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Введение. Изучение качества жизни пациентов, страдающих различными хроническими заболеваниями, 
включая целиакию, является важной составляющей научных исследований, определяя смысл и эффектив-
ность лечебных и реабилитационных стратегий. Оценке качества жизни детей с целиакией, находящихся 
на безглютеновой диете, посвящено незначительное число исследований. Кроме того, все они проведены 
с использованием различных опросников.
Цель: изучить качество жизни детей и подростков с целиакией, находящихся на безглютеновой диете, с по-
мощью валидированной русскоязычной версии опросника CD-QOL.
Материалы и методы. В поперечном исследовании опрошены 599 детей и подростков с целиакией (воз-
раст — 2–22 года) с использованием валидированной русскоязычной версии опросника CD-QOL; также 
оценивали влияние диеты на социальное функционирование. Сравнения проводили с помощью t-критерия 
Стьюдента (при нарушении однородности дисперсий — вариант Уэлча). Для возрастных групп использова-
ли однофакторный дисперсионный анализ (ANOVA) с предварительной проверкой однородности дисперсий 
тестом Левена; при однородности выполнялся пост-хок тест Тьюки. В случаях отклонения от нормальности 
использовали непараметрический критерий Манна — Уитни для сравнения независимых групп. Для оцен-
ки влияния факторов на уровни показателей применяли множественную линейную регрессию; ассоциации 
между переменными дополнительно оценивали с помощью корреляции Пирсона или Спирмена. Уровень 
значимости — p < 0,05.
Результаты. Средние значения по субшкалам у 599 респондентов: «социально-эмоциональные ограниче-
ния» — 3,39 (SD = 0,96), «тревожность / страх за здоровье» — 3,16 (SD = 1,07). Между субшкалами обнару-
жена умеренно сильная положительная корреляция (r = 0,649; p < 0,001). Половых различий не обнаружено 
(p = 0,956 и p = 0,970 для обеих субшкал). В анализе по возрастным группам по компоненте «ограничения» 
наблюдалась статистическая тенденция (ANOVA: F(3,590) = 2,63; p = 0,053). Для компоненты «тревожность», 
при подтвержденной однородности дисперсий по тесту Левена, выявлены значимые межгрупповые раз-
личия (ANOVA: F(3,590) = 8,84; p < 0,001). Пост-хок сравнения по Тьюки показали более высокие значения 
у младших групп по сравнению с подростками и взрослыми. Линейная регрессия показала, что тревож-
ность в наибольшей степени связана с выраженностью социально-эмоциональных ограничений (β = 0,636; 
p < 0,001) при независимом отрицательном эффекте возраста (β ≈ –0,24; p < 0,01). Модель объясняет 44,4 % 
дисперсии (R2 = 0,444); VIF < 1,1. Психометрический анализ подтвердил двухфакторную структуру с высокой 
внутренней согласованностью субшкал (α = 0,904 и α = 0,874).
Выводы. Качество жизни детей и подростков с целиакией на безглютеновой диете характеризуется умерен-
ной «нагрузкой ограничений» и связанной с ней тревожностью. Тревожность выше в младших возрастных 
группах, половых различий не выявлено. Приоритет медико-социального сопровождения — снижение по-
вседневных ограничений за счет организационных и средовых мер (в образовательных и досуговых контек-
стах, при питании вне дома), дополненных психообразовательной поддержкой семей, особенно в младших 
возрастных группах. Такие меры, по данным исследования, связаны со снижением тревожности и улучшени-
ем повседневного функционирования.
Ключевые слова: дети, подростки, целиакия, безглютеновая диета, качество жизни
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Introduction. Assessing the quality of life of patients with various chronic diseases, including celiac disease, is an im-
portant component of scientific research, determining the rationale and effectiveness of treatment and rehabilitation 
strategies. Few studies have examined the quality of life of children with celiac disease on a gluten-free diet. Further-
more, all of these studies utilized a variety of questionnaires.
Aim: to study the quality of life of children and adolescents with celiac disease on a gluten-free diet using a validated 
Russian-language version of the CD-QOL questionnaire.
Materials and methods. A cross-sectional study surveyed 599 children and adolescents with celiac disease (aged 
2–22 years) using a validated Russian-language version of the CD-QOL questionnaire; the impact of diet on social 
functioning was also assessed. Comparisons were made using Student’s t-test (Welch’s test was used if homoge-
neity of variances was not met). For age groups, one-way analysis of variance (ANOVA) was used, with a preliminary 
check for homogeneity of variances using Levene’s test; in case of homogeneity, Tukey’s post-hoc test was performed. 
In  cases of deviations from normality, the nonparametric Mann — Whitney test was used to compare independent 
groups. Multiple linear regression was used to assess the influence of factors on indicator levels; associations between 
variables were additionally assessed using the Pearson or Spearman correlation. The significance level was p < 0.05.
Results. The mean subscale scores for 599 respondents were: “social-emotional limitations” — 3.39 (SD = 0.96),  

“anxiety/fear for health” — 3.16 (SD = 1.07). A moderately strong positive correlation was found between the subscales  
(r = 0.649; p < 0.001). No gender differences were found (p = 0.956 and p = 0.970 for both subscales). In the analysis by 
age groups, a statistical trend was observed for the “limitations” component (ANOVA: F(3,590) = 2.63; p = 0.053). For the  
anxiety component, with confirmed homogeneity of variances using Levene’s test, significant between-group differences 
were revealed (ANOVA: F(3,590) = 8.84; p < 0.001). Tukey’s post-hoc comparisons revealed higher values in young-
er groups compared to adolescents and adults. Linear regression showed that anxiety was most strongly associated  
with the severity of socioemotional limitations (β = 0.636; p < 0.001) with an independent negative effect of age (β ≈ –0.24;  
p < 0.01). The model explained 44.4 % of the variance (R2 = 0.444); VIF < 1.1. Psychometric analysis confirmed the two-fac-
tor structure with high internal consistency of the subscales (α = 0.904 and α = 0.874).
Conclusions. The quality of life of children and adolescents with celiac disease on a gluten-free diet is characterized 
by moderate "restriction burden" and associated anxiety. Anxiety is higher in younger age groups; no gender dif-
ferences were found. The priority of medical and social support is to reduce daily limitations through organizational 
and environmental measures (in educational and leisure contexts, when eating out), supplemented by psychoeduca-
tional support for families, especially in younger age groups. According to the study, such measures are associated 
with reduced anxiety and improved daily functioning.
Keywords: children, adolescents, celiac disease, gluten-free diet, quality of life
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Введение
Главной задачей научных исследований в меди-

цине и клинической практике является разработ-
ка методов, направленных как на полное излече-
ние пациентов, так и на достижение длительной 

ремиссии. Наряду с традиционными биомедицин-
скими показателями оценка качества жизни (КЖ) 
пациента становится все более важным критерием 
эффективности лечения и реабилитации. По сути, 
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оценка КЖ становится одним из ключевых кри-
териев, отражающих эффективность применяе-
мых у каждого конкретного пациента схем тера-
пии и мониторинга его состояния [1, 2]. В этом 
контексте большой научный интерес представляет 
изучение КЖ при целиакии, которая ввиду своей 
широкой распространенности в общей популяции 
является не только медицинской, но и социально 
значимой проблемой [3–6]. Это обусловлено не-
сколькими факторами:

– отсутствием информации об истинной распро-
страненности целиакии, учитывая нередко бессимп- 
томное или малосимптомное течение заболевания 
[7–9];

– сложностью соблюдения безглютеновой диеты, 
обусловленной как особенностями личности самого 
пациента, так и отношением близких и знакомых 
к ограничительному характеру диеты [10, 11];

– трудностью правильного выбора безглютено-
вых продуктов [12, 13].

Цель работы: изучить качество жизни детей 
с целиакией с использованием валидированного 
опросника CD-QOL.

Материалы и методы
Настоящее исследование опиралось на резуль-

таты онлайн-опросника оценки качества жизни де-
тей и подростков с целиакией; инструмент включал 
20 утверждений, оцениваемых по пятибалльной 
шкале Лайкерта (1–5), и структурировался в две 
содержательные субшкалы: «социально-эмоциональ-
ные ограничения» и «тревожность / страх за здоро-
вье». Для воспроизводимости инструмента представ-
лен полный перечень утверждений (табл. 1).

В анализ включены валидные ответы 599 ре-
спондентов (родителей / законных представите-
лей). Анкеты с отсутствующим значением возраста 
включались в анализы, не требующие стратифика-
ции по возрасту (описательная статистика, оцен-
ка сводных показателей и корреляция субшкал) 
и исключались из процедур, где возраст является 
фактором (межгрупповые сравнения по возрасту, 
регрессионные модели) — обработка пропусков 
по принципу listwise deletion на уровне конкрет-
ного анализа. Анкеты с пропусками по ключевым 
пунктам субшкал не учитывались при расчете со-
ответствующих сводных показателей.

Основным критерием включения являлось на-
личие у ребенка установленного диагноза целиа-
кии с использованием рекомендаций Европейского 
общества детской гастроэнтерологии, гепатологии 
и нутрициологии (ESPGHAN). Демографическая 
структура выборки предусматривала стратифика-
цию по четырем возрастным группам (0–6, 7–12, 
13–17, 18+ лет) с учетом пола на всех этапах меж-
групповых сопоставлений (табл. 2).

Предварительные проверки не выявили стати-
стически значимых половых различий по интеграль-
ным шкалам, что подтверждает сопоставимость 

подгрупп по половому признаку для последующе-
го анализа; устойчивость этого вывода проверя-
лась на наборе альтернативных критериев (t-тест 
для независимых выборок с коррекцией по Уэлчу, 
непараметрический Манна — Уитни) при со-
блюдении предпосылок гомогенности дисперсий 
(тест Левена), а рассчитанные эффекты величи-
ны (Cohen’s d) соответствовали малым значениям. 
В целях методологической строгости дополнитель-
но проведен чувствительный анализ с включени-
ем пола в модели как ковариаты, что не изменило 
направленности и значимости основных оценок. 
Таким образом, объединение мужской и женской 
подгрупп для расчета сводных показателей пред-
ставляется статистически оправданным; вместе 
с тем пол сохранялся в качестве контрольного при-
знака на этапе межгрупповых сопоставлений и ре-
грессионных оценок.

Методы статистической обработки
Статистическая обработка проводилась после-

довательно и включала: одномерный анализ (аб-
солютные и относительные частоты по каждому 
пункту и сводные показатели по субшкалам); меж-
групповые сравнения по полу (t-тест Стьюдента 
для независимых выборок с проверкой устойчиво-
сти выводов вариантами Уэлча и Манна — Уитни) 
и по возрастным группам (однофакторный диспер-
сионный анализ с тестом Левена на однородность 
дисперсий и апостериорными сравнениями по кри-
терию Тьюки при соблюдении однородности; при ее 
нарушении — по процедуре Геймса — Хауэлла). 
Сводные показатели по субшкалам рассчитывались 
как средние значения по пунктам соответствующей 
субшкалы; корреляции и регрессионные модели 
строились на агрегированных субшкальных баллах. 
Для оценки взаимосвязей применялись корреля-
ции Пирсона или Спирмена и линейная регрессия 
(зависимая переменная — «тревожность / страх 
за здоровье»; предикторы — «социально-эмоцио-
нальные ограничения» и возраст); коэффициент 
Пирсона использовался при соблюдении предпо-
сылок приблизительной нормальности распределе-
ний и линейности связи, при их нарушении приме-
нялся коэффициент Спирмена. Психометрическая 
пригодность инструмента подтверждалась раз-
ведочным факторным анализом методом глав-
ных компонент с варимакс-вращением (оценива-
лись показатель Кайзера — Мейера — Олкина 
(КМО) и тест Бартлетта). Двухкомпонентная 
структура воспроизводится: пункты «социаль-
но-эмоциональных ограничений» загружаются 
на Компоненту 1, а «тревожности / страха за здо-
ровье» — на Компоненту 2 (табл. 3).

Порог существенных нагрузок принят 0,40; бо-
лее высокие баллы по пунктам отражают бóльшую 
выраженность неблагополучия. отбор факто-
ров — по критерию собственных значений λ > 1 
и по графику «каменистой осыпи»; внутренняя со-
гласованность — по коэффициенту α Кронбаха); 
пригодность к факторизации подтверждена (КМО 
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Таблица 1. Анкета для исследования качества жизни при целиакии
Блок 1. Общая информация о респонденте

1. Возраст ребенка (в годах):
(открытый ответ)

2. Пол ребенка: a. мужской; b. женский

3. Укажите район / регион, в котором вы проживаете: 
(открытый ответ)

Блок 2

1. Я чувствую ограничения в связи с заболеванием.

a.	 Нисколько
b.	 Немного
c.	 Умеренно
d.	 Сильно
e.	 Очень сильно

2. Я чувствую беспокойство, что буду страдать от этого 
заболевания.

a.	 Нисколько
b.	 Немного
c.	 Умеренно
d.	 Сильно
e.	 Очень сильно

3. Я чувствую беспокойство, что мое заболевание может 
вызвать другие проблемы со здоровьем.

a.	 Нисколько
b.	 Немного
c.	 Умеренно
d.	 Сильно
e.	 Очень сильно

4. Я чувствую беспокойство, что моя болезнь может повысить 
риск заболевания раком.

a.	 Нисколько
b.	 Немного
c.	 Умеренно
d.	 Сильно
e.	 Очень сильно 

5. Я чувствую, что общество осуждает меня в связи 
с заболеванием.

a.	 Совсем нет
b.	 Слегка
c.	 Умеренно
d.	 Беспокоит меня
e.	 Абсолютно точно имеет значение 

6. Я чувствую себя ограниченным в совместном приеме пищи 
с друзьями, одноклассниками.

a.	 Совсем нет
b.	 Слегка
c.	 Умеренно
d.	 Беспокоит меня
e.	 Абсолютно точно имеет значение

7. Я чувствую, что не могу есть определенную пищу, 
например пиццу или торт.

a.	 Нисколько
b.	 Немного
c.	 Умеренно
d.	 Сильно
e.	 Очень сильно 

8. Я чувствую, что соблюдение диеты недостаточно 
для лечения моего заболевания.

a.	 Нисколько
b.	 Немного
c.	 Умеренно
d.	 Сильно
e.	 Очень сильно 

9. Я чувствую, что у меня мало возможностей для лечения.

a.	 Нисколько
b.	 Немного
c.	 Умеренно
d.	 Сильно
e.	 Очень сильно 

10. Я чувствую себя подавленным в связи с болезнью.

a.	 Нисколько
b.	 Немного
c.	 Умеренно
d.	 Сильно
e.	 Очень сильно
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11. Я чувствую себя напуганным в связи с болезнью.

a.	 Нисколько
b.	 Немного
c.	 Умеренно
d.	 Сильно
e.	 Очень сильно 

12. Я чувствую, что недостаточно знаю о своей болезни.

a.	 Нисколько
b.	 Немного
c.	 Умеренно
d.	 Сильно
e.	 Очень сильно 

13. Я чувствую себя ошеломленным в связи с болезнью.

a.	 Нисколько
b.	 Немного
c.	 Умеренно
d.	 Сильно
e.	 Очень сильно 

14. Я чувствую проблемы с общением в связи с болезнью.

a.	 Нисколько
b.	 Немного
c.	 Умеренно
d.	 Сильно
e.	 Очень сильно 

15. Я чувствую трудность при путешествиях или длительных 
поездках.

a.	 Нисколько
b.	 Немного
c.	 Умеренно
d.	 Сильно
e.	 Очень сильно 

16. Я чувствую, что не могу жить нормальной жизнью в связи 
с болезнью.

a.	 Нисколько
b.	 Немного
c.	 Умеренно
d.	 Сильно
e.	 Очень сильно 

17. Я опасаюсь есть вне дома в связи с тем, что пища может 
содержать глютен.

a.	 Нисколько
b.	 Немного
c.	 Умеренно
d.	 Сильно
e.	 Очень сильно

18. Я обеспокоен тем, что целиакия может развиться у какого-
либо из членов моей семьи.

a.	 Нисколько
b.	 Немного
c.	 Умеренно
d.	 Сильно
e.	 Очень сильно

19. Я чувствую, что все время думаю о еде.

a.	 Нисколько
b.	 Немного
c.	 Умеренно
d.	 Сильно
e.	 Очень сильно

20. Я опасаюсь, что в будущем болезнь повлияет на мое 
здоровье.

a.	 Нисколько
b.	 Немного
c.	 Умеренно
d.	 Сильно
e.	 Очень сильно 

Окончание таблицы 1. Анкета для исследования качества жизни при целиакии

Таблица 2. Демографическая структура выборки (n = 599)
Пол ребенка Возрастная группа Количество % от общего количества

Женский

0–6 82 13,8
7–12 154 25,9
13–17 64 10,8
18+ 29 4,9

Мужской

0-6 69 11,6
7-12 144 24,2
13-17 41 6,9
18+ 11 1,9
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превышал минимально приемлемый порог, тест 
Бартлетта — значим), внутренняя согласованность 
субшкал оценивалась по α Кронбаха. Порог ста-
тистической значимости устанавливался на уровне 
p < 0,05.

Результаты и их обсуждение
Профиль качества жизни 
и межкомпонентные связи
В совокупности ответы 599 респондентов показа-

ли умеренную выраженность обеих составляющих 
качества жизни: по компоненте «социально-эмоцио-
нальные ограничения» среднее значение составило 
3,39 (SD = 0,96), по компоненте «тревожность /  
страх за здоровье» — 3,16 (SD = 1,07) (шкалы 
1–5). Более высокий разброс по тревожности 
указывает на бóльшую внутригрупповую гетеро-
генность переживаний. Между компонентами вы-
явлена умеренно сильная положительная связь 
(r = 0,649; p < 0,001), что отражает сопряжен-
ный характер эмоционально-поведенческих огра-
ничений и тревожных ожиданий: усиление 

субъективной «нагрузки ограничений» связано 
с ростом тревожности.

Полученный профиль (умеренные средние 
при заметной дисперсии тревожности) свидетель-
ствует о неоднородности бремени для семей, живу-
щих с целиакией: часть респондентов демонстриру-
ет адаптивные траектории, тогда как у другой части 
сохраняются выраженные опасения. Умеренно 
сильная ассоциация между ограничениями и тре-
вожностью согласуется с представлением о двуна-
правленной связке: организационные и средовые 
барьеры (питание вне дома, коммуникация, пла-
нирование) сопряжены с усилением тревожных 
ожиданий, а повышенная тревожность — с более 
выраженным переживанием ограничений.

Целесообразно внедрять систематическую оцен-
ку тревожности параллельно с мониторингом по-
вседневных ограничений и последовательно раз-
вивать образовательные модули по планированию 
питания и социального взаимодействия, а также 
условия среды, снижающие барьеры в школах 
и общественных пространствах. При распределе-
нии ресурсов приоритет следует отдавать группам 

Таблица 3. Соответствие пунктов опросника субшкалам и факторные нагрузки (метод главных 
компонент; варимакс-вращение)

Формулировка пункта Субшкала Нагрузка 
на компоненту

6. Я чувствую себя ограниченным в совместном приеме 
пищи с друзьями, одноклассниками.

Социально-эмоциональные 
ограничения 0,791

16. Я чувствую, что не могу жить нормальной жизнью  
в связи с болезнью.

Социально-эмоциональные 
ограничения 0,768

7. Я чувствую, что не могу есть определенную пищу,  
например пиццу или торт.

Социально-эмоциональные 
ограничения 0,757

1. Я чувствую ограничения в связи с заболеванием. Социально-эмоциональные 
ограничения 0,704

10. Я чувствую себя подавленным в связи с болезнью. Социально-эмоциональные 
ограничения 0,698

13. Я чувствую себя ошеломленным в связи с болезнью. Социально-эмоциональные 
ограничения 0,670

14. Я чувствую проблемы с общением в связи с болезнью. Социально-эмоциональные 
ограничения 0,641

15. Я чувствую трудность при путешествиях  
или длительных поездках.

Социально-эмоциональные 
ограничения 0,628

2. Я чувствую беспокойство, что буду страдать от этого 
заболевания.

Социально-эмоциональные 
ограничения 0,586

5. Я чувствую, что общество осуждает меня в связи  
с заболеванием.

Социально-эмоциональные 
ограничения 0,570

4. Я чувствую беспокойство, что моя болезнь может  
повысить риск заболевания раком. Тревожность / страх за здоровье 0,827

3. Я чувствую беспокойство, что мое заболевание может 
вызвать другие проблемы со здоровьем. Тревожность / страх за здоровье 0,802

20. Я опасаюсь, что в будущем болезнь повлияет  
на мое здоровье. Тревожность / страх за здоровье 0,795

11. Я чувствую себя напуганным в связи с болезнью. Тревожность / страх за здоровье 0,698
18. Я обеспокоен тем, что целиакия может развиться  
у какого-либо из членов моей семьи. Тревожность / страх за здоровье 0,670

12. Я чувствую, что недостаточно знаю о своей болезни. Тревожность / страх за здоровье 0,616
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с высокой «нагрузкой ограничений» и выраженной 
тревожностью, где ожидается наибольший прирост 
качества жизни.

Возрастно-половой профиль 
показателей качества жизни
Возрастные различия по компоненте «социально-

эмоциональные ограничения» находятся на уров-
не статистической тенденции: F(3,590) = 2,63 
(p = 0,053); по компоненте «тревожность / страх 
за здоровье» выявлены выраженные межгруп-
повые различия: F(3,590) = 8,84 (p < 0,001)  
(однофакторный дисперсионный анализ). Одно-
родность дисперсий по тесту Левена не отвергнута 
(p = 0,178 и p = 0,804); использован классиче-
ский вариант ANOVA и апостериорный критерий 
Тьюки. Апостериорные сравнения по критерию 
Тьюки показали более высокие значения тревож-
ности у младших групп (0–6, 7–12 лет) по срав-
нению с подростками (13–17 лет) и взрослыми 
(18 лет и старше).

Выявленная возрастная градиентность тревож-
ности при относительной стабильности ограниче-
ний согласуется с развитием саморегуляции и на-
коплением повседневных навыков у подростков 
и взрослых. Более высокий уровень тревожности 
у младших, вероятно, отражает ограниченный 
репертуар копинг-стратегий и бóльшую неопре-
деленность в типичных социальных ситуациях 
(дошкольные учреждения / начальная школа), 
а также зависимость семьи от внешней инфраструк-
туры (доступность безопасных безглютеновых оп-
ций, информированность окружения). Отсутствие 
половых различий можно трактовать как признак 
доминирования универсальных средовых требо-
ваний над потенциальными поло-специфическими 
вариациями аффективного реагирования.

Несмотря на малую величину корреляции 
«возраст – тревожность» (r ≈ 0,14), клиническая 
значимость сохраняется, поскольку даже умерен-
ное смещение распределения в группах 0–12 лет 
повышает долю семей, нуждающихся в адресной 
поддержке. Практически это обосновывает фокус 
образовательных и тренинговых модулей для млад-
ших возрастов (планирование питания вне дома, 
сценарии коммуникации, техники саморегуляции) 
при одновременном развитии системных организа-
ционных решений для всех возрастов (стандарти-
зация школьных и досуговых практик, маркиров-
ка аллергенной безопасности, регламенты питания, 
обучение персонала) и снижении логистической 
нагрузки на семью.

Ключевые предикторы тревожности
Линейная регрессия с зависимой переменной 

«тревожность / страх за здоровье» и предикторами 
«социально-эмоциональные ограничения» и «воз-
раст» статистически значима и объясняет 44,4 % 
дисперсии (R2 = 0,444; p < 0,001). Ведущим пре-
диктором выступает выраженность социально-эмо-
циональных ограничений (β = 0,636; p < 0,001). 
Возраст вносит независимый отрицательный вклад 

(β ≈ –0,24; p < 0,01) при низкой мультиколлинеар-
ности (фактор инфляции дисперсии (VIF) < 1,1). 
Чувствительный анализ показал, что альтерна-
тивные спецификации моделей (добавление пола 
как ковариаты; кодировка возраста по группам /
непрерывно) не меняют направленности эффектов; 
колебания оценки β возраста (до ≈ –0,50) отража-
ют различия в параметризации.

Преобладающая роль социально-эмоциональ-
ных ограничений указывает на их статус бли-
жайшего детерминанта тревожности: чем выше 
субъективная «нагрузка ограничений» (сложности 
повседневной активности, питания вне дома, уча-
стия в общении и мероприятиях), тем выше аф-
фективное напряжение, связанное со здоровьем. 
Отрицательная связь с возрастом согласуется 
с накоплением навыков саморегуляции и управ-
ляемости средой у подростков и взрослых (лучшее 
планирование, больший опыт навигации безглютено-
вых опций), что смещает уровень тревожности вниз, 
не устраняя при этом сам источник ограничений. 
Иными словами, возраст преимущественно модифи-
цирует выраженность тревожности, тогда как про-
филь ограничений определяется главным образом 
организационными и средовыми условиями.

Наибольший ожидаемый эффект снижения тре-
вожности связан с уменьшением «нагрузки ограни-
чений» посредством организационных изменений 
среды и обучения семей навыкам повседневной 
навигации. Возраст следует учитывать как моди-
фицирующий фактор риска (выше у младших), 
при этом приоритет внимания сохраняется за со-
циально-эмоциональными ограничениями.

Матрица рисков и приоритеты организации 
медико-социального сопровождения
Стратификация риска опирается на конверген-

цию трех блоков результатов: (i) социально-эмо-
циональные ограничения — ведущий предиктор 
тревожности (наибольший стандартизированный 
вклад); (ii) возраст — независимый отрицательный 
предиктор (более высокая тревожность в младших 
группах); (iii) значимых половых различий по ин-
тегральным оценкам не выявлено. Отсюда перво- 
очередным направлением сопровождения выступа-
ет снижение «нагрузки ограничений» через органи-
зационные и средовые решения в местах повседнев-
ного пребывания ребенка и семьи: предсказуемость 
процедур, понятная маршрутизация наблюдения, 
доступность безопасного питания вне дома, инфор-
мирование семей и образовательных коллективов.

Для практической настройки организации со-
провождения целесообразно использовать матри-
цу стратификации риска 2 × 2 по двум индикато-
рам (тревожность × ограничения), что позволяет 
адресно планировать мероприятия сопровождения. 
В кластере высокой тревожности и высоких огра-
ничений уместны комбинированные решения (на-
вигационная поддержка по доступным ресурсам, 
организационные настройки среды, образователь-
ные модули по планированию и коммуникации). 
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В кластерах с доминированием одного из компо-
нентов акцент смещается, соответственно, либо 
на улучшение условий среды и доступность опций, 
либо на развитие навыков саморегуляции и соци-
ального взаимодействия. Оба индикатора уместно 
рассматривать как чувствительные маркеры дина-
мики сопровождения, с ожидаемой каскадностью 
ассоциаций: снижение ограничений связано со 
снижением тревожности и улучшением повседнев-
ного функционирования.

На уровне системы приоритетны организацион-
ные условия, не затрагивающие личное простран-
ство семьи: стандартизация школьных и досуговых 
практик (маркировка аллергенной безопасности, 
регламенты питания, обучение персонала), рас-
ширение доступности «безглютеновой» инфра-
структуры в общественных местах и организаци-
ях питания, а также навигационные инструменты 
для семей (чек-листы, «быстрые наборы», адрес-
ные справочники). Возраст следует учитывать 
как модифицирующий фактор: для младших групп 
(0–12 лет) уместны психообразовательные компо-
ненты как часть маршрутов наблюдения.

Оптимальным направлением является разви-
тие условий среды и организационных процессов, 
уменьшающих «нагрузку ограничений», при одно-
временном использовании ненавязчивых образова-
тельных модулей для младших возрастов. Такой 
подход поддерживает автономию семьи и позволя-
ет направлять ресурсы туда, где ожидается наи-
больший прирост качества жизни.

Ограничения и применимость результатов
Исследование выполнено в онлайн-формате 

и опирается на данные родителей / законных пред-
ставителей, что влечет риски селекционного и ин-
формационного смещения (добровольность участия, 
неравномерный доступ к цифровым каналам, перцеп-
тивные искажения при оценке тревожности и огра-
ничений). Кросс-секционный дизайн фиксирует ас-
социации в одной временной точке и не позволяет 
делать причинно-следственные выводы; возможны 
влияние неучтенных ковариат (социально-экономи-
ческий статус, региональные различия инфраструкту-
ры, длительность заболевания/диеты) и остаточная 
смешанность, несмотря на низкую мультиколлине-
арность в моделях. Дополнительными источниками 
вариабельности выступают различная насыщенность 
возрастных страт и потенциальная неоднородность 
средовых условий (школы, регионы, доступность 
«безглютеновых» опций).

Вместе с тем согласованность результатов 
между параметрическими и непараметрическими 
процедурами, воспроизводимость направленности 
эффектов в межгрупповом и корреляционном ана-
лизе, а также подтвержденная психометрическая 
пригодность двухсубшкальной модели поддержи-
вают надежность основных выводов и их приклад-
ное использование в службах медико-социального 
сопровождения (в том числе для мониторинга ди-
намики по двум индикаторам).

Для повышения обобщаемости и подтверждения 
ожидаемой динамики целесообразны лонгитюдные 
наблюдения с включением объективных маркеров 
и независимых источников данных: клинико-лабо-
раторные показатели и маркеры соблюдения диеты, 
аудит школьных/организационных протоколов 
и доступности опций, регистрационные/сервисные 
данные о пользовании ресурсами. Перспективны 
смешанные методы (количественные данные и ка-
чественные интервью) и расширенная стратифи-
кация по социально-демографическим признакам, 
что позволит уточнить переносимость результатов 
на разные контексты и выявить группы, где ожи-
дается наибольший прирост качества жизни.

Заключение
Проведенное поперечное исследование качества 

жизни 599 детей и подростков с целиакией, соблю-
дающих безглютеновую диету, показало умеренно 
выраженные «социально-эмоциональные ограниче-
ния» и «тревожность / беспокойство за здоровье» 
при заметной вариативности между участниками. 
Между субшкалами выявлена умеренно сильная 
связь; главным статистическим предиктором тре-
вожности оказалась субъективно воспринимаемая 
«нагрузка ограничений», тогда как возраст имел 
независимый отрицательный модифицирующий 
эффект. Половых различий не обнаружено.

Это указывает на то, что нагрузка, связанная с за-
болеванием, в основном формируется организацион-
ными и средовыми барьерами повседневной жизни 
(питание вне дома, участие в учебной и досуговой 
деятельности, коммуникация). Возрастные различия, 
вероятно, отражают накопление навыков саморегу-
ляции и умения ориентироваться в «безглютеновой» 
среде. Следовательно, приоритет в медико-социальной 
поддержке — снижение повседневных ограничений 
через стандартизацию и адаптацию условий среды; 
такие изменения связаны с уменьшением тревожно-
сти и улучшением ежедневного функционирования.

Практические рекомендации должны реализо-
вываться в двух направлениях.

1. Формирование повседневной среды на прин-
ципах «безглютеновой безопасности» в образо-
вательных и досуговых контекстах: регламенты 
и маркировка, адаптированные меню, обучение 
персонала, отработанные алгоритмы коммуника-
ции; расширение доступных безопасных вариантов 
общественного питания; создание кратких навига-
ционных инструментов для семей.

2. Усиление психообразовательной поддержки де-
тей и их близких, особенно в возрасте 0–12 лет: пла-
нирование питания вне дома, отработанные сценарии 
взаимодействия, базовые техники саморегуляции.

Оба направления снижают фактор тревожности, 
связанный с «нагрузкой повседневных ограниче-
ний», что в совокупности приведет к уменьшению 
аффективного напряжения и улучшению повсед-
невного функционирования.
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