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1. INDLEDNING

Glutenfri diset er standardbehandlingen af den diagnosticerede cgliaki patient og har til formal at:
» opna opheling af tarmslimhinden samt symptomfrihed,

« eliminere gget risiko for udvikling af intestinal cancer og

« eliminere gget risiko for osteomalaci.

Den kostrelaterede del af behandlingen, bestar i en livslang overholdelse af den glutenfri dizet.

Med overholdelse af den glutenfri dieet, vil art og antal af maligne lidelser ikke afvige fra normalbefolk-
ningens. (1-3)

Definition
Cgliaki er en kronisk livslang tarmsygdom, der karakteriseres ved en avillgs tyndtarmsslimhinde og
malabsorption. Tilstanden udlgses af gliadin fra hvede, og prolaminerne fra byg og rug og maske ogsa
fra havre. Den for cgliakeren toksiske del er indeholdt i prolaminfraktionen fra de naevnte kornsor-
ter.(2,4,5)

Hyppighed

Sygdommen optreeder hyppigere hos sleegtninge af patienter med cgliaki. Der er en gget forekomst af
cgliaki hos patienter med hudlidelsen dermatitis herpetiformis, diabetes mellitus, thyroideasygdomme,
reumatoid artrit, inflammatoriske tarmsygdomme, levercirrose, Down’s syndrom, Sjggrens syndrom og
cystisk fibrose. (5)

Hyppigheden af cgliaki i Danmark hgrer til blandt den laveste i de lande vi kan sammenligne os med. De
stagrste hyppigheder af sygdommen er set i Irland 1 : 300 og Sverige 1 : 300 - 500. | Kgbenhavns Amt er
hyppigheden 46 per 100.000 indbyggere.

Tager man udgangspunkt i dette tal, burde der i Danmark veaere ca. 3 - 4000 voksne personer med
diagnosticeret cgliaki. Det egentlige antal er ukendt, men blandt specialister menes dette tal at veere
urealistisk hgijt.

Sygdommen kan debutere i alle aldre. Ved en undersggelse af 263 medlemmer i Dansk Cgliakiforening
fik halvdelen af patienterne fgrst symptomer og diagnosen i voksenalderen.

Symptomer

Det oftest karakteristiske traek ved caliaki er vaegttab. Den typiske ubehandlede cgliakipatient domine-
res af gastrointestinale symptomer som mavesmerter, diarré, oppustethed og forstoppelse, men ogsa
andre symptomer som led - og knoglesmerter, samt anaemi hyppigt med mangel af jern, folsyre og B12
vitamin. Treethed, muskelsvaghed og depression kan forekomme. (4,5)

Ikke sa udtalte og diffuse symptomer er ogsa almindelige, hvorfor sygdommen kan vaere vanskelig at
diagnosticere.

Den lzegelige udredning bestar af tre hovedomrader:

1. at klarlaegge positive beviser pa cgliaki, gennem vurderinger af: antistoffer i blodet og tyndtarmsbiopsi,
2. at identificere graden af malabsorption og

3. at udelukke tilstande, der giver samme symptomer som cgliaki.

Hos den dizetbehandlede cgliaker, kan falsomheden over for gluten veere variabel og individuel.(7-9)

Ved dieetbrud kan symptomerne derfor vaere svingende fra ingen til fa og til generende og kraftige. Det
kan saledes i sjeeldne tilfeelde veaere pakreevet, at overholde en kost, der er 100% naturlig fri for glu-
ten*(10).

* Dvs. uden hvedestivelse.
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Efter opstart pa glutenfri diset ses hos de fleste patienter symptombedring i Igbet af nogle maneder og
morfologisk bedring af tyndtarmsbiopsier hos enkelte patienter op til et ar efter start pa glutenfri dieet.
(11,12)

Sandsynligvis vil patienten med klassiske symptomer pa cgliaki veere leengere tid om at opna en forbed-
ring i ernaeringsstatus end patienten med svage symptomer pa sygdommen, muligvis fordi tarmen kan
veere mere skadet.(13)

Patienter, der inden diagnosen cgliaki havde kronisk diarre og ogsa efter glutenfri disetbehandling, fort-
sat led af kronisk diarre, blev omfattende undersagt. Konklusion pa disse undersggelser var, at den ved-
varende diarre havde arsager som: colitis, steatoré i forbindelse med pancreatit, laktose - og fruktose
malabsorption, dysfunktion i tarmens lukkemuskel, colon irritabile og disetbrud.(14)

Den ubehandlede cgliaker har en stgrre risiko for at fa osteomalaci end normalbefolkningen. Ved dizet-
behandling mindskes risikoen. Hos bgrn og unge vil knogletaetheden ofte genvindes og normaliseres
inden for 1 ar (15,16).

Undersggelserne er dog ikke entydige og flere undersggelser pa midaldrende og aeldre tyder pa, at ikke
alle genvinder et tilsvarende niveau som normalbefolkningen og ma leve med et nedsat indhold af kalk
i knoglerne (17-20) - en god og vigtig indikation for overholdelse af en sufficient sammensat glutenfri
dieet.

Screening for knogleteethed af maend og kvinder med cgliaki og kliniske tegn péa eller mistanke om
osteoporose er derfor ved at vinde indpas, ved undersggelse af patienten (21)

Afhaengig af udfald, kan iveerkseettes calcium profylakse evt. kombineret med andre farmaka, anbefa-
ling af rygeopher og fokus pa motionsvaner.

Provokation
Det er vigtigt, at patienten ikke spiser glutenfri kost nar der indledningsvis udferes biopsi for at stille
diagnosen cgliaki.

Provokation pa voksne udfgres sjaeldent og udelukkende, nar der er tvivl om diagnosen, f.eks. nar histo-
logiske fund er usikre, ved atypiske tilfeelde eller responsen pa dizeten ikke har veeret god.

En gluten provokation kan vare op til flere maneder far der er respons.

Patienten starter forsigtigt op med 1-2 hvedebrgdsskiver om dagen, svarende til ca. 10 g gluten dagligt
(12)
Udlgser dette indenfor dage, eller kortere tid kraftige symptomer, afsluttes provokationen som regel.

Meengden af glutenholdig bred kan @ges, hvis der ikke indtraeder symptomer eller fund der tyder pa
recidiv. Tyndtarmsbiopsien udferes, nar blodprgverne giver udslag og/ eller der er klinisk tegn pa tilba-
gefald.
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2. UNDERSQGELSER

Dataindsamling
Basisdata:
Navn, CPR-nr, indlagt/ambulant.

Journaldata:

sygehistorie

sekundzere diagnoser

antropometriske data: hgjde, vaegt, BMI, veegtudvikling

medicinering

kosttilskud: produkt, dosering

affgring: hyppighed, konsistens, udseende, steatorrhoea

generelle laboratorieprgver afheengig af klinisk situation: albumin, prae - albumin, Hb, serumjern, fer-
ritin, folat i serum, B12, p — calcium - ion, A, D og K vitamin, p - zink, p — magnesium, IgAendomysiu-
mantistof*, I9G- gliadinantistof, BMD (knoglemineralindhold)

gastroenterologisk udredning: tyndtarmsbiopsi, laktosebelastning,

sociale data.

* af de serologiske tests for cgliaki er IJA—endomysiumantistofanalysen bedst pga., at den diagnostiske specificitet af denne
test er passende hgj. Sammen med IgG-gliadinantistofanalyse anvendes disse i den diagnostiske fase, og ved kontrol af forlgbe-
tefter institueret glutenfri diset. Den rigtige og sikreste test er tyndtarmsbiopsi.

Inklusionskriterier
Diagnose verificeres vha. biopsi fra distale duodenum inden opstart pa glutenfri dizet.

Eksklusionskriterier
Opfylder ikke inklusionskriterierne eller manglende remission pa glutenfri kost.
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3. DIATPRINCIPPER

Sygdommen udlgses af proteiner fra rug, hvede, havre og byg (1,2). Den glutenfri dizet bestar derfor af
en udelukkelse af disse kornsorter, krydsninger af disse samt produkter fremstillet herudfra.

Under FAO / WHO arbejder Codex Alimentarius kommissionen, der har til formal ud fra videnskabelig
dokumentation, at fastseette standarder for bla. glutenfri fedevarer. De for tiden geeldende graensevaer-
dier for et produkt maerket glutenfri, tillader 0,05 g nitrogen pr. 100 g tervarer. Et sadanne produkt kan
typisk veere et disetetisk specialprodukt, som hvedestivelse. Et sadanne produkt kan altsa anvendes i
den glutenfri dizet, med mindre patienten er meget falsom og oplyser at fa uhensigtsmaessige sympto-
mer heraf. Kostrekommandationerne for den velfungerende cgliakipatient er overordnet pa linie med
de generelle kostrad. For cgliakeren vil den glutenfri diset fungere som medicin og kunne fijerne de af
sygdommen givne symptomer. Det er derfor seerlig vigtigt, at patienten opnar erneeringskendskab, og
forstar at erstatte de i diseten eliminerede levnedsmidler med tilsvarende ernzerings rigtige alternativer.
Med en tilstraekkelig varieret kost vil patientens vitamin- og mineral behov kunne daekkes.

Energi
Energitilfarslen skal veere tilstreekkelig til at sikre vaegtvedligeholdelse (ved behov for vaegtagning - se
rammeplan for ernaeringsterapi).

Fedt
Falger Nordiske Neeringsstof Anbefalinger (NNA). For patienter med steatorrhoea kan det veere ngd-
vendigt med begraenset fedtindtag i kosten.

Kulhydrat

Falger anbefalinger fra NNA. | den glutenfri kost kan det vaere vanskeligt at fa tilstraekkeligt med kost-
fibre, hvilket skyldes de ofte lavfiberholdige bradprodukter. For patienten i god trivsel bgr kulhydraterne
overvejende komme fra stivelse og fiberholdige produkter. Et fiberindhold pa 3 g / MJ ber tilstraebes. For
den sveert beskadigede tarm, kan for store meengder af disakkarider veere uhensigtsmeessigt og give
diarré. (7,14)

Protein

Minimum 0,8 g pr. kg. legemsvaegt/pr. dagn for patienten i god trivsel.

1,0 -1,5 g pr. kg. legemsvaegt/pr. dagn for patienten i darlig trivsel.

Proteiner fra hvede, rug, byg og havre elimineres helt, eller der anvendes glutenfri produkter.

Salt
Falger anbefalinger som for normalbefolkningen (NNA).

Alkohol
Falger anbefalinger som for normalbefolkningen (NNA). Almindelig pilsner gl kan drikkes. Mgrkt gl af
porter-typen kan indeholde malt og bgr undgas. Whisky destilleres og indeholder ikke malt.

Vitaminer og mineraler
Afheengig af parametre og kostanamnese kan der anbefales vitamin og mineraltilskud.

Vaske
Veeskebehovet kan normalt daekkes ved indtagelsen af ca. 2 liter veeske dagligt.

Maltidsfordeling

Kosten bgr indeholde 3 hovedmaltider samt 2 - 3 mellemmailtider for at opna tilstraekkelig ladighed.
For bl.a. at opna et starre fiberindhold, bgr der indga brad suppleret med andre fiberkilder gerne i
hovedparten af maltiderne.
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4. VEJLEDNINGSFORL@B FOR CALIAKERE MED SYGDOMSDEBUT

Vejledningsforlgbet vil som oftest foregd ambulant. De neermeste parerende ber tilbydes at deltage.
Opstaede spagrgsmal i forlgbet kan nedskrives og medbringes ved neeste konsultation. Institutioner der
bespiser patienter, kan ogsa have behov for information. Nydiagnosticerede hospitalsindlagte patienter
instrueres i udelukkende at spise den tilbudte dieet pa hospitalet og ikke kioskvarer eller pargrendes
medbragte levnedsmidler.

Overordnede mal for dieetbehandlingen
Niveau 1: Fa en opfattelse af de kostmaessige konsekvenser ved sygdommen og veere istand til at
skaffe sig brad til maltiderne.

Niveau 2: Kunne anvende principperne for dieeten i maden savel til hverdag som i specielle
situationer.

Niveau 3: Kosten er nu accepteret og indgar i livsstil. Patienten er selv problemigser.
De foglgende beskrivelser af samtalernes indhold, skal ikke betragtes som et linezert forlgb. Men kan

varieres alt efter patientens spargelyst, sagen efter viden samt niveau for forstaelse, og indgar i det
samlede forlgb
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1. samtale
Mal: At patienten far kendskab til de kostmaessige konsekvenser af sygdommen, varedeklarationer og

glutenfrit brad.

Delmal

Delemner

Materialer

At pt:

- og dieetist etablerer et
gensidigt tillidsforhold

- far forstaelse for sin egen
situation, og evt. selv forteeller
om forventninger og kendskab
til diseten

- far forstaelse for, at det er
vigtigt at overholde diseten af
hensyn til velbefindende og
forebyggelse af evt.
senkomplikationer.

- bevidstgeres om egen kost.
- informeres om, hvor der
findes gluten i aktuel kost og
om hvordan det kan erstattes
(evt. fokus pa energi og protein
eller kulhydrater, laktose,
fruktose mv).

- ud fra aktuelt behov vejledes
om muligheder for valg af brgd
og mel til daglig husholdning.
- informeres om 25 % reglen,
ingredienslister mm.

Preesentation og evt.
telefonkontakt.

Orientering om forventet
instruktionsforlgb og
tidsforbrug.

Hvad er gluten og hvordan
pavirker gluten tarmen.
Erneeringsmaessige
konsekvenser.
Kostanamnese/
Kostregistrering *.
Patientens erneeringstilstand.
Preesentation af feerdig bagte
glutenfri brgdtyper.
Varedeklarationer.

Mgdekort.

Dansk Cgliaki Forening (DCF),
vejledning om cgliaki.

Fortrykt kostregistrering
indeholdende vejledning i
udfyldelse.

Pjece indeholdende energi- og
proteinrig dieet.

Pjece om laktose.

Pjecen: Glutenfri mad.

Diverse deklarationer benyttes
som undervisningsmateriale.

* Dieetplan udarbejdes meget sjaeldent, ud fra aktuel kostanamnese tillempes kosten gradvis.
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2. samtale
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Mal: At patienten far kendskab til disetprincipperne og omsaetningen af disse til praksis, i forhold til

indkagb og madlavning.

Delmal

Delemne

Materialer

At pt:

- far evalueret det hidtidige for-
lob

- far uddybet sin viden om bag-
grunden for diseten

- far leert at leese og tolke
varedeklarationer.

- far kendskab til de overordne-
de diaetprincipper.

- er radgivet om hensigtssmaes-
sige indkgbsmuligheder og pri-
ser.

- far gget sit varekundskab
saledes at patienten selv kan
medvirke til, at indhente
oplysninger om produkter samt
vurdere hensigtsmaessige og
uhensigtsmeessige produkter.

- far uddybet og viderefart
forlgbet i valgmuligheder ved
sammenseetning af diaeten.

- far evalueret sin evne og for-
staelse i at omseette individuelle
dieetforslag il praksis.

Spgrgsmal om hvordan det har
fungeret hjemme.

Evaluering af: viden,forstaelse,
effekt af behandlingen, comp-
liance og ernaeringsmaessige
konsekvenser.

Varedeklarationer.

Dieetprincipper: maltidssam-
menseetning og mellemmailtider.

Indkab.

Produkter.

Madlavning.

Praesentation af glutenfri mel-
mix, varianter samt gvrige glu-
tenfri varianter.

Metodik ved bagning.

Evt. evaluering af patientens
erneeringstilstand.

Deklarationer medbragt af pt.
Varelister.

Forhandlerliste.

Udlevere produktblade.
Attrapper.

Opskrifter.
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3. samtale
Mal: At patienten lzerer hvordan forskellige spisesituationer skal tackles og er informeret om muligheden
for daekning af merudgift samt kender eksistensen af patientforeningen.

Delmal Delemner Materialer

At pt: Spisesituationer. DCF kan for medlemmer

- far viden om, hvordan henvise til sgsterorganisationer

situationer der adskiller sig fra | Patientforening. i andre lande.

daglig praksis kan tackles (i

forbindelse med arbejde, ved Oplysning om cgliaki pa Materiale fra DCF.

rejser (rejsemal/ ophold/ Internettet.

transport), ved festlige Orientering om bagemgder for

lejligheder (privat eller pa Merudagifter. medlemmer.

restaurant) og ved

sygehusophold). Merudgiftsberegning beregnet
af dizetisten eller rekvireret fra

- er oplyst om en evt. mulighed DCF.

for deekning af merudagifter til

glutenfri diset og at merudgifter

kan variere afhaengig af

situationer f.eks. alder,

diabetes mellitus, skonomi,

graviditet mv.

10
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5. ANTAL SAMTALER OG OMTRENTLIG TIDSFORBRUG

Vejledning: 3 — 4 samtaler af ca. 1 times varighed.

Da glutenfri digetinstruktion er en relativ sjeelden vejledning, skal beregnes tid til indsamling af opdateret
materiale samt kalkuleres med forberedelsestid.

Opfelgning : 1- 2 samtaler af 3/4 times varighed.

11
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6. EVALUERING

Effekt af behandlingen
| Danmark findes ingen retningslinier for diagnose og opfalgning af caliaki hos voksne. Den laegelige
kontrol varierer fra opfglgning 1 gang arligt til slet ingen opfalgning.

Nar der udfgres opfalgning vil der som regel blive malt antistoffer. Udviser disse en stigning, eller er der
opstaet uhensigtsmeessige symptomer af uforklarlige arsager, vil pt. som regel blive henvist til klinisk
dieetist.

Viden og forstaelse
Samtale med henblik pa afdaekning af forstéelsen for de i vejledningen gennemgéede emner. Multiple-
choice opgavesaet med kostrelaterede spgrgsmal.

Compliance
Talrige studier har dokumenteret, at manglende compliance er hyppig hos cgliakeren. Et frafald pa 28
— 40 % er ikke useedvanligt.(22- 26)

Dieetbrud kan veere ubevidste og skyldes manglende dizetkundskab, veere lejlighedsvise og besta af
glutenfri diset med regelmaessige disetbrud, eller simpelthen besta af normalkost.

At glutenfrie produkter er betragtelig dyrere end tilsvarende normale levnedsmidler kan vaere en medvir-
kende arsag, idet det for voksne kan vaere vanskeligt at fa deekket en merudgift. | mange andre lande vi
sammenligner os med, udleveres der gratis glutenfri produkter til caliakeren. Herhjemme er der almin-
delige bagerier, der patager sig at bage glutenfrit brgd. Erfaringen viser, at man bar veere opmaerksom
pa bageriets hygiejne og kendskab til at bage sadanne produkter. Et rimeligt forlangende er, at disse
brad er godkendt af Dansk Varefakta Naevn. Ved manglende respons pa den glutenfri dizet, ber der saet-
tes fokus pa bredets beskaffenhed og tilblivelse.

| Danmark findes der kun fa cgliakere, hvilket ikke ger det lettere for patienten. At sygdommen er relativt
sjeelden, betyder der er et betragteligt mindre udvalg af glutenfri produkter, og produkterne ofte udskiftes
ved manglende salg. Det kreever tilveenning og planlaegning at kunne bage brgd, der ikke indeholder
gluten. Bageresultatet kan for ikke kyndige vaere nedslaende. Det kan veere sveert at finde brad hvis
konsistens og smag kan erstatte normalt rugbrgd. Sygdommen er ukendt hos bade normalbefolkningen,
bagere, kokke osv. hvilket betyder, at patienten skal veere i besiddelse af viden, om sin egen situation
og kunne formidle denne til andre.

Ved udadrettet social aktivitet som udespisning, rejser ol. kan det umiddelbart veere sveert at fa noget
spiseligt, uden forhandstilrettelaeggelse.

Der er mange fristelser til non compliance. Ved mistanke om ubevidst disetbrud, anvendes kostregistre-

ring min. 7 dage, med supplerende spgrgsmal samt muligvis indhentning af oplysninger fra producen-
ter.

12
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7. ALTERNATIV BEHANDLING
Det er ikke sjeeldent at erfare, at patienten kun har veeret i forbindelse med disetisten i selve vejlednings-
forlgbet, og forbindelsen derefter afsluttes. Dette giver mulighed for at alternative behandlere kan udave

ejendommelige regimer.

Pt. der skal leve et liv med den glutenfri diget, har derfor behov for til stadighed at have tilknytning til
dieetisten.

13
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8. VEJLEDNINGSMATERIALER

—_

. Cgliaki — og mad uden gluten. Fgdevaredirektoratet og Dansk Cgliaki Forening 2000.

. Opskrifthaefterpabrgdbagtafbredmix, rekvireresfraproducenten. Tildansksprogedepatienter,udleveres
udelukkende dansksproget materiale.

. Magdas opskrifter. Opskriftsamling fra DCF.

. Lister fra producenter med forskellige glutenfri produkter feks. Haribo, Semper, o.s.v.

. Emballager til brug for treening i at lsese og forsta varedeklarationer

. Multiple-choice opgaver med spgrgsmal om varekundskab, varedeklarationer, mv.

. Liste med oplysninger pa bagere og producenter af glutenfri produkter *.

. Tillades/fraradesliste *.

ber udarbejdes

N

*ONO O~ W

14
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