminaz
(dTG) enzimi ile deamidasyonu ger¢eklesir. Deamidasyon, gliadinin immiinojenitesini
artirarak antijen sunan hiicrelerde HLA-DQZ2 veya HLA-DQ8 molekiillerine
baglanmay1 kolaylagtirir. Gliadin peptitleri daha sonra gliadin reaktif CD4+ T
hiicrelerine sunulur. Bu islem sirasinda dTG, gliadin ve aktine karsi olusan antikorlarin
olusum mekanizmalar1 hala net degildir. Bu antikorlar, dermatitis herpetiformis ve

gliiten ataksisi gibi CH’nin bagirsak dis1 belirtilerine katkida bulunabilir.?6:’

Diyetle gliiten alimimnin zamanlamasi, gliiten maruziyetinin miktar1 ve emzirme

tutumlarimin CH gelisimini etkileyebilecegi diistintilmektedir.



2.3.3. Cevresel Faktorler
2.3.3.1. Emzirme ve Ek Gida Tutumlari

1984-1996 yillar arasinda Isveg'te ¢olyak hastaligindaki hizli artis, beslenme
uygulamalarindaki degisikliklerin sonucu olarak kabul edilmistir.?® Daha sonra
yapilan c¢aligmalar emzirmenin CH riski {izerinde bir etkisi olmadigmi

gdstermistir.2%30

Gozlemsel ve biiyiik ileriye doniik calismalar, aile 6ykiisii ve uyumlu HLA
haplotipleri nedeniyle CH i¢in yiiksek risk tasiyan g¢ocuklarda, gliiten baslangic
zamanlamasinin CH gelisme riski {izerinde énemli bir etkisi olmadigimi gostermistir. >
Avrupa Cocuk Gastroenterolojisi, Hepatoloji ve Beslenme Dernegi (ESPGHAN),
gliitene hayatin 4. ay1 ile 12. ay1 arasinda baslanmasin1 ve gliiten baslangicindan

sonraki ilk haftalarda ¢ok miktarda gliiten tiiketiminden kaginilmasimi 6nermektedir.®!

2.3.3.2. Diger Risk Faktorleri

Elektif sezaryen ¢alismalarinin ¢eliskili sonuglar gostermesi ile birlikte, dogum
mevsimi® ve sezaryen dogumun® hastaligin gelisimi ile iliskili oldugu gdsterilmistir.
Gastrointestinal enfeksiyonlar, ¢ocuklarda rota viriis ve yetiskinlerde campylobacter
enfeksiyonu risk faktorleri olarak bildirilmistir; rota viriis asilamasinin ise koruyucu
bir etki sagladig1 6ne siiriilmektedir.>*

Antibiyotik® ve proton pompasi inhibitérii® kullanimi, intrauterin donemde
annenin demir destegi alim®, ilerleyen dénemde CH riskinde artis ile
iliskilendirilmistir. Bununla birlikte, intrauterin donemde antibiyotiklere maruz kalma
CH riski ile iliskilendirilmemistir. Helicobacter pylori kolonizasyonu CH riskini

azaltabilir.®

2.3.4. Mukozal Immiin Yamt

Gliitenin sindirim sistemine alinmasi bagirsak mukozasinda immiinolojik
olaylarin baglamasina neden olur. Doku transglutaminaz (dTG) intraselliiler bir enzim

olup mekanik irritasyon veya enflamasyona yanit olarak fibroblastlardan,



enflamatuvar hiicrelerden ve endotelyal hiicrelerden salgilanir. Gliitenin peptidazlar
tarafindan sindirimi sonucu ortaya ¢ikan sindirilememis 33 amino asit uzunlugundaki

peptidler, ince bagirsakta lamina propriaya paraseliiler yolla girer.

Colyak hastaligi olan kisilerde siki baglantilar (tight junctions) bozulmustur.
Bu yapilarin mikro-iskeletini kontrol eden bir protein olan zoniilinin CH’de arttig1
gosterilmistir. Bu peptidin artmis ekspresyonu siki baglantilarin gevsemesine neden

® Peptitler, lamina propriyada doku

olarak intestinal gecirgenligi arttirmaktadir.
transglutaminaz tarafindan deamidasyona ugrar. Bu islem, glutamin rezidiilerini
glutamik aside doniistiirerek molekiiliin negatif ylikiinii artirir. Negatif yiikteki artig ile
peptidler, antijen sunan hiicrelerin yiizeylerindeki HLA-DQ2 ve HLA-DQ8

molekiillerine daha kolay baglanir.

Diger gliiten kaynakli peptitler, lamina propriya igindeki dogal immiin sistemi
uyartr. Biitiin bu olaylar, interlokin-15 (IL-15), CD4+ T hiicrelerini ve B hiicrelerini
iceren bir enflamatuvar kaskata katkida bulunur ve sonucunda CH’nin histolojik
ozellikleri olan villiis atrofisi ve kript hiperplazisi olusur. (Sekil 2.2)®. Diger sitokinler
IL-18, interferon-o (IFN-a) ve IL-21 olup yardimci Tip 1 T hiicrelerinin [T helper 1
(Th1)] cevabmin devam etmesinde 6nemli rol oynamaktadirlar. Bu kaskad ayni
zamanda, giiniimiizde hastaligin durumunu kontrol etmek i¢in kullanilan antigliadin
antikor (AGA), doku transglutaminaz (dTG) ve antiendomysium antikor (EMA)
tiretimini baglatir. Gliiten alimi ile baslayarak antikor {iretimi ile sonlanan siireg

Sekil.2.3’te gosterilmisgtir.°

Sekil 2.2. Ince bagirsaklarin histolojik 6zellikleri.

Normal duodenal biyopside (A), villuslar uzun ve kriptler nispeten kisadir. Coélyak hastaligindan
etkilenen ince bagirsak dokusunda ise (B), villuslar belirgin kiintlesmistir ve kript hiperplazisi goriilir.
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Sekil 2.3. Colyak hastaliginin patogenezi

2.4. COLYAK HASTALIGININ SINIFLAMASI

Célyak hastaliginin siniflamast Klinik belirti ve bulgulara dayanir. Italya’da
yapilan ¢cok merkezli ¢alismalar sonucunda, ilk kez buz dagi modeli ortaya atilmistir
(Sekil 2.4)*. Belirtili olgulara gére belirtisiz olgularin daha fazla sayida tan1 almasi
hastaligin “buz dag1” modeline benzetilmesine sebep olmustur. Klasik belirti gdsteren

veya tani almig hastalar buz daginin suyun yiiziinde kalan boliimiinii olustururlar.

Klinik olarak CH; klasik, atipik, sessiz, gizli ve potansiyel olarak 5 ana grupta

siiflandirilmaktadir.



Klasik Colyak
GIS bulgulari

i EMA pozitif
i~ Biyopsi tanisal

Atipik Colyak
Atipik bulgular**
EMA pozitif
Biyopsi tanisal
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! Belirti olabilir j I Belirtisiz*** 3 & Belirti yok '
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Sekil 2.4. Colyak buzdagi.

*Villoz atrofi yok ancak artmig intraepitelyal lenfositler. **Diyabet, nobet, ataksi, kemik agrisi,
hematolojik veya biyokimyasal anormallikler. ***Aile dykiisii ve tarama testleriyle tanimlanabilir.

Klasik (tipik) CH, yasamin 6-24. aylarinda gliiten alinmasiyla baslayan kronik
ishal, bilyiime geriligi, istahsizlik, karm sisligi ve kas gii¢siizliigii ile karakterizedir.*?
Bu bulgular ile birlikte hastalarda antikor pozitifligi ve ince bagirsak mukozasinda
hafif villus diizlesmesinden total villus atrofisine uzanan histopatolojik bulgular da

mevcuttur. Gliitensiz diyetle bulgular geriler.

Atipik CH, genellikle biiyiik ¢ocuk ve eriskinlerde goriiliir. Bu hastalarda boy
kisaligi, puberte gecikmesi, dermatitis herpetiformis, anemi, artrit, aftéz stomatit ve
ataksi gibi gastrointestinal sistem dist belirtiler vardir. Malabsorpsiyon bulgular
yoktur. Colyak antikorlarinin pozitif olmasina ek olarak histopatolojide CH ig¢in tipik

mukozal bulgular mevcuttur.

Sessiz (asemptomatik) CH, belirtisi olmayan bireylerde CH i¢in tipik serolojik
veya histolojik bulgularin olmasi seklinde tanimlanmaktadir. Bu hasta grubu ancak
taramalarla tan1 alabilmektedir. Son dénemde serolojik tani yontemlerinin geligsmesi
ile sessiz formun goriilme sikliginin tahmin edilenin ¢ok tizerinde oldugu fark edilmis,

tarama c¢aligmalar1 sonucunda CH’nin 6zellikle risk gruplarinda (tip I diyabetes
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mellitus, selektif IgA eksikligi, Down sendromu, Turner veya Williams sendromu) ve

birinci derece akrabalarinda sik oldugu bildirilmistir.*®

Gizli (latent) CH tanimi; gliiten igeren beslenme siirecinde ince bagirsak
biyopsileri normal olan, ancak hayatlarinin ilerleyen bir zamaninda ince bagirsak
mukozasinda diizlesme gelisen ve gliitensiz diyetle dilizelen hastalar icin

kullanilmaktadir.*>* Bu hastalarm ¢6lyak antikorlar1 pozitif ya da negatif olabilir.

Potansiyel CH’de hastalarda klinik belirtiler olabilir, ancak duodenal
biyopsilerde histolojik degisiklikler goriilmemektedir. Hastalik i¢in karakteristik olan
immiinolojik testler pozitiftir. (EMA ve/veya anti-dTG pozitiftir). Bu hastalar HLA
DQ2 veya HLA DQS8 gibi CH ile uyumlu doku gruplarina sahip olup, ilerleyen

donemde CH olma riski tasirlar. Bu nedenle bu hastalarm takibi onemlidir.*?3

2.5. KLINIK BULGULAR

Colyak hastaliginin klinik belirtileri son derece degiskendir. Belirtiler tek
basina veya bir arada ortaya cikabilir. Hastalik bebeklikten yetiskinlige kadar herhangi
bir yasta goriilebilir.

Klasik ¢6lyak hastaligi, 6 ay ile 2 yas arasindaki ufak ¢ocuklarda ishal, kilo
kaybi, kusma, kas kayb1 ve karin sisligi belirtileri ile ortaya ¢ikar. Colyak hastaligi
gelisen 9-18 ay arasi ¢cocuklarin biiylimesi, tahillarin diyete eklenmesinden 3 ile 6 ay
sonra kademeli olarak yavaslar. Deride kanama, hipokalsemik tetani, hipoalbiiminemi
ve 6demle giden ve ge¢cmiste ¢olyak krizi olarak bilinen ciddi klinik tablo giiniimiizde
¢ok nadirdir. Biiyiik ¢ocuklarda, ishal yerine kabizlik ilk bagvuru bulgusu olabilir.
Colyakl cocuklarin %10’undan fazlasi kabizlik ile bagvurmaktadir. Gastrointestinal
sistem dis1 bulgular ise ergen ve eriskin hastalar arasinda daha yaygin olup birden fazla

sistemi etkileyebilir.

Colyak hastaliginda ortaya ¢ikan gastrointestinal sistem ile iliskili olan
bulgular ve gastrointestinal sistem dis1 bulgular (ekstraintestinal) Tablo 2.1°de

gosterilmistir.
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Tablo 2.1. Colyak hastaliginda klinik belirtiler

Gastrointestinal Belirtiler

Erken Baslangi¢

Geg Baslangic

e 2 yagm altinda

e (Cocukluktan erigkin ¢aga kadar

e Kronik ishal ve yagh diski

e ishal veya civik diski

o Istahsizlik

e Bulant1 ve kusma

¢ Kilo alamama

e Karinda rahatsizlik/sigkinlik

o Karin sigligi

e Tekrarlayan karm agrist

o (Cilt alt1 yag dokusu kayb1

e Kilo kayb1

e Apati ve huzursuzluk

e Kabizlik

Gastrointestinal Sistem Dis1 Belirtiler

Kas ve iskelet Sistemi Belirtileri

Hematolojik Belirtiler

o Kisa boy

e Anemi (demir, folat, B12 eksikligi)

e Rikets

e Lokopeni

e (QOsteoporoz

e  Trombositopeni

e Dis mine tabakasi sorunlari

e Vitamin E eksikligi

e Artrit/artralji

e Vitamin K eksikligi

e Miyopati

Mukoza ve Deri Belirtileri

Ureme Sistemi Belirtileri

e Dermatitis herpetiformis

e  Gecikmis ergenlik

e Tekrarlayan aftoz stomatit

e Adet dizensizlikleri ve amenore

e  Vaskiilit

e Tekrarlayan diisiikler/ infertilite

Norolojik — Psikiyatrik Belirtiler

e Serebral kalsifikasyonla birlikte olan epilepsi

e Serebellar ataksi

e Periferal noropati

e Bas agrisi

e Anksiyete, depresyon, demans, sizofreni, dikkat eksikligi, alg1 bozukluklar

Diger Belirtiler

e Karaciger enzimlerinde yiikseklik

e Sac dokiilmesi

o Kronik hepatit

e Yorgunluk

e Aciklanamayan kilo kaybi

e Intestinal lenfoma
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2.6. COLYAK HASTALIGI iLE iLiSKiLi HASTALIKLAR

Colyak hastaligr bir kismi otoimmiin, bir kismi genetik birgok hastalikla

birliktelik gosterir (Tablo 2.2).

Tablo 2.2. Colyak hastaligi ile birlikte goriilebilen hastaliklar

Otoimmiin Hastahklar Genetik Bozukluklar
e Otoimmiin tiroidit e Down sendromu
e Otoimmiin hepatit e Turner sendromu
o Atrofik gastrit ¢ Williams sendromu

e Enflamatuvar barsak hastaliklari

e Tip 1 diabetes mellitus Norolojik Bozukluklar
e Addison hastaligi o Epilepsi
e Sjogren sendromu e Serebral kalsifikasyon
e  Primer biliyer siroz e Serebellar ataksi
o Sistemik lupus eritematozus e Polindropati
e Vaskiilit e Sizofreni
Maligniteler Digerleri
e Lenfoma e Selektif IgA eksikligi
e Ince barsak adenokarsinomu e Idiopatik pulmoner hemosiderozis

e Ozefageal ve orofaringeal skuamoz

hiicreli karsinom

Gliiten kaynakli proteinlerin neden oldugu anormal immiinolojik cevap, farkl
sistemleri etkileyen farkli otoantikorlarin iiretimine yol agar. Transglutaminaz (TG)
ailesinin iiyelerine yonelik IgA grubu en bilinen otoantikorlar; CH’nda TG-2'yi,
dermatit herpetiformiste TG-2 ve TG-3'ii ve gliiten ataksisinde TG-6'y1 hedefler.*
Transglutaminaz digsinda aktin, kalretikiilin, gangliozidler, kollajenler, sinapsin,
zonulin, kardiyolipin, ATP sentaz B alt birimi ve enolaz gibi bir dizi otoantijene kars1

antikorlar da bildirilmistir.
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Tip 1 diabetes mellitus (T1DM) CH ile iliskili en ciddi otoimmiin
hastaliklardan biridir. Clyak hastalarinin %5'inde T1DM vardir. Tam tersi, TIDM'li
hastalarin da %5'inde CH vardir.*® Tip 1 diabetes mellitusta insiilin iireten ve
salgilayan pankreas B hiicreleri, otoimmiin bir saldir1 ile yok edilir. T1DM'li bireylerin
yaklagik %50'si 15 yasindan once hasta olmaktadir. Colyak hastaligi ve Tip | DM
birlikteliginde olgularin yariya yakininda CH’nin gastrointestinal belirtileri yoktur.
CH’nin erken tanis1 ve gliitensiz beslenme ile biiylime ve diyabet kontrolii daha iyi

olmaktadir.

Colyak hastaligi ile birlikteligi iyi bilinen bir baska hastalik grubu, Hashimato
tiroiditi ve Graves hastaligmin yer aldigi otoimmiin tiroit hastaliklaridir.
Finlandiya'daki otoimmiin tiroit hastaliklar1 ile takipli 83 hasta ile yapilan bir
calismada CH siklig1 %#4.8 olarak bildirilmis.* Literatiirde baz1 paratiroid patolojileri,
poliglandiiler otoimmiin sendrom, Addison hastaligi ve Sjogren sendromunun CH ile

iliskili olabilecegi gosterilmistir.*’

Otoimmiin hepatit ve primer sklerozan kolanjit basta olmak iizere CH ile iliskili
karaciger hastaliklar1 vardir.*® Italya’da yapilan ¢ok merkezli bir caligmada, 1990-
2005 yillar arasinda otoimmiin karaciger hastaligi ile takip edilmis 140 ¢ocuk hastanin

23’{inde CH oldugu tespit edilmistir.*°

Dermatitis herpetiformis “derinin ¢dlyak hastaligi” olarak kabul edilir. Deriden
kabarik ve kasintili lezyonlar ile karakterize bir deri hastaligidir. Lezyonlar1 en sik
sirtta, ekstremite ve kalcalarin ekstansor ylizlerinde ortaya ¢ikar. Bu durum gliiten
bagimhidir. Colyak hastaligi ile ayn1t HLA doku gruplar ile iliskilidir. Patogenezi tam
olarak anlasilmamistir, ancak TG-2 ve TG-3'e karsi antikorlarin sorumlu oldugu
disiiniilmektedir. Dermatit herpetiformis tanisi, derinin etkilenmemis bir kismindan
alman biyopsi Orneklerinin immiinofloresan incelenmesi sonrasinda konur.
Histopatolojik olarak tipik IgA birikimi goriiliir.*® Dermatitis herpetiformis gliitensiz
diyet ile tedavi edilebilir. Gliitensiz diyetin etkisi ortaya ¢ikana kadar dapson da

tedaviye siklikla eklenir.>

Baz1 genetik hastaliklar CH’ye eslik edebilmektedir. Bunlarin arasinda en iyi
bilineni Down Sendromu ve CH birlikteligidir. Down sendromlu hastalarda

semptomatik CH, asemptomatik formlardan daha sik goriiliir. Bununla birlikte,
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biiyiime bozuklugu, anemi, aralikli ishal ve kabizlik CH olmayan Down sendromlu
cocuklarda da sik goriilebilen belirtileridir. Hastaligin geg¢ tespiti ¢ok siddetli
komplikasyonlara neden olabilir. Bu nedenle Down sendromlu ¢ocuk ve ergenlerin

takibinde CH icin sistematik tarama gereklidir.%*

2.7. TANI
2.7.1. Seroloji

Serolojik incelemeler, 1980 yilindan beri yiiksek duyarlilik ve O6zgilliigi
nedeni ile CH teshisinde kullanilmaktadir. Hastaligin teshisinde serum AGA, EMA,
dTG ve birlikte serum IgA diizeyi kullanilmaktadir (Tablo 2.3.). Tanida altin standart
ince bagirsak biyopsisi ile materyalin histolojik olarak Marsh siniflanmasina gore

degerlendirilmesidir.

Tablo 2.3. Colyak hastaligi tanisinda kullanilan serolojik testler

Serolojik Testler Yontem
Antigliadin Antikor (AGA) 1gA/IgG ELISA
Anti Endomisyum Antikor (EMA) IgA/1gG IFA, ELISA
Antiretikiilin Antikor (ARA) IgA/1gG IFA
Doku Transglutaminaz Antikor (dTG) IgA/1gG ELISA, IKY
Deamide gliadin peptid (DGP) antikor IgA/1gG ELISA

ELISA: Enzyme Linked Immuno Sorbent Assay, IFA: Immuno Fluorescense Assay, IKY: Immuno
Kromatografik Yontem.

Anti-gliadin (AGA) antikorlar1 (IgG ve IgA) giinimiizde diisiik duyarlilik ve

diisiik ozgiillikleri nedeniyle tanida ve takip siirecinde kullanilmamaktadir (Tablo
2.4).

Antiendomisyum antikorlar (EMA), maymun primat 6zefagusunun ya da insan
umblikal kordunun substrat olarak kullanildigi sonug¢larinin yorumlanmasi uzmanlik
gerektiren bir immiinfloresan testtir. Toplum taramalarinda AGA’dan daha tistiindiir.
Tetkikin pahali olmas1 kullanimi kisitlamaktadir. Gliitensiz diyeti takiben negatiflesme

diger antikorlardan daha 6nce olmaktadir.
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Anti doku transglutaminaz antikorlarinin 6l¢timii, yiiksek duyarlilik ve yiiksek
negatif tahmini degeri nedeniyle, ayrica endomisyal antikorlarin 6lgiimiinden daha
ucuz oldugu i¢in birinci basamak tarama testi olarak kullanilmaktadir. Bir ¢alismada,
2000 hastada tek basina dTG-IgA testi ile dTG-IgA ve EMA testleri kullanilarak iki
asamal1 bir yaklagimin duyarliligi karsilastirilmigtir. Tek bagina dTG-IgA testi, CH
icin dTG-IgA ve EMA testlerinin birlikteligine gore daha duyarli bir belirteg olarak

bulunmustur (sirayla, duyarhiliklar1 % 90,9 ile % 85,7).5

Immiinoglobulin A eksikligi olan hastalar, dTG IgA veya EMA IgA antikorlart
tiretemez ve yanlis negatif sonug¢ verebilir. Bu nedenle, seroloji ile birlikte IgA
konsantrasyonu da dl¢tilmelidir. IgA eksikligi olan hastalar i¢in, dTG IgG, EMA IgG
ve DGP IgG testleri kullanilabilir.

Tablo 2.4. Colyak hastaligi tanisinda kullanilan serolojik testlerinin giivenirliligi*®

CH antikorlar Duyarhlik (%) Ozgiilliik (%)
AGA 1gG 80 80
AGA IgA 80 85
EMA IgA 90 98
dTG IgA 95 96
DGP IgA 88 90
DGP IgG 80 98

Colyak hastaliginin tanist igin 2012°de “European Society of Pediatric
Gastroenterology  Hepatology and  Nutrition = (ESPGHAN)”mn  onerileri
kullanilmaktadir. Tanida yasanan giicliikler nedeniyle; belirtiler, serum antikorlari,
HLA doku grubu ve histopatolojik bulgulari igeren bir puanlama sistemi
gelistirilmistir (Tablo 2.5). Bu puanlama sistemine gére CH tanisi i¢in toplam 4 puan
yeterli kabul edilmektedir.!
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Tablo 2.5. Colyak hastaligi tanistnda ESPGHAN nin énerdigi puanlama sistemi®

Puanlar
Belirtiler
Malabsorpsiyon sendromu 2
CH ile ilgili diger belirtiler ya da Tip 1 DM ya da 1. derece yakinlarinda CH 1
varlig
Belirtisiz 0
Serum antikorlar:
EMA pozitifligi ve/veya anti-dTG antikorlarin normalin iist sinirindan 10 kat 2
yiiksek olmasi
Anti- dTG antikorlarin diisiik pozitifligi veya izole anti-DGP pozitifligi 1
Serolojik testler yapilmamis 0
Serolojik testler yapilmis ancak tiim CH’ye 6zgii antikorlar negatif -1
HLA
Tam HLA-DQ2 (cis ya da trans) veya HLA DQ8 heterodimerlerinin 2
pozitifligi
HLA yapilmamis ya da %50 HLA DQ2 pozitiligi (sadece HLA-DQR1-0202) 1
HLA DQ2 ve HLA DQS8 negatifligi 0
Histoloji
Marsh 3b ya da 3¢ (subtotal villus atrofi, diiz mukoza) 2
Marsh 2 ya da 3a (villus boyu/ kript derinligi oraninda orta derecede azalma) 1
ya da Marsh 0—1 ve bagirsak dokusunda dTG antikorlarin pozitifligi
Marsh 0-1 ya da biyopsi yapilmamis 0

Anti-dTG: Anti-doku transglutaminaz, Anti-GDP: Anti-deamide giladin peptid.

2019 yilinda yayinlanan giincel ESPGHAN kilavuzunda; CH siiphesi halinde
ilk olarak serum IgA diizeyi ve dTG-IgA diizeyi birlikte bakilmasinin, diger antikor
kombinasyonlarma gore daha uygun oldugu belirtilmistir.>® IgG grubu antikorlarin,
yalnizca serum IgA diizeyinde yasa gore diislikliik saptanmasi halinde test edilmesi
Onerilmistir. Kilavuzda 6nemli degisiklik olarak bulgulart CH diisiindiiren, serum
dTG-IgA degeri referans araligin iist sinirinin 10 katinda ve daha tizerinde olan, ikinci
bir serum 6rneginde EMA-IgA testi pozitif olan ve CH i¢in HLA DQ2 ve/veya DQ8

sonucu pozitif olan hastalarin biyopsi yapilmaksizin CH kabul edilerek gliitensiz
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diyete yonlendirilmesi onerilmektedir. Ayrica, seroloji ile biyopsi olmadan tani alan
hastalar i¢in HLA testleri ve bulgularin devamliligit mutlak kriter olarak kabul
edilmemistir. Doku transglutaminaz-IgA diizeyi {ist stnirin 10 katinin altinda tespit
edilen hastalar i¢in yanlis pozitif tanilar1 diglamak amaciyla, distal duodenumdan en
az 4 adet ve ampulladan en az 1 adet olmak iizere endoskopik biyopsi yapilmasi

Onerilmistir.

2.7.2. Histopatoloji

Girisimsel olmayan serolojik testlerin gelismis duyarliligina ve 6zgiilliigiine
ragmen, CH tanis1 i¢in altin standart yontem ince bagirsak biyopsisidir. Histopatolojik
olarak intraepitelyal lenfositoz, kript hiperplazisi ve villoz atrofi goriiliir. 1992 yilinda
Marsh tarafindan bu bulgulara dayanan bir siniflama gelistirilmistir, 1999 yilinda ise
Oberhuber tarafindan modifiye edilmistir™* (Tablo 2.6). Histolojik bulgular kismi
villoz atrofiden total villoz atrofiye kadar degisebilir. Biyopside vakalarin %70'inde
gozden kagabilen yamali tutulum goriilebilir. Bu nedenle tan1 koymak i¢in proksimal
ince bagirsaktan birden fazla biyopsi (en az dort adet duodenumdan, iki adet
bulbustan) gereklidir. Hastalarin %13’{inde hastaligin sadece proksimal ince bagirsaga

lokalize oldugu gosterilmistir.

Tablo 2.6. Célyak hastaliginda histolojik bulgularin Marsh siiflamasi*®

Marsh 0 Intraepitelyal lenfositik infiltrasyon olmayan normal mukozal yapi

Marsh | Lenfositik enterit: Lenfositler tarafindan belirgin bir villoz epitel infiltrasyonu ile

normal mukozal yap1; 100 enterosit i¢in 30'dan fazla lenfosit

Marsh 11 Kript hiperplazisi ile birlikte lenfositik enterit: intraepitelyal lenfositoz ve epitel

hiicrelerin ¢ogalmasinin artist ile uzamis ve dallanmis kriptler

Marsh 111 Intraepitelyal lenfositoz, kript hiperplazisi ve villoz atrofi. Villoz atrofinin 3 farkli

asamasi vardir.

Marsh Illa | Kismi villoz atrofi, villiisler kor ve kisalmistir. Villus/kript orani 1: 1'den diisiikse,

ornekler kismi villoz atrofi olarak siniflandirilir.

Marsh Il11b | Subtotal vill6z atrofi, villuslar belirgin atrofiktir ancak yine de tanmabilir.

Marsh Illc | Total villoz atrofi, villuslar yoktur veya rudimanterdir, mukoza kalin barsak
mukozaya benzer.
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2.8. TEDAVI

Tedavi 0miir boyu siirecek gliitensiz diyettir. Gliitensiz diyete sik1 bir sekilde
uyulmas: hastaligin seyri agisindan Onemlidir. Hastalarin ¢ogunda bulgularin
gerilemesi, diyet baslangicindan 4 hafta iginde gergeklesir. Genel olarak anti-dTG'nin
normal sinirlara gerilemesi aylar i¢inde olur. Bazen bir yila kadar uzayabilir. Histolojik

sonuglarin normale dénme siiresinin ortalama 3,8 y1l oldugu bildirilmistir.>®

Hastalarin yaklasik %20'sinde gliitensiz diyete basladiktan sonra devam eden
veya iyilestikten sonra tekrar goriilen bulgular olabilmektedir. Bu durum cevapsiz CH
olarak tanimlanmaktadir. Bu belirtilerin en sik nedeni gliitene maruz kalinmasidir.
Geleneksel bugday, cavdar ve arpa digindaki bazi gizli gliiten kaynaklar1 arasinda
yulaf, soya sosu, bazi soslar, bazi ila¢ dolgu maddeleri, islenmis etler ve gliiten iceren
yiyeceklerle temas halinde hazirlanan yiyecekler bulunur. Gerilemeyen ve devam eden
bulgular; irritabl barsak sendromu, kolon kanseri, laktoz intoleransi, pankreas
yetmezligi, ince bagirsakta asir1 bakteri c¢ogalmasi [Small Intestine Bacterial
Overgrowth (SIBO)] veya mikroskobik kolit gibi baska etiyolojilerden de

kaynaklanabilir.%

Direngli (refrakter) CH, villoz atrofiye neden olacak diger durumlarin
yoklugunda, 12 aydan daha uzun siire gliitensiz diyete uyumu dogrulanmis vakalarda
duodenal villoz atrofi ve malabsorpsiyon ile karakterizedir.® Immiinsupresif tedavi

olarak steroid tedavisi kullanilmaktadir.®’

(Colyak hastaligi tanisi alan hastalarin yas gruplarma gore kendileri ve
ailelerine egitim verilmeli, beslenme tarifleriyle gliitensiz {riinlerin hazirlanmasi
ogretilmeli, uygun hazir besinler onerilmelidir. Gliitensiz diyet ile beraber eksikligi
saptanan eser elementler, mineral ve vitaminler (vitamin B12, folat, demir, kalsiyum,

D vitamini) tedaviye eklenmelidir.

2.9. KOMPLIKASYONLAR

(Colyak hastalarinda tipik belirtilerle veya belirti olmaksizin mukozal hasarin
devam etmesi ciddi komplikasyonlara yol agabilir. Uzun siire tan1 almadan devam

eden CH’nin en 6nemli komplikasyonlar1 arasinda ilerleyen yasla birlikte diger
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otoimmiin hastaliklarin eslik etmesi, osteoporoz, iilseratif jejunoileit, kollajendz
¢Olyak hastalig1, enteropati iliskili T hiicreli intestinal lenfoma ve orofarenks, 6zefagus

ve ince bagirsagin karsinomlari gibi maligniteler bulunmaktadir.®®

2.10. GLUTENSIZ DIiYET

Gliitenin hastaligin gelisimindeki rolii anlasildig1 giinden beri CH tedavisinin
en Oonemli kismini gliitensiz diyet olusturmustur. Gliitensiz diyette bugday, arpa,
cavdar unu igeren her tiirlii besin maddesinin yenilmesi yasaklanir. Misir ve piring
zararli olmayip digerlerinin yerine kullanilabilir. Bulgur, yulaf ve irmik de gliitensiz
diyette kaginilmasi gereken gida maddeleridir. Hayvan kaynakli gidalar olan et, siit,
yumurta ve balikta gliiten bulunmamaktadir. Kuru fasulye, nohut ve mercimek de
gliiten icermiyor olmasi1 nedeniyle CH tarafindan giivenle tiiketilebilecek diger gida

maddeleridir.

Colyak hastalar1 igin yarari tartismasiz olan gliitensiz diyet ile tiiketilen
tirtinlerin bir yandan demir, folik asit, magnezyum, bakir ve ¢inko gibi minerallerden
ve D vitamini, niasin, tiamin ve riboflavin gibi vitaminlerden fakir oldugu; diger
yandan da karbonhidrat ve kalori i¢eriginin artmis oldugu giiniimiizde bir¢ok ¢aligma

ile gosterilmistir.*

2.10.1. Gliitenin Kokeni

Bugday yaklasik 10.000 y1l 6nce Gilineydogu Asya'da “verimli hilal” olarak
adlandirilan, simdiki Tirkiye, Filistin, Liibnan ve Kuzey Irak topraklarinda ortaya
¢ikmistir. O zamandan beri insanlar yemek yapmayi, bugday bazli hamurlari ekmege
dontistirmeyi 6grendikten sonra gliiten tiiketimleri artmistir. En ¢ok gliiten igerdigi
belirtilen bugday, arpa ve ¢avdarin bitkiler alemindeki siniflandiriimasi Sekil 2.5°te

gosterilmistir.

Gliiten; “gliadin” ve “gliitenin”den olusur. “Gliitenin” CH ile iliskili degildir.
Colyak hastaligindan sorumlu olan peptit gliadin peptitidir. Gliadin, glutamin ve prolin

kalintilar1 bakimindan zengin, alkolde ¢dziinen bir proteindir.
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2.10.2. Colyak Hastalar1 Ne Kadar Gliiteni Tolere Edebilir?

"Gliitensiz iiriinler" denilen tirlinlerin ¢ogu tamamen gliitenden arindirilmis
degildir.®® Bu durumda ¢6lyak hastalari i¢in gliitenin ne kadarinin zararli olmadigini
belirlemek onem kazanmaktadir. Bir¢ok calismada, bagirsak mukozasinda degisiklik
yaratmadan ve klinik belirtileri tetiklemeden hastalarin tolere edebildigi gliiten miktar
arastirilmigtir.  Hayvan modellerinin  azligi bu konunun degerlendirilmesini
zorlastirmaktadir. Bu nedenle bu soruya kesin cevap heniiz verilememistir. Farkli
calismalarda elde edilen degisken sonuclar gliiten duyarliligi derecesinin ¢6lyak

hastalar1 arasinda farklilik gosterdigini desteklemektedir.

Ciclitira ve arkadaslarinin in vivo yaptiklart bir ¢alismada 10 mg gliadinin
mukozal hasara yol agmadigi; ancak 100 mg gliiten maruziyeti sonrasi mukozada
minimal degisiklikler goriildiigli gosterilmistir. Calismada 500 mg gliadin ile yapilan
gliiten uyart testinden (gliiten challenge) sonra mukozal kabartilarin olustugu, villus
yiiksekligi/kript derinligi oraninin ve intraepitelyal lenfosit miktarmin degistigi
bildirilmigtir. Gliiten uyar1 testinde aragtirmacilar 1000 mg’dan sonra daha belirgin

anormallikler ortaya ¢ikmaya basladigini raporlamiglardir.

Catassi ve arkadaslari, az miktarda gliadinin uzun siireli aliminin etkilerini
arastirmak i¢in CH olan 20 ¢ocukta 100 mg ve 500 mg gliadin ile 4 haftalik bir uyar1
testi yapmislardir. Giinliik gliadin alim1 100 mg olan hastalarda intraepitelyal lenfosit
sayisinda onemli bir artis goriiliirken, 500 mg gliadin almis olan grupta, daha belirgin

histolojik degisiklikler gdzlenmistir.%?

Yakin zamanda ABD’de yapilan bir ¢aligmada, ¢6lyak hastalarinda 14 giin
stireyle 3 gram ve 7,5 gram gliitenle uyar: testi yapilarak serolojik ve histolojik
degisiklikler degerlendirilmistir. Bu ¢aligmada 14 giin siireyle giinliik 3 gram gliiten
tilketiminin histolojik ve serolojik degisiklikleri tetiklemek ig¢in yeterli olacag:

sonucuna varilmistir.%®

Amerikan Gida ve Ilag Dairesi [Food and Drug Administration (FDA)]
tarafindan 2011 yilinda yaymlanan “Gliiten Maruziyetine Iliskin Saglik Tehdidi
Degerlendirme Raporu”nda klinik veya histolojik gostergelerle elde edilen mevcut

kanitlar analiz edilmistir. Colyak hastaligi olan bireylerde gliiten icin tolere edilebilir
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glinliik alim diizeyinin morfolojik etkilenme i¢in 0,4 mg gliiten/giin, istenmeyen klinik

etkilenme icin 0,015 mg gliiten/giin oldugu belirtilmistir.%

Klinik ve histolojik hasara neden olmaksizin gliiten tiikketimi hakkinda bilimsel
tartismalar halen devam etmektedir. Uluslararas1 gabalar ile “gliitensiz” olarak
tanimlanan triinlerde bulunmasi gereken gliiten miktar1 diizenlenmektedir. Codex
Alimentarius, gida giivenligi i¢in uluslararasi standartlarin fikir birligini temsil eden
bir gida kodeksidir. Codex Alimentarius 2008 yilinda “gliitensiz” {irlinler i¢in esik
degeri 20 ppm (parts per million)(kilogram bagina 20 miligram gliiten) olarak
belirlemistir. Bircok {ilke kendi bolgelerine gore firiinlerdeki gliiten sinirlarini
belirlemistir. Bu smir Ispanya, italya, Ingiltere, Kanada ve ABD'de 20 ppm;
Arjantin'de 10 ppm ve Avustralya, Yeni Zelanda ve Sili'de 3 ppm olarak belirlenmistir.

2009'da yaymlanan ve 2012'de diizenlenen Avrupa Birligi Gliitensiz Uriinler
Mevzuatinda ise gliitensiz {irinler i¢in 1Ki seviye belirlenmistir. Buna gore
<20ppm/mg/kg gliiten i¢eren iirlinler “gliitensiz {irtin”, 21-100 ppm/mg/kg arasinda
gliiten iceren tirlinler ise “diigiik gliitenli rin” olarak tanimlanmigtir. Colyak

hastalarinin gliitensiz iiriinleri tiikketmeleri gereklidir.%®

2.10.3. Besin Kaynakh Olmayan Gliiten iceren Uriinler

Colyak hastalari i¢in giinliik hayatta sik¢a kullanilan gidalardan bagka besin
kaynakl1 olmayan bazi iiriinlerin de potansiyel olarak zararl seviyelerde gliiten igerme
thtimali endise yaratmaktadir. Yutulabilecek herhangi bir {irlin, 6rnegin; ilaglar, dis
macunu, agiz yitkama cozeltileri, ruj gliiten kaynag: olabilir ancak genellikle ithmal

edilecek kadar diisiik miktarlarda oldugu diisiiniilmektedir.

Bu driinlerdeki gliiten genellikle Ol¢lilmediginden, gerekirse hastalarin
tireticiye bagvurmalar1 ve ilgilendikleri belirli iirtinler i¢in bilgi talep etmeleri onerilir.
Diger taraftan, sampuanlar, losyonlar veya diger banyo malzemeleri gibi topikal

iiriinlerdeki gliiten endise verici olmamalidir.®®
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2.11. GLUTENSIZ DIYETE UYUMU ENGELLEYEN FAKTORLER

Colyak hastalarinda bulgularin ve serolojik parametrelerin normallesmesini
saglamadaki etkinligine ragmen, gliitensiz diyeti idame ettirebilmenin bir¢ok zorlugu
vardir. 2017°de Romanya, Israil, Almanya, Cek Cumhuriyeti ve Kanada’dan
katilimcilarla olusturulan Prag uzlasi raporu ile bildirilmis baglica gliitensiz diyete

uyum konusundaki zorluklar Tablo 2.7°de 6zetlenmistir®’:

Tablo 2.7. Gliitensiz diyete uyumdaki zorluklar

1) Glitensiz iiriinlere ulasimda zorluk

2) Sosyal baski

3) Daha az lezzetli olmasi

4) Glitensiz diyet ile dengesiz beslenme

5) Diyet konusunda danigsma sinirliligi

6) Gliitensiz diyetle bulgularin devami

7) Diger iiriinlere gore daha pahali olmasi

8) Tutarsiz, yanls etiketleme

9) Etiket eksikligi

10) izin verilen minimum gliiten miktar1 hakkinda fikir birligi olmamasi

11) Capraz bulas ve gliiten igerigi tespitinde standardizasyon olmamasi

Gliitensiz diyete uyumu etkileyen faktorlerden birisi gliitensiz {riinlere
erisimin zor olmasidir. Thtiya¢ aninda her markette bulunmayabilir. Bir diger neden
ise sosyal baskidir. Ozellikle ergenlik doéneminde etkili olup diyete uyumu
engelleyebilir. Dogum giinii partileri, ev disinda kalma durumu, okulda atistirma
zamani gibi durumlarin yonetilmesi zor olabilir.%8 Seyahat ederken veya restoranlarda

yemek yerken gliitene maruz kalma ihtimali, bir tehlike ve endise kaynagi olabilir.

Gliitensiz diyete uyumu olumsuz yonde etkileyen bir diger faktor de gliitensiz
iriinlerin hem goriiniim hem de lezzet acisindan ¢ekici olmamasidir. Gliitensiz diyete
uyumun degerlendirildigi bir¢ok ¢alismada gliitensiz iirlinlerin goériiniim ve tat sorunu

nedeniyle daha az tercih edildigi gdsterilmistir.5®
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Son yillarda 6zellikle hazir ticari gliitensiz {iriinlerin besin degerleri ile ilgili
bazi endiseler ortaya c¢ikmistir. Yapilan bazi g¢alismalarda gliitensiz {irtinlerin
metabolik sendrom igin bir risk faktorii olabilecegi diisiiniilmektedir. Islenmis

gliitensiz iiriinlerin yiiksek seviyelerde yag, seker ve tuz icerebildigi gosterilmistir.”

(Colyak hastalarinin takibinde gastroenteroloji uzmanlari ile beslenme ve diyet
uzmanlarinin isbirligi 6nemlidir. Gliitensiz diyet siirecinde besinlerin gliiten icerigi
konusunda ailelerin yetersiz egitimi ve izlemde iletisim giigliigli, diyete uyumu
zorlagtiran baska bir faktordiir. Bircok zorlugu barindiran diyete siki uyulmasina

ragmen bulgularin hala devam etmesi de uyumu olumsuz etkileyen bir baska faktordiir.

Diyete uyumu etkileyen bir diger unsur da lezzet agisindan daha iyi olan ticari
gliitensiz Uriinlere erisimin yeterli olmamasidir. Gliitensiz {irtinler, gliiten iceren diger
normal trtinlerden daha pahalidir. Bu nedenle diisiik geliri olan hastalar bu diyete
uyumda daha fazla zorlanabilir. Bunun i¢in hastalarin devlet tarafindan desteklenmeye

ihtiyaglar1 vardir.®®

Cogu gida maddesinde gliiten iceriginin acik ve net olarak belirtilmemis
olmasi, diyete uyumu olumsuz etkileyen bir faktordiir. Piyasada mevcut bir¢ok gida
maddesinde gliiten igerigini gosteren isaret ve bilgiler eksiktir. Bazen de iirliniin gliiten
icerigi ile ilgili yanlig bilgilendirmeler yapilmis olabilir. Bu durum da kafa

karigikligina yol agarak uyumu bozabilir.

Zaman i¢inde gliitensiz {rlinlerin sayisi giderek artmistir. Bu {riinlerin
hazirlanma siirecinde ¢apraz bulas olabilir. Bu nedenle {iriin i¢indeki gliiteni hizl

saptayan standart yeni yontemlere ihtiyag vardir.”

Gliitensiz diyete uymak i¢in gereken dikkat de g6z 6niine alindiginda, CH’nin
maliyeti ve morbidite yiikii yiiksektir. Yetiskinlerde CH’nin tedavi yiikii,
hipertansiyon gibi kronik hastaliklar1 olanlardan daha fazladir ve diyabetin yarattig
yiike benzer.”
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3. GEREC VE YONTEM

Bu ¢alisma, CH tanis1 almis ¢ocuklarin diyete uyum oranlarini, hasta ve
ailelerinin CH ile gliitensiz diyet hakkindaki bilgi diizeylerini ve gliitensiz diyete
uyumlarini zorlastiran etkenleri belirlemek amaciyla yapilan ileriye doniik bir

arastirmadir.

Bu arastirmanin 6rneklemini, 1 Agustos 2018 — 1 Eyliil 2019 tarihleri arasinda
Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi Cocuk Gastroenteroloji Bilim Dalinda
izlenen, ESPGHAN kriterlerine gére CH tanisi almis ve en az 1 yil siireyle gliitensiz

diyet uygulayan 1-18 yas araligindaki hastalar olusturmaktadir.

Ince bagirsak biyopsisi yapilmadan tan1 konulan hastalar, tan1 anindaki ¢6lyak
antikorlar1 (EMA ve/veya dTG) negatif olan hastalar, 18 yasindan biiyiik hastalar ve 1

yildan kisa siire gliitensiz diyet alan ¢olyak hastalar1 ¢calismaya dahil edilmemistir.

Her bir hastanin demografik bilgileri, tan1 anindaki belirti ve bulgular, fizik
inceleme bulgulari, ¢élyak tarama testleri ve bagirsak biyopsileri standart bir form
esliginde dosya bilgilerinden kaydedilmistir (Ek-1). Tiim hastalar ¢alismaya alindig
zaman muayene edilmis, boy ve agirlik 6l¢iimleri alinmis, calismaya alindiklar:
zamanda veya son 3 ay i¢inde bakilmis ¢olyak tarama testleri dosya bilgilerinden
kaydedilmistir. Gliitensiz diyete uyumlar1 sozel olarak standart bir form esliginde

sorgulanmistir (EK-1).

Calismaya katilmay1 kabul eden hasta ve/veya ailelere gliitensiz diyet hakkinda

bilgi ve goriislerini degerlendirmek igin de ayr1 bir anket uygulanmistir (Ek-1).

(Colyak hastalig1 tanisi olan hastalar, bagvuru yakinmalarina gore klasik (ishal
vb. GIS belirtileri &n planda olan hastalar), atipik (malabsorpsiyon belirtileri olmayan
hastalar) ve sessiz (klinik belirti ve bulgusu olmayan hastalar) CH olarak 3 grupta

degerlendirilmistir.

Ince  bagirsak  biyopsileri  modifiye =~ Marsh  kriterlerine  gore
degerlendirilmistir*®. Duodenal biyopsiler villoz atrofi derecesine gore Tablo 3.1’deki

gibi siniflandirilmistir.
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Tablo 3.1. Colyak hastaliginda histolojik bulgularin Marsh siniflamas1®®

Marsh 0 Intraepitelyal lenfositik infiltrasyon olmayan normal mukozal yap1

Marsh | Lenfositik enterit: Lenfositler tarafindan belirgin bir villéz epitel

infiltrasyonu ile normal mukozal yap1; 100 enterosit icin 30'dan fazla lenfosit

Marsh |1 Kript hiperplazisi ile birlikte lenfositik enterit: intraepitelyal lenfositoz ve
epitel hiicrelerin ¢ogalmasinin artisi ile uzamig ve dallanmis kriptler

Marsh 111 | intraepitelyal lenfositoz, kript hiperplazisi ve villoz atrofi. Villoz atrofinin 3
farkli asamasi vardir.

Marsh Illa | Kismi villoz atrofi, villiisler kor ve kisalmugtir. Villus/kript oran1 1: 1'den

diisiikse, ornekler kismi villoz atrofi olarak siniflandirilir.

Marsh I11b | Subtotal villoz atrofi, villuslar belirgin atrofiktir ancak yine de taninabilir.

Marsh Illc | Total villoz atrofi, villuslar yoktur veya rudimanterdir, mukoza kalin barsak
mukozaya benzer.

Tan1 aninda ve ¢alismanin yapildigi zamana ait viicut agirligi (kg) ve boy (cm)
degerleri kaydedilmis, Diinya Saglik Orgiitii Antropometri programi [WHO Anthro,
WHO Anthro Plus] kullanilarak, viicut kitle indeksi (VKI) ile agirlik, boy, VKI
skorlar1 hesaplanmistir. Viicut kitle indeksi viicut agirliginin (kg) boyun karesine (m?)

boliinmesi ile hesaplanmistir.”

Yasa gore boy z skorunun -2’den diisiikk olmas1 “boy kisaligi”, yasa gore agirlik
z skorunun -2’den diisiik olmasi ise “diisiik kilolu” olarak tanimlanmistir. Yasa ve
cinsiyete gére VKI z skorunun -2 ile +2 arasinda olmasi “normal” olarak kabul
edilmistir. Viicut kitle indeksi z skorunun +2’den biiyiik olmas1 “sisman (0bez)”, -
2’den diisiik olmast ise “zayif” olarak tamimlanmistir. Hastalarin diyete baslamadan

Oncesi ve sonrasi antropometrik l¢timleri karsilastirilmistir.

Tan1 aninda ve c¢alisma yapildig1 zamana ait ¢dlyak antikor sonuglar (dTG ve
EMA IgA ve/veya IgG) kaydedilmistir. Tam1 anindaki serum IgA diizeyleri
kaydedilmis, IgA diizeyi yasa gore normal smirlarinin altinda olmasi IgA eksikligi

olarak tanimlanmigtir.”

Arastirmamizda gliitensiz diyete uyum hem s6zel hem de serolojik yontemle
degerlendirilmistir. Hasta ve/veya ailelerin diyete siki uydugunu beyan etmesi

“gliitensiz diyete sozel uyum”, anketin yapildigi donemde son 3 ay iginde bakilan
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¢olyak antikorlarinin negatif olmasi ise “gliitensiz diyete serolojik uyum” olarak
tanimlanmistir. Calismada gliitensiz diyete uyum esas olarak “serolojik uyum” ile
degerlendirilmis olup, gruplarin karsilastirilmasinda bu uyum temel alinmstir.
Gliitensiz diyete uyum dTG-IgA testiyle, IgA eksikligi olan hastalarda ise dTG-1gG

testiyle kontrol edilmistir.

Arastirmada kullanilan anket, arastirmacinin bulundugu bir ortamda, hasta
ve/veya aileleri tarafindan yanitlanarak uygulanmistir. Anket formunda kapali uglu

sorularin yani sira acik u¢lu sorulara da yer verilmistir.

Anket; genel ve demografik bilgiler, ¢olyak hastaligi tanisi ile ilgili bilgiler,
¢oOlyak hastaligi ve gliitensiz diyet ile ilgili bilgi durumu, hastalarin uyguladiklari kendi
gliitensiz diyetlerine yonelik sorular ve gliitensiz iirlin/besinleri tiikketim durumlari

olmak tlizere 5 alt boliimden olusmustur.

Anket formunun birinci bolimiinde; yas, cinsiyet, ikamet yeri, anne ve
babalarin saglik durumu, meslekleri ve 6grenim durumlari, aylik gelir diizeyleri,
hastalarin kardes sayilari, evde yasayan toplam birey sayilari, aile tipleri ve evde 6zel
bakim ihtiyaci olan birey durumlari ile ilgili genel bilgiler sorgulanmigtir. Aylik gelir
diizeyi asgari gec¢im lcreti temel alinarak 3 kategoriye ayrilmistir. Arastirmanin
bagladigt zaman iilkemizdeki net asgari gecim {icretinin 1600 TL oldugu
belirlenmistir. Aile yapilan cekirdek aile ve genis aile olarak gruplandirilmistir.
Sadece evlenmemis cocuk/cocuklarin ve anne-babanin birlikte yasadigi aile tipi
cekirdek aile olarak tanimlanmustir. Ikiden fazla kusagi barindiran aileler ise genis aile

olarak tanimlanmustir.

Ikinci béliimde; hastalarin anne siitii aldiklar siire, ilk CH tanisi aldiklari
merkez, ilk belirtilerin ortaya ¢ikma yasi ve tani yasi, tan1 aninda var olan belirtiler,
CH disinda var olan hastaliklar, hastalikla ilgili ilk bilgilerin alindig1 kaynaklar, tarama

testi yapilma oranlar1 ve CH tanisi alan aile bireyleri sorgulanmastir.

Ucgiincii boliimde; hastalarin ve ailelerin CH ve gliitensiz diyet ile ilgili bilgi
durumlart incelenmistir. Colyak hastaligi ile ilgili verilen 10 6nermeyi “dogru”,
“yanlis” veya “bilmiyorum” seklinde segmeleri istenmistir. Her bir dnermeye 1 puan
verilerek hasta ve/veya ailelerin dogru yanit orani belirlenmistir. On 6nermenin oldugu

bu boliimde hasta ve/veya ailelerin en fazla 10 puan alacagi tanimlanmistir. Bu
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boliimde ayrica 20 farkli gida maddesi verilerek gliiten igerip icermemelerine gore
smiflandirmalart istenmistir. Her bir 6nermeye 1 puan verilerek toplam dogru yanit
orani belirlenmistir. Buna gore, 20 onermenin oldugu bu boéliimden hasta ve/veya
ailelerinin alacagi en yiiksek puan 20 olarak tanimlanmistir. Ayni boliimde kontrollere
devam etme konusunda sikinti yasama durumlari, Omiir boyu doktor kontrolii
konusundaki fikirleri ve gliitensiz diyetin uzun donemde saglik iizerine etkileri

konusundaki diistinceleri de sorgulanmustir.

Doérdiincti boliimde; gliitensiz diyet alma siireleri, ailede gliitensiz diyet ile
beslenen birey durumlari, gliitensiz diyetin etkisi ile ilgili diisiinceleri sorgulanmistir.
Bu boliimde hastalar ayrica gliitensiz diyete uyumlar1 ve ne siklikta bozmak zorunda
kaldiklar1 hakkinda sorgulanmistir. (Elde edilen cevaplar “Gliitensiz diyete sozel
uyum” olarak degerlendirilmistir.) Bu boliimde; farkli yerlerde ve ortamlarda diyete
uyum durumlari, okul yonetimine haber verip vermedikleri, okulun gliitensiz {iriin
bulundurma durumu, sosyal aktivitelere katilimlari, gliitensiz ekmek temini ve

gliitensiz yemek hazirlama konusundaki zorluklar degerlendirilmistir.

Besinci boliimde; gliitensiz {irlinler i¢in rapor durumlari, ekonomik destek
hakkindaki fikirleri, gliitensiz iirin fiyatlar1 ve bu dirlinlere ulasim konusundaki
diistinceleri sorgulanmistir. Gliitensiz tirtin konusunda en sik zorlanilan konular ve bu
zorluklar ile ne oranda karsilastiklar1 arastirilmistir. Gliitensiz {iriin alma sikliklar1 7
farkli gliitensiz tirlin lizerinden degerlendirilmistir. A¢ik uclu bir soru ile en sik
kullanilan gliitensiz iirlin markalar1 sorgulanmistir. Ayrica, arastirmada iriinlerin
gliiten icerigini anlama konusundaki durumlari, hasta dernegi (Colyakla Yasam
Dernegi) ile bilgi, iletisim ve tiyelik durumlari, destek amagli vitamin, mineral destegi
alip almadiklar1 da arastirilmistir. Gliitensiz diyet disinda tedavi ydntemlerine

yonelimleri sorgulanmustir.

Arastirma, Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi etik kurulunda 25 Haziran 2018
tarihli ve 11-733-18 karar numarasi ile onaylanmistir (Ek 2). Hastalar yapilan ¢alisma

hakkinda bilgilendirilmistir ve onamlar1 alinmistir.
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3.1. ISTATISTIKSEL ANALIZ

Istatistiksel analizler i¢in SPSS for Windows version 24.0 paket programi
kullanildi. Sonuglar ortalama + standart sapma veya ortanca (minimum-maksimum)
olarak verildi. Gruplar arasinda farkliligin énemi Chi-square testi ile yapildi. iki grup
aras1 ortalama karsilastirilirken; dagilim normal ise Student t testi, normal degilse
Mann Whitney U testi ve Wilcoxon Isaretli Siralar Testi kullanildi. Sonuglar igin

anlamlilik p<0.05 diizeyinde degerlendirildi.
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4. BULGULAR

4.1. COLYAK HASTALARININ DEMOGRAFIK OZELLIKLERI
4.1.1. Yas Ve Cinsiyet Bilgileri

Bu calismaya ESPGHAN tani kriterlerine gore CH tanis1 almis, en az 1 yil
stiredir gliitensiz diyet tedavisi alan, yaslar1 4,2 ile 18 arasinda olan toplam 70 hasta
dahil edilmistir. Olgularin ortalama yas1 12,98 + 3,76 idi. Caligmaya dahil edilen
hastalarin 46°s1 (%65,7) kiz, 24’1 (%34,3) erkek idi (Sekil 4.1.).

24 (34%)

46 (66%)

= kiz =erkek

Sekil 4.1. Hastalarin cinsiyetlerine gore dagilimi

4.1.2. Hastahk Tipi

Tanm1 anindaki klinik belirtilerine gére 24 hasta (%34,3) tipik GIS belirtileri ile
(klasik CH), 41 hasta (%58,6) atipik bulgularla tan1 almistir. Bes hasta (%7,1) ise
sessiz CH tanis1 almistir (Sekil 4.2).

Sessiz CH

24(34%)

Atipik CH
41 (59%)
= Klasik CH = Atipik CH Sessiz CH

Sekil 4.2. Colyak hastaligi tiplerinin dagilimi
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4.1.3. Belirtilerin Baslama Zamani ve Tam1 Zamani

Calismaya alinan hastalarin CH belirtilerinin ilk olarak ortalama 6,46 + 4,22
(1-15 yas) yasinda ¢iktigi; ancak ortalama 7,80 + 3,82 (1-16 yas) yasinda tani
konuldugu belirlenmistir. Taninin yaklasik 1,5 yi1l geciktigi saptanmistir. Tanida
gecikme klasik CH’de ortalama 5,5 ay, atipik CH’de 8,9 ay olup, arada istatistiksel

olarak anlamli bir fark saptanmamistir (p=0,25).

Tani sirasinda 4 hasta (%5,7) 2 yasin altinda, 12 hasta (%17,1) 2-5 yas arasinda,
43 hasta (%61,4) 5-12 yas arasinda, 11 hasta (%15,7) ise 12 yasin iizerinde idi.
Calismaya alinan hastalarin biiyiik bir kismi1 5-12 yag arasinda CH tanis1 almistir (Sekil
4.3).

.. 2 yas alt1
12 yas tizeri [ 0
16% 0%
2-5 yas arasi
17%
5-12 yas arasi
61%
= 2 yas alt1 2-5 yas arasi

Sekil 4.3. Hastalarin yas gruplari

Hastalarin ¢olyak hastaligi tiplerine gore tam1 alma yaslari, sirasiyla klasik
CH’de 6,25 + 4,14, atipik CH’de 8,72 + 3,51, sessiz CH’de ise 7,80 + 2,58 olup; atipik
¢cOlyak hastalarinin ortalama yaslarmin klasik ¢olyak hastalarindan daha yiiksek

oldugu saptanmistir (p=0,013).

4.1.4. Basvurulan Merkez Sayisi

Calismaya alinan 3 hasta diginda, tiim hastalar (%95,7) Ankara ilinde bulunan
liniversite veya egitim arastirma hastanesinde tani almislardir. Bu hastalarin 52’sine

(%717,6) klinigimizde tan1 konulmustur.
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Hastalarin %52,9’u (n=37) basvurduklar ilk merkezde tan1 alirken, %47,1°1
(n=33) tan1 alincaya kadar birden fazla merkeze basvurdugunu belirtmistir. iki hasta

ise (%2,9) tan1 alana kadar toplam 7 merkeze bagvurdugunu belirtmistir.

4.1.5. Anne Siitii ile Beslenme Durumu

Hastalarin anne siitiiyle beslenme siireleri sorgulandiginda tek basina anne siitii
alma siiresi ortanca 6 ay olup, 0 ile 26 ay arasinda degismekte idi. Toplam anne siitii
alma siiresi ise ortanca 12 ay (0 — 36 ay) bulunmustur. Hastalarin 8’inin (%11,4) anne
stitii ile hi¢ beslenmemis oldugu, 21 hastanin (%30) ise 6 aydan daha kisa siireyle

sadece anne siitii ile beslendigi saptanmustir.

4.1.6. Tan1 Anindaki Belirtiler

Hastalarin tan1 aldiklar1 doneme ait belirti ve bulgular1 sorgulandiginda, en sik
kilo alamama (%68,6), karin agris1 (%64,3) ve istahsizlik (%55,7) yakinmalarinin
oldugu gozlenmistir. ishal tam aninda hastalarin yaklasik 1/3’iinde (n=24;%34,4)
saptanmistir. Hastalarin %28,5’inde (n=20) ise hem ishal, hem de kilo alamama
yakinmalarinin beraber oldugu gézlenmistir. Hastalarin %7,1’ini (n=5) yakinmasi
olmaksizin tarama testleri ile tam1 almis hastalar olusturmaktadir. Tan1 anindaki

belirtiler ve bulgular Tablo 4.1°de 6zetlenmistir.

Tablo 4.1. Hastalarin tan1 aldig1 donemdeki belirtileri (n=70)

Belirtiler Say1 (n) Yiizde (%)
Kilo alamama 48 68,6
Karin agrisi 45 64,3
Istahsizlik 39 55,7
Gelisme geriligi 38 54,3
Boy kisaligi 37 52,9
Karin sigligi 27 38,6
Ishal 24 34,3
Kansizlik 24 34,3
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Tablo 4.1. (Devami)

Belirtiler Say1 (n) Yiizde (%)
Kabizlik 18 25,7
Kusma 14 20,0
Ag1z yaralan 14 20,0
Eklem agrist 14 20,0
Ergenlige giriste gecikme 6 8,6
Kasintili yaralar 5 7,1
Kemik erimesi 4 5,7
Karaciger enzimlerinde yiikseklik 2 2,9
Toprak yeme 1 1,4

4.1.7. Tam Anindaki Antropometri

Tan1 aninda ortalama agirlik z skoru -1,05+1,40, ortalama boy z skoru -
0,68+1,36, ortalama VKI z skoru ise -0,66+1,46 saptanmistir. Tan1 aninda 11 hastanin
(%17,7) distik kilolu, 10 hastanin (%16,1) zayif, 12 hastanin (%19,3) kisa boylu, 3
hastanin (%4,8) ise sisman oldugu saptanmistir (Sekil 4.4).

30 n=12 n=11 n=10

v ] ] —

Kisa boylu Diisiik kilolu Zayif Sisman

Sekil 4.4. Tan1 aninda ¢6lyak hastalarinin beslenme durumlari

4.1.8. Tam1 Anindaki Serolojik Bulgular

Tan1 aninda serum IgA diizeyi 59 hastada (%84,2) bakilmis, 2 hastada (%3,3)

yasa gore diisiik bulunmustur.

Calismaya dahil edilen hastalarin hepsinde tan1 aninda dTG ve/veya EMA

grubu antikorlar pozitif bulunmustur.
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Tan1 aninda doku transglutaminaz IgA antikoru 70 hastanin 61’inde (%87,1)
bakilmistir. Bu hastalarda ortanca dTG-IgA diizeyi 134,0 IU/mL olup, referans
araliginin st simirinin ortalama 27,4+10,0 kat1 kadar yiiksek oldugu gozlenmistir.
Hastalarin 31’inin (%44,2) tan1 anindaki dTG-IgA diizeyinin referans araligiin ist

siirinin 10 kati ve tizerinde oldugu saptanmistir.

Tani aninda dTG-IgA bakilan 61 hastanin 56’sinda (%91,8) pozitif, 5’inde
(%8,2) ise negatif bulunmustur. Doku transglutaminaz IgA negatif bulunan 5 hastanin
2’sinde IgA eksikligi oldugu saptanmistir. Diger 3 hastada ise EMA-IgA antikorlar

pozitif saptanmustir.

Calismamizda dTG-IgG grubu antikorlar 70 hastanin 23’tinde (%32,8)
bakilmigtir. Bu hastalarda ortanca dTG-IgG diizeyinin 3,7 IU/mL oldugu, referans

araliginin iist sinirinin ortalama 3,50+0,40 kat1 kadar yiiksek oldugu gozlenmistir. Tani
aninda bakilan dTG-IgG’nin 23 hastanin 7’sinde (%30,4) pozitif, 16’sinda (%69,6)
negatif oldugu saptanmustir.

Tan1 aninda EMA-IgA diizeyi 33 hastada (%47,1) bakilmistir. Bu hastalarin
25’inde (%75,7) pozitif oldugu, 8’inde (%24,3) ise negatif oldugu goriilmiistiir. Anti
endomisyum-IgA antikor diizeyi negatif bulunan 8 hastanin 2’sinde (%25) IgA

eksikligi oldugu saptanmistir.

Anti  endomisyum-IgG testi ise 70 hastanin sadece 7’sinde (%10)
degerlendirilmistir. Bu hastalarin 6’sinda (%85,7) negatif iken sadece 1 hastada pozitif

bulunmustur.

Tablo 4.2°de tan1 anindaki serum IgA, dTG-IgA ve IgG grubu antikor diizeyleri

verilmistir.

Tablo 4.2. Tan1 anindaki serum IgA, dTG-IgA ve dTG-1gG diizeyleri

n Serum diizeyi*
Serum IgA (mg/dL) 59 151,0 (41,2 — 559,0)
dTG-IgA (1U/mL) 61 134,0 (0,3 — 8504,0)
dTG-1gG (1U/mL) 23 3,7 (0,1-300,0)

*Veriler ortanca (minimum - maksimum) olarak verilmistir.
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4.1.9. Tam Anindaki Histopatolojik Bulgular

Calismaya dahil edilen 70 hastanin 62’sinin (%88,5) patoloji raporlarinin
aslima ulasilabilmistir. Histolojik bulgular degerlendirildiginde; 62 hastanin
%90.,4’iinde histopatolojik bulgular Marsh III (a, b, c) ile uyumlu iken, %4,8’inde

Marsh 11, %4,8’inde ise Marsh I ile uyumlu bulunmustur (Tablo 4.3).

Tablo 4.3. ince bagirsak biyopsi bulgulari (n=62)

Say1 (n) Yiizde (%)
Marsh 1 3 4,8
Marsh 2 3 4,8
Marsh 3 (a, b, ¢) 56 90,4

4.1.10. Eslik Eden Hastalhiklar

Colyak hastaligina eslik eden hastaliklar hem ailelere sorularak, hem de
hastane kayitlar1 degerlendirilerek incelenmistir. Calismaya alinan 70 hastanin
22’sinin (%31,4) CH disinda bagka bir hastaliga sahip oldugu tespit edilmistir. Colyak
hastalarimin sahip olduklar1 diger hastaliklar Tablo 4.4’te ayrintili olarak verilmistir.
Caligmaya alian hastalarimizda CH ile birlikte en sik goriilen hastaliklarin sirasiyla
Tip | DM (%10), otoimmiin tiroidit (%7,1), IgA eksikligi (%2,8), otoimmiin hepatit
(%2,8), hipereozinofili (%2,8), dermatitis herpetiformis (%2,8), biiyiime hormonu
eksikligi (%2,8) oldugu saptanmustir.

Tablo 4.4. Hastalarin diger takipli oldugu hastaliklar (n=70)

Say1 (n) Yiizde (%)
Tip 1 DM 7 10
Otoimmiin tiroidit 5 7,1
IgA eksikligi* 2 3,3*
Otoimmiin hepatit 2 2,8
Hipereozinofili 2 2,8
Dermatitis herpetiformis 2 2,8
Biiylime hormonu eksikligi 2 2,8
Eozinofilik 6zefajit 1 1,4
Puberte prekoks 1 14
Hipertansiyon 1 14
Hidrosefali 1 1,4

*Serum IgA diizeyi 59 hastada bakilmstir.
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4.2. AILE TARAMASI SONUCLARI

Tan1 konulduktan sonra, 70 hastanin 49’unun (%70) aile bireylerine tarama
yapildig1 belirlenmistir. Tarama yapilan aile bireylerinin dagilimina bakildiginda ilk
sirada kardes (n=43, %87,7), ikinci sirada anne (n=31, %63,2), liglincii sirada ise
babanin (n=23, %46,9) geldigi gézlenmistir. Tarama yapilan 49 hastanin 19’unun
(%38,7) ailesinde tarama ile yeni tan1 konulan CH olan bireylerin oldugu saptanmustir.

Tablo 4.5’te tarama testi yapilan aile bireylerinin dagilimi1 gdsterilmistir.

Tablo 4.5. Tarama testi yapilan aile bireylerinin derecesi

Tarama yapilan aile sayis1 (n=49)
Aile bireyleri Tarama yapilan akrabalarin yakinhk derecesi
Say1 (n) Yiizde (%)

Kardes 43 87,7
Anne 31 63,2
Baba 23 46,9
Day1 4 8,1
Kuzen 4 8,1
Hala 2 4,0
Amca 2 4,0
Teyze 1 2,0
Dede 1 2,0
Yegen 1 2,0
Nine 0 0

4.3. GLUTENSIZ DIYETE UYUMUN DEGERLENDIRILMESI
4.3.1. Gliitensiz Diyet Uygulama Siireleri

Calisma aninda 3 hasta (%4,3) 2-5 yas arasinda, 18 hasta (%25,7) 5-12 yas
arasinda, 49 hasta (%70) ise 12 yasin iizerinde idi.

Katilimcilarin hepsi en az 1 yildir gliitensiz diyet alan CH’dan olusmaktadir.
Hastalarin gliitensiz diyet uygulama siireleri ortalama 52,4 + 36,7 ay olup, 1 yil ile 14

y1l arasinda degismektedir.
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4.3.2. Gliitensiz Diyete S6zel Uyum Ve Serolojik Uyum

Hastalarin gliitensiz diyete uyumlar1 hem sozel olarak hem de serolojik olarak

denetlenmistir (Tablo 4.6).

Hastalarin gliitensiz diyete uyumlar1 sézel degerlendirilmede %72,9 (n=51)
bulunmustur. Calismaya alinan hastalarin %27,1’1 (n=19) gliitensiz diyete kismen
uyduklarin1  belirtmistir. So6zel olarak diyete hi¢ uymadigini belirten hasta

saptanmamuistir.

Hastalarin gliitensiz diyete uyumlar1 sozel olarak degerlendirildiginde 51 hasta
(%72,9) diyete uydugunu ifade etmisken, serolojik olarak 70 hastanin 34’iinde
(%48,6) diyete uyum saptanmuistir.

Sozel olarak diyete uydugunu ifade eden 51 hastanin 33’liniin (%64,7)
serolojik degerlendirmede de gliitensiz diyete uydugu tespit edilmistir. S6zel olarak
gliitensiz diyete uydugunu ifade eden 18 hastanin ise (%35,2) ise serolojik

degerlendirme ile diyete uymadig1 saptanmistir.

Sozel olarak diyete kismen uydugunu belirten 19 hastadan sadece 1’inin

serolojik olarak diyete uydugu belirlenmistir.

Tablo 4.6. Gliitensiz diyete sozel uyum ile serolojik uyumun iligkisi (n=70)

Gliitensiz Diyete Uyum
Uyumlu olanlar Uyumsuz Olanlar
n % n %
Sozel degerlendirme ile 51 72,9 19 27,1
Serolojik degerlendirme ile 34 48,6 36 51,4

Hastalarin gliitensiz diyeti ne siklikla bozduklari sorgulandiginda ise
%45,6’smin diyeti siki uygulayip, hi¢ bozmadigr goriilmiistiir. Hastalarin diyetlerini
ne siklikta bozduklar1 Tablo 4.7’de verilmistir.
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Tablo 4.7. Hastalarin gliitensiz diyete uyamama sikliklari (n=68)

Say1 (n) Yiizde (%)
Giinde bir kez uymaz 2 2,9
Haftada bir kez uymaz 6 8,8
Ayda bir kez uymaz 15 22,1
Yilda bir kez uymaz 14 20,6
Cok sik1 uyar, hi¢ bozmaz 31 45,6

4.4. GLUTENSIZ DIYET SONRASI ANTROPOMETRI

Ortalama 52,4 + 36,7 ay gliitensiz diyetten sonra, calisma aninda ortalama
agirlik z skorunun -1,05’ten -0,80’¢ (p=0,73), boy z skorunun -0,68’den -0,51’e
(p=0,20), VKI z skorunun ise -0,66’dan -0,39’a geriledigi (p=0,15) gozlenmekle
birlikte, istatistiksel olarak arada anlamli bir fark saptanmastir.

Glitensiz diyet tedavisinden sonra, diisiik kilolu olan hasta sayisinin 11 olup
degismedigi (p=1,00), boy kisalig1 olan hasta sayisinin 12’den 6’ya (p=0,03), sisman
olan hasta sayisinin 3’ten 2’ye geriledigi (p=0,15) saptanmistir. Caligmaya katilan
hastalarin gliitensiz diyet Oncesi ve gliitensiz diyet sonrasi antropometrik 6l¢timleri

tablo 4.8’de verilmistir.

Tablo 4.8. Colyak hastalarinin diyet 6ncesi ve sonrasi dlglimleri

Gliitensiz Diyet Oncesi Gliitensiz Diyet Sonrasi p
Agirlik -1,05 + 1,40 -0,80 £1,35 0,73
(-4,2-3,5) (-3,78 —2,70)
Boy -0,68 £1,36 -0,51+1,29 0,20
(-4,33 - 2,16) (-4,99 —-2,74)
VKI -0,66 + 1,46 -0,39 £ 1,24 0,15
(-3,35-3,76) (-3,17 - 2,25)

*Veriler ortalama +SD (min-max) olarak verilmistir.
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Sekil 4.5. Colyak hastalarinin gliitensiz diyet dncesi ve sonrasi beslenme durumlari

4.5. AILELERIN DEMOGRAFIK OZELLIKLERI
4.5.1. Yasadiklar1 Yer

Calismaya alinan 70 hastanin 64’1 (%91,4) Ankara ilinde yasamakta idi.

Hastalarin yasadiklar1 yerlere gore dagilimlar: Tablo 4.9°da verilmistir.

Tablo 4.9. Hastalarin yasadiklari yerlere gore dagilimi (n=70)

Ikamet Yeri Say1 (n) Yiizde (%)
Ankara 64 914
Cankin 2 29
Bartin 1 1,4
Canakkale 1 1,4
Erzincan 1 14
Van 1 1,4

4.5.2. Saghk Durumu

Hastalarin hepsinin annesi sag olup, sadece 1 hastanin (%]1,4) babasi hayatta

degildi. Hastalarin annelerinin %21,4’{iniin (n=15), babalarin ise %18,6’sinin (n=13)
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kronik bir hastalig1 oldugu dgrenilmistir. Ebeveynlerin saglik durumlart Tablo 4.10 ve
Tablo 4.11’de Ozetlenmistir. Takipli hastaligi olan annelerin %20’sinin (n=3),
babalarin ise %23 iiniin (n=3) CH’ye sahip oldugu saptanmustir.

Tablo 4.10. Ebeveynlerin saglik durumlari

Anne (n=70) Baba (n=70)
n % n %
Sag ve saglikli olanlar 55 78,6 56 80,0
Takipli hastalig1 olanlar 15 21,4 13 18,6
Olmiis olanlar 0 0 1 1,4

Tablo 4.11. Ebeveynlerin takipli olduklar1 hastaliklar

Anne (n=15) Baba (n=13)
n % n %
Colyak hastaligi 3 20 3 23,0
Migren - - 3 23,0
Astim - - 2 15,2
Hipertansiyon 3 20 1 7,7
Diyabet 2 13,3 - -
Guatr 2 13,3 - -
Romatizmal hastalik 2 13,3 - -
Liken planus 1 6,7 - -
Memede kitle 1 6,7 - -
Elefantiyazis 1 6,7 - -
Epilepsi - - 1 1,7
Kalp hastalig - - 1 1,7
B12 eksikligi - - 1 1,7

4.5.3. Egitim Durumu

Calismaya katilan hastalarin ebeveynlerinin egitim durumu incelendiginde,

annelerin %2,9’unun (n=2), babalarin ise %1,4’liniin (n=1) okur-yazar olmadig
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saptanmistir. Annelerin %18,6’sinin (n=13), babalarin ise %29 unun (n=20) iiniversite
mezunu oldugu; digerlerinin orta 6gretim — lise mezunu oldugu goriilmiistiir (Tablo

4.12).

Tablo 4.12. Ebeveynlerin egitim durumu

Anne (n=70) Baba (n=69)
n % n %
Okur-yazar olmayan 2 2,9 1 1,4
flkokul mezunu 25 35,7 13 18,8
Ortaokul mezunu 15 21,4 15 21,7
Lise mezunu 15 21,4 20 29,0
Universite mezunu 13 18,6 20 29,0

4.5.4. Cahisma Durumu

Ebeveynlerin ¢aligma durumuna bakildiginda annelerin %76,8’inin (n=53),
babalarin ise %4,3’linlin (n=3) issiz oldugu saptanmistir. Ebeveynlerin ¢alisma

durumu ayrintili olarak Tablo 4.13’te gosterilmistir.

Tablo 4.13. Ebeveynlerin ¢alisma durumu

Anne (n=69) Baba (n=69)
n % n %
Calisanlar 15 21,7 61 88,4
Issiz olanlar 53 76,8 3 43
Emekli olanlar 1 1.4 5 7,2

4.5.5. Gelir Diizeyi

Ailelerin gelir diizeyi sorgulandiginda, 70 hastanin 67’sinden yanit alinmistir.
Yanit veren 67 hastanin 56’sinin (%83) aylik geliri, asgari gecim iicreti diizeyinde
veya tlizerinde oldugu gorilmiistiir. Ailelerin aylik gelir diizeyi Tablo 4.14’te

Ozetlenmistir.
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Tablo 4.14. Ailelerin aylik gelir diizeyi (n=67)

n %
1600 TL ’nin altinda 11 16,4
1600 TL — 3000 TL arasinda 35 52,2
3000 TL’nin tizerinde 21 31,3

4.5.6. Aile Yapisi

Hastalarin aile yapilar1 incelendiginde, 70 hastadan sadece 11’inin (%15,7)
genis aileye sahip olduklar goriilmiistiir. Evde yasayan birey sayis1 ortalama 4 + 1,00

(3-7 kisi) olup, ortalama kardes sayist 2 = 1,00 (0 — 6 kardes) bulunmustur.

4.5.7. Ozel Bakim Gerektiren Birey Durumu

Calismaya dahil edilen 70 hastanin 14’iiniin (%20) ailesinde 6zel bakim
gereksinimi olan birey oldugu saptanmistir. Nedenleri arastirildiginda, 6zel bakim
gereksinimi olan bireylerin %57,2’sinde CH, %14,3’iinde diyabet, %14,3’linde otizm,
%7,1’inde ise mental retardasyon ve hidrosefali oldugu saptanmistir. Evde 6zel bakim

gereksinimi olan bireylerin hastaliklarinin dagilimi Tablo 4.15’te verilmistir.

Tablo 4.15. Evde 6zel bakim gereksinimi olan bireylerin hastalik dagilimi (n=14)

Hastahklar Say1 (n) Yiizde (%)
Colyak hastaligi 8 57,2
Diyabet 2 14,3
Otizm 2 14,3
Hidrosefali 1 7.1
Mental retardasyon 1 7.1
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4.6. GLUTENSIZ DIYETE UYUMU ETKIiLEYEN FAKTORLER
4.6.1. Hastaya Ait Faktorler
4.6.1.1. Yas

Gliitensiz diyete uyan hastalarin ortalama yas1 13,58 + 3,48 iken, uymayan
hastalarin ortalamasi 12,41 + 3,96 olup, arada istatistiksel olarak anlamli fark
bulunmamistir (p=0,19). Yas gruplarina gore diyete uyan ve uymayan hastalarin

dagilimlar1 Tablo 4.16’da verilmistir.

Tablo 4.16. Yas gruplarina gore diyete uyan ve uymayan hastalarin dagilimi

Diyete uyanlar (n=34) Diyete uymayanlar (n=36)
n % n %
2 yas alt1 hastalar 0 0 0 0
2-5 yas arasi hastalar 1 2,9 2 5,6
5-12 yas aras1 hastalar 5 1477 13 36,1
12 yas lizeri hastalar 28 82,4 21 58,3

Hastalarin 12 yas sinir alinarak gliitensiz diyete uyumlar1 incelendiginde; 12

yas lizerindeki hastalarin 12 yasin altindaki hastalara gore gliitensiz diyete uyumlarinin

istatistiksel olarak anlamli diizeyde yiiksek oldugu goriilmiistir (p=0,028)(Tablo

4.17).

Tablo 4.17. Yas gruplarina gore hastalarin gliitensiz diyete uyumlari

Diyete uyanlar (n=34) Diyete uymayanlar (n=36) p
n % n %
12 yas alt1 hastalar 6 17,6 15 41,7 0,028
12 yas lizeri hastalar 28 82,4 21 58,3
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4.6.1.2. Cinsiyet

Gliitensiz diyete uyan hastalarin 24’{i (%70,6), diyete uymayan hastalarin ise

22’s1 (%61,1) kiz olup; cinsiyet agisindan diyete uyanlar ile uymayanlar arasinda

istatistiksel olarak anlamli fark yoktur (p=0,40) (Tablo 4.18).

Tablo 4.18. Cinsiyete gore gliitensiz diyete uyan ve uymayan hastalarin dagilimi

Diyete uyanlar (n=34) Diyete uymayanlar (n=36) p
n % n %
Kiz 24 70,6 22 61,1 0,40
Erkek 10 29,4 14 38,9

4.6.1.3. Colyak Hastah@ Tipi

Calismamizda tan1 anindaki klinik belirtilerin diyete uyum tizerindeki etkileri

arastirildiginda; hastalik tipi ile gliitensiz diyete uyum arasinda istatistiksel olarak

anlaml1 bir iligki bulunmamistir (p= 0,92) (Tablo 4.19).

Tablo 4.19. Colyak hastaligi tipi ile gliitensiz diyete uyum arasindaki iliski

Diyete uyanlar (n=34) Diyete uymayanlar (n=36) p
n % n %
Klasik CH 12 35,3 12 333 0,92
Atipik CH 20 58,8 21 58,3
Sessiz CH 2 5,9 3 8,3

4.6.1.4. Tam Alma Yasi

Tan1 alma yasinin gliitensiz diyete etkisi olup olmadigina bakildiginda, diyete
uyan hastalarin ortalama tan1 alma yas1 7,67+4,19 iken, diyete uymayan hastalarin
ortalama tan1 alma yas1 7,93+£3,49 olup, arada istatistiksel agidan anlamli fark

bulunmamustir (p=0,78)(Tablo 4.20).
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Tablo 4.20. Tani1 alma yas ile diyete uyumun iligkisi

Yas (yiD)* p
Diyete uyanlar (n=34) 7,67 +4,19 0,78
Diyete uymayanlar (n=36) 7,93 +3,49

*Veriler ortalama = SD olarak verilmistir.

4.6.1.5. Gliitensiz Diyet Uygulama Siireleri

Calismaya alinan hastalarin gliitensiz diyet alma siireleri ortalama 52,4 ay olup,

1 yil ile 14 y1l arasinda degismektedir.

Gliitensiz diyete uyumu olanlar ile olmayanlarin gliitensiz diyet alma siireleri
kiyaslandiginda; gliitensiz diyete uyumu iyi olanlarin ortalama diyet siiresi, diyete
uyumsuz olan hastalarin ortalama siiresinden daha uzun saptanmistir ancak istatistiksel

olarak anlamli bir fark saptanmamustir (p=0,15) (Tablo 4.21).

Tablo 4.21. Uygulanan gliitensiz diyet siiresi ile diyete uyumun iliskisi

Siire (ay) Min Max p
Diyete uyanlar (n=34) 59,3+41,4 12 168 0,15
Diyete uymayanlar (n=35) 44,5 £30,2 11 120

*Veriler ortalama + SD olarak verilmigtir.

4.6.1.6. Eslik Eden Hastahik Varhg

Calismamizda CH disinda baska bir hastaliga sahip olmanin gliitensiz diyete
uyum lizerindeki etkileri incelendiginde; CH disinda ek bir hastaliga sahip olmanin
gliitensiz diyete uyum iizerinde etkisinin olmadig1 gozlemlenmistir (p=0,45) (Tablo

4.22).

Tablo 4.22. Hastalarin CH disinda takipli olduklar1 hastalik durumlar ile diyete

uyumun iligkisi

Diyete uyanlar (n=34) | Diyete uymayanlar (n=36) p
n % n %
Takipli hastalig1 olmayanlar 28 82,4 27 75 0,45
Takipli hastalig1 olanlar 6 17,6 9 25
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4.6.2. Ailelere Ait Faktorler
4.6.2.1. Gelir Diizeyi

Calismamizda ailelerin gelir diizeyinin gliitensiz diyete uyumu etkileyip
etkilemedigine bakildiginda, gelir diizeyi ile gliitensiz diyete uyum arasinda bir iliski

olmadig1 saptanmistir (p=0,059) (Tablo 4.23).

Tablo 4.23. Aylik gelir diizeyi ile hastalarin diyete uyum orani iligkisi

Diyete uyanlar Diyete uymayanlar p
(n=33) (n=34)
n % n %
1600 TL ’nin altinda 2 6,1 9 26,5 0,059
1600 TL — 3000 TL arasinda 18 54,5 17 50,0
3000 TL’nin tizerinde 13 39,4 8 23,5

4.6.2.2. Ebeveynlerin Egitim Durumu

Ebeveynlerin egitim durumunun gliitensiz diyete etkisi arastirildiginda,
annenin egitim durumunun gliitensiz diyete uyum {zerinde etkisinin olmadigi
(p=0,06), babalarin egitim durumunun ise hastalarin gliitensiz diyete uyumlar:
tizerinde etkisi oldugu saptanmistir. Babanin egitim diizeyinin yiiksek olmasinin

gliitensiz diyete uyumu arttirdig1 belirlenmistir (p=0,001) (Tablo 4.24).

Tablo 4.24. Hastalarin ebeveynlerinin egitim durumlarinin diyete uyum ile iliskisi

Diyete uyanlar Diyete uymayanlar p
(n=34) (n=36)
n | % n | %

Annelerin Egitim Durumu

Ilkokul mezunu 10 29,4 17 472

Ortaokul mezunu 5 14,7 10 27,8 0,06
Lise mezunu 11 32,4 4 111

Universite mezunu 8 23,5 5 13,9

Babalarin Egitim Durumu

Tikokul mezunu 3 8,8 11 31,4

Ortaokul mezunu 13 38,2 2 5,7 0,001
Lise mezunu 6 17,6 14 40,0

Universite mezunu 12 35,3 8 22,9
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4.6.2.3. Ebeveynlerin Saghk Durumu

Calismamizda ebeveynlerin saglik durumlarinin gliitensiz diyete uyumu

etkileyip etkilemedigi arastirildiginda, ebeveynlerin saglik durumunun gliitensiz

diyete uyumu etkilemedigi gozlenmistir (anneler i¢in p=0,86, babalar i¢in p=0,42)

(Tablo 4.25).

Tablo 4.25. Hastalarin ebeveynlerinin saglik durumlarinin diyete uyum ile iliskisi

Diyete uyanlar (n=34) Diyete uymayanlar p
(n=36)

n \ % n \ %
Annenin Saghk Durumu
Sag ve Saglikli Olanlar 27 79,4 28 77,8
Takipli hastaligr Olanlar 7 20,6 8 22,2 0,86
Olmiis Olanlar 0 0 0 0
Babanin Saghk Durumu
Sag ve Saglikli Olanlar 29 85,3 27 75,0
Takipli hastaligi Olanlar 5 14,7 8 22,2 0,42
Olmiis Olanlar 0 0 1 2,7

4.6.2.4. Yasanilan Yer

Ankara ili disinda yasamanin gliitensiz diyete uyum iizerindeki etkileri

incelendiginde; gliitensiz diyete uyumlu olan 34 hastanin 31’inin (%91,1) Ankara’da

yasadig1 goriilmektedir. Diyete uyumsuz 36 hastanin sadece 3’iliniin Ankara disinda

yasadigi, diger 33’iniin (%91,6) Ankara’da ikamet ettigi goriilmis olup, izlem

merkezinden uzakta yasamanin gliitensiz diyet lizerine anlamli etkisi olmadig

goriilmiistiir (p= 0,94) (Tablo 4.26).

Tablo 4.26. ikamet yerinin gliitensiz diyete uyum iizerine etkisi

Diyete uyanlar Diyete uymayanlar p
(n=34) (n=36)
n % n %
Ankara’da yasayan hastalar 31 91,2 33 91,7 0,94
Ankara diginda yasayan hastalar 3 8,8 3 8,3
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4.6.2.5. Ailedeki Cocuk Sayisi

Calismamizda ebeveynlerin bakmaya ylikiimli olduklar1 c¢ocuk sayisinin
gliitensiz diyete uyum iizerindeki etkileri de arastirilmistir. Iki ve 2’nin altinda gocuk
sahibi olan aileler ile 2°’den fazla ¢ocuk sahibi olan aileler kiyaslandiginda, ¢ocuk
sayisinin gliitensiz diyete uyum lizerinde etkisi olmadig1 saptanmistir (p=0,63)(Tablo
4.27).

Tablo 4.27. Ebeveynlerin sahip oldugu cocuk sayisinin gliitensiz diyete uyum

uzerindeki etkileri

Diyete uyanlar (n=34) Diyete uymayanlar p
(n=36)
n % n %
<2 ¢ocuk sahibi olanlar 18 52,9 17 47,2 0,63
>2 c¢ocuk sahibi olanlar 16 471 19 52,8

4.6.2.6. Aile Tipleri

Calismamizda, hastalarin aile tiplerinin gliitensiz diyete uyum {izerine etkisi
arastirildiginda; c¢ekirdek ailede yasayan hastalar ile kalabalik bir ailede yasayan
hastalar arasinda diyete uyum agisindan istatistiksel olarak anlamli bir fark tespit

edilmemistir (p=0,27) (Tablo 4.28).

Tablo 4.28. Hastalarin aile tipi ile diyete uyum oranlarinin iliskisi

Diyete uyanlar Diyete uymayanlar p
(n=34) (n=36)
n % n %
Cekirdek aile 27 79,4 32 88,9 0,27
Kalabalik aile 7 20,6 4 11,1

49



4.7. HASTA VE AILELERIN COLYAK HASTALIGI VE GLUTENSIZ DIiYET
KONUSUNDA BILGIi KAYNAKLARI, BIiLGi DUZEYLERI VE
DUSUNCELERI

4.7.1. Hasta ve Ailelerin Colyak Hastahig ve Gliitensiz Diyet Konusunda
Bilgi Kaynaklari

Calismada hastalar ve/veya ailelerin, hem ilk tan1 koyan hem de izlemlerini
yapan merkezlerdeki hekimleri, gliitensiz diyetle ilgili bilgilendirmeleri agisindan
degerlendirmeleri istenmistir. Hastalarin 53’ (%75,7) CH tanisin1 koyan merkezdeki
hekimlerinin ilk bilgilendirmesini yeterli buldugunu, 15’1 (%21,4) yetersiz buldugunu

belirtirken 2 hasta (%2,8) bu soruya cevap vermemistir.

Gliitensiz diyet konusunda klinigimizdeki hekimlerin verdigi bilgileri ise
hastalarin 43’1 (%62,3) yeterli buldugunu, 26’s1 (%37,7) yetersiz buldugunu
belirtirken 1 hasta (%1,4) bu konuda fikrini bildirmemistir.

Hasta ve/veya aileler, gliitensiz diyetle ilgili bilgilendirmeleri ¢ocuk
gastroenteroloji uzmanlar1 (%58,6), diyetisyen (%40), internet/televizyon (%17,1),
cocuk doktoru (%11,4), CH olan kisiler (%8,6) ve derneklerden (%8,6) aldiklarini
belirtmislerdir. Bununla birlikte, 29 hasta ve/veya ailesi c¢ocuk gastroenteroloji
uzmanindan, 42 hasta ve/veya ailesi ise diyetisyenden tani aninda gliitensiz diyet
hakkinda bilgi alamadigini belirtmistir. Gliitensiz diyetle ilgili ilk bilgilendirilme
kaynaklar1 tablo 4.29°da verilmistir.

Tablo 4.29. Gliitensiz diyetle ilgili ilk bilgi alinan yerler ve/veya kisiler (n=70)

Bilgi alanlar Bilgi almayanlar
Say1 (n) | Yiizde (%) | Sayi(n) | Yiizde (%)

Cocuk Gastroenteroloji uzmanlari 41 58,6 29 41,4
Diyetisyenler/Beslenme uzmanlar 28 40 42 60

Internet/ Televizyon 12 17,1 58 82,9
Cocuk doktorlari 8 11,4 62 88,6
Colyak hastaligi olan kisiler 8 11,4 62 88,6
Dernekler 6 8,6 64 91,4
Hemsireler 0 0 70 100
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Takip edilen merkezlerden yapilan bilgilendirme diizeyinin gliitensiz diyete
uyum tizerindeki etkisi incelendiginde, yeterli bilgi aldigini diisiinenler ile yetersiz

bilgi aldigin1 diistinenler arasinda diyete uyum acisindan fark olmadigi goriilmiistiir

(p=0,82) (Tablo 4.30).

Tablo 4.30. Hastalarin izlemde aldiklar bilgi yeterliligi ile diyete uyumun iliskisi

Diyete uyanlar Diyete uymayanlar p
(n=33) (n=36)
n % n %
Yeterli bulanlar 21 63,6 22 61,1 0,82
Yeterli bulmayanlar 12 36,4 14 38,9

4.7.2. Hasta ve Ailelerin Colyak Hastahig: ve Gliitensiz Diyet ile lgili Bilgi
Diizeyi

Calismada hasta ve/veya ailelerin gliiten iceren besin maddeleri ve gliitensiz
diyet konusunda bilgi diizeyleri arastirilmistir. Caligmaya katilan hastalarin %95,7’si1
(n=67) CH’nin bagirsak hasar1 sonucu gelistigini belirtmistir. Bir hasta CH’nin mide

hasar1 sonucu gelistigini belirtmistir, 2 hasta ise bu soruyu yanitsiz birakmaistir.

Hasta ve/veya ailelerin CH ve gliitensiz diyet konusunda bilgi diizeylerini
belirlemek i¢in 10 6nermede bulunulmustur. Bu 6nermeler i¢in bilgileri dogrultusunda
dogru veya yanlis seceneklerini isaretlemeleri; eger fikirleri yoksa bilmiyorum
secenegini isaretlemeleri istenmistir. Onermeler ve yamtlar tablo 4.31°de

gosterilmistir.
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Tablo 4.31. Colyak hastaligi ve gliitensiz diyete dair sorulan 10 onermeye verilen

yanitlar
Onermeler Dogru yanit | Yanhs yanit Fikri

verenler verenler olmayanlar
n % n % n %

Colyak hastaligi her yasta goriilebilir. 64 91,4 0 0 6 8,6

Gliitensiz diyet 6miir boyu gereklidir. 61 87,1 1 1.4 8 114

Arada bir, az miktarda gliitenli gidalarin 61 87,1 6 8,6 3 4.3

yenmesinin bir zarar1 yoktur.

Ishal ¢Olyak hastalarinda goriilen tek 57 81,4 6 8,6 7 10,0

bulgudur.

Yiyecekleri gliitenden armdirmak igin 54 77,1 2 29 14 20

iyice kaynatmak yeterlidir.
Colyak hastalig1 18 yasina kadar diizelir. 53 75,7 6 8,6 11 15,7
Colyak hastaliginin ailevi (kalitsal) bir 47 67,1 8 11,4 15 21,4

temeli vardir.

Bugday isaretinin {izerinde bir ¢apraz
isareti oldugu iirlinler ¢6lyak hastalarinin 43 61,4 21 30,0 6 8,6
giivenle tiiketebilecegi yiyeceklerdir.
Colyak hastalig1 kemik erimesine neden 42 60,0 6 8,6 22 31,4
olmaz.

Bulas riskini azaltmak i¢in yemek

hazirlarken tahta kasik kullanilmamalidir. 36 | 51,4 15 | 214 | 19 | 271

Her bir 6nermeye 1 puan verilerek dogru yanit sayis1 degerlendirilmistir. Tiim
onermelere dogru yanit veren sadece 6 hasta ve/veya aile (%8,5) oldugu saptanmustir.
Ortalama dogru yanit sayisinin 7,3 = 2,1 (en az dogru sayisi= 1, en fazla dogru sayisi=

10) oldugu belirlenmistir.

Hasta ve/veya ailelerin %91,4’1i CH’nin her yasta goriilebilecegini, %67’si
CH’nin kalitsal bir temeli oldugunu belirtmistir. Hasta ve/veya ailelerin %81,4’1,
ishalin CH nin tek bulgusu oldugunu diisiindiiklerini belirtirken %60°1 CH nin kemik
erimesine neden olmadigini diisiinmektedir. Hasta ve/veya ailelerin %87’si gliitensiz
diyetin 6miir boyu gerekli oldugunu distintirken; %75,7’si CH’nin 18 yasina kadar

diizelecegini diisiindiiklerini belirtmistir. Hasta ve/veya ailelerin %87’si arada bir, az
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miktarda gliitenli gidalarin yenmesinin zararli olmadigini diisiindiiklerini belirtmistir.
Hasta ve/veya ailelerin %77,1’i yiyecekleri gliitenden arindirmak igin iyice
kaynatmanin yeterli oldugunu bildirmistir. Hasta ve/veya ailelerin %51,4’li bulas
riskini azaltmak i¢in yemek hazirlarken tahta kasik kullanilmamasi gerektigini,
%61,4’1 ise “gliitensiz” isareti olan tirlinlerin CH tarafindan giivenle tiiketilebilecegini

belirtmektedir.

Hasta ve ailelerinin gliitensiz diyet konusundaki bilgi diizeylerinin gliitensiz
diyete uyum tizerindeki etkileri arastirildiginda diyete uyanlarin ortalama puaninin 8,1
+ 1,4; diyete uymayanlarin ortalama puaninin ise 6,6 + 2,4 oldugu saptanmustir.
Gliitensiz diyete uyan ve uymayan hasta ve/veya ailelerin bilgi diizeyi arasinda

istatistiksel a¢idan anlamli fark bulunmustur (p=0,002).

Hastalarin gliitensiz diyet ile ilgili verilen 6nermeler i¢in ortalama dogru yanit
sayisinin 7,3 + 2,1 (ortanca deger= 8) oldugu g6z Oniinde bulunduruldugunda;
onermelere 7°den daha fazla dogru yanit veren hastalar ile 7 ve daha az 6nermeyi dogru
bilen hastalar arasinda diyete uyum acisindan anlamli fark saptanmistir (p=0,01)
(Tablo 4.32). 7°den daha fazla bilen hasta ve/veya ailelerinin diyete uyumlarinin daha
1yi oldugu tespit edilmistir.

Tablo 4.32. Hastalarin 6nermelere yanitlari ile diyete uyumun iligkisi

Diyete uyanlar Diyete uymayanlar p
(n=34) (n=36)
n % n %
7 dogrudan fazla yapanlar 27 79,4 18 50,0 0,01
7 ve daha az dogru yapanlar 7 20,6 18 50,0

Calismada katilimeilarin gliitensiz gidalari dogru taniyip taniyamadiklar1 da
arastirilmistir. Bu amagla katilimcilarin 20 farkli besin maddesinin gliiten igeriklerine
dair bilgileri degerlendirilmistir. Bilgileri dogrultusunda gliiten igerir veya igermez
seceneklerini isaretlemeleri; eger fikirleri yoksa bilmiyorum segenegini isaretlemeleri
istenmistir. Besin maddelerinin gliiten iceriklerine gore degerlendirilme durumlari

Tablo 4.33’te belirtilmistir.
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Arastirmada katilimcilarin tamami bugdayin gliiten iceren bir besin oldugunu

bilirken, bulgurun gliiten igeren bir gida oldugunu %98,6’s1, arpanin gliiten iceren bir

gida oldugunu %97,1°1, irmigin gliiten iceren bir gida oldugunu %90°1, ¢avdarin gliiten

iceren bir gida oldugunu %85,7’si1, yulafin gliiten iceren bir gida oldugunu %75,7’si,

bozanin gliiten igeren bir gida oldugunu ise %45,7’si bilmistir.

Tablo 4.33. Hastalarin besin maddelerinin gliiten igeriklerine dair bilgi durumlari

Besin Maddeleri Gliiten Dogru yanit | Yanhs yamt Fikri

icerigi verenler verenler olmayanlar

n % n % n %

Bugday Igerir 70 100 0 0 0 0

Bulgur Igerir 69 98,6 1 1,4 0 0
Arpa Icerir 68 97,1 0 0 2 2,9
Cavdar Igerir 60 85,7 0 0 10 14,3
Yulaf Igerir 53 75,7 4 5,7 13 18,6
Boza Igerir 8P 45,7 9 12,9 29 41,4
Irmik Icerir 63 90,0 3 4,3 4 5,7
Piring igermez 67 95,7 1 1,4 2 2,9
Ceviz Icermez 67 95,7 1 1.4 2 2,9
Yumurta igermez 67 95,7 1 1,4 2 2,9
Kirmiz et igermez 67 95,7 1 1,4 2 2.9
Kuru fasiilye R;ermez 67 95,7 1 14 2 2,9
Nohut Icermez 67 95,7 1 14 2 29
Patates k:ermez 66 94,3 0 0 4 5,7
Balik k:ermez 66 94,3 1 1.4 3 4,3
Bezelye Icermez 65 92,9 1 1.4 4 5,7
Mercimek Icermez 65 92,9 2 29 3 43
Siit Icermez 65 92,9 2 2,9 3 43
Misir Icermez 65 92,9 1 1,4 4 57
Yogurt Icermez 63 | 90,0 3 4,3 4 5,7
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Piring, ceviz, yumurta, kirmiz1 et, kuru fasulye, nohutun gliitensiz besinler
oldugunu hastalarin %95,7’si bilirken; patates ve baligin gliitensiz oldugunu %94,3°1,
bezelye, mercimek, misir ve siitiin gliitensiz oldugunu %92,9’u, yogurdun gliitensiz

oldugunu ise %90°1 bilmistir.

Sorulan her besin maddesine 1 puan verilerek, hastalarin gliiten igeriklerini
dogru bildikleri gida sayilar1 belirlenmistir. Ankette yer alan tiim gidalarin gliiten
icerigini dogru bilen 22 hasta ve/veya aile (%31,4) oldugu saptanmistir. Ankette yer
alan gliitensiz gidalar1 dogru yanitlama sayisinin ortalama 18,1 + 2,9 (en az dogru

say1si= 4, en fazla dogru sayisi= 20) oldugu belirlenmistir.

Hasta ve/veya ailelerinin gliitensiz lrtinler hakkinda bilgi diizeyinin, diyete
uyumu etkileyip etkilemedigi degerlendirildiginde; diyete uyanlarin ortalama puaninin
19,21 + 0,94, diyete uymayanlarin puaninin ise 17,19 + 3,82 oldugu goriilmiistiir.
Gliitensiz diyete uyan ve uymayan hasta ve/veya ailelerin gidalar hakkindaki bilgi

diizeyleri arasinda istatistiksel agidan anlamli fark mevcuttur (p=0,004).

Gidalarin gliiten igerme durumlarina verdikleri ortalama dogru yanit sayisinin
18,1 + 2,9 (ortanca deger= 19) olarak belirlendigi goz 6niine alinarak; 18’den daha
fazla dogru yanit verenler ile 18 ve daha az giday1 dogru bilenler arasinda diyete uyum
acisindan anlamli fark saptanmistir (p=0,007) (Tablo 4.34). 18’den daha fazla gidanin
gliiten igcerme durumu dogru bilen hasta ve/veya ailelerinin diyete uyumlarinin daha

1yi oldugu tespit edilmistir.

Tablo 4.34. Hastalarin gida maddelerine yanitlari ile diyete uyumun iligkisi

Diyete uyanlar Diyete uymayanlar p
(n=34) (n=36)
n % n %
18 gidadan daha fazla bilenler 29 85,3 20 55,6 0,007
18 ve daha az bilenler 5 14,7 16 44.4
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4.7.3. Hasta ve Ailelerin izlem ile Tlgili Diisiinceleri

Calismada hastalarin = Onerilen siklikta kontrole gelip gelmedikleri,
gelemiyorlarsa nedenleri arastirilmistir. Hastalarin 58’1 (%82,9) kontrole diizenli
gelmek konusunda sikintt yasamadigini belirtirken 12’si (%17,1) sikinti yasadigini
belirtmistir. Kontrole diizenli gelememe konusunda bildirilen sikintilarin basinda
derslerden geri kalma endisesi gelmektedir (n=4, %36). Diger nedenler arasinda,
kontrol merkezinden uzak yasamak (n=2, %18,1), kontrollerin sik olmasi (n=1, %9),
kardeslerin varligi (n=1, %9), maddi zorluklar (n=2, %18,1) ve doktorlar tarafindan

verilen bilgilerin yetersiz olmast (n=1, %9) yer almaktadr.

Hastalara siirekli kontrol altinda olmalarinin  gerekip gerekmedigi
soruldugunda; %88,6’s1 (n=62) 6miir boyu kontrol gerektigini belirtmistir. Bir hasta
(%1,4) siirekli kontroliin gerekli olmadigini diistinmiis, 7 hasta (%10) ise bu konuda
fikri olmadigini bildirmistir (Sekil 4.6).

Siirekli kontrol
gerekli degildir

10% \

Fikrim yok
1,4%

Omiir boyu kontrol
gereklidir
88,6%

Sekil 4.6. Hastalarin kontrol ile ilgili diislincelerine ait dagilimlar

Onerilen siklikta kontrole gelmede sorun yasayanlarin diyete uyumlarmin daha
az oldugu goriilmekte birlikte, kontrole gelmede sorun yasayanlar ile sorun
yasamayan hastalar arasinda diyete uyum agisindan istatistiksel olarak anlaml1 bir fark

saptanmamustir (p=0,07) (Tablo 4.35).
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Tablo 4.35. Kontrolde sorun yasama durumlart ile diyete uyumun iliskisi

Diyete uyanlar | Diyete uymayanlar p
(n=34) (n=36)
n % n %
Sorun yasayanlar 3 8,8 9 25,0 0,07
Sorun yagamayanlar 31 91,2 27 75,0

4.7.4. Hasta ve Ailelerin Célyak Hastalig1 ve Gliitensiz Diyet ile Tlgili

Goriis ve Diisiinceleri

Arastirmada katilimcilarin %80°1 (n=56) gliitensiz diyetin uzun donemde
saglik iizerine 6nemli etkilerinin olduguna inanirken, %1,4’0 (n=1) yarar1 olmadigini,

%18,6’s1 (n=13) ise yarar1 konusunda emin olmadigini belirtmistir.

Gliitensiz diyetin yararli oldugunu diisiinenler ile yararsiz oldugunu diistinenler

arasinda diyete uyum agisindan anlamli fark saptanmamustir (p=0,63)(Tablo 4.36).

Tablo 4.36. Hastalarin gliitensiz diyetin etkisine yonelik diisiinceleri ile diyete

uyumun iliskisi

Diyete uyanlar Diyete uymayanlar p
(n=34) (n=36)
n % n %
Yararli oldugunu diisiinenler 28 82,4 28 77,8 0,63
Yararsiz oldugunu diisiinenler 6 17,6 8 22,2

Aragtirmaya alinan 70 ¢olyak hastasinin 14’linlin (%20) ailesinde gliitensiz
diyet alan baska bireylerin de oldugu 6grenilmistir. Gliitensiz diyet alan baska birey
sayist 11 ailede 1 kisi iken, diger 3 ailede birden fazla baska bireyin gliitensiz diyet
aldig1 saptanmustir. Caligmaya alinan hasta diginda diger aile bireylerinden gliitensiz

diyet uygulayan bireylerin dagilimi tablo 4.37°de verilmistir.
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Tablo 4.37. Calisma hastasi disinda gliitensiz diyet uygulayan bireye sahip 14 ailede

gliitensiz diyet alan bireylerin dagilim1

Say1 (n) Yiizde (%)
Kardes 6 42,8
Anne 4 28,5
Baba 4 28,5
Dede 1 7,1
Hala 1 7,1
Teyze 1 7,1
Day1 1 7,1

Ailede gliitensiz diyet uygulayan baska birey olmasinin gliitensiz diyete uyum

acisindan anlamli fark yaratmadigi saptanmistir (p=0,28)(Tablo 4.38).

Tablo 4.38. Ailede gliitensiz diyet uygulayan baska birey varligi ile diyete uyumun

iligkisi
Diyete uyanlar Diyete uymayanlar p
(n=34) (n=36)
n % n %

Ailede gliitensiz diyet alan bagka 5 14,7 9 25,0 0,28
birey var

Ailede gliitensiz diyet alan baska 29 85,3 27 75,0

birey yok

Hastalarin 68’1 (%97,1) gliitensiz diyetin etkili oldugunu diisiiniirken, 1 hasta
(%1,4) etkisiz oldugunu, 1 hasta (%]1,4) ise diyetin etkisinin farkinda olmadigini
belirtmistir (Sekil 4.7).
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%

n=68

100
80
60
40

20 n=1 n=1
0

Glutensiz diyet Glutensiz diyet Etkisinin farkinda
etkilidir etkisizdir degilim

Sekil 4.7. Hastalarin gliitensiz diyetin etkisi ile ilgili diislincelerinin dagilim1

Kirk sekiz hasta (%68,6) gliitensiz diyete baslamadan &nceki doneme gore
diyetten sonraki donemde daha iyi hissettigini belirtirken, 12 hasta (%17,1) degisiklik
hissetmedigini, 7 hasta (%10,0) diyetle beraber daha kotii hissettigini, 3 hasta (%4,3)
ise bir degisikligin farkinda olmadiklarini belirtmistir.

Gliitensiz diyet sonras1 “kendini 1yi hissetmenin/diizelmenin” diyete uyum
tizerindeki etkisi de arastirilmistir. Bu amagla de§isimin olmadigini diisiinenler,
degisimin kotii yonde oldugunu diisiinenler ve bir degisimin farkinda olmadigini
belirten hasta ve/veya aileler (n=22) ayr1 bir gruba dahil edilerek istatistiksel analiz
yapildiginda; gliitensiz diyet sonrasi “kendini iyi hissetme/diizelme” hissinin gliitensiz

diyete uyum tiizerinde etkisi olmadigi saptanmistir (p= 0,38) (Tablo 4.39).

Tablo 4.39. Diyet sonrasi kendini iyi hissetme durumu ile diyete uyumun iligkisi

Diyete uyanlar Diyete uymayanlar p
(n=34) (n=36)
n % n %
Daha iyi hissedenler 25 73,5 23 63,9 0,38
Diger grup 9 26,5 13 36,1

Gliitensiz diyet uygulanmasi ile beraber hastalarin siit ve siit iirlinlerini daha
rahat tiiketip tiiketmedikleri sorgulandiginda, 41 hastanin (%63,1) diyet sonrasi siit
tirtinlerini daha rahat tiiketebildikleri, 17 hastada (%24,3) bir degisiklik olmadigi, 7

hastanin (%10,0) ise farkinda olmadig1 belirlenmistir.
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4.7.5. Hasta ve Ailelerin Gliitensiz Diyetle Yasam Konusunda Goriis ve

Diisiinceleri

Hastalarin 43’1 (%61,4) gliitensiz diyetle yasami1 ¢ok zor olarak tanimlarken,
21 hasta (%30,0) biraz zorlandigini, 6 hasta (%8,6) ise zorlanmadigini belirtmistir
(Sekil 4.8).
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Sekil 4.8. Hastalarin gliitensiz diyetle zorlanma durumlari

Hasta ve/veya ailelerinin gliitensiz diyetle yasamayi nasil algiladiklarinin
gliitensiz diyete uyum tizerindeki etkilerine bakildiginda, diyete uymayanlarin diyete
uyanlara gore daha fazla zorlandig1 goriilmekle birlikte, aralarinda istatistiksel agidan

anlaml1 fark bulunmamistir (p=0,57) (Tablo 4.40).

Tablo 4.40. Gliitensiz diyet uygularken zorlanma durumlan ile diyete uyum

arasindaki iliski

Diyete uyanlar Diyete uymayanlar p
(n=34) (n=36)
n % n %
Cok zorlananlar 19 55,9 24 66,6 0,57
Biraz zorlananlar 11 32,4 10 27,8
Zorlanmayanlar 4 11,7 2 5,6
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Hastalarin 40’1 (%57,1) gliitensiz diyet nedeniyle sosyal aktivitelerini ara sira
ertelediklerini belirtirken, 15 hasta (%21,4) tim aktivitelerini ertelemek zorunda
kaldigini, kalan 15 hasta ise (%21,4) sosyal aktivitelerini hi¢bir zaman diyet nedeniyle
ertelemediklerini belirtmistir (Sekil 4.9).
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ertelerim ertelemem

Sekil 4.9. Hastalarin gliitensiz diyet nedeniyle sosyal aktivitelerini erteleme durumlari

Hastalarin %95,7’si gliitensiz diyete evde uyabildiklerini bildirmisken,
akrabalarla birlikte iken %85,5°1, yolculukta %86,4’1i, okulda veya kreste %74,2si,
restoranlarda %73,4’1, arkadaslari ile iken %62,3°1, tatilde iken %64,5°1, oteldeyken
ise %69’u gliitensiz diyete uyabildigini belirtmektedir. Gliitensiz diyete uyumun en
diisiik tatilde ve akranlarla birlikte iken oldugu gézlemlenmistir (Tablo 4.41) (Sekil
4.10).

Tablo 4.41. Hastalarin bulunduklar1 yerlere gore gliitensiz diyet aligkanliklart

Uyanlar Uymayanlar Emin olmayanlar

n % n % n %
Evde (n=70) 67 95,7 3 4,3 0 0
Akrabalari ile (n=69) 59 85,5 3 4,3 7 10,1
Yolculukta (n=66) 57 86,4 6 91 3 4,5
Okulda/kreste (N=66) 49 74,2 4 6,1 13 19,7
Restoranlarda (n=64) 47 73,4 7 10,9 10 15,6
Arkadaglar ile (n=69) 43 62,3 12 17,4 14 20,3
Tatilde (n=62) 40 64,5 10 16,1 12 19,4
Otelde (n=58) 40 69,0 9 15,5 9 15,5
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Sekil 4.10. Farkli ortamlarda hastalarin gliitensiz diyete uyum durumlari

Calismaya katilan 70 CH’nin 66°s1 (%94,2) okul ¢ocugu idi. Okul ¢ocuklarinin
%84’tiniin (n=56) aileleri okul yonetimine ¢ocuklarinda CH olduguna dair bilgi
verdiklerini belirtmistir. On ¢ocugun (%14,2) ailesi ise okul yonetimine herhangi bir
bilgi vermediklerini belirtmistir. Okul doneminde olmayan g¢ocuklari olan 4 hasta
ailesi ise c¢ocuklar1 okula basladiginda okul yonetimini Dbilgilendireceklerini
belirtmistir. Okula bilgi vermek istemeyen ailelerin temel c¢ekinceleri arasinda;
Ogretmenlerin  gerekli ilgiyi gostermeyecekleri ve okul yonetiminden yardim

alamayacaklar diisiincesi yer almaktadir.

Okula giden hastalarin (n=66, %94,2) okul 6gretmenlerinin gliitensiz diyet
konusunda tutumlar1 incelendiginde, 21 aile (%31,8) Ogretmenlerinin oldukca
yardimci oldugunu belirtirken, 11 aile (%16,6) az miktarda yardimci olduklarini, 26
aile (%39,3) oOgretmenlerinin hi¢ yardimci olmadigini, 7 aile (%10,6) yardim
konusunda emin olmadigini belirtmistir (Sekil 4.11). Hastalarin sadece 7’sinin
(%10,6) okulunda gliitensiz iriin oldugu, okula giden hastalar iginde geri kalan

59’unun (%89,4) okulda gliitensiz iiriinlere ulasamadig 6grenilmistir.
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Sekil 4.11. Ogretmenlerin gliitensiz diyet konusundaki tutumlar

Calismada hastalarin etiket okuma aligkanliklar1 da incelenmistir. Hastalarin
ve ailelerin biiyiik cogunlugu (n=66, %95,7) gliitensiz olup olmadiklarini anlamak i¢in
tiriin iceriklerini okuduklarim belirtirken; 2’°si (%2,9) ara sira okudugunu, 1’1 (%1,4)
ise iriin igeriklerini okumanin gereksiz oldugunu belirtmistir. Etiketlerin
anlagilabilirligi sorgulandiginda, hastalarin 23’1 (%33,3) tim hazir gidalarin gliiten
icerme durumunu kolayca anladigini ifade ederken, 45 hasta (9%65,2) baz1 gidalar
anlayamadigini, 1 hasta (%1,4) ise hi¢bir gidanin gliiten igerigini anlamadigini ifade

etmistir (Sekil 4.12).
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Sekil 4.12. Gida etiketlerinin aileler tarafindan anlasilabilirligi
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Uriinlerin  gliitensiz olup olmadiklarmi anlamak icin {iriin igeriklerini
okudugunu belirten 66 ailenin 34’iiniin (%51,5) diyete uyumlu oldugu saptanmistir.
Gliitensiz diyete uyan hastalar ile diyete uymayan hastalar arasinda etiketlerin
anlasilabilirligi acisindan istatistiksel anlamli bir fark saptanmamastir (p=0,49) (Tablo

4.42).

Tablo 4.42. Etiketlerin anlasilabilirligi ile diyete uyum arasindaki iligki

Diyete uyanlar Diyete uymayanlar p
(n=34) (n=35)
n % n %
Tim gidalar1 kolay anlayanlar 10 29,4 13 37,1 0,49
Bazi gidalar anlayamayanlar 23 67,6 22 62,9
Higbir giday1 anlayamayanlar 1 2,9 0 0

4.7.6. Hasta Ve Ailelerin Gliitensiz Uriin Secimindeki Egilimleri

Calismamizda 1 hasta disinda tiim hastalarin (%98,6) gliitensiz iriinler i¢in
saglik raporu mevcuttu. Ailelerin 66’s1 (%94,3) verilen ekonomik destegi yetersiz

bulurken, 4 aile (%5,7) bu destegi yeterli buldugunu ifade etmistir (Sekil 4.13).

Ekonomikl destek yeterli
6%

Ekonomik destek yetersiz
94%

Sekil 4.13. Ailelerin ekonomik destek hakkindaki fikirleri
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Gliitensiz ekmek tiiketimi incelendiginde, ailelerin 27’°si (%38,6) genellikle
hazir ekmek satin aldiklarini belirtmistir. On iki aile (%17,1) evde pisirdikleri ekmegi
tilkettiklerini belirtirken, kalan 31 aile (%44,3) hem hazir ekmek tiikettiklerini hem de
evde de pisirdiklerini ifade etmistir (Sekil 4.14).
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Sekil 4.14. Gliitensiz ekmek tiikketimi aligkanliklar

Calismaya alinan hastalarin %97,1’1nin ¢ikolata, makarna, kek gibi hazir satin
alan gliitensiz Uriinleri kullandiklar1 6grenilmistir. Gliitensiz iiriin fiyatlarina dair
diisiinceleri sorgulandiginda, 52 aile (%74,3) bu {iriinlerin satin alinamayacak kadar
pahali oldugunu, kalan 18 aile (%25,7) ise pahali olmasina ragmen alinabilir

bulduklarini ifade etmistir.

Ailelerin ticari/hazir gliitensiz iirlinleri satin alabilme goriisiinlin gliitensiz
diyete uyum iizerindeki etkisi arastirildiginda, gliitensiz iiriinleri satin alinamayacak
kadar pahali bulan hastalarin %57’sinin (n=30) diyete uyumsuz oldugu saptanmustir.
Satin almabilir bulan hastalarin %66’sinin (n=12) ise diyete uyumlu oldugu
gorilmiistlir; ancak istatistiksel olarak arada anlamli fark saptanmamistir (p=0,07)
(Tablo 4.43).

65



Tablo 4.43. Gliitensiz iiriin satin alma durumlart ile diyete uyum arasindaki iliski

Diyete Diyete p
uyanlar uymayanlar
(n=34) (n=36)
n % n %
Satin alinamayacak kadar pahali bulanlar 22 64,7 30 83,3 0,07
Pahal1 ancak satin alinabilir bulanlar 12 35,3 6 16,7

Ailelerin gliitensiz iiriinlere ulasma durumlari incelendiginde, 32 aile (%46,4)
ulagabildigini ancak yetersiz kaldigini, 26 aile (%37,7) iriinlere ulasim konusunda
yeterli imkéana sahip oldugunu, 11 aile (%15,9) gliitensiz iiriinlerin yasadiklari yerde
hi¢ olmadigini belirtmistir (Sekil 4.15).

Uriinler yasanilan
yerde hi¢ yok
16%

Uriinlere ulasim
yeterli
38%

Uriinlere ulagim
yetersiz
46%

Sekil 4.15. Ailelerin gliitensiz iiriinlere ulasabilme durumlar

Gliitensiz triinlere erisimin diyete uyum iizerindeki etkileri incelendiginde,
gliitensiz iriinlere yeterli ulasanlarin %61’inin (n=16/26) diyete uyumlu oldugu
goriilmiistiir. Gliitensiz iirlinlere yeterli ulagsamayanlarin %59’unun (n=19/32) ve
yasadig1 yerde gliitensiz {irlin satis1 olmayanlarin %63 {iniin (n=7/11) ise diyete
uyumsuz oldugu goriilmiistiir; ancak anlamli fark saptanmamistir (p=0,20) (Tablo
4.44).
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Tablo 4.44. Gliitensiz iiriinlere ulagilabilirlik ile diyete uyum arasindaki iligki

Diyete uyanlar Diyete uymayanlar p
(n=33) (n=36)
n % n %
Yasadigi yerde iiriin olmayanlar 4 12,1 7 19,4
Uriinlere yetersiz ulasanlar 13 39,4 19 52,8 0,20
Uriinlere yeterli ulasabilenler 16 48,5 10 27,8

Calismaya katilan hastalarin hepsi gliitensiz un ve makarna kullanirken,
%14,5’1 gliitensiz sehriye, %14,31 gliitensiz ¢ikolata, %7,2’si gliitensiz kurabiye/kek
veya pasta, %S5,7’si gliitensiz ekmek, %35,7°si ise gliitensiz biskiivi hig
kullanmadiklarin1 belirtmistir. Gliitensiz un kullanan hastalarin %70’1 diizenli
kullandigini, %30°u ise ara sira kullandigin1 bildirmistir. Hastalarin %65,7’si gliitensiz
makarnayr diizenli kullandiklarini, %34,3°1 ise ara sira kullandigini belirtmistir.

Ailelerin gliitensiz tirlinleri satin alma sikliklar1 Tablo 4.45°te verilmistir (Sekil 4.16).

Tablo 4.45. Ailelerin gliitensiz tiriinleri satin alma sikliklart

Hi¢ almayanlar | Diizenli alanlar Ara sira
alanlar
n % n % n %

Glitensiz un 0 0 49 70,0 21 30,0
Gliitensiz ekmek 4 57 52 74,3 14 20,0
Glitensiz makarna 0 0 46 65,7 24 34,3
Gliitensiz sehriye 10 14,5 28 40,0 31 449
Gliitensiz biskiivi/ gofret 4 5,7 30 429 36 51,4
Gliitensiz kurabiye/ kek/ pasta 5 7,2 27 39,1 37 53,6
Gliitensiz ¢ikolata 10 14,3 26 37,1 34 48,6
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Sekil 4.16. Diizenli gliitensiz {iriin kullanan ailelerin gliitensiz iiriin tiketim egilimleri

Ailelerin en fazla tercih ettigi gliitensiz liriin markalari sirasiyla Schar (%31,4),
Sinangil (%25,7) ve Ege’dir (%21,4). Tercih edilen diger markalar Tablo 4.46°da

verilmigtir.

Tablo 4.46. En sik tercih edilen gliitensiz tiriin markalari

Marka isimleri Say1 (n) Yiizde (%)
1. Schar 22 314
2. Sinangil 18 25,7
3. Ege 15 21,4
4. Pronot 11 15,7
5. Eti 9 12,8
6. Barilla 9 12,8
7. Halk Ekmek 7 10,0
8. Soke 6 8,5
9. Nuh’un Ankara 6 8,5
10. Tadelle 6 8,5

4.7.7. Hasta ve Ailelerin Gliitensiz Diyet Tedavisinde Karsilasilan
Giicliikler

Ailelerin 30°u (%42,9) evde gliitensiz yemek hazirlarken hi¢ zorlanmadigini,
40’1 (%57,1) ise zorlandigini belirtmistir. Gliitensiz yemek hazirlama konusunda en

cok zorlanilan durumlara ailelerin yanitlar1 Tablo 4.47°de gosterilmistir.
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Tablo 4.47. Evde gliitensiz yemek hazirlarken en ¢ok zorlanilan durumlar (n=70)

Sayi (n) Yiizde (%)
Sinirh sayida besin segenegi olmasi 34 48,5
Gliitensiz {irlin hazirlarken hata yapma endigesi 19 27,1
Cok sik gliitensiz yemek hazirlama gereksinimi 16 22,8
Gliitensiz besin hazirlamanin zor olmasi 16 22,8

Calismamizda gliitensiz tirlin kullaniminda en ¢ok zorluk hissedilen durumlara

dair 8 secenck verilerek, hastalar ve ailelerinin kendileri i¢in uygun olanlar

isaretlemeleri istenmistir. Uriin kullamminda en sik zorlanilan durumlara dair

hastalardan edinilen bilgiler Tablo 4.48’de verilmistir. En sik belirtilen nedenler;

glitensiz iriin fiyatlarinin yiksekligi (n=67, %%95,7), firiinlerin satin alinan

marketlerde her aramildiginda bulunmamasi (n=64, %91,4) ve her markette

satilmamas1 (N=64, %91,4) olarak siralanmustir.

Tablo 4.48. Gliitensiz iiriin kullaniminda en sik zorlanilan durumlar (n=70)

Nedenler Say1 (n) | Yiizde (%)
Gliitensiz {irlin fiyatlarinin yiiksekligi 67 95,7
Satilan marketlerde her aranildiginda bulunmamasi 64 91,4
Her markette olmamasi 64 91,4
Uriin gesitliliginin azlig 61 87,1
“Gliiten igerir” ibaresinin her iiriin ambalajinda olmamasi 48 68,6
Gliitensiz iiriinlerin lezzetsiz olmasi 33 471
Etiket bilgilerinin dogruluguna giivenememek 31 443
Yetkililerin sorulara tatmin edici yanit verememeleri 30 42,9
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Gliitensiz yemek hazirlarken zorlanan aileler ile zorluk hissetmeyen aileler
arasinda da diyete uyum agisindan anlamli bir fark bulunmamistir (p=0,42) (Tablo
4.49).

Tablo 4.49. Hastalarin gliitensiz yemek hazirlarken zorlanma durumlar ile diyete

uyum arasindaki iliski

Diyete uyanlar Diyete uymayanlar p
(n=33) (n=36)
n % n %
Zorlanan aileler 16 48,5 14 38,9 0,42
Zorluk hissetmeyen aileler 17 51,5 22 61,1

Hazir gliitensiz tirtinlerin tat ve lezzet durumu sorgulandiginda, hastalarin 35’1
(%50,7) gliitensiz tiriinlerin az lezzetli oldugunu, 20’si (%29,0) lezzetli oldugunu, 3’
(%4,3) ¢ok lezzetli oldugunu, 11°1 (%15,9) ise lezzetinin kétii oldugunu ifade etmistir
(Sekil 4.17).

Cok lezzetli

4% Lezzeti koti

16%
Lezzetli
29%
Az lezzetli
51%

Sekil 4.17. Gliitensiz tirlinlerin tat ve lezzeti ile ilgili hastalarin diisiinceleri
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Gliitensiz tirtinleri lezzetli bulanlarin gruplarinda diyete uyumlu olan hastalarin
orani daha yiiksekken, az lezzetli bulanlar ve lezzetini kotii bulan hastalarin

gruplarinda diyete uyum oranlarinin anlamli diizeyde daha diisiik oldugu saptanmistir

(p=0,029) (Tablo 4.50).

Tablo 4.50. Gliitensiz iiriinlerin lezzeti ile diyete uyum arasindaki iliski

Diyete uyanlar Diyete uymayanlar p
(n=34) (n=35)
n % n %
Cok lezzetli bulanlar 2 5,9 1 2,9
Lezzetli bulanlar 14 41,2 6 17,1 0,029
Az lezzetli bulanlar 16 47,0 19 54,3
Lezzetini kot bulanlar 2 5,9 9 25,7

4.7.8. Hasta ve Ailelerin Hasta Dernegi Konusundaki Goriis ve Bilgi

Diizeyleri

Hasta ve ailelerinin %72,9’u CH ile ilgili lilkemizdeki hasta dernegini
(Colyakla Yasam Dernegi) bildigini, %30’u dernek faaliyetlerinden haberdar
oldugunu bildirmistir. Bununla birlikte, 70 hastanin sadece 16’sinin ailesinin (%22,9)
dernege liye oldugu belirlenmistir. Dernege tiye olan ailelerin hepsi Ankara’da dernege
tiye iken, 1 hastanin ailesi diger sehirlerden 3 dernege de iiye oldugunu belirtmistir.

Hastalarin hasta dernegine dair bilgi durumlar1 Tablo 4.51°de verilmistir.

Tablo 4.51. Hastalarin iilkemizde faaliyet gosteren hasta dernegine yonelik bilgi

durumlar1 (n=70)

Say1 (n) Yiizde (%)
Hasta dernegini bilen aileler 51 72,9
Dernegin etkinliklerinden haberdar olan aileler 21 30,0
Dernekle iletisimde olan aileler 15 214
Dernege iiye olan aileler 16 22,9
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Hastalarin hasta dernegi ile iletisim ve bilgi durumlar1 degerlendirildiginde,
hasta dernegini bilenlerin, bilmeyenlere gore diyete uyumlarinin daha iyi oldugu
goriiliirken (p=0,008); dernegin etkinliklerinden haberdar olma, dernekle iletisimde
olma ve dernege iiye olma durumlari ile diyete uyum arasinda anlamli bir iliski

olmadigi saptanmamustir (Tablo 4.52).

Tablo 4.52. Hastalarin Hasta Dernegi ile iletisim ve bilgi durumlari ile diyete uyum

arasindaki iliski

Diyete uyanlar Diyete uymayanlar p
(n=33) (n=35)

n % n %
Hasta dernegini bilenler 30 90,9 21 60,0 0,008
Hasta dernegini bilmeyenler 3 9,1 14 40,0
Dernegin etkinliklerden haberi 13 39,4 8 22,9 0,14
olanlar
Dernegin etkinliklerden haberi 20 60,6 27 77,1
olmayanlar
Dernekle iletisimde olanlar 9 27,3 6 17,1 0,31
Dernekle iletisimde olmayanlar 24 12,7 29 82,9
Dernege iiye olanlar 10 30,3 6 17,1 0,20
Dernege iiye olmayanlar 23 69,7 29 82,9

4.7.9. Hasta ve Ailelerin Gliitensiz Diyet Disindaki Tedavi Arayislari

Gliitensiz diyetin yan1 sira vitamin-mineral destegi alip almadiklar
sorgulandiginda, hastalarm 13’{iniin (%18,8) diizenli olarak vitamin destegi aldigi,
17’sinin (%24,6) ara sira aldigi, 39’unun (%56,5) ise vitamin destegi kullanmadigi
saptand1. Benzer sekilde 11 hastanin (%15,9) diizenli olarak demir, ¢inko, magnezyum
gibi mineral destegi aldigi, 26 hastanin (%37,7) bu destekleri ara ara kullandigi, 32

hastanin (%46,4) ise hi¢bir mineral destegi almadig: saptandi.

Gliitensiz diyete uyan ve uymayan hastalar arasinda vitamin ve mineral destegi

kullanimlari agisindan anlamli bir fark bulunmamistir (Tablo 4.53).

72



Tablo 4.53. Vitamin ve mineral destegi alma durumu ile diyete uyum iliskisi

Diyete uyanlar Diyete uymayanlar p
(n=34) (n=35)
n % n %

Vitamin Kullanimi

Diizenli vitamin kullananlar 8 23,5 5 14,3

Ara ara vitamin kullananlar 7 20,6 10 28,6 0,54
Vitamin kullanmayanlar 19 55,9 20 57,1

Mineral Kullanimi

Diizenli mineral kullananlar 6 17,6 5 14,3

Ara ara mineral kullananlar 13 38,2 13 37,1 0,90
Mineral kullanmayanlar 15 441 17 48,6

Ailelerin gliitensiz diyet disindaki diger tedavi arayislar1 sorgulandiginda 70
hastanin 19’unun (%27,1) farkli tedavi arayisinda olduklar1 gézlenmistir. En sik
bagvurulan uygulamalar biyorezonans, dua okutma, alternatif tip, bitki ¢aylar1 ve balik
yag1 olmustur. Gliitensiz diyet disindaki tedavi uygulamalar1 Tablo 4.54’te ve Sekil
4.18’de gosterilmistir.

Tablo 4.54. Ailelerin gliitensiz diyet dis1 tedavi uygulamalari (n=19)

n %

Biyorezonans 7 36,8
Dua okutma 7 36,8
Alternatif tip 6 315
Bitki caylar 3 15,7
Balik yag1 3 15,7
Akupunktur 1 5,2
Kegiboynuzu 1 52
Bagisiklik giiclendirici ilag 1 5.2
Corek Otu 1 5,2
Reiki 0 0

Muska 0 0

Hacamat/siiliik 0 0
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Hacamat/stlik = %0
Muska %0
Reiki %0
Corek Otu mmm %5,2
Bagisiklik gliclendirici ilac mmm %52
Kegiboynuzu mmm %5,2
Akupunktur mmm %5,2
Balik yag meesss—— %157
Bitki gaylari —— %157
Alternatif tip S — — ———— %315
Dua okutma mmEEEES———— 36,8
Biyorezonans mEEEEEESSSSSSS——————— %368

9% 0 5 10 1520 25 30 35 40 45 50 55 60 65 70 75 80 85 90 95100

Sekil 4.18. Ailelerin gliitensiz diyet dis1 tedavi uygulamalar:

Gliitensiz diyete uyan ve uymayan hastalar arasinda diyet dis1 alternatif yontem

uygulama aligkanliklar1 a¢isindan anlamli  farklilik olmadigr  goriilmistiir

(p=0,07)(Tablo 4.55).

Tablo 4.55. Hastalarin gliitensiz diyet diginda alternatif yontemleri uygulama

durumlarinin diyete uyumlarina etkisi

Diyete uyanlar Diyete uymayanlar p
(n=34) (n=36)
n % n %
Bagka bir yontem uygulayanlar 6 17,6 13 36,1 0,07
Bagka yontem uygulamayanlar 28 82,4 23 63,9
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5. TARTISMA

5.1. GIRIS

Colyak hastaligt (CH) genetik yatkinligt olan kisilerde gliiten igeren
yiyeceklerin yenmesi sonucu ortaya ¢ikan otoimmun bir enteropatidir. Colyak
hastalig1 hem ¢ocuklarda hem de eriskin yas grubunda goriilen ve yasam boyu devam

eden bir hastaliktir.!

Diinya ¢apinda CH prevalans1 %0,5 -1 olarak bildirilmistir.® Ulkemizde ise

Saglik Bakanlig1 verilerine gore CH prevalansi %0,3 ile %1 arasindadir.”™

Amerika Birlesik Devletleri’nde eriskin CH prevalansi %0,95 olarak, ¢ocukluk
¢ag1 CH prevalansi ise %0,31 olarak hesaplanmistir. Bununla birlikte, Birlesik Krallik,
Isveg, Finlandiya ve Hollanda gibi diger Avrupa iilkelerinden yapilan galismalarda %1

ile %2 arasinda degisen daha yiiksek bir prevalanstan bahsedilmektedir.”

Tiirkiye'de Dalgig ve arkadaslari tarafindan 2006-2008 yillar1 arasinda 62
sehirde 20.190 okul cocugu arasinda yapilan tarama calismasinda biyopsi ile
dogrulanmis CH tanis1 siklig1 %0,47 olarak bulunmustur; ancak, biyopsiye girmeyen
katilmcilar  dahil edildiginde, prevalansin 1/58 kadar yiiksek olabilecegi

17 Demirgeken ve arkadaslari tarafindan Ankara'da 1000 c¢ocuk

distintilmistiir.
arasinda yapilan Tiirkiye'deki ilk yerel prevalans ¢alismasinin sonuglarina gore biyopsi

ile dogrulanmis CH sikl1ig1 %0,9 olarak bulunmustur.’’

Ulkemizde ¢ocukluk ¢aginda gliitensiz diyete uyumu etkileyen faktdrler heniiz
aragtirtlmamistir. Colyak hastalarinda gliitensiz diyete uyumu artiracak yontemlerin
tespitinin morbiditeyi azaltarak hem yasam kalitesini artiracagi, hem de maliyeti
azaltacagi diisiiniilmektedir. Bu ¢aligmada ¢6lyak hastalarinin demografik bilgileri ile
beraber gliitensiz diyetle ilgili bilgi diizeyleri, gliitensiz iirlin yaklasimlar1 ve gliitensiz

beslenmeye uyumlarindaki belirleyici faktorler arastirilmastir.
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5.2. DEMOGRAFIK VERILERIN YORUMLANMASI

Hastalik erigkin donemde kadinlarda daha sik goriilmekle beraber ¢ocukluk
caginda her iki cinsiyet igin siklig1 esittir'®. Calismamizda kizlarda erkeklerden daha

sik gorildiigi saptanmastir.

(Colyak hastaligina ait bulgularin ortaya ¢ikmasi ve tani alma olasiligi her yasta
olmakla beraber, caligmalarda CH sikliginin yasla birlikte arttigi gosterilmistir.
Kadinlar siklikla 40-45 yaslar1 arasinda tani alirken, erkekler 10-15 ile 35-40 yaslari
arasinda olmak iizere iki ayr1 donemde daha sik tan1 alirlar.’® Calismamizda hastalarin
tan1 anindaki ortalama yaslar1 7,8 yil olup, hastalarimizin biiyiik bir kisminit 5-12 yas
arasindaki ¢ocuklar (%61,4) olusturmustur. Calismamizda hastalarin sadece %5,7’si 2

yasin altinda tan1 almis olup, geri kalan hastalarin hepsi 2 yasin iizerinde tani almistir.

Colyak hastaligr farkli klinik bulgularla ortaya ¢iktigr icin cogu kez tanida
gecikmeler olabilmektedir. Calismamizda hastalik belirtilerinin ortalama 6,4 yasinda
ortaya c¢iktig1; ancak hastalarin ortalama 7,8 yasinda tani aldiklart goriilmistiir.
Calisma grubumuzdaki ¢ocuklarda tamida yaklasik 16 aylik bir gecikme oldugu
saptanmistir. Paez ve arkadaglarinin 2017 yilinda yaptiklart bir calismada hastalarin
tan1 almalarindaki gecikmenin gastrointestinal bulgular1 olan hastalarda ortalama 2,3
ay, gastrointestinal bulgulari olmayan hastalarda ise ortalama 42 ay oldugu
bildirilmistir.”® Calismamizda tanida gecikme siiresi klasik ¢6lyak hastalaria
(ortalama 5,5 ay) gore atipik ¢olyak hastalarinda (ortalama 8,9 ay) daha uzun olmakla
birlikle arada istatistiksel olarak anlaml fark saptanmamistir. Bunun ¢aligmaya alinan

hasta sayisinin az olmasi ile ilgili olabilecegi diistiniilmiistiir.

5.3. TANI ANINDAKIi BELIiRTi VE BULGULARIN YORUMLANMASI

Anne siitii ile beslenme, kii¢lik ¢ocuklarda gliiten duyarlilig ile iligkilendirilen
bir ¢evresel faktordiir. Colyak hastaligl gelisiminde anne siitii ile beslenmenin etkisi
net anlasilmamistir. Bazi yaylar hastalik gelisme riskini azaltti§in1 savunurken bazi
yayinlar ise aksini One slirmektedir. 1966 ile 2004 yillar1 arasinda yayinlanan
caligmalarin derlendigi bir meta-analizde; gliitenin diyete girmesi sirasinda emzirilen
cocuklarin CH gelistirme riskinin, emzirilmeyenlere kiyasla %52 oraninda daha az

oldugu tespit edilmistir.2® Stordal ve arkadaslariin Norveg’te yaptiklari ileriye doniik
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bir kohort ¢aligmasinda ise 12 aydan uzun siire emzirilen ¢gocuklarda CH riskinin daha
yiiksek oldugu 6ne siiriilmiistiir.8* Calismamizda hastalarin tek basina anne siitii alma
stiresi ortalama 5,7 ay, toplam anne siitii alma siiresi ise ortalama 13,5 ay olarak
hesaplanmistir. Bu sonuglarin, uluslararas1 kuruluslarin (AAP, DSO) 6nerileriyle

uyumlu oldugu goriilmiistiir.

(Colyak hastaliginin klinik bulgular kronik ishal, karin agrisi, gelisim geriligi
gibi tipik GIS belirtilerinden, demir eksikligi anemisi, agiklanamayan karaciger enzim
yiiksekligi, osteoporoz gibi GIS dis1 belirtilere kadar uzanir. Giiniimiizde hastalarin
klasik GIS bulgularindan ziyade atipik bulgularla tan1 aldigi gdsterilmistir.
Calismamizda da son literatiir bilgileri ile uyumlu olarak hastalarin %59 unun atipik

CH, %34 liniin klasik CH, %7,1’inin ise sessiz CH’ye sahip oldugu goriilmiistiir.

Atipik CH’nin klasik CH’ye gore daha ileri yaslarda tani aldig1 bilinmektedir.
Calismamizda literatiirle uyumlu olarak, atipik CH ile takipli hastalarin ortalama 8,7
yasinda, klasik CH ile takipli hastalarin ise ortalama 6,2 yasinda tani aldiklari

goriilmiis olup, aradaki bu fark istatistiksel olarak anlaml1 bulunmustur.”

Colyak hastalarinda en sik goriilen belirtilerin ishal, kilo kaybi, istahsizlik
oldugu, en sik goriilen bulgularin ise anemi, boy kisalig1 ve gelisme geriligi oldugu
bildirilmistir.* Hastalarimizin yaklasik 2/3’iinde kilo alamama, karm agrist ve
istahsizlik yakinmalar1 gbzlenirken, ishal yakinmasi sadece 1/3’linde goriilmiistiir.
Tan1 aninda hastalarin yaklagik yarisinda gelisme geriligi ve boy kisalig1 oldugu,

1/3’tinde ise anemi oldugu goriilmiistiir.

Colyak hastaliginin taramasinda, tanisinda ve gliitensiz diyete uyumun
izleminde gliitene kars1 ve bagirsak mukozasindaki proteinlere karsi olusan antikorlar
kullanilmaktadir. Bu antikorlar anti-gliadin antikor IgA/IgG, endomisyum antikoru
IgA/IgG, anti-retikiilin IgA ve doku transglutaminaz antikor IgA/IgG’dir. Birinci
basamak degerlendirmede dTG-IgA bakilmas1 6nerilmektedir.>? IgA eksikligi olan
hastalar dTG-IgA ve EMA-IgA iiretemedikleri i¢in bu hastalarda yanlis negatif sonug
olabilir. Bu nedenle seroloji ile beraber total serum IgA diizeyleri de bakilmaktadir.
IgA eksikligi olan hastalar i¢in dTG-IgG ve EMA-IgG bakilmaktadir.* Hastalarimizin
%84,2’sinde serum IgA diizeylerine bakilmistir; %3,3 iiniin IgA eksikligi oldugu ve
bu hastalarin hem dTG-IgA hem de EMA-IgA diizeylerinin negatif oldugu

gorilmiistiir.
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Son yayinlanan ESPGHAN kilavuzunda, dTG-IgA iist sinirinin 10 katt ve
tizerindeki sonuglara sahip hastalarin biyopsi yapilmaksizin CH kabul edilerek
gliitensiz diyete baslanmasi onerilmistir.® Hastalarimizin %44’iiniin tam1 anidaki
dTG-IgA diizeyinin referans araligin tst simirinin 10 kati ve tiizerinde oldugu
saptanmigtir. Yeni kilavuz oOnerilerine gore, calismaya alinan hastalarin yaklagik

yarisinin biyopsi yapilmadan CH tanisi alabilecegi gdzlenmistir.

5.4. ESLIK EDEN HASTALIKLARIN YORUMLANMASI

Colyak hastaligr bir kismi otoimmiin, bir kismi genetik bir¢ok hastalikla
birliktelik gosterir. Bu hastaliklarin basinda Tip 1 DM, otoimmun tiroit hastaliklari,
selektif IgA eksikligi, dermatitis herpetiformis, Addison hastaligi, Sjogren sendromu
gelmektedir.*~° Bizim hastalarimizda da literatiirle uyumlu olarak en sik eslik eden
hastaliklarin baginda Tip I DM (%10), otoimmiin tiroidit (%7,1), IgA eksikligi (%3,3),
otoimmiin hepatit (%2,8), hipereozinofili (%2,8), dermatitis herpetiformis (%2,8),
biiylime hormonu eksikligi (%2,8) gelmektedir.

Baz1 genetik hastaliklar CH’na eslik edebilmektedir. Bunlarin en bilinenleri
Down sendromu®!, Turner sendromu ve Williams sendromudur.®? Calismamiza katilan

hasta grubunda bu sendromlar ile takipli hastamiz bulunmamaktadir.

5.5. AILE TARAMALARININ YORUMLANMASI

(Colyak hastalarmin aile iiyelerinde bu hastaligin goriilme sikliginin artmis
oldugu bilinmektedir. Amerika Birlesik Devletleri’nde 111 CH’nin birinci derece
yakinlarindan olusan 344 kisilik bir grubun tarandigi ¢alisma sonucunda, birinci
derece yakinlar arasinda CH goriilme sikhigmin %11 oldugu bildirilmistir.%
Kilavuzlarda bulgular1 olan birinci derece akrabalarin CH acisindan ayrintili
degerlendirilmesi, bulgusu olmayan birinci derece akrabalarin ise CH acisindan
taranmas1 gerektigi belirtilmektedir.2* 2019 yilinda Columbia Universitesi’nde 2081
¢olyak hastasinin 539 akrabasinin CH ve tarama durumlart degerlendirildiginde, tim
akrabalarda tarama oraninin %39,3, birinci derece akrabalarda tarama oraninin %50,4

oldugu belirtilmistir.®> Bizim hastalarimizin %70’ine aile taramas1 yapildig1, tarama
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yapilan hastalarin % 38,7’sinde de tarama ile yeni CH tanisi alan birey oldugu
saptanmistir. Caligmamizda da literatiirle uyumlu sekilde tarama yapilan bireylerin

daha ¢ok birinci derece akrabalar oldugu gozlenmistir.

5.6. GLUTENSIZ DIYETE UYUMUN YORUMLANMASI

(Colyak hastaligimin tedavisi omiir boyu siirecek gliitensiz diyetle yapilir.
Gliitensiz diyete iyi uyum hastaligin seyri acisindan énemlidir. Colyak hastalarinin
bugday, arpa, ¢avdar ve yulaf iceren iirlinleri tiilketmemesi gereklidir. Gliitensiz diyet
ile klinik bulgular 1-2 haftada, histopatolojik bulgular 6 ay iginde diizelir. Tanida
pozitif saptanan antikorlar gliitenden fakir diyetin baglamasindan sonra 6 ay ile 1 yil

arasinda negatiflesirler.®

Gliitensiz diyete uyum, degerlendirme yontemine ve tanimina gore, %42 - %91
arasinda degismektedir. Calismalarin sonuglar1 degerlendirildiginde gliitensiz diyete
uyum c¢esitli faktorler ile iligskilendirilmistir. Besin etiketi okuma, tani yasi, hastalik
stiresi, egitim diizeyi, yasam kalitesi ve diizenli hekim kontrolii bu faktorlerin en

onemlilerindendir.”®

Literatiirde hem ¢ocuk hem eriskin yas gruplarinda yapilmais, gliitensiz diyete
uyumu ve buna etkili olan faktorleri inceleyen bir¢ok yaym mevcuttur. Bu yayinlarin
bir kisminda diyete uyum ailelerin sdzel bildirimleri ile degerlendirilmistir.>®-%° Bir
kisminda, diyetisyen esliginde belli bir siire giinliik beslenme sekilleri yakin takip
edilerek, tiiketilen gliiten miktarina goére uyum gruplar1 simiflandirlmistir.%% Bir
kisminda ise, bizim ¢alismamizda da belirleyici olarak ele aldigimiz gibi, serolojik
uyum temel almmustir.®® Bunlarin disinda, belli bir siire gliitensiz diyet sonrasinda
kontrol endoskopi yapilarak biyopsi bulgularinda gerileme durumuna goére diyete

uyum degerlendirmeleri yapan calismalar da mevcuttur.%

Calismamizda gliitensiz diyete uyum sozel olarak degerlendirildiginde
hastalarin %73’ diyete uydugunu ifade etmisken, serolojik olarak %49’unda diyete

uyum saptanmis olup literatiir bulgulari ile uyumludur.
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5.7. GLUTENSIZ DIYET SONRASI ANTROPOMETRIK DEGIiSIMLERIN
YORUMLANMASI

Malabsorbsiyon, kronik ishal ve belirgin biiyiime geriligi ile karakterize olan
klasik CH kliniginin giinlimiizde daha nadir goriilmeye baslanmasiyla, ¢olyak
hastalarinin  tan1  anindaki VKI’lerinin normal veya hafif yiiksek oldugu
gbzlemlenmistir. Literatiirde VKI diisiik olan, diisiik yag kiitleli ve kemik mineral

95

dansitesi diisiik CH grubunun yan1 sira®™, son yillarda tani aninda obez olan yeni bir

hasta grubunun ortaya ¢iktigi bildirilmektedir.%

Amerika Birlesik Devletleri’'nde yapilmis genis bir CH kohortunda gliitensiz
diyetin VKI’ye etkisi arastirilmistir. Hastalar VKI’lerine gore Diinya Saglik Orgiitii
tarafindan belirlenen 4 ana gruba (diisiik kilolu, normal, fazla kilolu, obez) ayrilarak,
1 yillik bir gliitensiz diyetin oncesinde ve sonrasinda degerlendirilmistir. Gliitensiz
diyet ile disiik kilolu hastalarin %66’sinin kilo aldig1, obez hastalarin ise %47’sinin
kilo verdigi, ortalama VKI degerlerinin diisiik kilolu hastalarin grubunda anlaml
oranda yiikseldigi, fazla kilolu hastalarin grubunda ise anlamli oranda distiigi

gosterilmistir.®’

Israil’de yaymlanan baska bir calismada ise ortalama takip siiresi 39,5 ay olan
679 CH geriye doniik degerlendirilmistir. Gliitensiz diyet 6ncesinde normal veya fazla
kilolu VKI degerlerine sahip hastalarin, diyet sonrast VKi’lerinde 2 puanlik artis
kaydedildigi bildirilmistir. Hastalarin %15,8’inin normal veya diisiik kilolu grubundan
fazla kilolu VKI grubuna gectigi, tamida fazla kilolu olan hastalarin %22’sinin de kilo
aldig1 gdzlenmistir.®® Arastirmamizda gliitensiz diyet tedavisinden sonra diisiik kilolu
olan hasta sayisinin degismedigi goriilmiistiir. Sisman hasta sayisinda azalma

goriilmekle birlikte istatistiksel agidan anlamli bir gerileme olmadig1 saptanmamustir.

Boy kisaligi, CH’ nin atipik bulgularindan biridir. Hastalarin yaklasik %8-10"u
boy kisalig1 nedeniyle degerlendirilme siirecinde CH tanis1 alirken, %10-40’unun CH
tam1 aninda boy kisalign oldugu bildirilmistir.® Boy kisaligmin endokrin dist
nedenlerinin yaklasik %19-59’unu CH olusturmaktadir.® Bizim calismamizda
gliitensiz diyet tedavisinden sonra boy kisalig1 olan hasta sayisinin anlamli oranda

geriledigi goriilmektedir.
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58. GLUTENSIiZ DIYETE UYUMU ETKILEYEN FAKTORLERIN
YORUMLANMASI

5.8.1. Hastaya Ait Faktorlerin Yorumlanmasi

Rimarova ve arkadaslarinin, 223 kiz ve 102 erkekten olusan toplam 325 ¢6lyak
hastasinin aileleri ile yaptiklari bir anket calismasinda, gliitensiz diyete uyumu
etkileyebilecek faktorler arastirilmistir. Bu hasta grubunun sonuglari incelendiginde;
kiz hastalarin, daha kii¢iik hastalarin (9-11 yas aras1), ailesinde CH 06ykiisii olan
hastalarin ve gastrointestinal bulgular1 6n planda olan hastalarin diyete daha uyumlu
oldugu bildirilmistir. Gliitensiz diyet uygulanan siirenin ise anlamli bir etkisi olmadig1
bildirilmistir.%® Yas1 daha kiigiik olan hasta grubunun gliitensiz diyete daha uyumlu
olmasi addlesan grubuna kiyasla, ebeveyn kontrolii ve etkisinin altinda daha ¢ok

kalmalari ile ilgili oldugu diisiiniilmiistiir.°

Finlandiya’da 2015 yilinda yaymlanan bir ¢alismada, tanidan 1 yil sonra
takiplerinde biyopsi yapilan ve bu biyopsi sonucuna gére mukozal iyilesme gosteren
178 erigkin hasta ile mukozal iyilesme gostermeyen 85 hasta karsilastirilmis, mukozal
iyilesmenin gliitensiz diyete uyumla yakin iligkisi gosterilmistir. Bu ¢alismada, ayda
bir, az miktarda istemsiz gliiten tiikketimi ve tamamen gliitensiz beslenme, diyete uyum
olarak tanimlanmistir. Mukozal iyilesme olan ve olmayan gruplarin arasinda yas,
cinsiyet, bulgularin siiresi, CH icin aile hikayesi ve eslik eden hastaliklar acisindan
anlamli farklilik saptanmadigi bildirilmistir. Bagvuru bulgulari karsilastirildiginda ise
ishal, gastrointestinal sistem dis1 bulgular ve yakinma olmaksizin tan1 alanlar arasinda
mukozal iyilesme ve diyete uyum agisindan anlamli farklilik saptanmazken, yalnizca
emilim bozuklugu bulgular1 olan hastalarda mukozal iyilesmenin iyi olmadigi ve

diyete uyumun daha kétii oldugu bildirilmistir.%

Literatiirde gastrointestinal bulgularin 6n planda oldugu klasik CH hastalar ile
atipik bulgularla tan1 almis ¢6lyak hastalarimin gliitensiz diyete uyumunun
karsilastirildigi bagka caligmalar da mevcuttur. 2001-2015 yillar1 arasinda CH tanist
almis 62 klasik CH ve 60 klasik olmayan CH’nin karsilastirildigi bir ¢alismada,
gliitensiz diyete uyum bir anket formu esliginde degerlendirilmis olup klasik CH ve
atipik CH gruplar1 arasinda uyumun benzer oldugu goriilmiistiir.!®® Bizim hasta

grubumuzda da klasik, atipik ve sessiz CH gruplarinda diyete uyum oranlar1 arasinda
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anlaml farklilik bulunmamaktadir. Bu durum, hastaligin ilk ortaya ¢ikis bulgularinin
ve hastalik tipinin gliitensiz diyete uyum iizerinde bir etkisi olmayabilecegini
diisiindiirmekle beraber, hasta sayimizin az olmasi kesin bir yorum yapmay1

siirlamaktadir.

Arastirmamizda hastalarin yasi, cinsiyeti, CH tipi, tan1 yasi, gliitensiz diyet
uygulama siireleri ve eslik eden hastalik durumlar ile gliitensiz diyete uyum arasinda
anlaml bir iligki bulunamamistir. Bu durumun 6rneklemin kiiciikliigii ile iliskili

olabilecegi diisliniilmiistiir.

5.8.2. Ailelere Ait Faktorlerin Yorumlanmasi

(Colyak hastalariin ailelerine ait bazi 6zelliklerin, hastalarin gliitensiz diyete
gosterdigi baghlig: etkiledigi bilinmektedir.® Bu 6zelliklerin en bilinenleri arasinda
ebeveynlerin egitim diizeyi, ailenin gelir diizeyi, ailenin saglik durumu ve aile yapilari

gelmektedir.

Literatiirdeki bircok ¢aligmada ebeveynlerin egitim diizeyinin gliitensiz diyete
uyum ile iligkisi gosterilmistir. Ebeveynlerin egitim diizeyi yiikseldik¢e CH hakkinda
daha genis bilgi sahibi olduklari, iirtinleri gliiten igeriklerine gore daha iyi ayirt
edebildikleri, gliitensiz beslenmenin c¢ocugun biiylimesi ve gelisimi tiizerindeki
Oonemini daha iyi anladiklar1 goriilmektedir. Rimarova ve arkadaslarinin ¢alismasinda
hem annenin hem de babanin egitim diizeyinin gliitensiz diyete uyum iizerinde etkili
oldugu bildirilirken®®; Garg ve arkadaslarinin ¢alismasinda annenin egitim diizeyinin
babanin egitim diizeyine oranla daha etkili oldugu bildirilmistir.® Calismalardaki bu
sonuclar, gliitensiz Uriinleri satin almada ve evde gliitensiz yemek hazirlama

konusunda sorumlu kisinin anne olmasi ile agiklanmustir.

Calismamizda annelerin %2,9’unun, babalarin ise %1,4’ilinlin okur-yazar
olmadigt; annelerin %18,6’sinin, babalarin ise %29’unun {iniversite mezunu oldugu
saptanmistir. Arastirmamizda anne ve babanin egitim durumunun diyete uyum {izerine
etkisi incelendiginde babanin egitim durumunun gliitensiz diyete uyum iizerinde

annenin egitim durumundan daha etkili oldugu tespit edilmistir.
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Hasta grubumuzda anne ve babalarin is ve ¢alisma durumlari incelendiginde,
annelerin %21,7’sinin, babalarin ise %88,4’liniin ¢alistig1 goriilmistiir. Ebeveynlerin
hem egitim durumu hem de calisma durumlarindaki sonug¢larimiz, iilkemizdeki
ataerkil aile yapisiyla ve calismamizdaki hasta grubunda evin gec¢imi konusunda

sorumlulugun babada olmasi ile agiklanabilir.

Gliitensiz tiriinlerin satin alinmasi konusunda diyete uyumu etkileyen 6nemli
bir faktor, bu iirlinlerin maliyetinin yiliksek olmasidir. Bu nedenle ailelerin gelir diizeyi
ile diyete uyum iligkisi, arastirilan bir diger konudur. Calismamizda aylik gelir
diizeyinin artmasi ile gliitensiz diyete uyum oraninin arttifi goriilmekle beraber
istatistiksel olarak anlamli fark bulunmamuistir. Bu durumun 6rneklemin kiigtikliigii ile

ilgili oldugu diistintilmektedir.

Literatiirde ¢ekirdek ailede yasayan hastalarin gliitensiz diyete daha uyumlu
oldugunu bildiren c¢alismalar bulunmaktadir. Bu c¢alismalarda kalabalik aile
yasaminda, ¢ocugu cezbedebilecek gliiten icerikli bircok yiyecegi tiiketebilen diger
aile fertlerinin olmasinin gliitensiz diyete uyuma zarar verdigi one siiriilmektedir.®8’
Bizim ¢aligmamizda ¢ekirdek ailede yasayan hastalar ile kalabalik bir ailede yasayan
hastalar arasinda diyete uyum acisindan istatistiksel olarak anlamli bir fark tespit
edilmemistir. Ayrica ¢alisgmamizda ailedeki toplam ¢ocuk sayisinin gliitensiz diyete

uyumda bir etkisi olmadig1 saptanmistir.

Arastirmamizda ebeveynlerin saglik durumunun ve ailenin yagadigi yerin takip
edilen merkeze yakinliginin gliitensiz diyete uyum iizerinde anlamli etkisi olmadigi

saptanmistir.

5.9. GLUTENSIZ DIYETLE IiLGILIi DUSUNCE VE BILGILERIN
YORUMLANMASI

5.9.1. Gliitensiz Diyet Konusunda Bilgi Kaynaklarinin Yorumlanmasi

Hastalarin desteklenmesi ve dogru bilgilendirmesi, CH’nin yonetiminin ve

gliitensiz diyete uyumun 6nemli bir parcasi olup hastalik sonuglarini etkilemektedir.

Glinlimiizde ¢olyak hastalari, CH ve gliitensiz diyete iligkin bilgileri ¢ok cesitli

kaynaklardan alabilmektedir. Bunlar, saglik calisanlari, diyetisyenler, hemsireler,
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¢olyak destek gruplari, gida sirketleri, saglik ve gida ile ilgili marketler, internet,
kitaplar, aile bireyleri ve arkadaglar olarak siralanabilir. Ne yazik ki hastalar bu
kaynaklarin birgogundan eskimis, yanlis veya geliskili bilgiler almaktadir ve bu durum

cogu zaman bilgi kirliligine neden olmaktadir.*%*

Internete erisimin kolaylagsmas1 ve yayginlasmasi sonucunda ¢dlyak
hastalariin ve ailelerin, saglik personellerinden daha ¢ok internet ilizerinden diger
¢Olyak hastalariyla ve saglik personeli olmayan kisi/kaynaklarla bilgi aldig

bilinmektedir.

2014 yilinda ingiltere’de ailelerin bilgi kaynaklarmin ve CH ile ilgili bilgi
diizeylerinin incelendigi bir ¢aligmada en sik basvurulan kaynagin internet oldugu,
internetle beraber olma sart1 ile tibbi kaynaklardan, kitaplardan ve videolardan da

yararlanildigi bildirilmistir,1%2

Arastirmamizda hasta ve/veya aileler, gliitensiz diyetle ilgili bilgilendirmeleri
cocuk gastroenteroloji uzmanlar1 (%58,6), diyetisyen (%40), internet/televizyon
(%17,1), ¢ocuk doktoru (%11,4), CH olan kisiler (%8,6) ve derneklerden (%8,6)

aldiklarimi belirtmislerdir.

Gliitensiz diyete uyumu artirmak ve hasta ve/veya aileleriyle uzun siireli bir
iletisimi devam ettirmek i¢in, soru ve cevaplara yeterli siire tanimak gereklidir. 2011
yilinda Finlandiya’da erigkin ¢6lyak hastalar1 ile yapilan bir caligmada klasik CH
bulgulari ile bagvuran hastalarin yapilan bilgilendirmeyi yeterli bulduklari; ancak geng
yasta, bagirsak dis1 bulgular ile veya bulgusu olmayip tarama ile tan1 alan hastalarin
bilgilendirmeyi yetersiz bulduklari ve bu durumun bu 3 grupta gliitensiz diyete uyumu
zorlastirmis oldugu bildirilmistir.}%® Bizim hasta grubumuzda ise yeterli bilgi aldigi
diistinenler ile yetersiz bilgi aldigin1 diisiinenler arasinda diyete uyum agisindan fark

saptanmamigtir.

5.9.2. Colyak Hastahig ve Gliitensiz Diyet ile Ilgili Bilgi Diizeyinin

Yorumlanmasi

(Colyak hastalign ve gliitensiz diyete dair hasta ve ailelerinin bilgi durumu,

hastalarin diyete uyumunda biiyiik yer kaplamaktadir. C6lyak hastaliginin sadece ishal
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ve kilo kaybu ile seyreden bir hastalik oldugunu bilen; ancak ¢ocuklarinda boy kisaligi
disinda bagka bulgu olmayan ailelerin hastaligi kabullenmeyerek diyete uymak
istemeyebilecekleri gosterilmistir.'%® Bu nedenle ailenin hastaliga ve uygulanmasi

gereken diyete ait bilgi birikimleri ve yaklasimlari, diyete uyumu etkilemektedir.

2011-2012 yillar1 arasinda Garg ve arkadagslar tarafindan yapilan gliitensiz
diyete uyum arastirmasinda 134 aile degerlendirilmis ve hem CH hakkinda hem de
gida gruplariin gliiten igerigi hakkinda aileler sorgulanmistir. Hastalikla ilgili 4 soru
sorulmus, 5 farkli gida 6rnegi verilerek gliiten iceriklerini ayirt etmeleri istenmistir.
Bu ¢alismanin sonuglari; ebeveynlerin CH ve gliiten igeren iirlinler hakkinda bilgi
sahibi olmalarinin, ¢ocuklarinin biiyiime ve gelisimi i¢in gliitensiz diyetin yerini
anlamalariin ve yiyecekleri ayirt edebilmelerinin yiiksek diizeyde uyumu beraberinde

getirdigini desteklemektedir.’

Ingiltere’de Tomlin ve arkadaslari tarafindan yayinlanan bir baska ¢alismada
ebeveynlerin CH ve gliitensiz gidalar hakkindaki bilgi birikimleri, hastalikla ilgili 3
soru ve gidalarla ilgili 6 sorudan olusan bir anketle degerlendirilmistir. Calismaya
alinan hasta ve aile sayis1 63 olup bizim ¢aligmamiza yakindir. Bu grupta ailelerin {igte

birinin tiim gida maddelerini dogru bildigi saptanmistir.1%2

Calismamizda ailelerin CH ve gliitensiz diyet konusunda bilgi diizeylerini
belirlemek igin 10 6nermede bulunulmustur. Ailelerin sadece %38,5’i onermelere
tiimilyle dogru yanit vermistir. Ortanca dogru yanit oraninin 10 iizerinden 8 oldugu
saptanmistir. Hasta ve ailelerinin gliitensiz diyet konusundaki bilgi diizeylerinin
gliitensiz diyete uyum {iizerindeki etkileri arastirildiginda, diyete uyan ve uymayan
ailelerin bilgi diizeyi arasinda istatistiksel agidan anlamli fark bulunmustur. Gliitensiz
diyete uyumu iyi olan hasta ve ailelerin bilgi diizeyinin, diyete uymayanlara gére daha
yiiksek oldugu goriilmiistiir. Hasta ve ailelerin gliitensiz diyet konusundaki bilgi
diizeyinin artirilmasimin diyete uyumu artiracaglr ve prognozu olumlu etkileyecegi

agikardir.

Arastirmamizda katilimcilarin - gliitensiz  gidalar1  se¢ip segemediklerini
incelemek amaciyla 20 besin maddesi gliiten igerme durumlari agisindan
sorgulanmistir. Aragtirmamizda sorgulanan gida maddelerinin, giinliikk yasamda

yemek hazirlarken en sik kullanilan gidalar olmasina dikkat edilmistir. Ailelerin
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%31,4’1 ankette yer alan tiim gidalarin gliiten igerigini dogru bilmistir. Ankette yer
alan gliitensiz gidalar1 dogru yanitlama sayisinin ortalama 18,1 + 2,9 oldugu

belirlenmistir.

Ailelerin gliitensiz gidalar hakkinda bilgi diizeyinin, diyete uyumu etkileyip
etkilemedigi degerlendirildiginde, gliitensiz diyete uyan ve uymayan ailelerin gidalar
hakkindaki bilgi diizeyleri arasinda istatistiksel agidan anlaml fark saptanmustir. Aile
ve/veya hastalardan besinlerin gliiten igeriklerini daha iyi bilenlerin diyete

uyumlarmin da daha iyi oldugu goriilmiistiir.

Bu calisma ailelerin gliitensiz diyet ile ilgili bilgi diizeylerinin yani sira,
gliitensiz diyet konusunda ailelerin bilgi eksikligi olan konularin fark edilmesini
saglayarak, bu hastalarin izleminde hangi konularin daha ¢ok vurgulanmasi gerektigini

de ortaya ¢ikarmuistir.

5.9.3. izlemle ilgili Diisiincelerin Yorumlanmasi

(Colyak hastaliginin tedavisi dmiir boyu devam eden gliitensiz diyet olup diyete
uymama durumunda hastalarin  biiylime ve gelismeleri olumsuz ydnde
etkilenebilmekte, bulgular devam edebilmektedir. Bu nedenle hastalarin diizenli bir

sekilde kontrollerine devam etmesi gereklidir.

Ukkola ve arkadaslari, hi¢bir bulgusu olmaksizin tarama ile CH tanisi alan
sessiz CH grubunun, daha agir bulgularla seyreden klasik veya atipik CH grubuna
oranla, takiplere devamlilik acisindan daha olumsuz bir yaklagima sahip oldugunu
bildirmistir.2® Ayni c¢alismada agik uglu sorulara alinan yamitlar sonucunda,
hekimlerin CH hakkindaki bilgi eksikliginin, hastaya kars1 uygunsuz davranislarinin
ve hekimlerin CH’n1 hafife alma tavirlarinin doktor-hasta iletisimine ve kontrollere

gelmeye kars1 olumsuz tutum olusturdugu bildirilmistir.

2006 yilinda Bebb ve arkadaslari tarafindan yayinlanan ve 126 eriskin CH ile
yapilan bir anket caligmasinda kontrollere gelmenin hastalar1 gilivence altinda
hissettirdigi, yillik kan testi ile durumlarmi gorebildikleri ve hastaliklar1 hakkinda
sorularin1 sorabilmelerinin onlar iyi hissettirdigi belirtilmistir. Diger yandan, giinliik
diyetlerinin incelenmesini ve diyetleri hakkinda bilgi alma firsatlarinin daha ¢ok

olmasin talep ettikleri goriilmiistiir.'%
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Hastalarimizin %89’unun 6miir boyu kontroliin gerekli oldugunu diistindiikleri
Ogrenilmistir. Ailelerin sadece %17’si diizenli kontrollerine gelmekte sorun yasadigini
belirtmistir. Kontrole diizenli gelememe nedenleri agik uglu soru esliginde
sorgulandiginda, temel nedenin derslerden geri kalma endisesi oldugu belirtilmistir.
Ailelerin diizenli kontrole gelememe nedenleri arasinda, kontrol merkezinde uzakta
yasamak, kontrol sayisinin fazla olmasi, bakim gereken diger ¢ocuklarin olmasi,
maddi zorluklar ve doktor tarafindan verilen bilgilerin yetersiz olmasi yer almistir.
Uzun siireli izlemde, okul ¢ocuklarinin randevularinin sémestr tatillerine denk gelecek
sekilde ayarlanmasi, diizenli kontroliin dniinde 6nemli bir engelin kalkmasina katkida
bulunabilir. Calismamizda diizenli kontrol gelememenin gliitensiz diyete uyum

tizerinde etkisi olmadig1 goriilmiistiir.

5.9.4. Colyak Hastahgn ve Gliitensiz Diyet ile Tlgili Diisiincelerin

Yorumlanmasi

Gliitensiz diyet uygulayan bagka bir aile bireyi ile beraber yagamak, bu diyetin
nasil yapildigina ve gliitensiz diyetle yasamda karsilagilan giinliik zorluklara dair bir
bakis a¢is1 saglamaktadir. Diger taraftan, tanisi olan ve gliitensiz diyet tecriibesi olan
bir kardesin varliginda dahi, hasta ve aileler CH konusunda bilgi eksigi yokmus gibi
kabul edilmemelidir; bu durum gliitensiz diyet konusunda potansiyel eksikleri

tamamlamak igin bir firsat olarak diistiniilmelidir.

Tomlin ve arkadaslarinin ¢alismasinda hastalarin %63,5’inin ailesinde bagka
bir ¢6lyak hastast oldugu, bu grubun da yaklasik yarisinda bu bireyle ayni evde
yasadiklar1 gériilmiis olup; bu durumun gliitensiz diyete uyum iizerinde olumlu etkisi

oldugu &ne siiriilmiistiir. %

Bizim arastirmamizda, hastalarimizin %20’sinin ailesinde gliitensiz diyet alan
baska bireylerin oldugu Ogrenilmistir. Literatiire uyumsuz olarak, ailede gliitensiz
diyet uygulayan baska birey olan hastalar ile baska diyet uygulayan birey olmayan
hastalar arasinda gliitensiz diyete uyum ac¢isindan anlamli fark saptanmamistir. Bu

sonug hasta sayisinin az olmas ile iligkili olabilir.

Pekki ve arkadaslarinin, 1 yil gliitensiz diyet sonrasinda mukozal iyilesmesi

olan ve olmayan gruplar karsilastirdiklar1 ¢alismasinda, 1 yillik gliitensiz diyet sonrasi
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hastalarin iyi hissetme durumlarin1 ve hayat kalitelerini degerlendirmek amaci ile 22
sorudan olusan 6 asamal1 Likert skalas1 ile yapilan Psikolojik Genel lyilik hali Indeksi
(Psychological General Well-Being Index, PGWB) anketi uygulanmistir. Bu anket
sonuglarma goére, mukozal iyilesmesi olan ve iyilesme olmayan gruplar arasinda
anlamli fark bulunmamis olsa da her iki grubun gliitensiz diyet sonrasi anket

skorlarinda olumlu yonde artis tespit edilmistir.%*

Yakin zamanda Hindistan’da gliitensiz diyetin ¢ocukluk caginda yasam
kalitesine etkisinin incelendigi bir calismada hastalarin daha iyi hissetme durumlari,
genis kohort calismalar1 ile gecerliligi kanitlanmis bir anket olan ve hastalarin
psikososyal durumlariin degerlendirildigi Pediatrik Bulgu Kontrol Listesi (Pediatric
Symptoms Checklist, PSC) ile kontrol edilmistir. Gliitensiz diyet sonrasi ortanca PSC
skorlarinin gliitensiz diyet dncesine gore anlamli oranda geriledigi, diyetten ekilenimin

olumlu yénde oldugu bildirilmistir.%

Calismamizda gliitensiz diyet sonrast “kendini iyi hissetmenin/diizelmenin”
diyete uyum iizerindeki etkisi de arastirilmistir. Hastalarin %97,1°1 gliitensiz diyetin
etkili oldugunu diisiindiigiinii, %68,6’s1 ise diyete baslamadan onceki déneme gore
diyetten sonraki donemde daha iyi hissettigini belirtmistir. Caligmamizda gliitensiz
diyet sonrasi “kendini iyi hissetme/diizelme” hissinin gliitensiz diyete uyum tizerinde
etkisi olmadigi saptanmis olup hastalarin kendini daha iyi hissetme hallerinin

sorgulanmasinda standart bir 6l¢ek kullanilmamistir.

5.9.5. Gliitensiz Diyetle Yasam Konusunda Diisiincelerin Yorumlanmasi

Uluslararas: Islevsellik, Engellilik ve Saglik Smiflandirmasi (International
Classification of Functioning, Disability and Health, ICF), ¢cevresel ve kisisel faktorleri
g6z Oniine alarak hastalarin faaliyetlere katiliminin viicut islevleri ile iliskisini
tanimlar. Bu simiflandirmaya gore saglik kavrami, hastaligin biyolojik etkileri disinda
psikolojik ve sosyal boyutlardaki etkilerini de kapsayan ¢ok boyutlu bir kavrama

doniismiistiir. 1%

2017 yilinda Meyer ve arkadaslari, dort farkli veritabaninda (PubMed,
CINAHL, PsycINFO, ve Web of Science) ¢olyak hastalarinin gliitensiz diyetle iligkili

29 ¢ 29 ¢

“hayat kalitesi (quality of life)”, “sosyal aktiviteleri (activities)”, “aktivitelere katilim
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durumlart (participation)” konusunda yapilan tiim ¢alismalar1 taradiklarinda
literatiirde toplam 658 adet yayin oldugunu belirlemislerdir.!® Bu ¢aligmalardan
23’1inii dahil ettikleri kapsamli meta-analizde hastalarin gliitensiz diyete evde uyum
ve akrabalarla iken uyum konusunda bildirilmis ¢alisma yer almamaktadir. Bizim
aragtirmamizda hastalarimizin %95,7’si gliitensiz diyete evde uyabildiklerini, %85,5’1

ise akrabalari ile birlikte olduklarinda uyabildiklerini bildirmistir.

Restoranlarda, otellerde, tatilde ve yolculukta gliitensiz iiriin bulma
konusundaki zorluklar, ¢olyak hastalarini tedirgin eden bir faktordiir. Literatiirde
birgok calisma bu  durumun gliitensiz  diyete uyumu zorlastirdigini
bildirmektedir.®8687106  Aragtirmamizda hastalarimizin %35,5’u tatillerde, %31’
otellerde, %?26,6’s1 restoranlarda, %13,6’s1 ise yolculukta gliitensiz diyete
uyamadiklarini belirtmistir. Bu kosullarda tek zorluk yaratan durum gliitensiz iirline
ulasimin giigliigii degildir. Ozellikle tatillerde ve otellerde hastalarin, yasitlarinin bdyle
bir diyete mecbur olmadigini gérmesi ve hastalarin uyguladiklar1 diyet nedeni ile
arkadas edinemeyeceklerini diisiinmelerinin de uyumu zorlagtiran bagka faktorler
oldugu bildirilmistir.8” Ulkemizde sik gériilen CH ve hastaligin tek tedavisi olan
gliitensiz diyet konusunda her sektorde farkindaligin artirilmasini saglayarak,
hastalarin gliitensiz diyete erisimini kolaylastiracak onlemler alinmali ve gerekli

diizenlemeler yapilmalidir.

Calismamizda hastalarimizin %37,7’si arkadaslariyla iken gliitensiz diyete
uyamadiklarint bildirmistir. Diyet nedeni ile diglanma korkusu, hastalik nedeniyle
dalga gecilme ve kiicilik diisiiriilme korkusu, diger ¢ocuklardan farkli olma ve hasta
olma hissinin istenmemesi ve arkadaglarla iken gliitensiz iirlinlerin gotiiriilmesinden
utantyor olma hissinin uyumu zorlastirdig1 bildirilmistir.3% Addlesan grubunda ise
sosyal aktivitelerin sikliginin artmasi, bir grup i¢inde olma istegi nedeniyle baski
hissetmeleri, ev dis1 aktivitelerin daha sik olmas1 ve farkli seyleri daha sik ve daha
korkusuzca deneyimleme istegi gibi durumlarin, bu yas grubunda diyete uyumun daha

az olmasinda énemli yeri oldugu one siiriilmektedir.8

Garg ve arkadaslarinin ¢alismasinda 134 CH’nin farkli ortamlarda diyete
uyumu degerlendirilmis, hastalarin %76’sinin partilerde, %74 {iniin okulda,,

%67’sinin yolculukta ve tatilde, %63 iiniin ise arkadaslari ile beraberken diyete uyum
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saglayamadigi bildirilmistir. Bizim g¢alismamizda ise gliitensiz diyete uyumun en

diistik tatilde ve akranlarla birlikte iken oldugu gézlemlenmistir.

Universite ncesi okul donemi yaklasik on yildan uzun siirmektedir ve
c¢ocukluk doneminin O6nemli bir boliimiinii olusturmaktadir. Bu nedenle, CH
cocuklarin okullarindaki destek durumu, gliitensiz iiriin durumu ve kisitliliklar: diyete
uyum konusunda énemli bir yere sahiptir. Arastirmamizda hastalarimizin %94,2’sinin
okul ¢agi g¢ocugu oldugu, %74,2’sinin okulda veya kreste diyete uyabildigi

saptanmistir.

Hastalarimizin %84’{inlin okul yonetimi ile CH konusunda iletisim icinde
oldugu, iletisim ig¢inde olmayanlarin ¢ekincelerinin ise 6gretmenlerin gerekli ilgiyi
gostermeyecekleri ve okul yonetiminden yardim alamayacaklar1 diislincesi yer
almaktadir. Okula giden hastalarimizin %39,3’li okul Ggretmenlerinin hastaliga
yaklasim ve beslenme konusunda hi¢ yardimci olmadigini bildirmistir. Bu konuda
egitimcilerin bilgilendirilmesinin ve buna yonelik ulusal politikalar gelistirilmesinin

gerekli oldugu goriilmektedir.

Calismaya alinan hastalarin biiyiik bir kismin1 okul ¢ocuklar1 olugturmaktadir.
Okulda gliitensiz diyete erisimin yetersiz olmasi da diyete uyumu olumsuz etkileyen
hususlardan birisidir. Okul yoneticilerinin bu konuda bilgilendirilmesi ve gliitensiz
tirtinlere erisimin kolaylastirilmasi igin {ilkemizde ¢esitli diizenlemelere gereksinim

bulunmaktadir.

Diger iilkelerin uygulamalarina bakildiginda, ¢olyak hastalarimin aileleri
tarafindan sinif 6gretmenlerine, okul miidiiriine, siniftaki diger ¢cocuklara ve siniftaki
cocuklarin ailelerine bilgilendirme amacli vermek i¢in mektup uygulamalar: dikkate
carpmaktadir. Diger yandan, bir¢ok ililkede CH olmayanlarin ve ¢olyak dis1 gliiten
duyarlilig1 olanlarin da gliitensiz beslenme egilimleri nedeniyle bu iiriinlerin okullarda
daha sik bulunabildigi bildirilmektedir. Her seye ragmen, lilkemiz de dahil olmak
tizere birgok tilkenin okullarinda gliitensiz iirtin kisitlilig1 problemi devam etmektedir.
Bizim hasta grubumuzun ise yalnizca %10,6’smin okulunda gliitensiz iiriinlere
ulagabildigi tespit edilmistir. Bu durum, Saglik Bakanligi, Milli Egitim Bakanlig1 ve

yerel yonetimlerin igbirligi yapmasi gerektigini diisiindiirmektedir.
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Ozellikle Bat1 iilkelerinde ve Amerika Birlesik Devletleri’nde son yillarda
tiriinlerin iizerindeki gliitensiz oldugunu belirten etiketlerle ilgili gelismeler sz
konusu olup, marketlerde satilan tiriinlerdeki etiketleme islemi giderek artmaktadir.
Avrupa Birligi’nde 2005’ten beri yiyeceklerin i¢cindeki alerjen maddelerin etiketlenme
uygulamasi devam etmektedir; bugday, arpa, cavdar ve yulaf i¢erigine gore besinlerin

lizerinde uyarilar bulunmaktadir.®

Colyak hastalari, gida satin alirken gliiten igeriklerine dair 6nlem ifadeleri ve
etiketler konusunda dikkatli olmalidir. Bununla beraber, "bugday igeren iiriinlerle ayni
hizada dretilir" veya "gliiten igeren yiyeceklerin islendigi ayn tesiste tretilir" gibi
ibarelerin bulundugu iiriinleri tilketmek de bu hastalar igin giivenilir degildir.%” Baska
bir a¢idan, malzemelerin igeriklerinin ve etiketlemelerin dnceden haber edilmeksizin
her zaman degisme ihtimali olabilir.! Bu nedenle, gliitensiz diyet uygulayan hastalar

her satin alim isleminde etiketleri tekrar kontrol etmelidirler.

Calismamizda ailelerin %95,7’si gliitensiz olup olmadiklarini anlamak i¢in
tiriin iceriklerini okuduklarini belirtirken; ailelerin sadece 1/3’{i tim hazir gidalarin
gliiten igerme durumunu kolayca anladigini ifade etmistir. Ailelerin 2/3’i ise bazi
gidalarin gliiten icerigini anlayamadiklarini belirtmistir. Calismamizda etiketlerin

anlasilabilirliginin gliitensiz diyete uyum {izerinde etkisi olmadig1 goriilmiistiir.

Gida etiketlerini 1y1 anlayan CH’nin gliitensiz diyete uyum oranlarinin daha
yiiksek oldugu bircok calismada gosterilmistir.}%11% Diyetisyen kontroliine diizenli
devam etmek de, gliitensiz {irlinlerin etiketlerinin daha iyi anlasilmasini saglama

konusunda yardimci olabilir.

Avrupa’nin aksine, bir¢ok Asya, Giineydogu Asya ve Ortadogu iilkesinde
etiketleme islemlerinde istenilen noktaya heniiz gelinememistir.2¢ Ulkemizde, 4 Ocak
2012 tarihli ve 28163 miikerrer sayili Resmi Gazete’de “Tiirk Gida Kodeksi Gluten
Intolerans1 Olan Bireylere Uygun Gidalar Tebligi” yaymlanmis olup, bu teblige gore

gliitensiz iiriinlerin etiketlenmesine yonelik kurallar yazili olarak belirlenmistir.!'!

Besinlerin uygun etiketlenmesi konusunda farkindaligin artmasi, basim
stirecinde ciddi kurallarin konulmast ve kontrollerin yapilmasi bir gerekliliktir. Bu
konularda gliitensiz tiriin iireticilerinin ve gida denetimini saglayan kurumlarin siki bir

isbirligi i¢inde olarak etiketlerin daha anlagilir nitelikte olmasi saglanmalidir.
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5.9.6. Gliitensiz Uriin Secimindeki Egilimlerin Yorumlanmasi

Tedavi edilmemis CH lenfoma, osteoporoz ve anemi gibi ciddi
komplikasyonlara neden olabilmektedir; ancak gliitensiz diyete siki bir sekilde uyum
ile bu risk azaltilabilir. Gliitensiz iirlinlerin satin alinabilirlik durumu ve bu iiriinlere

ulagim, diyete uyumu etkileyen bagka bir faktordiir.

Gliitensiz triinlerin fiyati, gliiten iceren es degerlerine oranla daha yiiksektir.
Ulkemizde 1 kg unun gliiten igeren standart versiyonu 4,25 TL, gliitensiz yerli marka
fiyat1 9,90 TL, gliitensiz ithal marka fiyati ise 39,90 TL’dir. Bu durum &zellikle diisiik
gelirli aileler i¢in devlet destegi olmadan diyete devam edebilmeyi giiclestirmektedir.
Ulkemizde 2017 yilindan itibaren Sosyal Giivenlik Kurumu tarafindan verilen CH i¢in
aylik yardim; 0-5 yas aras1 i¢in 78,75 TL, 5-15 yas aras1 i¢in 120 TL, 15 yas {izeri i¢in
108,75 TL olarak belirlenmistir.'*?

Diistik sosyo-ekonomik diizeydeki ailelerde ¢dlyak tanist alma siklig1 arttikga,
ucuz gliitensiz iirtine ulasim ihtiyaci paralel olarak artmaktadir. Hasta grubumuzda
yalnizca 1 hasta digsinda diger tiim hastalarin gliitensiz iriinler i¢in saglik raporu
mevcuttur; ancak ailelerin biiylik cogunlugu (%94,3) bu rapor ile alabildikleri devlet
yardimini yetersiz bulmaktadir. Gliitensiz iiriin fiyatlar1 dikkate alindiginda, ailelerin
%74,3°1 gliitensiz lirlinlerin satin alinamayacak kadar pahali oldugunu savunmaktadir.
Ithal {irlinlerin maliyetinin ¢ok yiiksek oldugu gdz oniine alindiginda yerel gliitensiz
iriin iretiminin tesvik edilmesi, ailelerin ucuz gliitensiz {iriinlere erisimini

kolaylagtiracaktir.

Literatiirdeki bircok calismada gliitensiz iiriinlerin fiyatlarinin es degerlerine
gore yiiksek olmasinin, ailelere gore diyete uyumun 6niindeki engellerden biri oldugu
bildirilmistir.8"8® Bizim arastirmamizda gliitensiz iiriinleri satin alinamayacak kadar
pahali bulan hastalarin %57’sinin diyete uyumsuz oldugu, satin alinabilir bulan
hastalarin %66’smin ise diyete uyumlu oldugu goriilmiistiir; ancak istatistiksel olarak
arada anlamlh fark saptanmamistir. Bu durumun hasta sayisinin az olmasindan

kaynaklandig: diistiniilmektedir.

Son 10 yilda CH ve ¢olyak dis1 gliiten duyarliligi konularina halkin ilgisi
giderek artmaktadir. Farkindalik artis1 ile gliitensiz gida pazarlar1 daha c¢ok

desteklenmekte ve satislar1 artmaktadir. Amerika Birlesik Devletleri’nden yayinlanan
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bir rapora gore niifusun 1/5’nin gliitensiz iirlin satin almaya basladig1 ve sosyal medya
nedeni ile bu akimm artmasmin beklendigi bildirilmistir.'*® Bu farkindalik artisina
ragmen, gliitensiz gidalara ulasim CH icin yeterli diizeye gelememistir. ingiltere’de
yapilan bir ¢alismada, 20 farkli giinliik gida maddesi 30 farkli markette incelenmis;
her gida maddesinin standart (gliiten igeren) ve gliiten icermeyen ¢esitlerinin en ucuz
markalar1 ve en bilinen markalar1 fiyat ve ulasilabilirlik yoniinden kaydedilmistir. Bu
¢alismanin sonuglarina bakildiginda, market basina ortalama 20 gidadan ancak 8’ine
ulagilabildigi, stipermarketlerin diikkanlara gore gliitensiz diyete daha ulasilabilir
yerler oldugu ve oOzellikle bugday igeren iriinlerin gliitensiz ¢esitlerinin

standartlarindan 5 kata kadar daha pahali oldugu bildirilmistir.1!*

Calismamizda hastalarimizin %37,7’si gliitensiz {riinlere ulasim konusunda
yeterli imkana sahip olduklarini belirtirken, %15,9’u gliitensiz triinlerin yasadiklari
yerde hi¢ olmadigini belirtmistir. Gliitensiz tirlinlere yeterli ulaganlarin %61’ inin
diyete uyumlu oldugu, yasadig: yerde gliitensiz {irlin satig1 olmayanlarin %63 {iniin ise

diyete uyumsuz oldugu goriilmiis olup anlamli fark saptanmamaistir.

Gliiten giinliik beslenmede 6nemli yeri olan ekmek, makarna gibi gidalarin
icinde ¢okca yer alir. Gliiten igerigi en fazla olan ve giinliik diyetin 6nemli pargalarini
olusturan gida maddelerinin gliitensiz alternatiflerinin CH tedavisindeki yeri
tartisilmazdir. Arastirmamizda da hastalara gliitensiz gida ¢esitleri verilerek ne siklikta
aldiklar1 sorgulandiginda; diizenli bir sekilde en sik satin alinan gliitensiz gida

maddelerinin ekmek (%74,3), un (%70,0) ve makarna (%65,7) oldugu saptanmistir.

5.9.7. Gliitensiz  Diyet  Tedavisinde Karsilasilan  Giicliiklerin

Yorumlanmasi

Literatiirde CH’nin gliitensiz diyete uyumunda karsilastig1 zorluklara dair ¢ok
sayida calisma bulunmaktadir. Calismamizda hastalarin biiylik cogunlugu i¢in
gliitensiz iiriin fiyatlarmin yiiksekligi, iirlinlerin satilan marketlerde her aranildiginda
bulunamamas1 ve her markette olmamasi en ¢ok zorlanilan durumlari olusturmaktadir.
Uriin ¢esitliliginin azlig1, “Gliiten igerir” ibaresinin her iiriin ambalajinda olmamast,
gliitensiz Uriinlerin lezzetsiz olmasi, ailelerin etiket bilgilerinin dogruluguna
giivenememesi ve yetkililerin sorulara tatmin edici yanit verememeleri ¢alismamizda

sorgulanan ve ailelerin diyet uygularken karsilastig1 diger zorluklardir.
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Bu konuda yaymlanmis olan calismalar incelendiginde, arastirmamizda
sorguladigimiz durumlara ek olarak bildirilen diger zorluklar; gliitensiz iirlinlerin
saglik giivencesi kapsaminda olmamasi ve lilke disinda gliitensiz iirtin temini ile ilgili
sorunlar®, yanlslikla gliiten igeren bir besin tiiketme korkusu, hastanin kendisinin CH
olmama ihtimali diisiincesi’®?, &zel bir diyete ihtiyac olmadan iyilesilebilir

9,86,87

diistincesi , az miktarda gliiten tliketimi sonrasi bir bulgu ortaya c¢ikmamasi

halinde daha sik tiiketilebilir diisiincesidir®®.

Gliitensiz iriinlerde lezzet konusu, gliitensiz diyetin yasam kalitesi lizerine
olan etkisinin arastirildig1 caligmalarda yaygin olarak sorgulanan baska bir konudur.
Gliitensiz lirtinlerin tadini1 begenmemek, 6zellikle ¢ocuk yas grubunda gliitensiz diyete
tam uyumu engelleyen onemli bir faktordiir. Garg ve arkadaglarinin ¢aligmasinda,
hastalarin 1/4’{i; Chellan ve arkadaslarinin ¢aligmasinda ise hastalarin 1/3’{ gliitensiz
tiriinlerin tadin1 kot buldugunu belirtmis olup, her iki ¢alismada da bu durumun

gliitensiz diyete uyumu etkiledigi bildirilmistir.>

Calismamizda hastalarin sadece yaklagik 1/3’0 gliitensiz trtinleri lezzetli
bulmustur. Hastalarin geri kalan 2/3’0 gliitensiz {riinleri lezzetli bulmadigini
bildirmistir. Gliitensiz iriinleri lezzetli bulanlarin gruplarinda diyete uyumlu olan
hastalarin oran1 daha yiiksekken; az lezzetli bulanlar ve lezzetini kotii bulan hastalarin

gruplarinda diyete uyum oranlarinin anlamli diizeyde daha diisiik oldugu saptanmustir.

Damak tadi, cografi bolge ve yeme Kkiiltiirlerine gore degisebilmektedir.
Yemek kiiltiirti, bir toplumu digerlerinden ayiran en énemli 6zelliklerden biridir. Bu
nedenle “lezzet” kavrami toplumdan topluma farklilik gosterir. Son yillarda yemek
sektoriinde “gastronomi” kavrami ilgi odagi haline gelmistir. Gastronomi; sagliga
uygun, iyi diizenlenmis, hos ve lezzetli yemek diizeni, azami damak ve géz zevkini
amaglayarak, yiyeceklerin yenmeye hazir hale getirilmesini saglamak olarak ag¢iklanir.
Colyak hastalarinin gliitensiz diyete uyumlarini artirmak i¢in daha lezzetli tariflerin
hazirlanmasina ve “gastronomik” bir bakis ag¢isina ihtiyag vardir. Gliitensiz tiriinleri
daha yenilebilir hale getirmek i¢in her iilkenin kendi kiiltiiriine, damak tadina uygun
saglikli yemek tarifleri iizerinde c¢aligsmasi gereklidir. Gliitensiz {irlinlerin tat
sorununun asilmasi diyete uyumu artiracag icin gida endiistrisinin bu konuda ¢aba

gostermesinin gerekli oldugu diisiintilmektedir.
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5.9.8. Hasta Dernegi Konusundaki Goriislerin Yorumlanmasi

Hasta dernekleri, belli bir hastalik konusunda bir araya gelen hasta ve/veya
yakinlarinin kurdugu derneklerdir. Temel amaglari; o hastalikla yasamanin gii¢liglinii
paylasmak, hastalikla ilgili bilgilendirmeler yapmak, farkindalik yaratmak, hastalar
arasinda dayanisma modeli olusturmak, saglik hizmeti sunumunda goriis olusturmak,
yoneticilerin ve toplumun ilgisini hastalifa yonlendirmektir. Bu siirecte pek c¢ok
igbirlikleri yaparak hastalarin lehine gerekli diizenlemelerin yapilmasina katkida

bulunurlar.

Gelismis tilkelerde CH ile ilgili hasta derneklerinin ¢ok yaygin ve etkili oldugu
bilinmektedir. Bu dernekler sayesinde aileler en sik karsilastiklart sorunlar
paylasabilmekte, diger ailelerle gliitensiz iiriin satin alimi, gliitensiz yemek Onerileri
konusunda bilgi aligsverisi yapabilmekte ve ¢esitli etkinliklerle bir araya
gelebilmektedir.2®Hem cocukluk caginda hem de eriskin gruplarinda yapilan
bir¢ok c¢aligmada ¢dlyak derneklerine {iye olmanin ve derneklerle iletisimde olmanin

gliitensiz diyete uyumu artirdig1 gosterilmistir, 15116

Ulkemizde gok sinirli sayida bulunan hasta derneklerinden biri olan Célyakla
Yasam Dernegi 2002 yilindan beri ¢6lyak hastalarinin yasamlarini kolaylastirmak, CH
hakkinda kamuoyunu bilinglendirmek ve gliitensiz {liriinlerin liretimini arttirmak i¢in
yerli {reticiler, saghk kuruluslari ve bakanliklar ile beraber bilinglendirme
calismalarinda  bulunmaktadir.'*’Calismamizda ailelerinin %72,9’u CH ile ilgili
tilkemizdeki dernegi bildigini, %30’u dernek faaliyetlerinden haberdar oldugunu,
%23l ise dernege lye oldugu belirlenmistir. Literatiirle uyumlu olarak hasta
dernegini bilenlerin, bilmeyenlere gore diyete uyumlarinin anlamli oranda daha iy1
oldugu saptanmistir. Bununla birlikte dernegin etkinliklerinden haberdar olma,
dernekle siki iletisimde olma ve dernege iiye olma durumlari ile diyete uyum arasinda

iliski olmadig1 saptanmamustir.

5.10. GLUTENSIiZ DIYET DISINDA TEDAVI ARAYISLARININ
YORUMLANMASI

2013 yilinda yayimlanan Amerikan Gastroenteroloji Koleji kilavuzunda CH

tan1 aninda vitamin ve mineral eksikliklerinin (6zellikle demir, folik asit, B6 ve B12
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vitaminleri, D vitamini, bakir ve ¢inko) sik goriilebildigi bildirilmistir. Bu nedenle yeni
tan1 konmus ¢olyak hastalariin bu vitamin ve mineral eksiklikleri agisindan tetkik
edilmesi 6nerilmektedir.8* Ayni zamanda, gliitensiz diyete uzun siiredir devam eden
ve diyete uyumu iyi olan hastalarda dahi, ince bagirsak mukozasinin tamamen iyilesme

siirecine kadar vitamin ve mineral eksikliklerinin goriilebilecegi bildirilmistir.'!8

2019°da Rondanelli ve arkadaglari, literatiirdeki uzun siire gliitensiz diyete
uyumu 1iyi olan CH’nin vitamin ve mineral eksikliklerinin arastirildigi yayinlari
derlemistir.>® Bu derlemede gosterilen yayinlarda, uzun siire ve diizenli bir sekilde
gliitensiz diyete devam eden CH’nin dahi demir, kalsiyum, folik asit, D vitamini,
niasin, B12 vitamini ve riboflavin eksikliklerinin izlemde olabilecegi ve bu hastalarin

desteklerini uzun siire kullanmalar1 gerektigi bildirilmigtir, 119121

Arastirmamizdaki hastalarimizin = %43,5’inin  vitamin destegi aldigi,
%353,6’smin ise demir, ¢inko, magnezyum gibi mineral destegi aldigi saptanmustir.
Calismamizda gliitensiz diyete uyan ve uymayan hastalar arasinda vitamin ve mineral

destegi kullanimlar1 agisindan anlamli bir fark bulunmamastir.

Calismamizda gliitensiz diyet disindaki tedavi arayislari sorgulandiginda,
ailelerin yaklagik 1/3’tintin farkli tedavi arayisinda oldugu gozlenmistir. En sik
basvurulan uygulamalar biyorezonans, dua okutma, alternatif tip, bitki caylar1 ve balik
yag1 olmustur. Gliitensiz diyete uyan ve uymayan hastalar arasinda diyet dis1 alternatif
yontem uygulama aligkanliklar1 agisindan anlamli farklilik olmadigr goriilmiistiir.
Literatiirde gliitensiz diyet diginda ailelerin yoneldigi alternatif veya geleneksel baska
yontemler ile ilgili ¢alisma heniiz bulunmamaktadir. Literatiirde alternatif tedavi
secenegi olarak sadece probiyotik kullanimimin giindeme geldigi goriilmektedir.
Probiyotiklerin  bagirsak mikrobiyotasint degistirerek antienflamatuvar etki
yapabilecegi One siiriilmekle birlikte, CH’nin tedavisinde kullaniminin etkinligi i¢in

giivenirligini gosteren bir calisma heniiz yoktur.??

Hastalarin demografik bilgilerine, gliitensiz diyete uyum durumlarina, CH ve
gliitensiz diyet ile ilgili bilgi diizeylerine ve diyete uyumlarini etkileyen faktorlere tek
seferde genis bir anket formu ile ulasabilmis olmak c¢alismamizin giiclii yanini
olusturmaktadir. Hasta 6rneklemimizin dar olmasi ise 6zellikle gliitensiz diyete uyumu

etkileyen faktorlere yonelik analizlerimiz igin kisitlayict bir faktordiir. Bir diger
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kisitlayict  faktor ise, tani anindaki verilerin geriye doniikk degerlendirilme

zorunlulugudur.

Sonug olarak; CH genetik yatkinlig1 olan kisilerde gliiten igeren yiyeceklerin
yenmesi sonucu ortaya ¢ikan otoimmun bir enteropatidir. Bilinen tek tedavisi Omiir
boyu silirmesi gereken gliitensiz diyettir. Gliitensiz diyete sik1 uyum, hastaliga ait ince
bagirsak bulgularinda ve klinikte gerileme ile hastalarin yasam kalitesinin artmasina
neden olmaktadir. Bu nedenle gliitensiz diyete uyumu azaltacak nedenlerin tespiti ve
bu nedenlere yonelik alinacak 6nlemlerin, hem hastalarin yasam kalitesini artirmada
hem de hastaliga ait maliyetin azalmasinda 6nemli yeri oldugunu diisiinmekteyiz.
Caligmamizda hastalarin gliitensiz diyete uyumlari sézel olarak degerlendirildiginde
51 hasta (%72,9) diyete uydugunu ifade etmisken, serolojik olarak diyete uyum
34’linde (%48,6) saptanmustir. Calismamizda gliitensiz diyete uyumu etkiledigini
saptadigimiz unsurlarin basinda ebeveynlerin egitim durumu, hastalarin yas grubu (12
yas ve iizeri), CH ve gliitensiz besinler ile ilgili bilgi diizeyi, ailelerin hasta dernegi ile

ilgili bilgi durumlar: ve gliitensiz tiriinlerin lezzet sorunu gelmektedir.
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6. SONUCLAR

Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 Anabilim Dali
Cocuk Gastroenteroloji Bilim Dali’nda izlenen, Avrupa Cocuk Gastroenteroloji
Hepatoloji ve Beslenme Dernegi kriterlerine gore ¢colyak hastaligi tanisi almis ve en
az 1 yil siireyle gliitensiz diyet uygulayan 1-18 yas araliginda 70 hasta ve aileleri
calismamiza dahil edilmistir. Her bir hastanin demografik bilgileri, tan1 anindaki
belirti ve bulgulari, fizik inceleme bulgulari, ¢olyak tarama testleri ve bagirsak
biyopsileri standart bir form esliginde dosya bilgilerinden kaydedilmistir. Hasta ve
ailelerinin gliitensiz diyet hakkinda bilgi diizeylerini, diyete uyum durumlarini ve
gliitensiz diyete uyumlarii engelleyen faktorlere yonelik fikirlerini degerlendirmek
icin de ayr1 bir anket uygulanmistir. Hasta ve/veya ailelerin diyete siki uydugunu
beyan etmesi “gliitensiz diyete sdzel uyum”, anketin yapildigi donemde son 3 ay i¢inde
bakilan ¢olyak antikorlarinin negatif olmasi ise “gliitensiz diyete serolojik uyum”
olarak tanimlanmistir. Gliitensiz diyete uyum esas olarak “serolojik uyum” ile kabul
edilmis, gruplarin karsilastiriimasinda bu uyum kullanilmistir. Esas olarak CH olan
cocuklarda gliitensiz diyete uyumu olumsuz etkileyen nedenlerin belirlenmesi

hedeflenmis olup sonucglarimiz asagida 6zetlenmistir.

1. Yetmis hastanin 46’s1 (%65,7) kiz, 24’1 (%34,3) erkek idi.

2. Hastalarin calismaya alindig1 zamandaki ortalama yas1 12,98 + 3,76 yil idi.
Tan1 sirasinda 4 hasta (%5,7) 2 yasin altinda, 12 hasta (%17,1) 2-5 yas
arasinda, 43 hasta (%61,4) 5-12 yas arasinda, 11 hasta (%]15,7) ise 12 yasin
tizerinde idi.

3. Tani anindaki klinik belirtilerine gore 24 hasta (%34,3) klasik CH, 41 hasta
(%58,6) atipik CH, 5 hasta (%7,1) ise sessiz CH idi.

4. Hastalik belirtilerinin ilk olarak ortalama 6,46 + 4,22 (1-15 yas) yasinda
ciktigl; ortalama 7,80 + 3,82 (1-16 yas) yasinda tanm1 konuldugu
belirlenmistir. Taninin yaklasik 1,5 y1l geciktigi saptanmustir.

5. Hastalarin ¢olyak hastalig tiplerine gore tani alma yaslari, sirasiyla klasik
CH’de 6,25 + 4,14 yil, atipik CH’de 8,72 + 3,51 yil ve sessiz CH’de
7,80+2,58 yil olup; tan1 yas1 agisindan klasik CH ve atipik CH arasinda
istatistiksel olarak anlamli fark saptanmistir (p=0,013).
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10.

11.

12.

13.

14.

Tanida gecikme klasik CH’de ortalama 5,5 ay, atipik CH’de 8,9 ay olup
istatistiksel olarak anlamli bir gecikme saptanmamistir (p=0,25).
Hastalarin  %95,7’si Ankara ilinde bulunan {iniversite veya egitim
arastirma hastanesinde tani almistir. Hastalarin %77,6’sma klinigimizde
tan1 konulmustur.

Hastalarin %52,9u basvurduklari ilk merkezde tan1 alirken, %47,1°1 tani
alincaya kadar birden fazla merkeze bagvurmustur.

Hastalarin tek basina anne siitii alma siiresi ortanca 6 ay olup, 0 ile 26 ay
arasinda degismektedir. Toplam anne siitli alma siiresi ortanca 12 ay (0—
36 ay) bulunmustur. Hastalarin 8’inin (%11,4) anne siitii ile hig
beslenmemis oldugu, 21 hastanin (%30) ise 6 aydan daha kisa siireyle
sadece anne siitii ile beslendigi goriilmiistiir.

Tan1 aninda en sik goriillen yakinmalar sirasiyla kilo alamama (%68,6),
karin agris1 (%64,3) ve istahsizlik (%55,7) idi. Tan1 aninda hastalarin
%?34,4’liniin ishali oldugu saptanmustir.

Tan1 aninda 11 hastanin (%17,7) diisiik kilolu, 10 hastanin (%16,1) zayif,
12 hastanin (%19,3) kisa boylu, 3 hastanin (%4,8) ise sisman oldugu
saptanmistir.

Tan1 aninda serum IgA diizeyi 59 hastada (%84,2) bakilmis, 2 hastada
(%3,3) yasa gore diisiikk bulunmustur.

Tan1 aninda doku transglutaminaz IgA antikoru 70 hastanin 61’inde
(%87,1) bakilmistir. Bu hastalarda ortanca dTG-IgA diizeyi 134,0 IU/mL
olup, referans araliginin iist sinirinin ortalama 27,4+10,0 kat1 kadar ytiksek
oldugu gozlenmistir. Hastalarin 31’inin (%44,2) tan1 anindaki dTG-IgA
diizeyi referans araliginin iist sinirmin 10 kati ve lizerindedir. Tan1 aninda
dTG-IgA bakilan 61 hastanin 56’sinda (%91,8) pozitif, 5’inde (%8,2) ise
negatif bulunmustur. Doku transglutaminaz IgA negatif bulunan 5
hastanin 2’sinde IgA eksikligi oldugu saptanmistir. Diger 3 hastada ise
EMA-IgA antikorlar1 pozitif saptanmistir.

Doku transglutaminaz-IgG grubu antikorlar 70 hastanin 23’{inde (%32,8)
bakilmistir. Bu hastalarda ortanca dTG-IgG diizeyinin 3,7 IU/mL oldugu,

referans aralifinin iist sinirinin ortalama 3,50+0,40 kat1 kadar yiiksek
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16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

oldugu gozlenmistir. Tan1 aninda bakilan dTG-IgG’nin 23 hastanin
7’sinde (%30,4) pozitif, 16’sinda (%69,6) negatif oldugu saptanmistir.
Tan1 aninda EMA-IgA diizeyi 33 hastada (%47,1) bakilmistir. Bu
hastalarin 25’inde (%75,7) pozitif oldugu, 8’inde (%24,3) ise negatif
oldugu gortilmistiir. Anti endomisyum-IgA antikor diizeyi negatif
bulunan 8 hastanin 2’sinde (%25) IgA eksikligi oldugu saptanmustir.

Anti endomisyum-IgG testi 70 hastanin 7’sinde (%10) degerlendirilmistir.
Bu hastalarin 6’sinda (%85,7) negatif iken sadece 1 hastada pozitif
bulunmustur.

Caligmaya dahil edilen 70 hastanin 62’sinin (%88,5) patoloji raporlarinin
aslina ulagilabilmistir. Altmis iki hastanin %90,4’linde histopatolojik
bulgular Marsh 111 (a, b, ¢) ile uyumlu iken, %4,8’inde Marsh II, %4,8’inde
ise Marsh I ile uyumlu bulunmustur.

Calismaya alman 70 hastanin 22’sinin (%31,4) CH disinda baska bir
hastaliga sahip oldugu tespit edilmistir.

Hastalarimizda CH ile birlikte en sik goriilen hastaliklar sirasiyla Tip | DM
(%10), otoimmiin tiroidit (%7,1), IgA eksikligi (%2,8), otoimmiin hepatit
(%2,8), boy kisaligi (%2,8), hipercozinofili (%2,8), dermatitis
herpetiformis (%2,8) ve biiylime hormonu eksikligi (%?2,8) olarak
gbzlenmistir.

Tan1 konulduktan sonra, 70 hastanin 49’unun (%70) aile bireylerine
tarama yapildigr belirlenmistir. Tarama yapilan aile bireylerinin
dagilimina bakildiginda ilk sirada kardes (%87,7), ikinci sirada anne
(%63,2), liglincii sirada ise babanin (%46,9) geldigi gézlenmistir. Tarama
yapilan 49 hastanin 19’unun (%38,7) ailesinde tarama ile yeni tan1 konulan
CH olan bireylerin oldugu saptanmaistir.

Hastalarin gliitensiz diyet uygulama stireleri ortalama 52,4 ay olup, 1 yil
ile 14 yi1l arasinda idi.

Hastalarin  %72,9’u  sozel degerlendirilmede gliitensiz diyete siki
uydugunu, hastalarin %27,1’1 (n=19) gliitensiz diyete kismen uydugunu
belirtmistir. Sozel olarak diyete hi¢c uymadigim1 belirten hasta

saptanmamigtir.
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Serolojik degerlendirmede ise 70 hastanin 34’iinde (%48,6) diyete uyum
saptanmistir.

Sozel olarak diyete uydugunu ifade eden 51 hastanin 33’iiniin (%64,7)
serolojik degerlendirmede de gliitensiz diyete uydugu tespit edilmisken,
geri kalan 18 hastanin (%35,2) serolojik degerlendirme ile diyete uymadigi
saptanmistir. Sozel olarak diyete kismen uydugunu belirten 19 hastadan
sadece 1’inin serolojik olarak diyete uydugu belirlenmistir.

Hastalarin %45,6°s1 diyeti sik1 uygulayip, hi¢ bozmadiklarini belirtmistir.
Gliitensiz diyet tedavisinden sonra; diisiik kilolu olan hasta sayisinin
(n=11) degismedigi (p=1,00), boy kisaligi olan hasta sayisinin 12’den 6’ya
(p=0,03), sisman olan hasta sayisinin ise 3’ten 2’ye (p=0,15) geriledigi
saptanmistir.

Calismaya alinan 70 hastanin 64’1 (%91,4) Ankara ilinde yagamakta idi.
Hastalarin hepsinin annesi sag olup, sadece 1 hastanin (%]1,4) babasi
hayatta degildi. Hastalarin annelerinin %21,4’linlin, babalarin ise
%18,6’siin kronik bir hastaligi oldugu 6grenilmistir. Takipli hastalig
olan annelerin %20’sinin, babalarin ise %23’iliniin CH’na sahip oldugu
saptanmistir.

Calismaya  katilan  hastalarin  ebeveynlerinin  egitim  durumu
incelendiginde, annelerin %2,9’unun, babalarin ise %1,4 {iniin okur-yazar
olmadig1 saptanmistir. Annelerin %18,6’sin1n, babalarin ise %29 unun
tiniversite mezunu oldugu; digerlerinin orta 6gretim — lise mezunu oldugu
gorilmiistiir.

Ebeveynlerin c¢alisma durumuna bakildiginda annelerin %76,8’inin
(n=53), babalarin ise %#4,3’ilinlin (n=3) igsiz oldugu saptanmustir.
Ailelerin gelir diizeyi sorgulandiginda, 70 hastanin 67’sinden yanit
almmustir. Ailelerin sadece %16,4’liniin aylik gelirinin asgari gegim
ticretinin altinda oldugu, geri kalan %83,6’sinin aylik gelirinin asgari

gecim licreti diizeyinde veya lizerinde oldugu goriilmiistiir.
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Hastalarin aile yapilar1 incelendiginde, 70 hastadan 11’inin (%15,7) genis
aileye sahip olduklar1 goriilmiistiir. Evde yasayan birey sayisi ortalama 4
+ 1,00 (3-7 kisi) olup, ortalama kardes sayis1 2 = 1,00 (0 — 6 kardes)
bulunmustur.

Hastalarin %20’sinin ailesinde 6zel bakim gereksinimi olan birey oldugu
belirlenmistir. Ozel bakim gereksinimi olan bireylerin %57,2’sinde CH,
%14,3 linde diyabet, %14,3’linde otizm, %7,1’inde ise mental retardasyon
ve hidrosefali oldugu saptanmaistir.

Gliitensiz diyete uyan hastalarin ortalama yas1 13,58 + 3,48 yil iken,
uymayan hastalarin ortalama yas1 12,41 + 3,96 yildir; ancak istatistiksel
olarak anlamli fark bulunmamistir (p=0,19). Calismamizda 12 yas
tizerindeki hastalarin 12 yasin altindaki hastalara gore gliitensiz diyete
uyumlarimin anlamli olarak yiiksek oldugu goriilmiistiir (p=0,028).
Gliitensiz diyete uyan hastalarin 24’1 kiz (%34,2) ve 10°u erkek (%14,2);
diyete uymayan hastalarin ise 22’°si (%31,4) kiz ve 14’1 erkek (%20,0)
olup; cinsiyet agisindan istatistiksel olarak anlamli fark bulunmamistir
(p=0,40).

Hastalik tipi ile gliitensiz diyete uyum arasinda istatistiksel olarak anlamli
bir iliski saptanmamistir (p= 0,92).

Diyete uyan hastalarin ortalama tani alma yas1 7,67 + 4,19 iken, diyete
uymayan hastalarin ortalama tani1 alma yas1 7,93 + 3,49 olup, arada
istatistiksel agidan anlamli fark bulunmamastir (p=0,78).

Gliitensiz diyete uyumu 1iyi olan hastalarin ortalama gliitensiz diyet
stiresinin (59,3 + 41,4 ay) diyete uymayan hastalara gore (44,5 + 30,2 ay)
daha uzun oldugu belirlenmistir, ancak istatistiksel olarak anlamli bir fark
saptanmamustir (p=0,15).

Colyak hastalig1 disinda ek bir hastaliga sahip olmanin gliitensiz diyete
uyum tiizerinde etkisinin olmadig1 gézlemlenmistir (p=0,45).

Ailelerin gelir diizeyi ile gliitensiz diyete uyum arasinda bir iligki olmadig1

saptanmistir (p=0,059).
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Annenin egitim durumunun gliitensiz diyete uyum {izerinde etkisinin
olmadig1 (p=0,06), babanin egitim diizeyinin yiiksek olmasinin ise
gliitensiz diyete uyumu arttirdig belirlenmistir (p=0,001).

Ebeveynlerin saglik durumunun gliitensiz diyete uyumu etkilemedigi
gozlenmistir (anneler i¢in p=0,86, babalar i¢in p=0,42).

Gliitensiz diyete uyumlu olan 34 hastanin 31’inin (%91,1) Ankara’da
yasadig1 goriilmektedir. Diyete uyumsuz 36 hastanin sadece 3’iiniin
Ankara disinda yasadigi, diger 33 liniin (%91,6) Ankara’da ikamet ettigi
goriilmiis olup, izlem merkezinden uzakta yasamanin gliitensiz diyet
tizerine anlamli etkisi olmadig1 goriilmistiir (p= 0,94).

Iki ve 2’nin altinda cocuk sahibi olan aileler ile 2’den fazla cocuk sahibi
olan aileler kiyaslandiginda, ¢ocuk sayisinin gliitensiz diyete uyum
tizerinde etkisi olmadig1 saptanmistir (p=0,63).

Cekirdek ailede yasayan hastalar ile kalabalik bir ailede yasayan hastalar
arasinda diyete uyum acisindan istatistiksel olarak anlamli bir fark tespit
edilmemistir (p=0,27).

Hastalarin 53’1 (%75,7) CH tanisin1 koyan merkezdeki hekimlerinin ilk
bilgilendirmesini yeterli buldugunu, 15’1 (%21,4) yetersiz buldugunu
belirtirken 2 hasta (%2,8) bu soruya cevap vermemistir.

Gliitensiz diyet konusunda klinigimizdeki hekimlerin verdigi bilgileri ise
hastalarin 43’1 (%62,3) yeterli buldugunu, 26’s1 (%37,7) yetersiz
buldugunu belirtirken 1 hasta (%1,4) bu konuda fikrini bildirmemistir.
Hasta ve/veya aileler, gliitensiz diyetle ilgili bilgilendirmeleri ¢ocuk
gastroenteroloji uzmanlari (%58,6), diyetisyen (%40), internet/televizyon
(%17,1), ¢ocuk doktoru (%11,4), CH olan kisiler (%8,6) ve derneklerden
(%8,6) aldiklarin1 belirtmislerdir. Yirmi dokuz hasta ve/veya ailesi ¢cocuk
gastroenteroloji uzmanindan, 42 hasta ve/veya ailesi ise diyetisyenden tani
aninda gliitensiz diyet hakkinda bilgi alamadigini1 belirtmistir.

Takip edilen merkezlerden yeterli bilgi aldigin1 diisiinenler ile yetersiz
bilgi aldigini diislinenler arasinda diyete uyum ac¢isindan fark olmadigi

gorilmistir (p=0,82).
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Hastalarin %95,7’si (n=67) CH’nin bagirsak hasar1 sonucu gelistigini
belirtmistir.

Hasta ve/veya ailelerin CH ve gliitensiz diyet konusunda bilgi diizeylerini
belirlemek i¢in 10 6nermede bulunulmustur. Hasta ve/veya ailelerin
%091,4’ti CH’nin her yasta goriilebilecegini, %67’si CH’nin kalitsal bir
temeli oldugunu, %81,4°1 ishalin CH’nin tek bulgusu oldugunu, %601
CH’nin kemik erimesine neden olmadigini, %87’si gliitensiz diyetin dmiir
boyu gerekli oldugunu, %75,7’si CH’nin 18 yasina kadar diizelecegini,
%87’si arada bir, az miktarda gliitenli gidalarin yenmesinin zararl
olmadigini, %77,1°1 yiyecekleri gliitenden arindirmak igin iyice
kaynatmanin yeterli oldugunu, %51,4’1 bulas riskini azaltmak i¢in yemek
hazirlarken tahta kasik kullanilmamasi gerektigini, %61,4’0 ise
“gliitensiz” isareti olan {irtinlerin CH tarafindan giivenle tiiketilebilecegini
belirtmigtir.

Tim O6nermelere dogru yanit veren sadece 6 hasta ve/veya aile (%8,5)
oldugu saptanmistir. Ortalama dogru yanit sayisinin 7,3 + 2,1 (en az dogru
sayisi= 1, en fazla dogru sayisi= 10) oldugu belirlenmistir.

Diyete uyanlarin ortalama puanmin 8,1 + 1,4; diyete uymayanlarin
ortalama puaninin ise 6,6 = 2,4 oldugu saptanmistir. Gliitensiz diyete uyan
ve uymayan hasta ve/veya ailelerin bilgi diizeyi arasinda istatistiksel
acidan anlamli fark bulunmustur (p=0,002). Onermeler igin ortalama
dogru yanit sayisinin 7,3 £ 2,1 (ortanca deger= 8) oldugu goz onilinde
bulunduruldugunda; onermelere 7’den daha fazla dogru yamt veren
hastalar ile 7 ve daha az 6nermeyi dogru bilen hastalar arasinda diyete
uyum agisindan anlamli fark saptanmistir (p=0,01).

Hasta ve/veya ailelerin gliitensiz gidalar1 dogru tantyip tantyamadiklarini
degerlendirme amagli 20 farkli gida madde verilmistir. Katilimcilarin
tamam1 bugdaymn gliiten iceren bir besin oldugunu bilirken, bulgurun
gliiten iceren bir gida oldugunu %98,6’s1, arpanin gliiten igceren bir gida
oldugunu %97,1°1, irmigin gliiten igeren bir gida oldugunu %0901,
cavdarin gliiten iceren bir gida oldugunu %85,7’s1, yulafin gliiten iceren

bir gida oldugunu %75,7’si, bozanin gliiten igeren bir gida oldugunu ise
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%45,7’s1 bilmistir. Piring, ceviz, yumurta, kirmizi et, kuru fasulye,
nohutun gliitensiz besinler oldugunu hastalarin %95,7’si bilirken; patates
ve baligin gliitensiz oldugunu %94,3’1, bezelye, mercimek, misir ve siitiin
gliitensiz oldugunu %°92,9’u, yogurdun gliitensiz oldugunu ise %901
bilmistir.

Ankette yer alan tiim gidalarin gliiten icerigini dogru bilen 22 hasta
ve/veya aile (%31,4) oldugu saptanmistir. Ankette yer alan gliitensiz
gidalar1 dogru yanitlama sayisinin ortalama 18,1 + 2,9 (en az dogru sayisi=
4, en fazla dogru sayisi= 20) oldugu belirlenmistir. Diyete uyanlarin
ortalama puaninin 19,21 + 0,94, diyete uymayanlarin puaninin ise 17,19 +
3,82 oldugu goriilmiistiir. Gliitensiz diyete uyan ve uymayan hasta ve/veya
ailelerin gidalar hakkindaki bilgi diizeyleri arasinda istatistiksel acgidan
anlamli fark mevcuttur (p=0,004). On sekizden daha fazla dogru yanit
verenler ile 18 ve daha az gidayr dogru bilenler arasinda diyete uyum
acisindan anlamli fark saptanmistir (p=0,007).

Hastalarin %88,6’s1 ¢olyak hastaliginda dmiir boyu kontrol gerektigini
belirtmis, %1,4’1 siirekli kontroliin gerekli olmadigini diistinmiis, %10°u
ise bu konuda fikri olmadigim bildirmistir.

Hastalarin = %82,9’u  kontrole diizenli gelmek konusunda sikinti
yasamadigini belirtirken %17,1°1 sikint1 yasadigini belirtmistir. Kontrole
diizenli gelememe konusunda bildirilen sikintilarin baginda derslerden geri
kalma endisesi gelmektedir (%36). Diger nedenler arasinda, kontrol
merkezinden uzak yasamak (%18,1), kontrollerin sik olmasi (%09),
kardeslerin varligi (%9), maddi zorluklar (%18,1) ve doktorlar tarafindan
verilen bilgilerin yetersiz olmasi (%9) yer almaktadir.

Onerilen siklikta kontrole gelmede sorun yasayanlar ile sorun yasamayan
hastalar arasinda diyete uyum agisindan istatistiksel olarak anlamli bir fark
saptanmamustir (p=0,07).

Katilimeilarin %80°1 gliitensiz diyetin uzun dénemde saglik {izerine
onemli etkilerinin olduguna inanirken, %1,4’1 yarar1 olmadigini, %18,6’s1
ise yarar1 konusunda emin olmadigini belirtmistir. Gliitensiz diyetin yararh

oldugunu diisiinenler ile yararsiz oldugunu diisiinenler arasinda diyete
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uyum agisindan anlamli fark saptanmamistir (p=0,63).

Arastirmaya alman 70 ¢olyak hastasinin 14’iiniin (%20) ailesinde
gliitensiz diyet alan bagka bireylerin de oldugu o6grenilmistir. Ailede
gliitensiz diyet uygulayan baska birey olmasinin gliitensiz diyete uyum
acisindan anlaml fark yaratmadigi saptanmistir (p=0,28).

Hastalarin 68’1 (%97,1) gliitensiz diyetin etkili oldugunu diisiiniirken; 1
hasta (%1,4) etkisiz oldugunu, 1 hasta (%1,4) ise diyetin etkisinin farkinda
olmadigini belirtmistir.

Kirk sekiz hasta (%68,6), gliitensiz diyete baglamadan dnceki doneme gore
diyetten sonraki donemde daha iyi hissettigini belirtirken; 12 hasta
(%17,1) degisiklik hissetmedigini, 7 hasta (%10,0) diyetle beraber daha
kotil hissettigini, 3 hasta (%4,3) ise bir degisikligin farkinda olmadigini
belirtmistir. Bir degisim olmadigini diisiinenler, degisimin kotii yonde
oldugunu diislinenler ve bir degisimin farkinda olmadigini belirten hasta
ve/veya aileler (n=22) ayr1 bir gruba dahil edilerek istatistiksel analiz
yapildiginda; gliitensiz diyet sonrasi “kendini i1yi hissetme/diizelme”
hissinin gliitensiz diyete uyum iizerinde etkisi olmadigi saptanmistir
(p=0,38).

Gliitensiz diyet sonrasi hastalarin %63,1°1 siit ve siit {irlinlerini daha rahat
tiiketebildigini belirtirken; %24,3’1 bir degisiklik olmadigini, %10’u ise
stit tiiketimi agisindan bir degisikligin farkinda olmadigini belirtmistir.
Hastalarim 43’1 (%61,4) gliitensiz diyetle yasami ¢ok zor olarak
tanimlarken; 21 hasta (%30,0) biraz zorlandigini, 6 hasta (%8,6) ise
zorlanmadi@in1 belirtmistir. Diyete uymayanlarin diyete uyanlara gore
daha fazla zorlandig1 goriilmekle birlikte, aralarinda istatistiksel agidan
anlaml fark bulunmamistir (p=0,57).

Hastalarin 40’1 (%57,1) gliitensiz diyet nedeniyle sosyal aktivitelerini ara
sira ertelediklerini belirtirken; 15 hasta (%21,4) tim aktivitelerini
ertelemek zorunda kaldigini, kalan 15 hasta ise (%21,4) sosyal
aktivitelerini hi¢cbir zaman diyet nedeniyle ertelemediklerini belirtmistir.
Hastalarin %95,7’s1 gliitensiz diyete evde uyabildiklerini sdylerken;

akrabalarla birlikte iken %85,5°1, yolculukta %86,4°1i, okulda veya kreste
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%74,2’s1, restoranlarda %73,4°1i, arkadaslar ile iken %62,3°1, tatilde iken
%64,5’1, oteldeyken ise %69’u gliitensiz diyete uyabildigini
belirtmektedir. Gliitensiz diyete uyumun en diisiik tatilde ve akranlarla
birlikte iken oldugu gozlemlenmistir.

Calismaya katilan 70 hastanin 66’s1 (%94,2) okul ¢ocugu idi. Okul
cocuklarmin %84’ linlin (n=56) aileleri okul yonetimine ¢ocuklarinda CH
olduguna dair bilgi verdiklerini belirtmistir. On ¢cocugun (%14,2) ailesi ise
okul yonetimine herhangi bir bilgi vermediklerini belirtmistir. Okula bilgi
vermek istemeyen ailelerin temel ¢ekinceleri arasinda; 6gretmenlerin
gerekli ilgiyi gostermeyecekleri ve okul yonetiminden yardim
alamayacaklar diisiincesi yer almaktadir.

Okula giden hastalarin (%94,2) okul G6gretmenlerinin gliitensiz diyet
konusunda tutumlar1 incelendiginde; 21 aile (%31,8) &gretmenlerinin
oldukga yardimci oldugunu belirtirken, 11 aile (%16,6) az miktarda
yardimct olduklarmi, 26 aile (%39,3) Ogretmenlerinin hi¢ yardimci
olmadigini, 7 aile (%10,6) yardim konusunda emin olmadigin belirtmistir.
Hastalarin sadece 7’sinin (%10,6) okulunda gliitensiz {iriin oldugu, okula
giden hastalar i¢inde geri kalan 59’unun (%89,4) okulda gliitensiz iirlinlere
ulasamadig1 6grenilmistir.

Hastalarin ve ailelerin biiyiik ¢ogunlugu (n=66, %95,7) gliitensiz olup
olmadiklarii anlamak i¢in {iriin i¢eriklerini okuduklarini belirtirken; 2’si
(%2,9) ara sira okudugunu, 1’1 (%]1,4) ise {iriin igeriklerini okumanin
gereksiz oldugunu belirtmistir.

Etiketlerin anlasilabilirligi sorgulandiginda, hastalarin 23’1 (%33,3) tim
hazir gidalarin gliiten icerme durumunu kolayca anladigini ifade ederken,
45 hasta (%65,2) baz1 gidalar1 anlayamadigini, 1 hasta (%1,4) ise hicbir
gidanin gliiten icerigini anlamadigini ifade etmistir.

Calismamizda 1 hasta disinda tiim hastalarin (%98,6) gliitensiz {iriinler
i¢in saglik raporu mevcuttu.

Ailelerin 66’s1 (%94,3) verilen ekonomik destegi yetersiz bulurken, 4 aile

(%5,7) bu destegi yeterli buldugunu ifade etmistir.
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Gliitensiz ekmek tiiketimi incelendiginde, ailelerin 27’si (%38,6)
genellikle hazir ekmek satin aldiklarini belirtmistir. On iki aile (%17,1)
evde pisirdikleri ekmegi tiikettiklerini belirtirken, kalan 31 aile (%44,3)
hem hazir hem de evde de pisirdikleri ekmegi tiikettiklerini ifade etmistir.
Calismaya alinan hastalarin %97,1’inin ¢ikolata, makarna, kek gibi hazir
satin alinan gliitensiz iiriinleri kullandiklart 6grenilmistir

Ailelerin 52’si (%74,3) gliitensiz iirlinlerin satin alinamayacak kadar
pahali oldugunu, kalan 18 aile (%25,7) ise bu iiriinleri pahali olmasina
ragmen alinabilir bulduklarini ifade etmistir. Gliitensiz iriinleri satin
alinamayacak kadar pahali bulan hastalarin %57’sinin diyete uyumsuz
oldugu saptanmustir. Satin alinabilir bulan hastalarin %66’sinin ise diyete
uyumlu oldugu goriilmiistiir; ancak istatistiksel olarak arada anlaml fark
saptanmamustir (p=0,07).

Ailelerin  %46,4°1i gliitensiz T{riinlere ulagabildigini ancak yetersiz
kaldigini, %37,7’si tirlinlere ulasim konusunda yeterli imkéna sahip
oldugunu, %15,9’u ise gliitensiz lirlinlerin yasadiklar: yerde hi¢ olmadigini
belirtmistir. Gliitensiz lriinlere yeterli ulasanlarin %61’inin (n=16/26)
diyete uyumlu oldugu gorilmiistiir. Gliitensiz {rlinlere yeterli
ulagamayanlarin %59’unun (n=19/32) ve yasadig1 yerde gliitensiz iiriin
satist  olmayanlarin = %63’iiniin  (n=7/11) diyete uyumsuz oldugu
goriilmiistiir; ancak anlaml fark saptanmamustir (p=0,20)

Calismaya katilan hastalarin hepsi gliitensiz un ve makarna kullanirken,
%14,5°1 gliitensiz sehriye, %14,3’1 gliitensiz ¢ikolata, %7,2’si gliitensiz
kurabiye/kek veya pasta, %5,7’si gliitensiz ekmek, %5,7’si ise gliitensiz
biskiivi hi¢ kullanmadiklarini belirtmistir. Gliitensiz un kullanan hastalarin
%701 diizenli kullandigini, %30’u ise ara sira kullandigini bildirmistir.
Hastalarin %65,7’si1 gliitensiz makarnay1 diizenli kullandiklarini, %34,3’1
ise ara sira kullandigin1 belirtmistir.

Ailelerin en fazla tercih ettigi gliitensiz iiriin markalar1 sirasiyla Schar
(%31,4), Sinangil (%25,7) ve Ege’dir (%21,4).

Ailelerin  30°’u  (%42,9) evde gliitensiz yemek hazirlarken hig

zorlanmadigini, 40’1 (%57,1) ise zorlandigini belirtmistir. Gliitensiz
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yemek hazirlarken zorlanan aileler ile zorluk hissetmeyen aileler arasinda
da diyete uyum agisindan anlamli bir fark bulunmamistir (p=0,42).
Hastalarin %48,5°1 gliitensiz yemek yaparken sinirli sayida besin se¢cenegi
olmasindan, %27,1’1 gliitensiz yemek hazirlarken hata yapma
endisesinden, %22,8’1 ¢ok sik gliitensiz yemek hazirlama gereksinimi
olmasindan ve %22,8’1 de gliitensiz besin hazirlamanin zor olmasindan
yakinmaktadir.

Calismamizda gliitensiz Uriin kullaniminda en ¢ok zorluk hissedilen
durumlar; gliitensiz tirlin fiyatlariin yiiksekligi (%95,7), lriinlerin satin
alman marketlerde her aranildiginda bulunmamasi (%91,4) ve her
markette satilmiyor olmasi (%91,4) olarak siralanmistir. Diger zorluklar;
iriin ¢esitliliginin azhig (%87,1), “Gliiten igerir” ibaresinin her {iriin
ambalajinda olmamasi (%068,6), gliitensiz {irlinlerin lezzetsiz olmasi
(%47,1), etiket bilgilerinin dogruluguna giivenememek (%44,3) ve
yetkililerin sorulara tatmin edici yanit verememeleri (%42,9) olarak
stralanmaktadir.

Hastalarin 35’1 (%50,7) gliitensiz iriinlerin az lezzetli oldugunu, 20’si
(%29,0) lezzetli oldugunu, 3’1 (%4,3) cok lezzetli oldugunu, 11’1 (%15,9)
ise lezzetinin kotli oldugunu ifade etmistir. Gliitensiz iriinleri lezzetli
bulanlarin gruplarinda diyete uyumlu olan hastalarin oram1 daha
yiiksekken; az lezzetli bulanlar ve lezzetini kotli bulan hastalarin
gruplarinda diyete uyum oranlarinin anlamli diizeyde daha diisiik oldugu
saptanmistir (p=0,029).

Hasta ve ailelerinin %72,9’u CH ile ilgili iilkemizdeki hasta dernegini
bildigini, %30’u dernek faaliyetlerinden haberdar oldugunu bildirmistir.
Bununla birlikte, 70 hastanin sadece 16’simin ailesinin (%22,9) dernege
iiye oldugu belirlenmistir. Dernege iiye olan ailelerin hepsi Ankara’da
dernege iiye iken, 1 hastanin ailesi diger sehirlerden 3 dernege de iiye
oldugunu belirtmistir.

Hasta dernegini bilenlerin, bilmeyenlere gore diyete uyumlariin daha iyi
oldugu goriiliirken (p=0,008); dernek etkinliklerinden haberdar olma
(p=0,14), dernek ile iletisimde olma (p=0,31) ve dernege iiye olma
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(p=0,20) durumlar1 ile diyete uyum ac¢isindan anlamli bir fark
Saptanmamistir.

Hastalarin 13’{iniin (%18,8) diizenli olarak vitamin destegi aldig1, 17’sinin
(%24,6) ara sira aldig1, 39’unun (%56,5) ise vitamin destegi kullanmadig1
saptandi. Gliitensiz diyete uyan ve uymayan hastalar arasinda vitamin
destegi kullanimlar1 agisindan anlamli bir fark bulunmamistir (p=0,54).
Hastalarin 11’°inin (%15,9) diizenli olarak demir, ¢inko, magnezyum gibi
mineral destegi aldig1, 26 hastanin (%37,7) bu destekleri ara ara kullandigi,
32 hastanin (%46,4) ise higbir mineral destegi almadig1 saptandi. Gliitensiz
diyete uyan ve uymayan hastalar arasinda mineral destegi kullanimlari
acisindan anlamli bir fark bulunmamistir (p=0,90).

Ailelerin gliitensiz diyet disindaki diger tedavi arayislar1 sorgulandiginda
70 hastanin 19’unda (%27,1) farkli tedavi arayisinda olduklari
gozlenmistir. En sik bagvurulan uygulamalar biyorezonans (%36,8), dua
okutma (%36,8), alternatif tip (%31,5), bitki ¢caylar1 (%15,7) ve balik yagi
(%15,7) olmustur. Gliitensiz diyete uyan ve uymayan hastalar arasinda
diyet dis1 alternatif yontem uygulama aligkanliklar1 agisindan anlaml

farklilik olmadig1 goriilmiistiir (p=0,07).

110



OZET

Colyak Hastahi@1 Olan Cocuklarda Gliitensiz Diyete Uyumun Saptanmasi ve
Uyumun Oniindeki Engeller

Amag: Colyak hastaligi, genetik yatkinligi olan kisilerde gliiten iceren
yiyeceklerin yenmesi sonucu ortaya ¢ikan otoimmiin bir enteropatidir ve tedavisi dmiir
boyu siirecek gliitensiz diyettir. Gliitensiz diyete iyi uyum hastaligin seyri agisindan
onemlidir. Bu ¢alismada ¢olyak hastalarinin ve ailelerinin gliitensiz diyetle ilgili bilgi
diizeylerinin, gliitensiz iiriinlere yaklasimlarinin ve gliitensiz beslenmeye uyumlarini

etkileyen faktorlerin belirlenmesi amaglanmistir.

Yontem: Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Saghigi ve Hastaliklart
Anabilim Dal1 Cocuk Gastroenteroloji Bilim Dalinda 1 Agustos 2018 — 1 Eyliil 2019
arasinda izlenen, Avrupa Cocuk Gastroenteroloji Hepatoloji ve Beslenme Dernegi
kriterlerine gore ¢olyak hastaligi tanisit almis ve en az 1 yil siireyle gliitensiz diyet
uygulayan 1-18 yas araligindaki g¢ocuklar c¢alismamiza dahil edilmistir. Her bir
hastanin demografik bilgileri, tan1 anindaki belirti ve bulgular, fizik inceleme
bulgulari, ¢olyak tarama testleri ve bagirsak biyopsileri standart bir form esliginde
dosya bilgilerinden kaydedilmistir. Hasta ve/veya ailelerin diyete sik1 uydugunu beyan
etmesi “gliitensiz diyete sozel uyum”, anketin yapildigt donemde son 3 ay iginde
bakilan ¢olyak antikorlarinin negatif olmasi ise “gliitensiz diyete serolojik uyum”
olarak tanimlanmigtir. Gliitensiz diyete uyum esas olarak “serolojik uyum” ile kabul
edilmis, gruplarin karsilastirilmasinda bu uyum kullanilmistir.Hasta ve ailelerinin
gliitensiz diyet hakkinda bilgi diizeylerini, diyete uyum durumlarini ve gliitensiz diyete
uyumlarin1 engelleyen faktorlere yonelik fikirlerini degerlendirmek igin bir anket
uygulanmistir. Aile ve hastalara CH ile ilgili bilgi diizeyini belirlemek i¢in 10,
gliitensiz trtlinlerle ilgili bilgi diizeyini belirlemek i¢in 20 6nerme verilmistir. Her

Oonermeye 1 puan verilerek degerlendirilmistir.

Bulgular: Calismaya ortalama yas1 12,98 + 3,76 yil olan, 46’s1 kiz, 24’1 klasik
CH, 41°1 atipik CH, 5’1 sessiz CH olmak iizere toplam 70 hasta alinmistir. Hastalik
belirtilerinin ortalama 6,46 + 4,22 yasinda ¢iktig1; ancak ortalama 7,80 + 3,82 yasinda

tan1 konuldugu belirlenmistir. Hastalarin ortalama gliitensiz diyet uygulama siireleri
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52,4 ay olup, gliitensiz diyete uyumlar1 sozel olarak %72,9, serolojik uyumun ise
%48,6 oldugu saptanmistir. Gliitensiz diyet sonrasi boy kisaligi sikliginda anlaml
azalma olmustur (p=0,03). Ailelerin %61,4’1i gliitensiz diyetle yasamay1 zor
bulduklarin1 belirtmislerdir. En sik karsilasilan zorluklarin gliitensiz iirlinlerin
maliyetinin yiiksek olmast (%95,7) ve erisimin sinirli olmasi (%91,4) oldugu
gozlenmistir. Caligmaya katilan hasta ve ailelerin yaklasik %80’i diyet nedeniyle
sosyal aktivitelerini ertelediklerini belirtmistir. Hasta ve ailelerinin CH hakkinda bilgi
diizeylerinin 10 puan iizerinden ortalama 7,3 + 2,1, gliitensiz gidalar konusunda bilgi
diizeylerinin ise 20 puan iizerinden ortalama 18,1 + 2,9 oldugu belirlenmistir.
Caligmamizda cinsiyet, hastalik tipi, ek hastalik varligi, aile yapisi, ¢ocuk sayisi, gelir
diizeyi, ailede diyet alan kisi sayisinin gliitensiz diyete uyum iizerinde etkili olmadigy;
yas (>12 yil) (p=0,028), ebeveyn egitim durumu (p=0,001), ¢dlyak hastaligi (p=0,002)
ve gliitensiz diyet (p=0,004) konusundaki bilgi diizeyi ve hasta dernegini bilmenin
(p=0,008) gliitensiz diyete uyumu olumlu etkiledigi; gliitensiz iriinlerin lezzetinin

kotii olmasinin (p=0,029) ise diyete uyumu olumsuz yonde etkiledigi saptanmistir.

Sonu¢: Calismamizda gliitensiz diyete uyum %48,6 bulunmustur. Yas (>12
yil), ebeveyn egitim durumunun ve hasta dernegini bilmenin diyete uyumu olumlu
etkiledigi, gliitensiz Uriinlerin lezzetinin kotli olmasinin diyete uyumu olumsuz

etkiledigi tespit edilmistir.

Anahtar kelimeler: Colyak hastaligi, gliitensiz diyet, gliitensiz diyete uyum, gliitensiz

diyete uyumu engelleyen faktorler
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SUMMARY

Determination of Gluten-Free Diet Compliance in Children with Celiac Disease

and Barriers to Adherence

Objectives: Celiac disease is an autoimmune enteropathy caused by ingestion
of gluten-containing foods in individuals with genetic predisposition and its treatment
is a lifelong gluten-free diet. Compliance with the gluten-free diet is important for the
course of the disease. In this study, we aimed to (1) determine the level of knowledge
on gluten-free diet, (2) identify the perpectives to gluten-free products and (3) learn
the factors affecting adherence to gluten-free diet among celiac patients and their

families.

Methods: The patients between 1-18 years of age, diagnosed with celiac
disease according to the criteria of European Pediatric Gastroenterology Hepatology
and Nutrition Association and followed in Ankara University Faculty of Medicine,
Department of Pediatric Gastroenterology between August 2018 and September 2019
were included in our study. The demographic data, signs and symptoms, physical
examination findings, celiac screening tests and intestinal biopsies of each patient at
the time of diagnosis were recorded with a standardized form. A questionnaire is
applied to evaluate the knowledge of the patients and their families about the gluten-
free diet, their adherence levels and the factors that affect their adherence to the gluten-
free diet. Patients and their families were given 10 propositions to determine their
knowledge about celiac disease and 20 propositions to determine their knowledge
about gluten-free products. Each proposition was assigned with 1 point. Patients’
declarations of their strict adherence to the diet was defined as “verbal compliance to
gluten-free diet”. Negative celiac antibodies which were resulted in the last 3 months
at the time of the survey was defined as “serological compliance to gluten-free diet”.
Compliance with the gluten-free diet was mainly evaluated with “serological

compliance” and this type of compliance was used in the comparison of the groups.

Results: The study included a total of 70 patients with a mean age of 12.98 +
3.76 years, of whom 46 were female, 24 were classic CD, 41 were atypical CD, and 5

were silent CD. The mean age of onset of the symptoms was 6.46 + 4.22 years, and
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the mean age of diagnosis was 7.80 + 3.82 years. The mean duration of gluten-free
diet was 52.4 + 36,7 months. In our study, 72.9% of patients reported strict adherence
to the gluten-free diet, however, 48.6% of the patients were found to be dietary
compliant by serologically. There was a significant decrease in the frequency of short
stature after gluten-free diet (p = 0.03). 61.4% of the families stated that they found it
difficult to live on a gluten-free diet. The most common difficulties were high price
(95.7%) and limited availability (91.4%) of gluten-free products. Approximately 80%
of the patients and families participated in this study stated that they postponed their
social activities due togluten-free diet. We evaluated the knowledge levels of patients
and families; the mean score about celiac disease was 7.3 = 2.1 points out of 10 points
and the mean score on gluten-free foods was 18.1 £ 2.9 points out of 20 points. Our
study showed that gender, type of the celiac disease, presence of comorbidities, family
type, number of children, income level, the number of people who received gluten free
diet in the family had no effect on compliance. On the other hand, age (> 12 years) (p
= 0.028), parental education status (p = 0.001), the level of knowledge about the
disease (p = 0.002) and about the gluten-free diet (p = 0.004), knowing the societies
about celiac disease (p = 0.008) are found to be affecting the compliance positively.
Poor taste of gluten-free products (p = 0.029) is found to be affecting the compliance

negatively.

Conclusions: In our study, compliance with gluten-free diet was 48.6%. It was
determined that age (> 12 years), parental education status and knowing the societies
about celiac disease had a positive effect; while poor taste of gluten-free products had
a negative effect on adherence to gluten free diet.

Key words: celiac, celiac disease, gluten-free diet, gluten-free diet compliance,

barriers to adherence to gluten-free diet
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EKLER

EK-1: HASTA KAYIT FORMU

COLYAK HASTALIGI OLAN COCUKLARDA
|G|.UTENsiz DIYETE UYUMUN SAPTANMASI VE
UYUMUN ONUNDEKI ENGELLERIN BELIRLENMESI

A. GENEL VE DEMOGRAFIK BiLGILER TARIH:

1. Adi- Soyad:

2. Protokol Numaras:

3. Telefon Numaras:

4. Anket Kim ile Dolduruldu:
5. Dogum Tarihi / Yas:

6. Cinsiyeti: Kiz / Erkek
7. ikamet ettigi sehir:

8. Annenin:

. Saghk durumu:
a. Sagwve saglkl
b. 5ag ve takipli hastalifl Var: ....coeeenveecrnanen,
. Olmiig

. Meslegi:
a. Calisiyor c. Emekli
b. Cahsmiyor

.  Okur-yazarhk durumu ve son mezun oldugu okul:
a. Okur-yazar degil d. Lise mezunu
b. llkokul mezunu e. Universite mezunu

Ortaokul mezunu

5. Babanmn:

. Saghk durumu:

a. Sagwvesaghkl

b. Sagwve takipli hastalifl var: .. e
. Olmisg

Il.  Meslegi:

a. Calsryor c. Emekli
b. Cahsmiyor
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.  Okur-yazarhk durumu ve son mezun oldugu okul:
a. Okur-yazar degil d. Lise mezunu
b. ilkokul mezunu e. Universite mezunu
c. Ortaokul mezunu

10. Ayda eve giren toplam para ne kadar:
a. 1600 TL'nin altinda
b. 1600TLile 3000 TL arasinda
€. 3000 TLl'nin dstinde

11. Kardeg sayisi:
12. Evde dzel balum gereksinimi olan birey sayisi:
a. Yok
b. Var: ... kisi, takipli hastaligi: .o
13. Evde yasayan birey sayisi:
14. Aile tipi:
a. Cekirdek aile (anne-baba-gocuk)

b. Kalabalk aile

. COLYAK HASTALIGI TANISI ILE iLGIiLi BILGILER

1. Toplam anne siitii alma siiresi (ay): ....cooceereeene 8Y

2. Tek basina anne siitii alma siiresi (ay): .........ccooo... Y

3. ilk tani aldigl yer/ Merkez: ... ecmmmseessssmssssseesnns
4. Hastahk belirtileri kag yasinda ortaya qikhi?:

5. Cocugunuz kag yasinda iken ¢dlyak hastaligi tamisi aldi?:

6. Cdlyak hastaligi tamisi konuluncaya kadar kag saghk kurumuna/doktora
basvurdunuz? .....ceveceeveeenes

7. Tam aldig dénemde hangi belirtileri vardi? (birden ¢ok se¢enek isaretlenebilir):

a. lIshal f. Kannagns

b. Karn sigligi g. Kusma

c. Gelisme geriligi h. Kabizhk

d. Istahsizhk i. Kansizhk

e. Kilo alamama j- Ergenlige giriste gecikme
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k. Boy kisahi 0. Kasintih yaralar
I. Karaciger enzimlerinde p. Afiz yarasi

ylikseklik g. Kemik erimesi
m. Toprak yeme r. Yakinmasi yok
n. Eklem agns s. Diger

8. Cocufun ¢olyak hastahg disinda baska bir hastahg var mi?
a. Yok
B Val s .

9. Tam konulduktan sonra ¢dlyak hastaligi ile ilgili ilk taniy koyan doktorunuzun
verdigi bilgiler yeterli mi ?
a. Ewet b. Hayr

10. Tam aldiktan sonra glutensiz diyetle ilgili bilgileri ilk kez kimden/nereden
ogrendiniz? :
a. Cocuk Doktoru

b. Cocuk Gastroenteroloji Uzman
. Diyetisyen/Beslenme Uzmani
d. Hemsgireler

e. Dernekler

f. CoOlyak Hastalig Olan Kisiler

g. Internst/TV

11. Gliitensiz diyet konusunda izlemizinizi yapan doktorlanmizin verdigi bilgiyi yeterli
buluyor musunuz?
a. Ewet
b. Hayr

12. Cocugunuza ¢dlyak hastahig tamisi konulduktan sonra aile bireylerine ¢élyak
hastaligi ile ilgili bir tarama testi uygulandi mi?
a. Evet
b. Hayir

13. Ailede ¢blyak hastahg agisindan kimlere tarama testi yapildi?

a. Anne g. Hala
b. Baba h. MNine
c. Kardes i. Dede
d. Amca jo Yegen
e. Day k. Kuzen
f. Teyze
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14. Ailede baska ¢ilyak hastalig tanisi alan birey/bireyler var mi? (Birden fazla
isaretleyebilirsiniz)

a. Anne g. Hala
b. Baba h. Nine
c. Kardes i. Dede
d. Amca j- Yeden
e. Dayi k. Kuzen
f. Teyze l. YOK

C. COLYAK HASTALIGI VE GLUTENSIZ DIiYET iLE iLGiLi BiLGi DURUMU

1. Ciblyak hastalifi esas olarak nerenin hastahigidir? :
a. Bagirsak c. Babrek
b. Karacier d. Mide

2. Cblyak hastalifi ve glutensiz diyetle ilgili ifadelerden sizin icin hangilerinin dogru,
hangilerinin yanhs oldugunu isaretleyiniz.

DOGRU | YANLIS | BiLMiYORUM

a. Colyak hastahg her yasta gorilebilir

b. Colyak hastah@inin ailevi (kalitsal) bir temeli vardir.

C. Arada bir, az miktarda glutenli gdalann yenmesinin bir

zararn yoktur.

d. ishal célyak hastalaninda gérilen tek bulgudur

e. Yivecekleri glitenden anindirmak icin iyice kaynatmak

yeterlidir

f. Calyak hastah@ kemik erimesine neden olmaz

g.  Glutensiz diyet dmir boyu gereklidir.

Bugday isaretinin Uzerinde bir capraz isareti oldugu Grinler

cilyak hastalanmin glivenle tiketebilecegi yiveceklerdir

i. Bulas riskini azaltmak igin vemek hazirlarken tahta kasik

kullanilmamalidir

j- Calyak hastahg 18 yasina kadar dizelir.
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3. Besinleri gliiten iceriklerine gore isaretleyiniz.

Gluten | Gluten Gluten | Gluten
igerir | icermeg | Bilmiyorum ierir | igermez| Bilmiyorum

Arpa Ceviz

Piring Bulgur

Bugday Kuru Fasiilye

Misir Nohut

Yulaf Bezelye

Cavdar Kirmizi et

Patates Boza

Mercimek Yumurta

Balik irmik

Yogurt Siit

4. Doktorunuzun dnerdigi siklikta kontrole gelmekte sorun yasiyor musunuz?

a.

Evet, S0run yasiyorum, NEAENE . s s s s sevass s sasassns

b. Hayir, sorun yasamryorum

5. Cdlyak hastalan dmiir boyu doktor kontroliinde olmasi gerekli midir?

a.

Evet, gereklidir

b. Hayir, gerekli degildir

C.

Bilmiyorum

6. Glutensiz diyetin uzun dénemde saghk iizerine olumlu etkileri konusunda ne

diisiiyorsunuz?
a. Yararhdir
b. Emin degilim

C.

Yarari yoktur

D. GLUTENSIZ DIiYET iLE iLGiLi SORULAR

1. Ne kadar siiredir glutensiz diyet kullanryorsunuz? (ay belirtiniz)?

2. Glutensiz diyet uygulayan bagka aile bireyi var mi?
a. Var (Kisi sayist ve kimler oldugu: ... s s 1

b. Yok
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3. Gliitensiz diyetin etkili oldugunu diistiniiyor musunuz?
a. Evet, etkili
b. Hayr, etkili degil
c. Farkinda degilim

4, Gliitensiz diyete baglamadan dnceki doneme kiyasla cocugunuz kendisini nasil

hissediyor?

a. Daha iyi hissediyor
b. Degisiklik yok
c. Daha kdti hissediyor
d. Farlkinda degilim

5. Tedavi baslandiktan sonra ¢ocugunuz siit ve siit iirlinlerini daha iyi tolere edebiliyor
mu?
a. Evet c. Bir degigiklik yok
b. Hayir d. Farkinda degilim

6. Cocugunuz glutensiz diyete uyabiliyor mu? :
a. Skl uyuyor
b. Kismen uyuyor
c. Hig uymuyor

7. Cocugunuz diyetini bozuyorsa ne sikhikta bozuyor?
a. Ginde bir kez

Haftada bir kez

Ayda bir kez

Yilda bir kez

Diger (siklik belirtiniz: o)

m oL oo

8. Cocugunuz gliitensiz diyete buralarda uyabiliyor mu?

EVET HAYIR EMIN DEGILiM

Evde

Ckulda/kreste

Restoranlarda

Yaz kampinda/tatilde

Yolculukta

Otelde

Arkadaslari ile iken

sjm | o|lalo|o|w

Akrabalan ile iken

9. Okul yonetimine/dgretmenine cocugunuzun hastalig konusunda bilgi verdiniz mi?
a. Evet
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10. Okulda Ggretmenleri gliitensiz diyet konusunda ¢ocugunuza yardima oluyorlar mi?
a. Ewvet, oldukca yardimailar
b. Evet, biraz yardimcilar
c. Hayir, hig yardime degiller
d. Emin degilim

11. Cocugunuz okulda gliitensiz iiriin bulabiliyor mu?
a. Evet
b. Hayir
c. Bilmiyorum

12. Gliitensiz diyetle yasamay nasil tammbhyorsunuz?
a. Cokzor c. MNormal zorlukta
b. Biraz zor d. Kolay

13. Gliitensiz diyet nedeniyle sosyal aktivite katihminizi erteliyor musunuz?
a. Hichir zaman ertelemiyoruz
b. Bazen erteliyoruz
c. Her zaman erteliyoruz

14. Gliitensiz ekmegin temini ile ilgili agagidakilerden hangisi size en uygun olan
secenektir?
a. Genellikle hazir satin alinm
b. Genellikle evde pisiririm
c. Bazen hazir alinm, bazen evde pisiririm

15. Gliitensiz yemek hazirlarken zorlaniyor musunuz?
a. Hayr, glutensiz diyet hazirlarken hig zorlanmryorum
b. Evet zorlaniyorum

16. Glutensiz yemek hazirlarken zorlaniyorsamz, en ¢ok zorlandiginiz durumlar
nelerdir? (birden ¢ok secenek isaretlenehbilir)

Sinirh sayida besin segenegdinin almasi

Cok sik glitensiz yemek hazirlama gereksinimi

Gliitensiz besin hazirlamanin zor clmas

Glutensiz Grin hazirlarken hata yapmaktan endise duyuyorum

o0 T oW

E. GLUTENSiZ URUNLER/BESINLERIN TUKETIMI:

1. Glutensiz driinler igin cocugunuzun raporu var mi?
a. Var b. Yok

2. Verilen ekonomik destek sizce yeterli mi?
a. Yeterli b. Yetersiz
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3. Cikolata, makarna, kek gibi hazir glutensiz iiriinlerden kullanryor musunuz?
a. Evet kullaniyorum
b. Hayir kullanmiyorum

4. Gliitensiz iiriin fiyatlan konusunda ne diisiiniiyorsunuz?
a. S5atin alinamayacak kadar pahal
b. Pahali ancak ahnakilir
c. Satin alinabilir uygunlukta

5. Haar glutensiz tiriinlere ulasabiliyor musunuz?
a. Yasadifim yerde yok
b. Yetersiz miktarda ulagabiliyorum
c. Yeterli miktarda ulasabiliyorum

6. Glutensiz iiriin kullaniminda en ¢ok zorlandigimiz durum/durumlar nelerdir
iSARETLEYiNiZ (birden cok secenek isaretlenehbilir)? :
a. Fiyat yiksekligi
Marketlerde her aradifimda bulunamamas
Her markette clmamasi
Uriin gesitliliginin azhg
Etiket bilgilerinin dogruluguna giivenmeme
"Gluten igerir” ibaresinin her Griin ambalajinda olmamas
Uretici/satici yetkililerinin sorulara tatmin edici yanit vermemesi
Glutensiz Griinlerin lezzetsiz olmas

Tm hm R0 T

7. Asagidaki hazir gliitensiz dGriinleri alma sikhgimaz isaretleyiniz:

Hi¢ almadim Diizenli alinm Ara sira alinm

Gliitensiz un

Gliitensiz ekmek

Gliitensiz makarna

Gliitensiz sehriye

Gliitensiz biskiivifgofret

Gliitensiz

kurabiye/kek/pasta

Gliitensiz cikolata

8. Glutensiz driinler igin hangi markalan tercih ediyorsunuz (en sik kullandiginiz 3
markay yazimiz)?
a.
b.
C.
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9.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

Hazir gliitensiz iiriinlerin tadi konusunda ¢cocugunuzun/sizin goriigiiniizii
asagidakilerken hangisi en iyi tamimlamaktadir?

a. Coklezzetli c. Az lezzetli

b. Lezzetli d. Kotd

Glutensiz olup olmadigimi anlamak icin iiriin icerigini okur musunuz?
a. Her zaman okurum d. Okumam gerektigini
b. Bazen okurum disinmiiyorum
c. Highir zaman ckumam

Hazir gidalann glutensiz olup olmadigim kolayca anlayabiliyor musunuz?
a. Evet, tim midalan anlyorum
b. Baz gidalan anlayabilirim
. Highir gmiday anlamiyorum

Colyakla yasam dernegini biliyor musunuz?
a. Evet b. Hayr

Dernegin etkinliklerinden haberdar misimz?
a. Evet b. Hayr

Dernekle iletisimde misiniz?
a. Evet b. Hayr

Dernege iiye misiniz?
a. Evet b. Hayr

Dernege iiye iseniz, hangi ilin dermegine {iyesiniz?: ... e e

Doktorunuzun verdiklerine ek olarak ¢ocugunuz vitamin destegi aliyor mu?
a. Hayir almryor b. Evet diizenli alryor c. Ara ara alyor

Cocugunuz mineral (demir, ¢inko, kalsiyum, magnezyum vb) destegi alryor mu?
a. Hayir almryor b. Evet diizenli alryor c. Ara ara alyor

Colyak hastaligi icin gliitensiz diyet disinda tedavi yontemi oldugu iddia edilen
uygulamalardan bazilan asagida belirtilmistir. Siz gocugunuz icin bunlardan hangisi
veya hangilerini uyguladiniz?

a. Highirine bagvurmadim h. Muska

b. Bitki caylan i. Hacamat / siilak

c. Balikyag j-  Keciboynuzu

d. Alternatif tip k. Biyorezonans

e. Akupunktur [. Ba@isikhik gliclendirici ilaglar
f. Reiki M. DIBEr v

g. Dua okutma

KATKILARINIZ iCiN TESEKKUR EDERIZ.
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- - - Anketin bu bdéliimii doktor tarafindan doldurulacaktir - - -

Colyak hastahg tipi:
a. GI5 bulgusu var
b. GIS bulgusu yok / Atipik
t. Asemptomatik / Tarama ile

Histopatoloji tipi:

a. Marsh
b. Marsh 1
c. Marsh 2
d. Marsh 3 [a-b-c)

Eslik eden hastahik:

a. Dermatitis herpatiformis f. Down Sendromu
b. Otoimmiin tiroidit g. Evans Sendromu
c. Otoimmiin hepatit h. Turner sendromu
d. Tip 1 Diyabet i. Diger
e. lgh Eksikligi

. Tamida
a. Serum lgA:

b. Anti-doku transglutaminaz (anti-dTG) lgA:
c. Anti-doku transglutaminaz (anti-dTG) lgG:
d. Anti-endomisyum antikor (EMA) IgA:
e. Anti-endomisyum antikor (EMA) 12G:

. Tam aldigindaki (Z skorlan ile):
a. Vicut agirhge

b. Boy:

c. VKL

. Anket yapildigindaki (Z skorlan ile):
a. Vicut agirhg:

b. Boy:

c. VEL

. Anket yapildiginda (son 6 ay icinde yapilmig)

a. Anti-doku transglutaminaz (anti-dTG) lgA:
b. Anti-doku transglutaminaz (anti-dTG) lgG:
t. Anti-endomisyum antikor (EMA) IgA:

d. Anti-endomisyum antikor (EMA) 12G:
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EK-2: ETiK KURUL RAPORU

KLINIK ARASTIRMALAR ETIK KURULU KARAR FORMU

ARASTIRMANIN AQIK ADI Colyak  hastaligr  olan  gocuklarda glutensiz diyete uyumun
saptanmasi ve uyumun 6nlindeki engeller
VARSA ARASTIRMANIN PROTOKOL KODU
it ETIK KURULUN ADI Ankara Universitesi Tip Fakultesi Klinik Arastirmalar Etik Kurulu
= ::‘ ; Ankara Universitesi Tip Fakultesi Morfoloji Binas1 06100
& x AGIKADRES}: Sihhiye/ANKARA
; % TELEFON 0312 595 8227
=
&E FAKS 031231063 70
E-POSTA etik@medicine.ankara.edu.tr
KOORDINATOR/SORUMLU
ARASTIRMACI Prof.Dr.Zarife KULOGLU
UNVANI/ADI/SOYADI
KOORDINATOR/SORUMLU
ARASTIRMACININ UZMANLIK | Cocuk Saghg ve Hastaliklari
ALANI
KOO&:%‘;&RASSL!&MLU Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Saghgi ve Hastaliklan
BULUNDUGU MERKEZ Anabilim Dali, Gastroenteroloji Bilim Dali
VARSA IDARI SORUMLU
UNVANI/ADI/SOYADI
DESTEKLEYICI
I~ PROJE YORUTUCUSU
= UNVANI/ADI/SOYADI
- (TOBITAK vb. gibi kaynaklardan
- — 408
[T) destek alanlar i¢in)
5 DESTEKLEYICININ YASAL
= TEMSILCIS!
-
g FAZ | a
% FAZ2 O
< FAZ} 0
=}
FAZ 4 . =]
ARASTIRMANIN FAZI VE | Gozlemsel ilag galigmasi 0
TORO Tibbi cihaz klinik arastirmast |0
In vitro tibbi tam cihazlar ile
yapilan performans (m]
degerlendirme galigmalari
llag digi klinik arastirma a
Diger ise belirtiniz: Tamimlayici1 Caliyma
ARASTIRMAYA KATILAN TEK MERKEZ COK MERKEZLI ULUSAL
MERKEZLER ® 0 ® Stusianana )
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s
U
Etik Kurul Bagkaninin .

Unvan/Adi/Soyadi:Prof.Dr.Mehmet MELLI

Imza:
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\\/\\\\\)\& i\.\“\‘ 5

Not: Etik kurul bagkant, Imzasimn yer almadigs her sayfaya imza atmalidir,
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KLINIK ARASTIRMALAR ETIK KURULU KARAR FORMU

ARASTIRMANIN ACIN ADI

Colyak

hastahif

olan

gocuklarda glutensiz diyete uyumun
saptanmasi ve uyumun Snlindeki engeller
VARSA ARASTIRMANIN PROTOKOL KODU
Versiyon Dii

z Delge Ady Tarihl Numaran !
== ARASTIRMA PROTOKOLU Turkee Ingilizee Diger
Sw
P
&8 BILGILENDIRILMIS GONULLU OLUR FORMU Torkee Ingilizee Diger

w
g & OLGU RAPOR FORMU Torkee O Ingilizee O Diger O
w
=]

AR. A
ASTIRMA BROSORU Torkge () Ingilizce ) Diger O
Belge Ady Aqikdama

- SIGORTA [m]
“o ARASTIRMA BUTGESI 8]
s BIYOLOJIK MATERYEL TRANSFER FORMU 8]
e ILAN a
Wa YILLIK BILDIRIM 0 N
S SONUC RAPORU [m]
| GUVENLILIK BILDIRIMLERI [w]
i DIGER: [m]

Karar No:11-733-18

Tarih:25 Haziran 2018

§ olup

KARAR
BiLGILERI

agvuny
kurul Oye tam sayisimin salt gogunlugu ile karar verilmistir.
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