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Streszczenie

Abstract

Przestrzeganie diety bezglutenowej jest podstawowa metoda leczenia chorych na celiakig, niezaleznie od wieku pacjenta.
Moze to by¢ ucigzliwe w codziennym zyciu. Czgsto$¢ wystepowania choroby (okoto 1% populacji europejskiej) sprawia, ze
stanowi ona istotny problem zdrowia publicznego. Cel pracy: Poznanie trudno$ci zwigzanych ze stosowaniem diety
bezglutenowej przez dzieci i osoby doroste chore na celiakie mieszkajace na Gérnym Slasku. Material i metoda: W badaniu
uczestniczylo 30 matek dzieci (grupa I) oraz 30 0s6b dorostych chorych na celiakie (grupa II). Chorzy przestrzegali diety
bezglutenowej. Dane uzyskano na podstawie autorskiej anonimowej ankiety. Badania prowadzono w roku 2010. Wyniki:
W zwiazku ze stosowaniem diety respondenci relacjonowali bardzo ograniczony dostep do positkéw bezglutenowych
w miejscach zbiorowego zywienia (76,7% badanych w grupie II oraz 70% dzieci w ztobkach, przedszkolach, szkotach), brak
wyraznego oznakowania zywnosci (w obu grupach po 93% oséb), trudnoséci w kontaktach towarzyskich (60% w grupie II),
podczas podrdzy krajowych (76,7% w grupie II) i zagranicznych (83,3% w grupie II) oraz brak mozliwosci refundacji
wysokich kosztow diety (16,7% w grupie I vs 26,7% w grupie II). Wnioski: 1) Konieczno$¢ przestrzegania diety bezglutenowej
przysparza pacjentom z celiaki i rodzicom chorych dzieci wielu trudnosci w zyciu codziennym. Prawidtowy przebieg
leczenia wymaga ich rozeznania przez lekarza prowadzacego. 2) Poprawa oznakowania zywnoéci pod wzgledem zawartosci
glutenu, a takze uwzglednianie positkéw bezglutenowych w jadlospisach placowek prowadzacych zbiorowe zywienie
przyczyni si¢ do poprawy jakosci zycia dzieci i dorostych chorych na celiakie. 3) Stowarzyszenia pacjentéw bedacych na diecie
bezglutenowej powinny nadal zabiega¢ o mozliwos¢ refundacji wysokich kosztow tej diety.

Stowa kluczowe: celiakia, dzieci, doroéli, dieta bezglutenowa, trudnosci

Compliance with gluten-free diet is the basic method for controlling coeliac disease in patients regardless of their age. It may
be, however, challenging to follow in daily life. The prevalence of the disease (approx. 1% of European population is affected)
makes it an important public health problem. Aim of the study: Investigating the difficulties and obstacles related to
compliance with gluten-free diet by children and adult patients living in Upper Silesia region. Material and method:
The study included 30 mothers of children with coeliac disease (Group I) and 30 adult coeliac disease patients (Group II).
The patients kept a gluten-free diet. Data were obtained in an anonymous survey drawn up for the purpose of this study,
conducted in 2010. Results: The respondents reported a very limited access to gluten-free meals in mass-catering
establishments (76.7% of the participants in Group II, and 70% children at nurseries, kindergartens and schools), lack
of adequate food product labelling (93% in both groups), difficulties experienced in social life (60% in Group II), difficulties
experienced when travelling within Poland (76.7% in Group II) and abroad (83.3% in Group II), and no existing
reimbursement plan for the high diet costs (16.7% in Group I vs. 26.7% in Group II). Conclusions: 1) The necessity
of compliance with gluten-free diet causes a lot of difficulties in everyday life to patients with coeliac disease and parents
of children suffering from coeliac disease. Proper treatment requires their identification by the attending physician.
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2) Improved food labelling as regards gluten content as well as inclusion of gluten-free meals in the menu of food-serving
establishments will contribute to improved quality of life of children and adults suffering from coeliac disease. 3) Associations

of patients on a gluten-free diet should continue their efforts to have high costs of this diet refunded.

Key words: coeliac disease, children, adults, gluten-free diet, difficulties

WPROWADZENIE

( :eliakia dotyka okoto 1% populacji europejskiej. Ze
wzgledu na czesto$¢ wystepowania stanowi powaz-
ny problem zdrowia publicznego. Z tego powodu

rozwaza si¢ prowadzenie badan skriningowych nie tylko
w grupach zwiekszonego ryzyka, ale - by¢ moze — w calej
populacjiV. Choroba ujawnia si¢ u 0s6b predysponowanych
genetycznie, w kazdym wieku, pod wplywem powszechne-
go sktadnika diety, jakim jest gluten. W ostatnich latach za-
obserwowano zmiany w klinicznym ujawnianiu si¢ choroby
i w wieku jej rozpoznawania®?. Scisle przestrzeganie diety
bezglutenowej jest gtéwng metoda leczenia wszystkich cho-
rych na celiakie®. Obecno$¢ glutenu w produktach spozyw-
czych wytwarzanych z pszenicy, Zyta, jeczmienia i owsa lub
zawierajacych dodatek tych zbdz stanowi podstawowa trud-
nos$¢ w przestrzeganiu diety.

CEL PRACY

Celem autoréw pracy bylo rozpoznanie probleméw napo-
tykanych w codziennym Zyciu przez chorych na celiakie
w zwiazku z konieczno$cig przestrzegania diety bezgluteno-
wej oraz sprawdzenie, jak postrzegaja te problemy rodzice
dzieci cierpigcych na chorobe trzewng i chore osoby doroste.

MATERIAL | METODA

Badaniem ankietowym objeto 60 0sob dorostych, w tym matki
30 dzieci leczonych z powodu choroby trzewnej (grupa I) oraz
30 pacjentéw dorostych chorych na celiakie (grupa II). Cho-
rzy byli pacjentami: Poradni Gastroenterologicznej dla Dzieci
w Szpitalu Klinicznym nr 1 w Zabrzu (w ktérej — w okresie
prowadzenia badan - zgodnie z kontraktem z Narodowym
Funduszem Zdrowia leczone byly réwniez osoby doroste
z chorobg trzewng), Poradni Gastroenterologicznej Gorno-
$laskiego Centrum Zdrowia Dziecka w Katowicach, Oddziatu
Klinicznego Pediatrii w Szpitalu Specjalistycznym nr 2 w By-
tomiu. Kryteria wlaczenia stanowity: udokumentowane rozpo-
znanie choroby trzewnej (zgodnie z obowiazujacymi kryteria-
mi), odpowiednio — u respondenta lub jego dziecka, wyrazenie
przez respondentoéw zgody na udzial w badaniach oraz dekla-
rowane przestrzeganie diety bezglutenowej przez osoby chore.
Kwestionariusz anonimowej autorskiej ankiety opracowano
w dwu wersjach: dla rodzicéw dzieci chorych na celiakie i dla
pacjentéw dorostych. Pod wzgledem wyksztalcenia oraz miej-
sca zamieszkania grupy ankietowanych poréwnano statystycz-
nie przy uzyciu testow: X% x> z poprawka Yatesa oraz Fishera.
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INTRODUCTION

pprox. 1% of European population is affected by
Acoeliac disease. Its prevalence makes it an im-

portant public health problem. Screening the en-
tire population, and not only groups at increased risk from
the disease, is currently being considered®. Coeliac disease
manifests itself in genetically predisposed individuals at any
age as a reaction to gluten exposure. Over the recent years,
changes in the clinical manifestations of the disease and in
the age at which patients are diagnosed have been noted®?.
Rigorous compliance to gluten-free diet (GFD) is the basic
means of controlling the disease in all affected patients®.
The presence of gluten in a whole range of foods produced
with wheat, rye, barley, and oats as well as containing any
of these grains is the challenge all patients have to face to
comply with the diet.

AIM OF THE STUDY

The study was aimed at identifying the daily problems en-
countered by patients with coeliac disease attempting to
comply with GFD, and at investigating the perception of
these issues by adult patients and parents of children with
coeliac disease.

MATERIAL AND METHOD

Sixty adult respondents participated in the study, including
30 mothers of children treated for coeliac disease (Group I),
and 30 adult patients with coeliac disease (Group II). The pa-
tients were treated at the Paediatric Gastroenterology Out-
patient Centre at the University Hospital No. 1 in Zabrze
(where, at the same period, under a contract with the Na-
tional Health Fund, adult patients were also treated), the
Gastroenterology Outpatient Centre at the Upper Silesian
Children’s Health Centre in Katowice, and the Department
of Paediatrics in Bytom. The inclusion criteria for the study
included the following: a documented diagnosis of coeliac
disease (under valid criteria) established for the respondent
or their child, as appropriate; consent for the participation in
the study provided by the respondent; a declaration of pa-
tient’s compliance with GFD. The survey questionnaire was
prepared in two versions, including one for parents of chil-
dren with coeliac disease, and one for adult patients. In rela-
tion to respondents’level of education and their place of resi-
dence, the groups surveyed were statistically compared using
X test, X* test with Yates’ correction, and Fisher’s exact test.
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Grupe dzieci, ktérych matki (grupa I) objeto badaniem,
stanowito 17 dziewczynek (56,7%) i 13 chlopcow (43,3%)
w wieku od 1,5 roku do 16 lat. Najliczniejszg grupe (66,6%)
stanowily dzieci w wieku szkolnym: 7-13 lat oraz 14-16 lat —
po 10 0sbb (33,3%); przedszkolne stanowily 23,4% grupy,
a 3 dzieci (10%) byto w wieku poniemowlecym. W grupie
I pracowato 73,3% matek, a w ich rodzinach - 80% ojcéw.
Wirdd respondentek z grupy I wyksztalcenie $rednie posia-
dato 36,7% kobiet, a wyzsze — 33,3% (tab. 1). Wérod doro-
stych chorych na celiakie (grupa IT) w wieku 19-25 lat bylo
15 0s6b (50%), w wieku 26-45 lat — 10 (33,3%), a w wieku
46-71 lat - 5 (16,7%). Kobiety stanowity 90% grupy. W gru-
pie II osoby ze $rednim wyksztalceniem stanowity 50%,
az wyzszym - 36,7% (tab. 1). Szesnacie os6b (53,3%) nie
pracowato zawodowo, w tym 2 (6,7%) z przyczyn zdrowot-
nych. Wiekszo$¢ rodzin respondentéw z obu grup mieszka-
ta w miastach. Obie grupy nie réznily si¢ znamiennie sta-
tystycznie pod wzgledem miejsca zamieszkania i poziomu
wyksztalcenia (tab. 1).

WYNIKI

Najczestszym zrodtem wiedzy na temat celiakii i die-
ty bezglutenowej dla respondentéw z obu grup byt inter-
net (grupa I — 93,3%, grupa II - 90%). Ponadto informa-
cje uzyskiwano od lekarza prowadzacego (grupa I - 83,3%,

The group of paediatric patients whose mothers (Group I)
responded to the survey consisted of 17 girls (56.7%) and
13 boys (43.3%), aged 1.5-16 years. Children of school age:
10 patients 7-13 years old, and 10 patients14-16 years old,
were the most numerous (66.6% of all, 33.3% each subgroup),
preschoolers constituted 23.4%, while 3 patients (10%) were in
their post-infancy age. In Group I, 73.3% of mothers and 80%
of fathers of the family were employed. In this respondent
group, 36.7% women had secondary education, and 33.3%
higher education (Tab. 1). The adult patients (Group II) in-
cluded 15 patients (50%) aged 19-25, 10 patients (33.3%) aged
26-45, and 5 patients (16.7%) aged 46-71. Female patients
constituted 90% of Group II. In this group, 50% of patients
had secondary education, and 36.7% had higher education
(Tab. 1). Sixteen patients (53.3%) were unemployed, includ-
ing 2 (6.7%) for health-related reasons. The majority of fami-
lies of the respondents from both groups had city background.
The two groups showed no statistically significant differenc-
es in terms of place of residence or education level (Tab. 1).

RESULTS

The Internet was found to be the most common source of
knowledge on coeliac disease and GFD for the respondents
(93.3% in Group I, and 90% in Group II). Additional infor-
mation came from patient’s doctor (83.3% in Group I, and

Matki dzieci chorych na celiakie 0soby doroste chore na celiakie Znamiennos¢
Grupal Grupall statystyczna
Mothers of children with coeliac disease Adult patients with coeliac disease Statistical significance
Group | Group Il
n=30 n=30
Wyksztatcenie Liczba Liczba
Fducation Number % Number % P
Podstawowe
Elementary 2 67 2 67
Zawodowe "
Vocational 7 233 2 6,7 0,146
Srednie "%
Secondary n 36,7 15 50,0 0,297
Wyzsze .
Higher 10 333 " 36,7 0,190
Miejsce zamieszkania
Place of residence
Wies XK
The country 8 26,7 6 20,0 0,545
Miasto 20-50 tys. mieszkaricow
Town 20—50 thousand citizens > 167 6 20,0 1,000
Miasto 50—100 tys. mieszkaricow .
City 50—100 thousand citizens 8 2,7 > 16,7 0,531
Miasto >100 tys. mieszkarficow o
(ity >100thousand citizens ’ 300 3 B3 0,284
*Test doktadny Fishera.
* Fisher’ exact test.
**Test x2.
** 2 test.
*** Test x2 z poprawka Yatesa.
**% ¥ test with Yates' correction.

Tab. 1. Wyksztalcenie respondentow i miejsce ich zamieszkania

Tab. 1. Respondents’ education and place of residence
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grupa I - 76,7%) oraz z poradnikéw i broszur (w obu gru-
pach po 70% oséb). Polskie Stowarzyszenie Oséb z Celia-
kig i na Diecie Bezglutenowej jako zrédto informacji zostato
wskazane w obu grupach przez 40% oséb. Jedynie 5 matek
chorych dzieci (16,7%) i 7 0sob dorostych (23,3%) zasiegne-
to porady dietetyka.

W grupie I 16 0s6b (53,3%) uznalo, ze nie ma wystarczaja-
cego dostepu do wiedzy na temat diety bezglutenowej. Byty
to gtéwnie matki posiadajace wyksztalcenie $rednie lub
wyzsze (lacznie 11 osdb), mieszkajace zaréwno w $redniej
wielkosci i duzych miastach (8 osob), jak i na wsi (6 0s6b)
oraz w malych miasteczkach (2 osoby). W grupie II 19 cho-
rych (63,3%) wskazywalo na trudnoéci z dostegpem do in-
formacji. Z wyjatkiem jednej byly to osoby z wyksztalce-
niem $rednim lub wyzszym (lacznie 18 osob), mieszkajace
zaréwno w $rednich i duzych miastach (11 oséb), jak i na
wsi i w malych miasteczkach (po 4 osoby).

Badania wykazaly, ze mozliwo$¢ korzystania z porad diete-
tyka jest niewystarczajaca (tab. 2).

Wszyscy ankietowani wiedzieli, jak oznakowana jest zyw-
nos¢ bezglutenowa i w jakich produktach zawarty jest
gluten. Dla wiekszosci respondentéw zasadnicza trudnoséé
stanowilo sprawdzanie zawartosci glutenu jako dodatku do
réznych produktéw spozywczych. Ich zdaniem nie sa one
pod tym wzgledem wyraznie oznakowane (tab. 3). Opi-
nia matek na temat mozliwosci nie§wiadomego podawania
dziecku glutenu w zwigzku ze ztym oznakowaniem zywno-
$ci byta zroznicowana: 12 matek (40%) nie wiedzialo, czy to
robi, 11 (36,7%) uznalo, ze nie ma takiej mozliwo$ci,a 7 an-
kietowanych (23,3%) przyznalo, ze mozliwo$¢ taka istnieje.
Zapytane, czy zdarza sie, aby dziecko samo nieswiadomie
spozywalo gluten, 12 matek (40%) zaprzeczyto, 12 (40%) nie
potrafifo tego oceni¢, a 6 matek (20%) odpowiedziato twier-
dzaco. W zwigzku z niewyraznym oznakowaniem zywnosci
21 chorych dorostych (70%) sadzito, ze zdarza im sie nie-
$wiadomie spozywac gluten, 4 osoby (13,3%) uznaly, Ze nie
ma takiej mozliwosci, a 5 0s6b (16,7%) nie wiedziato, czy
ma to miejsce. Produkty stanowigce, wedlug obu grup re-
spondentow, najczestsze zagrozenie nie§wiadomym spozy-
waniem glutenu przedstawiono w tab. 4.

Dostep do produktéw bezglutenowych 16 ankietowanych
matek (53,3%) uznatlo za utrudniony. W grupie II opinie
takg wyrazito 18 0séb (60%). Rozpatrujac lacznie respon-
dentéw z obu grup, ktére wskazaly na utrudniony dostep

Respondenci Grupal Grupalll

Respondents’ answers Group | Group |
n=30 n=30
n (%) n (%)

Nigdy nie rozmawiali z dietetykiem

Never consulted nutritionist 16(333) 16(333)

Utrudniony dostep do dietetyka

Limited availability of nutritionist 9600) 7(233)

tatwy dostep do dietetyka 5(167) 733)

Easy access to nutritionist

Tab. 2. Dostep respondentow do porad dietetyka
Tab. 2. Respondents’ access to nutritionist’s advice

PEDIATR MED RODZ Vol. 11 No. 4, p. 410-418

76.7% in Group II) as well as from a variety of informa-
tion manuals, guides, and brochures (70% in both groups).
The Polish Coeliac Society (Polskie Stowarzyszenie Oséb
z Celiakig i na Diecie Bezglutenowej) was specified as the
source of information in both groups by 40% of respon-
dents. Only 5 mothers of children with coeliac disease
(16.7%) and 7 adult patients (23.3%) had sought nutrition-
ist’s advice.

In Group I, 16 respondents (53.3%) declared the availabil-
ity of information concerning GFD unsatisfactory. These
respondents were mostly mothers with either secondary or
higher education (11 respondents), living in middle-sized/
large cities (8 respondents), in the country (6), or in small
towns (2). In Group II, 19 patients (63.3%) declared hav-
ing difficulties obtaining adequate information. All these re-
spondents except one had secondary or higher education
(18 persons), and lived either in middle-sized/large cities
(11), or in the country and in small towns (4 respondents
respectively).

The study showed the availability of nutritionist counselling
to be scarce (Tab. 2).

All the surveyed patients knew the labelling of gluten-free
foods as well as were aware which products contain glu-
ten. The majority of them, however, found it difficult to de-
termine which food products are gluten-free by every in-
gredient. According to the respondents, food products are
inadequately labelled in this respect (Tab. 3). The moth-
ers’ opinion concerning the possibility of giving food prod-
ucts containing gluten to their children owing to inade-
quate labelling of food products varied: 12 mothers (40%)
were unsure whether they might be doing this accidental-
ly, 11 (36.7%) considered it impossible, whereas 7 (23.3%)
considered it possible. When enquired whether their child
ever consumed gluten accidentally, 12 mothers (40%) de-
nied such possibility, 12 (40%) considered it impossible to
know, and 6 (20%) admitted accidental exposure to take
place at times. In relation to inadequate labelling of food
products, 21 adult patients (70%) believed they might be ex-
posed to gluten accidentally, 4 patients (13.3%) ruled it out,

Opinia respondentow Grupal | Grupall

Respondents’ opinion Group! | Group Il
n=30 | n=30
n (%) n (%)

Niewyrazne oznakowanie produktéw

Inadequate labelling 16(535) | 16(533)

Nie wszystkie produkty sa wyraznie oznakowane
Not all products adequately labelled 12(400) | 12(400)

Produkty sa wyraznie oznakowane

Products are adequately labelled 2(67) 2(67)
Mozliwos¢ nieswiadomego spozywania glutenu
ze wzgledu na niewyrazne oznakowanie produktéw

Exposure to gluten is possible owing to inadequate 7(233) | 21(700)
labelling of products

Tab. 3. Opinia respondentéw na temat jakosci oznakowania
Zywnosci bezglutenowej

Tab. 3. Respondents’ opinion on the quality of gluten-free food
product labelling
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Grupa produktow Dzieci respondentow Respondenci

spozywczych Respondents’ children Respondents

Group of food products n=30 n=30
n (%) n (%)

Slotyae 17 (56,7) 13 (43,3)

Sweets 4 )

Nabiat

Dairy 12(40,0) 15(50,0)

Wedliny

Hams, sausages, etc. 110367) 9(30,0)

Konserwy

Canned foods 3(10,0) 2(6,7)

Napoje

Beverages 2(67) 2(6,7)

Migso

Meat 163) 133)

Owoce

Fruits 163) -

Leki

Medicines 163) -

Ryby B

Fish 2(6,7)

Thuszcze

Fats - 133)

Pieczywo

Bread - 1(33)

Artykuty spozywcze

“Food products” 7(233) 2(6,7)

Brak odpowiedzi

No response 6(20,0) 7(233)

Tab. 4. Produkty Zywnosciowe bedgce, wedtug respondentéw,
Zrédlem nieswiadomie spozywanego glutenu

Tab. 4. Food products that are source of accidental gluten
exposure according to respondents

do produktéw bezglutenowych, stwierdzono, ze: 22 oso-
by (36,7%) pochodzity z duzego miasta, 13 0séb (21,7%) -
z miasta $redniej wielkosci, 11 (18,3%) - z malego miasta,
a 14 (23,3%) mieszkato na wsi.

Okreslajac zadowolenie z kupowanych produktéw bezglute-
nowych w grupie I, 12 matek (40%) zaznaczylo odpowiedz
twierdzaca, a 18 (60%) bylo niezadowolonych. Przyczyny
niezadowolenia z produktéw bezglutenowych przedstawio-
no w tab. 5.

Ankietowani relacjonowali trudnosci zwigzane z mozli-
woscig spozywania positkéw bezglutenowych w placow-
kach zbiorowego zywienia (tab. 6). Zdecydowana wiek-
szo0$¢ chorych w obu grupach nie ma takiej mozliwosci.

Niekorzystne cechy produktéw Grupal Grupall
bezglutenowych Group | Group Il
Negative qualities of gluten-free food n=30 n=30
products n (%) (%)
(Cena 12 (40,0) 13(43,3)
Price

Smak 5(16,7) 11(36,7)
Taste

Mata réznorodnos¢ produktéw 5(16,7) 1(3,3)
Limited choice

Tab. 5. Powody niezadowolenia respondentow z kupowanych
produktow bezglutenowych

Tab. 5. Reasons for respondents’ lack of satisfaction with pur-
chased gluten-free products

and 5 (16.7%) were unsure. The food products considered
by the respondents to be the most common source of con-
fusion and a threat in terms of accidental gluten exposure
are presented in Tab. 4.

Access to gluten-free products was rated as limited by 16
mothers (53.3%). In Group II, 18 patients (60%) were of
the same opinion. Considering jointly the respondents from
both groups who specified access to gluten-free products
as limited, the following results were established: 22 respon-
dents (36.7%) lived in large cities, 13 respondents (21.7%)
in middle-sized cities, 11 respondents (18.3%) in small
towns, and 14 (23.3%) in the country.

When it came to rating the satisfaction level with the pur-
chased gluten-free products in Group I, 12 mothers (40%)
were satisfied, whereas 18 (60%) were not. The reasons
they provided for their lack of satisfaction are presented
in Tab. 5.

The respondents reported difficulties in having gluten-free
meals at mass-catering establishments (Tab. 6). The vast
majority of patients in both groups had no such possibility.
Owing to the difficulties, 86.7% respondents from Group II
consistently or frequently avoided eating out.

The adult patients found it very difficult to comply with
their diet when travelling. When travelling in Poland, 23 re-
spondents (76.7%) had such difficulties, whereas when trav-
elling abroad, 25 respondents (73.3%) found it difficult to
comply with GFD.

Another impediment related to GFD were the costs of glu-
ten-free food products. Opinions expressed by the respon-
dents from both groups indicate very high or high prices of
such foods (Tab. 7).

Dzieci respondentow z grupy | Respondenci z grupy Il

Children of respondents from Group | Respondents from Group Il
W ztobku 2/3 uazeszczajacych W barze 25/30 0s6b
Nursery 2/3 children attending Bar 25/30 respondents
W przedszkolu 4/7 uczeszczajacych W stotéwce 25/30 0s6b
Kindergarten 4/7 children attending (anteen 25/30 respondents
W szkole 19/20 uczeszczajacych W restauragji 21/30 0s6b
School 19/20 children attending Restaurant 21/30 respondents

Tab. 6. Brak mozliwosci spozywania positkéw bezglutenowych poza domem
414 | Tab. 6. Lack of possibility to have gluten-free meals outside patients’ own home
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W zwiazku z istniejacymi trudno$ciami 86,7% responden-
tow z grupy II unikalo zawsze lub czesto spozywania posil-
kow w tego typu miejscach.

Wiele problemoéw przysporzyto dorostym chorym prze-
strzeganie diety w trakcie podrozy. Podczas wyjazdow kra-
jowych 23 respondentéw (76,7%) napotkato trudnosci
w zwigzku ze stosowaniem diety, a za granicg trudnosci
z tego powodu miato 25 badanych (73,3%).

Kolejnym utrudnieniem w stosowaniu diety bezglutenowej
byly ceny produktéw. Opinie na ten temat, wyrazone przez
respondentéw z obu grup tacznie, wskazujg na bardzo wy-
sokie lub wysokie ceny tego typu zywnoéci (tab. 7).
Czynnikiem ulatwiajacym przestrzeganie diety bezgluteno-
wej jest zrozumienie problemu przez otoczenie badanych.
Rodziny chorych dzieci nie tylko rozumialy wage przestrze-
gania diety, ale takze wspieraly dzieci i ich rodzicow w jej
stosowaniu - tak uwazalo 29 matek (96,7%). Wedtug poto-
wy ankietowanych z grupy I réwieénicy dziecka rozumie-
ja konieczno$¢ przestrzegania przez nie diety bezgluteno-
wej, 6 0sOb (20%) byto odmiennego zdania, 4 osoby (13,3%)
nie wiedzialy, jak pod tym wzgledem zachowuja sie réwie-
$nicy ich dzieci, a pozostate matki wskazaty na zbyt mlody
wiek dzieci. W grupie II 14 ankietowanych (46,7%) moglo
liczy¢ na zrozumienie wéréd znajomych, 10 0séb (33,3%)
nie znajdowato zrozumienia, a 6 respondentéw (20%) nie
wiedzialo, czy znajomi rozumiejg znaczenie przestrzegania
diety. Rodziny 27 chorych dorostych (90%) rozumiaty zna-
czenie diety, natomiast w 2 rodzinach (6,7% osob) zrozu-
mienia nie byto,a w 1 (3,3%) bylo ono niepewne.

OMOWIENIE

Jak wiadomo, dieta bezglutenowa to nadal jedyna skutecz-
na terapia chorych na celiakig, ktéra powinna by¢ stosowa-
na przez cale zycie, od momentu rozpoznania choroby®. Ze
wzgledu na naturalng obecnos¢ glutenu w wielu produktach
spozywanych na co dzien, a takze mozliwos¢ jego obecnosci
w substancjach dodawanych przez producentéw zywno$ci
przestrzeganie tej diety w codziennym Zyciu moze przyspa-
rza¢ chorym trudno$ci. W rozmowach personelu medycz-
nego z chorymi przedmiotem dyskusji sg przede wszystkim
ich problemy zdrowotne, postepowanie diagnostyczne oraz
sam fakt przestrzegania diety bezglutenowej. Rzadziej poru-
szane sg problemy, ktore wynikaja z koniecznosci jej prze-
strzegania. Poznanie tych trudnosci stalo si¢ celem niniej-
szej pracy. Stwierdzono zaréwno podobienistwa, jak i pewne
roznice w odpowiedziach respondentéw — dorostych cho-
rych na celiakie i ankietowanych matek chorych dzieci.

Podstawg przestrzegania zalecen lekarskich, w tym diete-
tycznych, jest zrozumienie przez pacjenta istoty choroby
oraz metod jej leczenia. Niestety, wielu respondentow (53,3%
matek i 63,3% dorostych chorych) uznato dostep do infor-
macji na temat diety bezglutenowej za niewystarczajacy.
Na uwage zastuguje fakt, ze byly to osoby ze $rednim lub
wyzszym wyksztalceniem. Miejsce zamieszkania nie miato
wyraznego wplywu na opini¢ respondentéw z obu grup na
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Produkt Cena Grupal Grupall
bezglutenowy | Price Group | Group Il
Gluten-free product n=30 n=30
n (%) n (%)
Chleb Bardzo wysoka
Bread Very high 16(33) 19633)
Wysoka
High 14(46,7) 11(36,7)
Ciastka Bardzo wysoka
(ookies Very high 15(50.0) B167)
Wysoka
High 15(50,0) 7(233)
Makaron Bardzo wysoka
Pasta Very high 16(533) 20(66,7)
Wysoka
High 14.(46,7) 9(30,0)
Odpowiednia
Adequate B 163)

Tab. 7. Opinia respondentéw na temat cen niektérych produk-
tow bezglutenowych

Tab. 7. Respondents’ opinion concerning pricing of some glu-
ten-free products

Compliance with diet is largely facilitated by receiving sup-
port from the environment. The families of children not
only understood the importance of compliance with GFD,
but also provided due support according to 29 mothers
(96.7%). According to half of the respondents in Group I,
the child’s peers understood the patient must comply with
GFD, 6 respondents (20%) were of the opposite opinion,
4 respondents (13.3%) did not know what the peers’ attitude
was, whereas the remaining mothers indicated their child’s
age to be too young so far. In Group II, 14 respondents
(46.7%) met with adequate understanding among their
friends, 10 patients (33.3%) did not, whereas 6 (20%) did
not know whether their friends understood the importance
of their diet compliance. Families of 27 adult patients (90%)
understood the importance of their diet, whereas 2 families
(6.7%) did not, and in 1 case (3.3%) the patient was unsure
whether his/her family understood its importance.

DISCUSSION

Gluten-free diet is known to remain the only effective ther-
apy available for patients suffering from coeliac disease!®.
Owing to the natural presence of gluten in many food prod-
ucts consumed on a daily basis as well as its content in sub-
stances added to other food products, compliance with
the diet may be challenging for patients in their daily life.
At doctor appointments, when discussing patients’ prob-
lems, it is strictly health-related issues that tend to come
to the fore, accompanied by the discussion of diagnostic
procedures, and adherence to GFD per se. The difficul-
ties and problems GFD compliance entails are rarely dis-
cussed. Identifying these problems was the main objective
of this study. Both similarities and certain differences were
found in the responses provided by the adult patients and
the mothers of children with coeliac disease.
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ten temat. Jest to zrozumiale, gdyz zaréwno rodzice chorych
dzieci, jak i pacjenci dorosli najczesciej czerpali informacje
dotyczace diety z internetu (okoto 90% ankietowanych). Po-
nadto uzyskiwali je od lekarza (okoto 80%) oraz z poradni-
koéw i broszur (okoto 70%). Mozna bylo si¢ spodziewad, ze
wiekszo$¢ respondentéw wskaze korzystanie z informacji
przekazywanych przez stowarzyszenia grupujace chorych
na celiakig, bylo to jednak tylko 40% os6b. Warto zwrdcié
uwage na ten fakt, gdyz np. w Finlandii 70% chorych nalezy
do tego rodzaju stowarzyszen i uzyskuje tam odpowiednie
wsparcie®. Niektérzy chorzy dorosli wymagaja np. wsparcia
psychologicznego®. Badania przeprowadzone w Kanadzie
wérod czlonkéw dwoch najwigkszych stowarzyszen chorych
na celiakie wykazaly, ze 90,4% chorych tam wtasnie uzysku-
je najwigcej informacji na tematy zwigzane z choroba. Inter-
net jako zrédto wlasciwej wiedzy wskazato w tym badaniu
53,2% respondentéw”. W obu badanych przez nas grupach
podkreslano trudnosci z dostepem do porad dietetyka. Na
podstawie badan wlasnych Kurppa i wsp.® stwierdzili, ze
brak konsultacji dietetycznych nie mial znaczenia dla prze-
strzegania diety przez osoby chore, podobnie jak pte¢ czy
obcigzenie rodzinne wystepowaniem choroby. Zdaniem cy-
towanych autoréw najwiekszy wplyw na nieprzestrzeganie
diety w grupie 94 dzieci i 749 dorostych mialo postawienie
diagnozy w mlodym wieku pacjenta, a takze wiek nastolet-
ni w czasie objetym badaniem. Istnieja rowniez prace wska-
zujace na lepsze przestrzeganie diety przez pacjentéw z ce-
liakia rozpoznang przed 4. rokiem zycia®, a takze przeczace
zwigzkom przestrzegania diety z wiekiem ustalenia rozpo-
znania®. Jednym z powodéw nieprzestrzegania diety moze
by¢ odmienny smak produktéw bezglutenowych. Mimo sta-
ran producentéw zywnoéci respondenci, ktérych objelismy
badaniem, odczuwali wyrazng réznice w smaku pomiedzy
zywnoécig bezglutenowa a zawierajaca gluten. Problem ten
dotyczy przede wszystkim dorostych (86%), ale rowniez
dzieci rozpoczynajacych leczenie w wieku szkolnym.

Zasadniczym problemem w zwiazku z przestrzeganiem diety
byt brak mozliwosci zamawiania positkéw bezglutenowych
w placowkach zbiorowego zywienia: barach, stotéwkach, re-
stauracjach. Nie dziwi wigc fakt, ze wiekszo$¢ responden-
tow z grupy II unikala stofowania si¢ w takich miejscach.
Na szczego6lng uwage zasluguja trudnosci z dostepem
do positkéw bezglutenowych w ztobkach, przedszkolach
i szkotach. Stanowi to powazne utrudnienie dla pacjentéw
w wieku rozwojowym. Ze wzgledu na czesto$¢ wystepowa-
nia choroby trzewnej problem ten wymaga rozwiazania.
W przypadku 0s6b dorostych ta niekorzystna sytuacja stop-
niowo si¢ poprawia. W czasie ostatecznej redakcji niniej-
szej pracy na stronie internetowej Polskiego Stowarzyszenia
Os6b z Celiakia i na Diecie Bezglutenowej na terenie woje-
wddztwa §laskiego pie¢ restauracji i dwie kawiarnie infor-
mowaly o mozliwoéci przygotowania dan bezglutenowych.
W catej Polsce jest kilkanascie takich placowek (najwiecej
w Warszawie), a ich liczba sie zwieksza. Doro$li chorzy wska-
zywali ponadto na utrudnienia w kontaktach towarzyskich
(60%) oraz podrézach krajowych (76,7%) i zagranicznych
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Adherence to doctor’s recommendations, including dietary
recommendations, depends on patient’s understanding of the
nature of a given disease and of the methods necessary to
treat it effectively. Unfortunately, many respondents (53.3%
of mothers and 63.3% of adult patients) found the availability
of the information concerning GFD insufficient. Interesting-
ly, they were all participants with secondary or higher edu-
cation. Their place of residence did not seem to affect signif-
icantly their opinion on that particular subject. This is easily
understandable, considering the fact that both parents of
children with coeliac disease and adult patients (approx.
90% of all the respondents) most frequently relied on the In-
ternet as their major source of information. Additional in-
formation was apparently provided by the doctor (approx.
80%), or came from a variety of instruction manuals, books,
guides and brochures (approx. 70%). It had been anticipated
prior to the study that most respondents would specify rely-
ing on information provided by associations for patients with
coeliac disease, yet, interestingly, only 40% of respondents
did. In Finland, for instance, 70% of patients with coeliac dis-
ease belong to like associations and receive adequate support
there®. Some patients, for example, may require their psy-
cho-emotional needs to be addressed®. Studies conducted
in Canada on members of the two largest associations of pa-
tients with coeliac disease in that country established this was
where 90.4% of Canadian patients received the bulk of infor-
mation related to their disease and its management. The In-
ternet was specified as the main source of adequate informa-
tion only by 53.2% of respondents in that study”. In both
groups covered by our study, the respondents emphasized
the limited access to a nutritionist’s advice. In their research,
Kurppa et al.® found that lack of nutritionist consultation did
not affect patients’ compliance with diet; neither did patients’
sex or genetic disposition for the disease. According to the
authors of the afore cited study, noncompliance with the diet
in a group of 94 children and 749 adult patients was most in-
fluenced by a young age at the moment of diagnosis as well
as adolescence at the time of the study. There are also stud-
ies which point to better compliance with diet by patients di-
agnosed with coeliac disease earlier than at 4 years of age®
as well as ones which deny any existing relationship between
compliance with diet and age at the time of diagnosis®. One
of the reasons for noncompliance with diet may be the altered
taste of gluten-free food products as compared to “normal”
foods. Despite producers’ efforts, the respondents found the
gluten-free products’ taste to differ considerably from that of
foods containing gluten. The problem was common among
adult respondents (86%), but also among children beginning
their treatment at school age.

The crucial issue related to diet compliance was the lack of
possibility to order gluten-free meals at mass-catering facil-
ities, such as bars, canteens and restaurants. It is no wonder,
therefore, that the majority of Group II respondents avoid-
ed eating out. Our attention, however, should be particu-
larly drawn to the fact that gluten-free meals are not avail-
able at public institutions such as nurseries, kindergartens
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(83,3%) w zwigzku z koniecznoscig przestrzegania diety.
Rodzice chorych dzieci nie obserwowali natomiast trudno-
$ci w kontaktach tych dzieci z rowiesnikami, co w tej grupie
wiekowej ma istotne znaczenie dla jakosci zycia. Zdaniem
Nordyke i wsp.®), ktérzy badali grupe szwedzkich nastolat-
kow bedacych na diecie bezglutenowej przez rok od czasu
ustalenia rozpoznania choroby trzewnej w wyniku badania
skriningowego, ich jako$¢ zycia nie réznita sie od jakosci zy-
cia zdrowych réwiesnikow.

Respondenci (53,3% w I grupie i 40% w II) wskazywali na
problemy z dostepem do sklepdw z zywnoécia bezgluteno-
w3, zwlaszcza w miejscu zamieszkania. Poréwnywalne byty
opinie respondentéw z obu grup na temat bardzo wysokich
cen niektorych produktéw bezglutenowych. Ponad polowa
ankietowanych uznata za takie ceny chleba, ciastek i maka-
ronu. Podkreglali rowniez bardzo niekorzystny brak refun-
dacji kosztow diety. Warto zauwazy¢, ze chorzy na celiakie
spozywaja duze ilosci chleba. Wloskie dzieci ($rednia wieku
7,6 roku) zjadaly znacznie wiecej chleba niz zdrowi réwie-
$nicy (7:4)19. Zuccotti i wsp.1? stwierdzili ponadto, Ze opisy
skfadu produktéw bezglutenowych na etykietach opakowan
sa nieprecyzyjne (np. brak danych na temat profilu thusz-
cz6w lub zawartosci blonnika). Z uzyskanych przez nas da-
nych wynika, ze istotnym problemem, podkreslanym przez
ponad 90% ankietowanych, jest brak wyraznego oznakowa-
nia zywno$ci pod wzgledem zawartosci glutenu, co wigze si¢
ich zdaniem z mozliwoécig jego nieswiadomego spozywania.
Dla skuteczno$ci leczenia fakt ten ma zasadnicze znaczenie.
Oceniajac praktyczne aspekty stosowania diety bezglute-
nowej przez chorych na celiakie, nalezy podkreslic, ze nie-
zaleznie od ich wieku i czasu trwania choroby napotyka-
ja oni w codziennym zyciu wiele trudnoséci zwigzanych
z przestrzeganiem specjalnego zywienia. Wobec faktu, ze
wszyscy respondenci mieszkali na Gérnym Slasku, poczy-
nionych spostrzezen nie nalezy uogdlnia¢. Na podstawie
przegladu pi$miennictwa mozna jednak przypuszczac, ze
problemy te nie sa wylacznie lokalne. Niemal identyczne
wskazali ankietowani (n = 7823) w badaniu przeprowadzo-
nym droga internetowa w Kanadzie”: wysokie ceny pro-
duktéw bezglutenowych, niedokladny opis produktéw na
etykietach, ograniczony dostep do odpowiednich restau-
racji i obawa przed niewlasciwym przygotowaniem posil-
kow bezglutenowych w restauracjach do tego nieprzysto-
sowanych, brak zrozumienia koniecznosci stosowania diety
w $rodowisku rodzinnym i wéréd znajomych. Responden-
ci podali, ze w zwiazku z leczeniem dietetycznym choro-
by przezywaja frustracje i izolacje. Hauser i wsp., badaja-
cy dorostych chorych na celiaki¢ w Niemczech, stwierdzili,
ze ich HRQOL (health-related quality of life - jako$¢ zycia
uwarunkowana stanem zdrowia) jest obnizona w poréwna-
niu z ogélng populacja*?. Obnizong jakos¢ zycia chorych,
szczegolnie w zakresie kontaktow spotecznych, stwierdzo-
no réwniez w USAU?. Zdaniem autoréw angielskich wyz-
sze ceny produktow bezglutenowych i ograniczony do nich
dostep - zwlaszcza w malych sklepach i niektérych su-
permarketach - moga sprzyja¢ nieprzestrzeganiu diety?.
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and schools, making daily functioning very difficult for un-
derage patients and their parents. Owing to the prevalence
of coeliac disease, this is an issue which urgently needs to
be addressed. For adult patients, the unfavourable circum-
stances are slowly improving. At the time of the final word-
ing of this text, 5 restaurants and 2 coffee bars in Silesian
Voivodship advertised on the website of Polish Coeliac So-
ciety, as having gluten-free dishes on their menu. Across Po-
land, a dozen such caterers (largest number situated in War-
saw) exist at present, with the number consistently growing.
Adult respondents reported experiencing social difficulties
(60%), and difficulties when traveling, both in (76.7%) and
out of Poland (83.3%), due to the need to comply with the
diet. Parents of children with coeliac disease did not, how-
ever, report their adherence to GFD to affect adversely their
social contacts with peers, essential in terms of quality of
life in this age group. According to Nordyke et al.®), who fol-
lowed a group of Swedish teenagers complying with GFD
from the moment of their diagnosis with coeliac disease (in
a screening test) for a year onwards, their quality of life did
not differ from that of their healthy peers.

Respondents (53.3% in Group I, and 40% in Group II)
pointed out having limited access to shops selling gluten-
free foods, especially in their place of residence. Respon-
dents from the two groups seemed to share common opin-
ions concerning the pricing of some gluten-free products,
as the answers they provided on that subject were compara-
ble, with the products rated as very expensive. Over half of
the respondents rated the prices of bread, cookies, and pas-
ta products as very expensive. They also stressed the lack
of reimbursement of the diet costs as very unfavourable. It
is worth pointing out that patients with coeliac disease con-
sume large quantities of bread. Italian children with coeliac
disease (mean age — 7.6 years) ate considerably more bread
than their healthy peers (7:4)1%. Zuccotti et al. established
also that the nutrition facts included on the labels of gluten-
free food products were inadequate (e.g. they lacked data
concerning the fat profile or the fibre content). The lack of ad-
equate labelling of food products in terms of their gluten con-
tent, emphasised by 90% of the respondents, who believed
it made accidental exposure to gluten possible, emerged as an
important issue in our study. In terms of treatment efficacy,
accidental exposure is a major adverse factor.

Practical aspects of complying with GFD considered,
it should be stressed that regardless of patient’s age and the
duration of their disease, they are challenged on a daily ba-
sis by a whole number of issues. Bearing in mind the fact
that all the respondents to this survey lived in Upper Sile-
sia, the conclusions presented in this study need not be gen-
eralised. Nonetheless, based on the literature available on the
subject, it may still be presumed they are by no means limit-
ed to this particular region. In an online survey conducted in
Canada®, respondents (n = 7,823) specified an almost iden-
tical set of issues: costliness of gluten-free food products, in-
adequate labelling, limited access to suitable restaurants and
concerns about the possibility of inadequate handling of food
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Konieczno$¢ odmiennego sposobu zywienia stanowi tez
utrudnienie w zyciu rodzinnym i spotecznym dla chorych
na celiakie w Szwecji?.

Realizacja teoretycznie prostego, bo dietetycznego sposobu
leczenia celiakii wigze si¢ zatem dla chorych z licznymi trud-
nosciami w codziennym Zyciu. Moga one sprzyja¢ nieprze-
strzeganiu diety i przyczyniac si¢ do nieskutecznosci leczenia.

WNIOSKI

1. Konieczno$¢ przestrzegania diety bezglutenowej przy-
sparza pacjentom z celiakig i rodzicom dzieci chorych
na celiakie mieszkajacym na Gérnym Slasku wielu trud-
nosci w zyciu codziennym. Prawidlowy przebieg lecze-
nia wymaga ich rozeznania przez lekarza prowadzacego.

2. Poprawa oznakowania zywnosci pod wzgledem zawarto-
$ci glutenu, a takze uwzglednianie positkow bezgluteno-
wych w jadlospisach placowek prowadzacych zbiorowe
zywienie przyczyni sie do poprawy jakosci zycia dzieci
i dorostych chorych na celiakie.

3. Stowarzyszenia pacjentéw bedacych na diecie bezglute-
nowej powinny nadal zabiega¢ o mozliwo$¢ refundacji
wysokich kosztow tej diety.

Konflikt intereséw

Autorzy nie zglaszajg zZadnych finansowych ani osobistych powigza#
z innymi osobami lub organizacjami, ktore moglyby negatywnie wply-
ngd na tres¢ publikacji oraz rosci¢ sobie prawo do tej publikacji.
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products in restaurants that are not accommodated to gluten-
free meal preparation, lack of understanding of the impor-
tance of keeping a GFD on the part of family members and
friends. Respondents also reported feeling isolated and frus-
trated because of invariably having to follow their diet. Haus-
er et al., who studied adult patients with coeliac disease in
Germany, found their HRQOL (health-related quality of life)
to be lower than that in overall population'?. Lowered qual-
ity of life of patients was also found in the USA, particularly
in relation to social life'. According to British authors, high-
er pricing of gluten-free food products and limited access to
them, especially in small, local shops, and in some super-
markets, may lead to lack of compliance with GFD!?. Also
Swedish patients with coeliac disease perceive their dietary
requirements to be an issue in daily family and social life".

Complying with GFD as means of treating coeliac disease
is theoretically simple, as it is based solely on following cer-
tain dietary guidelines. Nonetheless, it entails numerous
difficulties the patients have to deal with on a daily basis,
which in turn may result in non-adherence to the diet and
thus impede treatment’s efficacy.

CONCLUSIONS

1. The necessity of compliance with gluten-free diet causes
alot of difficulties in everyday life to patients with coeli-
ac disease and parents of children suffering from coeliac
disease. Proper treatment requires their identification by
the attending physician.

2. Improved food labelling as regards gluten content as well
as inclusion of gluten-free meals in the menu of food-serv-
ing establishments will contribute to improved quality of
life of children and adults suffering from coeliac disease.

3. Associations of patients on a gluten-free diet should
continue their efforts to have high costs of this diet re-
funded.
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