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SUHRN

Michalkova J, Dimunova L, Mikula P, Mati M. Vplyv celiakie na kvalitu Zivota adolescentov

Uvod: Dopad chronickej choroby na zdravie jedinca odzrkadlujd jednotlivé aspekty kvality Zivota. Cielom prispevku
je zhodnotit vplyv celiakie u adolescentov na ich kvalitu Zivota v Styroch subskalach: dysféria, obmedzenia, obavy
o zdravie a nedostato¢na liecba vzhladom na rodové rozdiely.

Metodika: Zber dat prebiehal v obdobi od 04/2019 do 05/2020 u adolescentov vo veku 15—18 rokov navstevujucich
gastroenterologické ambulancie v DFN Kogice. Standardizovany dotaznik pre pacientov s celiakiou CD-QOL vypl-
nilo spolu 33 pacientov (16 chlapcov, 17 dievéat). Priemerny vek adolescentov bol 16,36 + 1,11 a priemerna dizka ich
lie¢by dosahovala 8,39 * 5,04 rokov. Data boli analyzované metédami deskriptivnej statistiky a Mann-Whitneyho
U testom.

Vysledky: Neboli potvrdené statisticky signifikantné rozdiely u adolescentov s celiakiou vzhladom na rodové roz-
diely v Styroch skimanych doménach. Adolescenti dosahovali statisticky signifikantne odlisné celkové skére kvality
Fivota (U = 81,50, p = 0,049).

Zaver: Hodnotenie kvality Zivota ma vyznam pre poskytovatelov zdravotnej starostlivosti, oSetrujicich, ale najma
pre pacientov. V¢asné odhalenie determinantov, ktoré modifikujd Zivot s celiakiou méze byt zakladom pre pripravu,
plan a realizaciu intervencii v prospech zdravia i celkovej pohody jedinca s celiakiou.
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SUMMARY

Michalkova J, Dimunova L, Mikula P, Mati M. Impact of celiac disease on adolescent’s quality of life

Background: The impact of a chronic disease on the health of an individual is reflected by the different aspects of
quality of life. The aim of this paper is to assess the impact of celiac disease in adolescents on their quality of life in
four subscales: dysphoria, limitations, health concerns, and undertreatment due to gender differences.

Methodology: Data collection took place from 04/2019 to 05/2020 in adolescents aged 15-18 years attending
gastroenterology outpatient clinics in DFN Kogsice. A total of 33 patients (16 boys, 17 girls) completed the standard-
ized questionnaire for patients with celiac disease — CD-QOL. The mean age of the adolescents was 16.36 + 1.11
and the mean duration of their treatment was 8.39 * 5.04 years. Data were analyzed by descriptive statistics and
Mann-Whitney U test.

Results: No statistically significant differences were confirmed in adolescents with celiac disease with respect to
gender differences in the four domains studied. Boys and girls had statistically significantly different overall quality
of life scores (U = 81.50, p = 0.049).

Conclusion: Quality of life assessment is important for healthcare providers, caregivers, but especially for patients.
Early detection of determinants that modify life with celiac disease can be the basis for the preparation, plan and
implementation of interventions to benefit the health and overall well-being of individuals with celiac disease.

Key words: celiac disease, quality of life, adolescents

Korespondenéna adresa:
PhDr. Jana Michalkova, PhD.
LF UPJS, Ustav o3etrovatelstva
Tr. SNP 1

040 11 Kosice
jana.michalkova@upjs.sk



uvoD

Celiakia (gluténsenzitivna enteropatia) ako celozivot-
né ochorenie s pestrou klinickou manifestaciou ma vplyv
na viaceré aspekty zivota jedinca s tymto ochorenim. Vysky-
tuje sa u1zo 100 ludi v Eurépe a je ¢astejsia u zien. Rodinni
prislusnici pacientov st postihnuti ¢astejsie ako zvysok po-
pulédcie.® Kvalita zivota (dalej ako QOL) sa bezne pouZiva
k oznaceniu stavu zdravia, fyzického fungovania, pohody,
zivotnej spokojnosti alebo $tastia.? Chronicky charakter
celiakie ma nepriaznivy dopad na zdravotnd, psychickd, so-
cidlnu i rodinnt dimenziu jednotlivea a rovnako aj nutnost
trvalého dodrziavania lieCebného rezimu meni jeho QOL.
Ma obavy, pocit neistoty a strachu ako sa s ochorenim vyrov-
nat a ako zvladat ¢innosti kazdodenného Zivota. Lee et al.
objasnujq, Ze najviac su celiatici zasiahnuti vo sfére cestova-
nia, stravovania a rodinnych vztahov.® Viaceré predchadza-
juce stadie popisuju korelaciu medzi celiakiou a QOL. QOL
mozeme hodnotit pomocou generickych (vSeobecnych)
a $pecifickych nastrojov. Specifické nastroje merania QOL
u deti a adolescentov st konstruované modifikdciou z na-
strojov pévodne vytvorenych pre dospelt populaciu alebo
ako samostatné nastroje vytvorené pre detskd populéciu.
Existuje aj verzia nastrojov pre rodi¢ov, ktoré vyplhajt ro-
di¢ia nezavisle od ich dietata.® Konkrétne pre deti s celia-
kiou boli vyvinuté $pecifické dotazniky, dva z nich si dovoli-
me blizsie popisat. Dotaznik CDDUX (Celiac Disease DUX)
bol vyvinuty v Holandsku.®) Je uréeny pre kategériu deti
s celiakiou od 8 do 18 rokov a mé aj verziu pre rodi¢ov. Do-
taznik pozostava z 12 poloziek zoskupenych do troch $kal:
komunikacia, mat celiakiu a diéta. Nastroj hodnoti, ako sa
deti s celiakiou a ich rodi¢ia citia a ako vnimaju potrebu
dodrziavat bezlepkovii diétu. Dalsim zaujimavym meracim
nastrojom je dotaznik CDPQOL (Celiac Disease Paediatric
Quality of Life), ktorého autorom je Jordan a bol pévodne vy-
vinuty v USA.® St zname 2 verzie tohto dotaznika: 1. verzia
CDPQOL pre kategériu deti 8 az 12 rokov, ktora pozostava
z 13 poloZiek. 2 verzia dotaznika CDPQOL obsahuje 17 po-
loziek a je urcend pre kategériu deti od 13 do 18 rokov. Ide
0 nastroj, ktory nema verziu pre rodic¢ov. Dotaznik berie
do tvahy nielen aspekty stvisiace so stravou, ale aj dosledky
zivota s celiakiou $pecifické pre toto ochorenie.©

Nasim cielom bolo zhodnotit vplyv celiakie na kvalitu Zi-
vota adolescentov s tymto ochorenim vzhladom na rodové
rozdiely. Nemali sme dostupny $pecificky nastroj pre deti,
preto sme pouzili dotaznik pre pacientov s celiakiou (pre
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dospelu populaciu) validovany na Slovensku v roku 2013 au-
tormi Svihrova a kol.®

METODIKA

Zber dat prebiehal na ambulanciach pediatrickej gastro-
enterologie, hepatoldgie a vyzivy DFN KosSice v obdobi
04/2019 — 05/2020 s vyuzitim $tandardizovaného dotazni-
ka CD-QOL (The Celiac Disease Quality of Life Survey) pre
pacientov s celiakiou. Vyskum bol uskuto¢neny so stthlasom
etickej komisie DFN Kosice. Dotaznik autorov Dorn et al.
predstavuje 20-polozkovy néastroj kategorizovany do Sty-
roch subskal: dysforia, obmedzenia, obavy o zdravie a ne-
dostato¢na lie¢ba.® Adolescenti hodnotili polozky tykajtice
sa obav za poslednych 30 dni na 5-bodovej skale od 1 (vobec
nie) do 5 (velmi vela). Z uvedeného vyplyva, Ze vyssie prie-
merné skére znaci horsie prezivanie ochorenia. V subskale
nedostato¢na liecba pri polozke ,,diéta je dostacujicou liec-
bou choroby* plati, Ze ¢im vyssie skore, tym pozitivnejsi vy-
sledok. Avsak pri hodnoteni skoére v jednotlivych subskalach
a celkovom skére QOL plati transformované skore na stup-
nici od 0 po 100, pri¢om vyssie hodnoty st ziaduce a zname-
naju lepsiu kvalitu Zivota. Do vyskumného stitboru sme zahr-
nuli 16 mladych chlapcov a 17 dievéat (n = 33) vo veku 15 — 18
rokov. Priemerny vek adolescentov bol 16,36 + 1,11 a priemer-
na dizka ich lie¢by dosahovala 8,39 + 5,04 rokov. 6 chlapcov
(37,5%) a 8 dievcat (47,06%) potvrdilo pritomnost celiakie
aj u pribuzného v rodine. Data boli analyzované metédami
deskriptivnej statistiky a Mann-Whitneyho U testom.

VYSLEDKY

Zistenia v tab. 1 nepotvrdzuji S$tatisticky signifikantné
rozdiely u adolescentov s celiakiou vzhladom na pohlavie
v subskalach dysféria, obmedzenia, obavy o zdravie a nedo-
statoéna lie¢ba. Adolescenti sa vsak $tatisticky signifikant-
ne lisili v celkovom skére dotaznika CD-QOL (U = 81,50, p =
0,049), nizsie skore a horsia QOL sa preukazala u mladych
dievéat oproti chlapcom.

Z tab. 2 na zdklade priemerného skore je zrejmé, Ze v sub-
skale dysféria vo vSetkych polozkach chlapci dosahovali vys-
$ie priemerné skére nasved¢ujuce negativnejsie prezivanie
ochorenia ako dievéata. V prvom rade identifikovali, Ze ne-
vedia dost o svojej chorobe. V subskale obmedzenia diev¢ata

Tab. 1: Priemerné skére v $tyroch subskalach a celkovom skére dotaznika CD-QOL

Chlapcin =16 Dievéata n =17 Mann-Whitney U p value
CD-QOL_DY 18,36 + 17,89 11,03 £ 16,61 98,50 0,179
CD-QOL_LM 32,64 + 15,96 26,80 * 19,71 103,00 0,245
CD-QOL_HC 36,88 £ 25,62 23,24 + 23,25 92,50 0,118
CD-QOL_IT 52,34 + 25,10 45,59 + 19,23 115,00 0,465
CD-QOL_OV 32,81+ 15,09 26,63 + 15,08 81,50 0,049** — p<0,05

CD-QOL_DY - dysféria; CD-QOL_LM - limitacie; CD-QOL_HC — obavy o zdravie; CD-QOL_IT — nedostatoéna lie¢ba; CD-QOL_OV - celkové skére

29



Ces-slov Pediat 2024; 79(2): 98-101

Tab. 2: Priemerné skére otazok v jednotlivych subskalach dotaznika CD-QOL

Subskala Otazky v subskalach Chlapci n =16 (priemer) Dievéata n = 17 (priemer)
CD-QOL_DY Choroba ma preméha 1,31 1,18
Neviem dost o chorobe 2,38 1,59
Strach z ochorenia 1,5 1,47
Deprimovany pre ochorenie 1,75 1,53
CD-QOL_LM Premyslanie o jedle 1,69 1,71
Obavy jest v restauraciach 2,56 1,94
Kvéli chorobe neZijem normalny Zivot 1,44 1,29
Narocnost cestovat a chodit na vylety 2,63 2,12
Problém zapadnut do spoloé¢nosti 1,3 1,12
NemdZem si dopriat napr. pizzu, tortu 2,56 1,94
Obmedzenie pri jedle so spoluZiakmi/kamaratmi 2,88 3
Spolocensky znevyhodneny 2,31 2,71
Obmedzeny chorobou 3,31 2,81
CD-QOL_HC Dlhodobé zdravie ovplyvnené chorobou 2,44 2,06
Obavy z rizika vyskytu choroby u ¢lenov rodiny 2,38 1,65
Obavy vyssieho rizika rakoviny 2,5 1,94
Znepokojenie z dalsich zdravotnych problémov 2,38 2,06
Obavy z utrpenia chorobou 2,69 1,94
CD-QOL_IT Nedostatok moZnosti na lie¢bu 2,63 1,94
Diéta je postacujicou lie¢bou choroby 3,56 3,73

CD-QOL_DY - dysféria; CD-QOL_LM — limitacie; CD-QOL_HC — obavy o zdravie; CD-QOL_IT — nedostatoéna lie¢ba; CD-QOL_OV — celkové skére

najviac popisovali dyskomfort pri jedle so spoluziakmi/ka-
maratmi a chlapci pocit obmedzenia chorobou. V subskéale
obavy o zdravie opat prevySovalo priemerné skére chlapcov.
Najvyssie priemerné skore bolo zaznamenané v subskale
nedostatoéna lie¢ba u oboch pohlavi pri otazke zameranej
na pocit, Ze diéta je dostacujacou liecbou ich choroby, ¢o po-
vazujeme za pozitivne zistenie, ktoré potvrdzuje délezitost
adherencie k lie¢be pre lepsiu kvalitu Zivota.(®'®

DISKUSIA

Vseobecné néstroje QOL nehodnotia $pecifické aspekty
ochorenia, ktoré sa citlivejsie hodnotia cez $pecifické na-
stroje. Kvalitu zivota v detskej populacii s celiakiou zhodnym
meracim nastrojom ako my sktumali aj vyskumnici v Saud-
skej Arabii.™ Popri dotazniku CD-QOL aplikovali aj dotaz-
nik SF-36 u deti s celiakiou vo veku 9 — 18 rokov. Deti s lepsim
dodrziavanim bezlepkovej diéty mali lepsiu QOL v ramci
dotaznika SF-36, ale nie v subskalach $pecifickych pre celia-
kiu. Prehladova stidia Guennouni et al. zamerana na hod-
notenie QOL u deti, dospievajucich a dospelych s celiakiou
prostrednictvom $pecifickych dotaznikov priniesla zistenie,
ze skéore QOL v jednotlivych skupinach chorych s celia-
kiou bolo nizke oproti zdravej populacii.’? Faktory, ktoré
ovplyvituji QOL pacientov s celiakiou, st vek pri diagnos-
tike ochorenia, pohlavie, komorbidity, diétna kompliancia,
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dostupnost bezlepkovych potravin a vSeobecné znalosti
o celiakii.®® V pripade, Ze osoby s celiakiou mali potvrdené
ochorenie v detskom veku, za najviac dilematické obdobie
povazuju dospievanie, kedy sa ¢asto stravovali mimo domo-
va a zaporne hodnotili aj informovanost skolskych zariade-
ni o dostupnosti bezlepkovych potravin.®® Tento fakt je pre
nas vyznamny z hladiska skimania vybranej problematiky
QOL v obdobi adolescencie. Je znadme, ze non-adherencia
k liecbe ma negativny vplyv na QOL. V nasom vyskume
sme nezistovali vztah medzi kvalitou Zivota a adherenciou
k lie¢be, ako to bolo vo viacerych uskuto¢nenych studiach.
100% nasich adolescentov uvadzalo, Ze dodrziava bezlep-
kova diétu. Zaujimali nds medzipohlavné diferencie v QOL
v nasom subore adolescentov. V zahrani¢nych i domacich
vyskumoch sa potvrdilo, Ze Zeny s chronickych ochorenim
maji horsiu QOL ako muzi. Back, Orfila uvadzali, Ze celia-
kia u Zien ma vacsi zaporny dopad na jednotlivé aspekty
zivota a zivotny $tyl v porovnani s muzmi trpiacimi celia-
kiou." Rovnako vyssie skére QOL u muzov v porovnani so
Zzenami s celiakiou popisuje aj Pratesi et al. vo svojej vali-
dac¢nej studii brazilskej verzie dotaznika CD-QOL." V na-
som subore adolescentov sa vplyv pohlavia preukazal len
pri hodnoteni celkového skére dotaznika CD-QOL. Dievéa-
td mali nizsie celkové skére QOL ako chlapci. Obmedze-
nia suvisiace s ochorenim sa v tomto ohlade javia ako viac
vplyvajuce na Zenské pohlavie. V ostatnych subskalach
QOL statisticky signifikantné rozdiely z hladiska pohlavia



potvrdené neboli. Na druhej strane pri hodnoteni jednot-
livych odpovedi v dotazniku prevazovali horsie priemer-
né odpovede u chlapcov. Z 20 poloziek dotaznika, 16-krat
chlapci negativnejsie hodnotili svoje prezivanie ochorenia.
Chlapci citlivejsie vnimali vplyv celiakie na ich osobny Zivot
a identifikovali dyskomfort vo viacerych oblastiach. V sub-
skale dysféria popisovali absenciu poznatkov o chorobe,
¢o prispieva k zapornému hodnoteniu v tejto oblasti, a tieZ
sa citili deprimovany kvoéli chorobe. V. mnohych rodinach
finanéna zataz vyplyvajtca z dodatoénych nakladov na po-
traviny vyvolava uzkost, ktorit mézu vnimat deti a mladi
s celiakiou a to m6Ze mat nepriaznivy vplyv na QOL. V sub-
skale limitacie povazovali chorobu za obmedzenie a za-
rovenn mali obavy jest v restauraciach kvoli kontaminacii
jedla. V tomto kontexte vysledky Altobelli et al., ktori sku-
mali QOL u talianskych deti a adolescentov s celiakiou vo
veku 10 — 18 rokov, potvrdzujq, Ze vac¢sina z opytanych deti
uviedla dostupnost bezlepkovych jedal v restauraciach
ako potencialnu intervenciu, ktora by zlepsila ich QOL.(?
Za disharmoéniu v désledku ochorenia povazovali adoles-
centi aj to, Ze si nemo6zu dopriat pizzu alebo narodeninovt
tortu na oslave. V gastrosektore na Slovensku sa aktual-
ne moznosti v ponuke jedal pre celiatikov vylep$ujt a rov-
nako aj vyber bezlepkovych potravin v supermarketoch
je pestrejsi. Chlapci v nasom stbore pri vyjadrovani obav
o zdravie vyjadrili obavy o budtcnost vzhladom na chro-
nické ochorenie, obavy z rizika rakoviny, pridruZzenych
problémov, z vyskytu choroby u ¢lenov rodiny a z utrpenia.
Véasna diagnostika a striktné dodrziavanie bezlepkovej
diéty st v sicasnosti jedinou moznostou prevencie rozvoja
malignych komplikacii spojenych s celiakiou.t® V subskale
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