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I Streszczenie
Wstep. Celiakia (choroba trzewna) jest trwata nietolerancja glutenu. Nieleczona moze prowadzi¢ do zaburzen w obrebie
przewodu pokarmowego. Choroba wymaga wprowadzenia diety bezglutenowej. Jej stosowanie moze wptywaé na komfort
zycia w zakresie funkcjonowania spotecznego i dotykac niektérych obszaréw zycia codziennego.
Cel pracy. Ocena wptywu stosowania diety bezglutenowej na wybrane aspekty zycia codziennego oraz czynnikéw deter-
minujacych trudnosci w przestrzeganiu diety eliminacyjnej u chorych z celiakia.
Materiati metody. Badaniami objeto grupe 867 chorych na diecie bezglutenowej w wieku od 2 do 77 lat, w tym 635 os6b
dorostych oraz 232 rodzicéw dzieci z celiakia. Dane zbierano za pomoca autorskiego kwestionariusza wsréd uzytkownikéw
zamknietego forum internetowego dla oséb na diecie bezglutenowej.
Wyniki. Z badan wtasnych wynika, ze chorzy odczuwali brak zrozumienia ze strony otoczenia w zwigzku z koniecznoscia
stosowania diety. Dostepnosc sklepow z zywnoscia specjalng przez wiekszosc ankietowanych zostata oceniona jako staba
(47%) lub bardzo staba (16%). Przeszkoda w utrzymaniu diety, obok matej dostepnosci produktéw bezglutenowych, byta
ich wysoka cena. Do spozywania produktéw niedozwolonych przyznato sie 60% dorostych, a 49% rodzicéw potwierdzito,
ze zdarzajg sie odstepstwa w dietach ich dzieci. Chorzy z powodu diety zmuszeni byli rezygnowac z podrézy (58% dzieci,
51% dorostych), a 48% rodzicéw dzieci z celiakia spotkato sie zodmowa przyjecia do przedszkola.
Whioski. Stosowanie diety wptywa na codzienne funkcjonowanie chorych z celiakig zwigzane z podrézowaniem, jedze-
niem poza domem i zyciem towarzyskim. Mata dostepnos¢ sklepow, wysoka cena zywnosci specjalnej i mata sSwiadomos¢

otoczenia sg przyczyna nieprzestrzegania zalecen dietetycznych u chorych.

I Stowa kluczowe

dieta bezglutenowa, choroba trzewna, celiakia, komfort zycia

WSTEP

Celiakia (choroba trzewna, enteropatia glutenowa) jest to
trwala, wrodzona nietolerancja glutenu. Nieleczona moze
prowadzi¢ do zaburzen w obrebie struktury jelita cienkiego
oraz zespolu zlego wchlaniania, co w rezultacie moze przy-
czynia¢ sie do wyniszczenia organizmu i do wystapienia
nieprawidlowos$ci w jego rozwoju.

Obecnie obserwowany jest wzrost zapadalnosci na cho-
robe trzewna. Coraz czeéciej zwraca sie uwage na fakt, iz
celiakia nie dotyczy tylko dzieci, jak wczeéniej uwazano,
lecz wykrywana jest réwniez u 0s6b dorostych. W Polsce nie
prowadzi si¢ krajowego rejestru chorych z celiakia, jednak
szacuje sie, ze czestosc jej wystepowania moze wynosi¢ nawet
1/100 os6b [1, 2].

Leczenie choroby trzewnej polega na wprowadzeniu diety
bezglutenowej, eliminujacej zboza, w ktérych naturalnie wy-
stepuje gluten. Bezwzglednie wykluczy¢ z jadtospisu nalezy
pszenice i jej odmiany (durum, kamut, orkisz), zyto, pszen-
zyto, owiesijeczmien. Z diety powinno sie catkowicie usuna¢
maKki i przetwory z tych zboz oraz produkty takie jak: kasze
(manna, jeczmienna, mazurska, perfowa, peczak), makarony,
otreby, platki. Unika¢ nalezy takze produktow, w ktérych
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gluten, w postaci maki lub skrobi, wystepuje jako dodatek.
Moga to by¢ napoje mleczne fermentowane, wedliny, pa-
réwki, wyroby garmazeryjne, sosy, koncentraty obiadowe,
dania panierowane, a nawet suszone owoce i niektore wy-
roby czekoladowe. Zrédlem glutenu moga by¢ tez produkty
farmaceutyczne, w produkeji ktérych wykorzystano make,
skrobie pszenng lub sam gluten jako $rodek wypelniajacy
lub substancje pomocnicza [1, 2].

Nawet niewielkie ilo$ci glutenu moga powodowac objawy
ze strony przewodu pokarmowego i prowadzi¢ do zmian
morfologicznych w jelicie. Nieprzestrzeganie diety, a takze
nie$wiadome spozywanie glutenu moze skutkowaé wynisz-
czeniem organizmu, a nawet powaznymi powiklaniami, z no-
wotworami wigcznie. Pacjent powinien by¢ wiec doktadnie
poinformowany o zasadach stosowania diety eliminujacej
gluten, a takze o mozliwych ukrytych jego zrédtach w po-
zywieniu [1, 2].

Diete u chorych z celiakig powinno si¢ stosowac przez cale
zycie. Z tego wzgledu niezbedne jest, aby byla ona prawid-
fowo zbilansowana i akceptowana przez chorego. W prak-
tyce moze to stanowi¢ problem, gdyz przetwory zbozowe sg
podstawa tradycyjnej polskiej diety, a surowce pochodzace
z niedozwolonych w diecie bezglutenowej zb6z dodaje sie do
wiekszo$ci dan i przetworzonych produktéw spozywczych
[1,2]. Stosowanie diety bezglutenowej wiaze sie wiec znacza-
co ze zmiang stylu zycia chorych, szczegélnie jesli celiakia
zostaje wykryta dopiero w wieku dorostym [3, 4, 5].
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Rozpoczecie leczenia dietetycznego po rozpoznaniu cho-
roby wplywa na poprawe jako$ci Zycia poprzez zmniejsze-
nie objawdw ze strony przewodu pokarmowego [6]. Jednak-
ze spozywanie pokarméw, poza fizjologicznym aspektem
dostarczania energii i sktadnikéw odzywczych, spelnia tak-
ze wiele spofeczno-kulturowych oraz emocjonalnych funk-
cji. Autorzy wielu doniesien [3, 5] analizujacych wymiar funk-
cjonowania spotecznego oraz wybrane aspekty zycia codzien-
nego wskazuja, ze jako$¢ Zycia moze by¢ u chorych z celiakia
nizsza niz u oséb zdrowych, poprzez ograniczenia zwigzane
ze stosowaniem diety. Obszary, w ktérych chorzy odczu-
wajg najwiekszy dyskomfort to: zycie rodzinne i spoleczne,
spozywanie positkéw poza domem, zakupy oraz podroze.
Niewystarczajace informacje na etykietach, wysoki koszt
produktéw bezglutenowych, a takze niska §wiadomos¢ i brak
akceptacji spoleczenstwa znaczaco wplywaja na wystepowa-
nie probleméw z utrzymaniem diety [3, 5].

Celem pracy byta ocena wptywu stosowania diety bezglute-
nowej na wybrane aspekty zycia codziennego, takie jak: podro-
ze, zakupy, oraz ocena czynnikow determinujacych trudnosci
w przestrzeganiu diety eliminacyjnej u chorych z celiakia.

MATERIAL | METODY

Dane zebrano za pomocg anonimowego autorskiego kwe-
stionariusza rozestanego droga elektroniczng do uzytkowni-
kéw forum internetowego ,,Polskiego Stowarzyszenia Oséb
z Celiakig i na Diecie Bezglutenowe;j”. Kwestionariusz byt
przesylany w dwdch wersjach, jednej dla osob dorostych z ce-
liakig oraz drugi przeznaczony dla rodzicdw dzieci z chorobg
trzewng. Zawieral on pytania dotyczace wieku, w jakim wy-
kryta zostala choroba, miejsc zakupu zywnosci specjalistycz-
nej, oceny dostepnosci sklepdw z zywnoscia bezglutenowa,
najczestszych probleméw w utrzymaniu diety bezglutenowej,
rezygnacji z podrézy spowodowanych dieta, koniecznos$cia
korzystania z pomocy psychologa ze wzgledu na diete oraz
odmowa przyjecia do przedszkola (w wersji kwestionariusza,
przeznaczonej dla rodzicéw dzieci z celiakia). Kwestiona-
riusz zawieral pytania zamkniete z mozliwoscig udzielenia
wiasnych odpowiedzi, jesli roznity si¢ od podanych. Ankiety
zbierano od listopada 2012 do stycznia 2014 roku.

Grupe badana stanowilo 867 chorych bedacych na diecie
bezglutenowej w wieku od 2 do 77 lat, w tym 635 0s6b doro-
stych oraz 232 rodzicéw dzieci z choroba trzewna. W grupie
chorych os6b dorostych 82% stanowily kobiety, natomiast
18% ankietowanych to mezczyzni. Sredni wiek dzieci wynosit
9,2 lata, a dorostych oséb z celiakig, zaréwno wérdd kobiet,
jak i mezczyzn - 33,8 lat.

Analize statystyczna wykonano za pomocg programu
Statistica v 10.0 firmy StatSoft Inc., USA testem Chi’. Za
poziom istotnosci statystycznej przyjeto p<0,05.

WYNIKI

W badanej grupie oséb dorostych choroba najczeséciej diag-
nozowana byla miedzy 19. a 40. rokiem Zycia, za$ w grupie
dzieci miedzy 5. a 11. rokiem zycia. Czas wykrycia celiakii
w grupie dorostych respondentéw oraz dzieci przedstawiono
narycinach 11i2.

Na prosbe o zaznaczenie miejsc, w ktdrych chorzy najczes-
ciej kupuja produkty bezglutenowe, najwiecej ankietowanych,
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Rycina 1. Wiek rozpoznania celiakii w badanej grupie oséb dorostych
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Rycina 2. Wiek rozpoznania celiakii w badanej grupie dzieci

bo az 60%, zaznaczylo sklepy ze zdrowa zywno$cig. Jedno-
czes$nie ich dostepno$¢ zostata oceniona przez wiekszosé
jako staba (47%) lub bardzo staba (16%). Tylko 3% badanych
uznalo, ze dostepnosé¢ takich sklepow jest bardzo dobra,
a jako dobra ocenilo jg 33% chorych. Innymi miejscami
zakupdow zywnosci specjalnej byly sklepy internetowe (dla
49% respondentdw) oraz markety (42%).

Ankietowanych zapytano, czy musieli rezygnowac z wy-
jazdéw z powodu koniecznos$ci stosowania diety bezglute-
nowej. Wérod badanych respondentdéw 44% doroslych oraz
48% dzieci musialo kilkakrotnie zrezygnowac z podrézy
(wczasy, wycieczki, kolonie, obozy) ze wzgledu na diete.
Dieta kazdorazowo ograniczata w podrézach 7% dorostych
oraz 10% chorych dzieci.

Respondentéw poproszono o wskazanie trzech najbardziej
istotnych, wg ich opinii, czynnikéw bedacych przeszkoda
w stosowaniu diety bezglutenowej (tabela 1). Za najbardziej
znaczace problemy pojawiajace si¢ na co dzien w utrzymaniu
diety eliminujacej gluten zostaly uznane: wysoka cena spe-
cjalnej zywnosci oraz maly asortyment produktéw iich mata
dostepnos¢. Problem z brakiem kontroli nad dietg dziecka
podczas zaje¢ w przedszkolu badz w szkole zaznaczyto 20%

Tabela 1. Problemy zwigzane ze stosowaniem diety bezglutenowe;j

Dorosli Dzieci
Problem w utrzymaniu diety

n % n %
Wysoka cena zywnosci specjalnej 538 85 189 81
Maty asortyment produktéw 289 46 94 4
Mata dostepnos¢ produktéw 274 43 81 35
Brak kontroli nad dietg dziecka w przedszkolu/szkole - - 47 20
Trudnosci z wprowadzaniem nowych nawykow
Lo . 84 13 17 7
Zywieniowych po rozpoznaniu choroby
Czesty brak taknienia i nieche¢ do diety 53 8 36 16
Inne 152 24 23 10
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ankietowanych rodzicoéw. W odpowiedziach rodzicéw cho-
rujacych dzieci cze$ciej wystepowal brak faknienia i nieche¢
do diety, natomiast chorzy dorosli czgsciej podawali jako
problem trudnosci z wprowadzaniem nowych nawykdéw
zywieniowych po rozpoznaniu schorzenia.

Inne problemy zwigzane ze stosowaniem diety bezglu-
tenowej dotyczyly gltéwnie jedzenia poza domem. Klopot
stanowila zaréwno mala ilo§¢ restauracjii cateringéw z bez-
glutenowymi pozycjami w menu, jak i niska §wiadomos¢
0s6b pracujacych w gastronomii. Koniecznos$¢ thtumaczenia
w nowych miejscach ustug gastronomicznych, na czym pole-
ga zywienie bezglutenowe, krepowalo chorych. Ankietowani
sami zwrocili uwage réwniez na brak akceptacji spolecznej,
niska $wiadomos¢ otoczenia i brak zrozumienia przez inne
osoby, co prowadzilto do odczucia bycia izolowanym. Wigzalo
sie to z ograniczeniami spotkan towarzyskich oraz odczuwa-
niem presji ze strony otoczenia, aby zacza¢ jes¢ ,normalnie”.

Respondenci deklarowali takze, ze miewaja problemy
z identyfikacja Zywnosci pod wzgledem zawarto$ci w niej
glutenu. Niewystarczajaca wiedza na temat produktéw bez-
glutenowych byla przyczyna rozwazania domieszki glutenu
w produktach, ktore nie powinny go zawiera¢, takich jak: ka-
sze naturalnie bezglutenowe, cukier, §mietana, siemi¢ Iniane,
wedliny. Zwrdcono takze uwage na bardzo stabe znakowanie
produktéw. Niskie walory smakowe, nieprzyjemna konsy-
stencja oraz duze ilosci konserwantéw i ulepszaczy stosowane
do wyrobu produktéw bezglutenowych, w szczegélnosci
pieczywa, powoduja, Ze produkty te u wielu ankietowanych
przegrywaja ze stabo$cia do wyrobéw cukierniczych i wy-
piekéw zawierajacych gluten.

Sposrod dzieci, u ktérych chorobe zdiagnozowano w wieku
przedszkolnym lub wczesniej (n=122), do przedszkola uczesz-
czalo 70%. Z odmowa przyjecia dziecka do przedszkola
w zwigzku z koniecznoscia stosowania diety spotkato si¢ 48%
ankietowanych rodzicéw. Czes¢ respondentéw przyznato
takze, ze problemy zwigzane z odmiennoscig diety bezglu-
tenowej wiazaly si¢ z koniecznoscig porady u psychologa.
Z interwencji psychologa czesciej korzystali rodzice chorych
dzieci niz cierpigcy na celiakie dorosli (p<0,0001). Do spora-
dycznych interwencji psychologicznych zwiazanych z proble-
mami wynikajacymi z diety przyznalo si¢ 4% ankietowanych
dorostych oraz 11% rodzicéw chorych dzieci, natomiast do
stalej opieki psychologicznej odpowiednio 1i2% badanych.

Do spozywania pokarméw niedozwolonych w diecie bez-
glutenowej (tabela 2) przyznalo si¢ 60% oséb dorostych.
Polowa z chorych deklarowata, Ze niedozwolone produkty
wystepuja w ich jadlospisie rzadko, natomiast 10% przyznato,
ze odstepuje od zasad diety czesto lub bardzo czesto. Wsrod
rodzicédw dzieci z chorobg trzewna 61% stwierdzilo, ze dzie-
cku nigdy nie zdarza si¢ spozywanie zabronionych pokar-
moéw. Rzadkie odstepstwa od diety dziecka deklarowato 35%
rodzicéw, natomiast czeste lub bardzo czeste 3% badanych.

Tabela 2. Spozywanie niedozwolonych pokarméw

Spozywanie niedozwolonych Dorosli Dzieci
pokarméw n % n % P
Nigdy 256 40 143 61
Rzadko 313 50 83 35
p<0,0007*
Czesto 52 8
Bardzo czesto 14 2 2 1

* Statystycznie czesciej spozywanie niedozwolonych pokarméw (rzadko, czesto lub bardzo
czesto) deklarowaty osoby doroste niz rodzice chorych dzieci

DYSKUSJA

Dla poprawy stanu zdrowia, jaka moze powodowaé dieta
bezglutenowa, istotny jest okres rozpoznania choroby [3].
Czas, w ktérym zdiagnozowano u respondentéw celiakie
pokrywa si¢ z doniesieniami z ostatnich lat [3, 4, 5]. Coraz
rzadziej wykrywa si¢ chorobe u niemowlat w 1. roku zy-
cia, natomiast posta¢ klasyczna celiakii pojawia sie czesto
u dzieci przed ukonczeniem 5. roku zycia. Nastepnie rzadko
rozpoznawana jest w czasie dorastania: 11-19 lat, a szczyt
zachorowania przypada miedzy 35. a 55. rokiem Zycia [1, 4].

Akt jedzenia nie zaspakaja wyltacznie potrzeb fizjologicz-
nych, ale czesto jest czynnoécig spoteczng faczaca ludzi [7].
Ograniczenia w sferze odzywiania zwigzane z dietg elimi-
nacyjna w celiakii mogg wiec wptywacé znaczaco na funkcjo-
nowanie spoteczne chorego. Wyniki badan wskazuja, iz po
rozpoznaniu choroby trzewnej wigkszo$¢ oséb, a w szcze-
golnosci kobiet, deklaruje obnizenie jakosci zycia miedzy
innymi z powodu koniecznosci stosowania diety [8, 9, 10].
Fakt, iz chorym zdarzylo si¢ korzystanie z porad w poradni
psychologicznej w zwigzku z dieta, powinien by¢ alarmujacy.
Wryniki badania wlasnego moga §wiadczy¢ o tym, ze cierpiacy
na chorobe trzewna odczuwajg dyskomfort podczas spotkan
towarzyskich, spowodowany brakiem zrozumienia i akcepta-
cji ze strony otaczajacego ich spoleczenstwa. Chorzy zwracali
uwage takze na niski poziom wiedzy na temat diety eliminuja-
cej gluten wérdd pracownikow gastronomii. Maty asortyment
produktéw bezglutenowych wigze si¢ z brakiem mozliwosci
swobodnego spozywania positkéw poza domem. Autorzy
badan [10, 11, 12] podaja, ze najczesciej sSwiadome odstepstwa
od diety bezglutenowej wiazg sie z jedzeniem w sytuacjach
spolecznych, podczas imprez, spozywania dan na wynos oraz
w restauracjach. Wiekszoé¢ dorostych z badania wlasnego
przyznala sie do spozywania produktéw zakazanych w diecie.
Roéwniez wérdd rodzicéw dzieci z celiakia odsetek deklaruja-
cych spozywanie przez dziecko niedozwolonych pokarméw
byt wysoki. Moze to wynika¢ z faktu, iz chorzy w obawie
przed koniecznoscia ttumaczenia w towarzystwie powodu
odmowy wola spozy¢ zakazane produkty, co, niestety, niesie
za sobg konsekwencje zdrowotne [13].

Dostepno$¢ sklepdw z zywnoscig, oceniong jako niska lub
bardzo niska, determinuje fakt, iz chorzy dokonuja zakupow
glownie przez Internet, co wigze sie z kolejnymi kosztami
i koniecznos$cig dlugoterminowego planowania positkow.
Produkty bezglutenowe sg znaczaco drozsze niz ich odpo-
wiedniki na bazie pszenicy, cena makaronéw czy chleba
czesto jest nawet dwukrotnie wyzsza. Koszty determinuja
wybory konsumentdw zywnosci bezglutenowej bardziej niz
miejsce zakupu [14].

Zardéwno mala dostepno$¢ produktdw bezglutenowych, jak
i mala $wiadomo$¢ spoleczna sprawia, ze prawie potowa an-
kietowanych musiala co najmniej kilkakrotnie zrezygnowac
zwyjazdow. Ograniczenia w podrézowaniu byty mocno pod-
kreslane przez autoréw wielu innych badan [3, 4, 6, 11, 14].

Niepokojacy jest fakt, ze prawie polowa rodzicéw dzieci
z celiakig ustyszala odmowe przyjecia do przedszkola z po-
wodu koniecznosci stosowania diety bezglutenowej. Placow-
ka przedszkolna ma istotne znaczenie dla rozwoju i edukacji
dziecka. Edukacja, wychowanie i opieka w przedszkolu nie
tylko przekazuje treéci ksztalceniowe, ale przede wszystkim
pomaga rozwija¢ u dzieci umiejetnoséci funkcjonowania
w grupie spotecznej [15, 16]. Brak mozliwosci uczeszcza-
nia do placéwki z powodu diety moze wplynaé na jakos¢
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zycia i rozwdj dziecka oraz pogtebiaé poczucie separacji od
spoleczenstwa. Poza ograniczeniami spolecznymi problem
stanowi nie tylko niska dostepno$é¢ i wysoka cena oraz maty
asortyment, ale i matla atrakcyjno$¢ smakowa produktéw
bezglutenowych, co zostato potwierdzone takze w innych
badaniach [3, 6, 14]. Nalezy zwraca¢ uwage na czynniki psy-
chospoteczne, gdyz wykazano, ze moga one silnie wptywaé
na objawy choroby trzewnej [16].

WNIOSKI

Wryniki badania sugeruja, ze chorzy z celiakia spotykaja si¢ na
co dzien z wieloma problemami niekoniecznie zwigzanymi
bezposrednio z aktem spozywania pokarmdw. Dieta wigza-
ca sie z ograniczeniami wplywa znaczaco na inne aspekty
zycia codziennego, takie jak podrézowanie czy mozliwos¢
edukacji dzieci w placdwce przedszkolnej, a takze na kon-
takty towarzyskie.

Gléwnymi przyczynami nieprzestrzegania zalecen die-
tetycznych u chorych byly m.in.: mala dostepnos¢ sklepow,
wysoka cena Zywnosci specjalnej oraz niska §wiadomos¢
otoczenia. Rynek produktéw bezglutenowych jest w Polsce
stabo rozwiniety, a producenci towaréw naturalnie bezglu-
tenowych nie zawsze dbaja o ich czysto$¢ pod wzgledem
zanieczyszczenia glutenem oraz o ich odpowiednie znako-
wanie. Istnieje wiec potrzeba rozpowszechniania produktow
bezglutenowych tak, aby chorzy mogli z nich swobodnie
korzysta¢ réwniez poza domem oraz w podrézach. Ograni-
czenia zwigzane z dietg mogg wplywac szczegdlnie na zycie
dzieci, ktéorym trudno zrozumie¢ istote choroby i koniecz-
no$¢ zmian czy wyrzeczen. Nalezaloby réwniez dazy¢ do
zwigkszania §wiadomosci ludzi na temat chordb leczonych
dietami eliminacyjnymi, m. in.: celiakii, aby chorzy nie czuli
dyskryminacji spolecznej z powodu dietoterapii.
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Evaluation of selected aspects of daily life and factors
determining adherence to a gluten-free diet in patients

with celiac disease

1 Abstract

Introduction. Celiac disease (CD) is a permanent intolerance of gluten. Untreated, it can lead to disorders of the gastrointestinal
tract. The disease requires a diet that eliminates gluten. The use of diet can affect the quality of life in terms of social
functioning and influence certain areas of life.

Aim. Assessment of the effects of a gluten-free diet on selected aspects of life and factors determining the difficulty in
complying with elimination diet in patients with CD.

Material and Methods. The study group consisted of 867 patients on a gluten-free diet, aged 2 - 77-years-old: 635 adults
and 232 parents of children with CD. Data were collected with a questionnaire among users of a closed online forum for
people on the gluten-free diet.

Results. The study showed that patients felt the lack of acceptance and understanding by a part of community because of
the necessity of being on a diet. Availability of special food stores, where the majority of respondents purchase their food
(60%) was rated as low (47%) or very low (16%). Obstacle to maintaining a diet, next to the low availability of gluten-free
products, was their high price. 60% of adults admitted consuming unallowable products, while 49% of parents confirmed
that there were derogations in the diets of their children. Patients, due to diet, were forced to abandon a trip (58% of children,
51% of adults), and 48% of parents of children with CD met with refusal of admission to a nursery school.

Conclusions. Being on a diet affects the daily functioning of patients with CD related to traveling, eating outside the home
and social life. Low availability of shops, high food prices and low awareness of people are the cause for non-adherence to
recommendations by patients with CD.
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