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ABSTRAKT

Cil: Cilem prace je zjistit, jak celiakie ovliviiuje kvalitu Zivota déti rizného véku (3 - 7 let,
8-11let, 12 - 15 let, 16 - 19 let).

Metodika: Prizkum byl proveden kvalitativni metodou, ktera pracuje s malym souborem
respondentli. Metodou sbéru dat, byl strukturovany nestandardizovany rozhovor s détmi
arodi¢i (matky). Rozhovoru se zucastnilo 6 déti a 12 maminek. Déti byly rozdéleny do 4
veékovych kategorii, kdy v prvnich dvou kategoriich byly provedeny rozhovory pouze
s rodi¢i déti a ve dvou poslednich kategoriich byly rozhovory provedeny se samotnymi
détmi a jejich rodicem (matkou). Byla provedena analyza volnych odpovédi rodict (matek)

a déti, které trpi celiakii. Odpovédi byly sefazeny podle polozenych otazek.

Vysledky: Prizkumem bylo zjiSténo, ze celiakie neomezuje déti v bézném zivote. Mohou
absolvovat mimoskolni aktivity a navstévovat Skolku nebo Skolu. Zjistilo se, ze celiakie
omezuje déti obecné v oblasti stravovani, s tim souvisi i to, ze celiakie ovliviiuje kvalitu

Zivota v oblasti psychické a socialni.

Zavér: U onemocnéni je dilezité striktni dodrZzovani bezlepkové diety, kterd je zaroven
I jedinou 1éc¢bou. Pfi stale se zvySujicich po¢tt obchodd, které nabizeji vice a vice sorti-
mentu produktd neobsahujici lepek, je 1éCba celiakie zvladnutelna mnohem 1épe nez v mi-
nulosti. V zavéru lze shrnout, ze déti i rodi¢e (matky) hodnotili kvalitu zivota kladné

a onemocnéni berou, jako soucast svého Zivota.

Klic¢ova slova: celiakie, kvalita zivota, déti, rodina, bezlepkova dieta



ABSTRACT

Objective: The aim of this work is to find out how the celiac disease influences the quality

of life of children of different ages (3 - 7 years, 8 - 11 years, 12 - 15 years, 16 - 19 years).

Methodology: The research was done with qualitative method, with small research group.
The data were collected during non-standard interviews with children and parents (mo-
thers). The interviews were participated by 6 children and 12 mothers. Children were divi-
ded into 4 age categories, when in first two categories only the parents were interviewed
and in the last two categories were interviews made with the children alone and with their
parent (mother). An analysis of free answers of parents (mothers) of children suffering

celiac disease was made. The answers were sorted by posed questions.

Results: The interviews showed, that celiac disease does not limit children in everyday
life. They can participate in out-of-school activities and attend nursery and school. It was
found, that celiac disease limits children in the catering, which is aliated to the fact, that

celiac disease influences the quality of life in psychical and social area.

Conclusion: In the disease strict gluten-free diet compliance is important. The diet itself is
its only treatment. Due to still growing number of shops offering more and more gluten-
free products is celiac disease easier to handle, than it was in past. In the conclusion, there
can be summarized that children and parents (mothers) rated their quality of life positively

and that they take the disease as a part of their lives.

Keywords: celiac disease, quality of life, children, family, gluten - free diet
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UvVOD

Celiakie je chronické onemocnéni, které 1ze fesit jedinou Iécbou a to celozivotnim dodrzo-
vani bezlepkové diety. V nasi populaci je mnoho lidi, ktefi o své nemoci ani nevi. Jak uva-
di piedsedkyné Sdruzeni celiakti CR Blanka Rubinova ,.presné statistiky neexistuji, je ale

Jisté, ze lidi s obtizemi pribyva ‘“ (BartoSova, 2015).

Lidé, ktefi bezlepkovou dietu musi drzet, se stavi na dvé poloviny. Prvni polovinu tvoii ti,
co ji musi drZet a jsou radi, protoze dodrzovanim diety vymizely veSkeré problémy a citi se
Iépe. Druzi jsou ti, co ji musi drzet, ale berou to jako povinnost, kterou si spojuji
s odiikanim a komplikacemi. Celiakie je stile aktudlnim tématem, o kterém se hovofi,
i diky tomu pfibyva potravin s preskrtnutym klasem. Myslim si, Ze celiakie je vzhledem ke
zvysujici se diagnostice aktudlnim tématem. S touto diagndzou se mohou vSeobecné sestry
setkat na kterémkoliv détském odd¢€leni a v kazdé ordinaci pro déti a dorost. M¢li by védet,
jaké informace rodi¢im a ditéti podat. Cilem této bakalarské prace je popsat kvalitu Zivota

a potfeb déti s celiakii v uréitém vékovém rozmezi.

Pro vybrani tématu mé bakalatské prace mé vedlo nékolik véci. Sama touto nemoci netr-
4 let. S ni jsem si prosla zivotni cestu plnou peripetii, kdy ona i jeji rodi¢e museli fesit plno
problému. Dalsi véci, ktera mé k tomuto tématu vedla, byla zkusenost, kdy nemocné dité
nemohlo absolvovat letni stanovy tabor, pravé kvili odmitnuti kuchate vatit bezlepkove,
ac se rodice snazili, jak mohli, tak vysledek nemél $t'astny konec. Spole¢nost se ohani tim,
jak vS8em pomaha, ale pravda je jina. Jak k tomu ptijdou samotné déti, které nemohou ab-
solvovat akce s kamarady, kdyz jim skoro nic neni, jen musi jist jinak, sami se za nemocné
nepovazuji a neciti. Problém je ovSem v tom, kdyZ jim onemocnéni stale nékdo pfipomina

a hleda duvody, pro¢ néco nejde.

Tato prace by méla svym zaméfenim poslouzit, jako informaéni material pro studenty, ne-
mocné déti, rodiCe, nelékaiské zdravotnické pracovniky a Sirokou vefejnost. Svym obsa-
hem informuje ¢tendfe o samotné nemoci, vhodné 1é¢bé a moznych dosazitelnych piispév-
cich. Muze poslouzit i jako inspirace k tomu, jak a o ¢em by mél zdravotnicky personal
nove¢ zjisténé celiaky a jejich rodinu edukovat. Vysledky prizkumu by mély pfispét
k pochopeni problematiky celiakie a pomoci novym i stavajicim diagnostikovanym détem

a jejich rodinam situaci zvladnout.
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. TEORETICKA CAST
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1 CELIAKIE

1.1 Charakteristika a pribéh onemocnéni

Celiakie neboli glutenova enteropatie, primarni malabsorpéni syndrom dospélych, domaci
sprue a netropicka sprue je autoimunitni onemocnéni, pii kterém dochazi k trvalé nesna-
Senlivosti lepku. Lepek neboli gluten je smési dvou bilkovin (gliadinu a gluteninu) obsaze-
nych v riznych druzich obili, jako jsou zrna pSenice, jeCmene, ovse a zita. Vyskyt one-
mocnéni ma celosvétovy charakter a postihuje jak déti, tak i dospélé. Objevit se mize
Vv jakémkoliv v€ku, ale nejcastéjSim obdobim je détské, projevujici se Spatnym prospiva-
nim a zpozdénim rustu. Je to vysledek genetickych, imunologickych a fady dalSich spous-

técich faktor, pisobicich na konkrétniho jedince (Lata, Bures, Vanasek et al., 2010).

Pokud se celiakie nerozpozna rychle, nebo nemocni nedodrzuji dietni omezeni, jsou vysta-
veni velkym rizikim. Divky mohou mit opozdénou pubertu a pozdé&jsi nastup menstruace.
U chlapcit mize byt opozdéna puberta, hypogonadismus, oligospermie a niz§i hladina tes-
tosteronu. Celiakie ma 1 oligosypmtomatickou formu, kterou mohou trpét ptimi ptibuzni.
Vzhledem k rizikiim nelécené celiakie by nemocni méli byt aktivné vyhledavani a diagnos-

tikovani (Mihal a kolektiv, 2000).

Demograficky ukazatel udava 1 - 2% vyskytu celiakie na celém svété. Castéji se vyskytuje

u dévcat a je diagnostikovana spiSe v détském véku (Bayer, 2011, str. 86).

Z epidemiologického hlediska byla celiakie zjisténa v populaci z mnoha ¢asti svéta, véetné
Afriky a Stfedniho Vychodu a v Asii. Zajimavosti prevalence celiakie je pozoruhodné
tempo za poslednich nékolika desetiletich. Na celiakii ma vliv i mnoho dalSich faktord,
které mohou na vyvoj nemoci pusobit v riznych formach. Patfi sem stravovaci navyky,
slozeni stfevni mikroflory a dlouhodoby efekt infekci ziskanych v prabehu détstvi (Rivera,

2013, str. 635).

Pro mnoho lidi je zjisténi tohoto onemocnéni piekvapenim, jelikoz netrpi Zadnymi piizna-
Ky. Vznik poskozeni sliznice tenkého stieva neni znamy. Toto onemocnéni ma $iroky cha-
rakter a zabyva se jim mnoho odborniki, jako jsou imunologové, molekularni genetici,

biochemici a epidemiologové (Mihal a kol., 2000).

V détském veéku je celiakie casté chronické onemocnéni na metabolickém podkladé. Reak-

ci je poskozeni sliznice tenkého stfeva, dopadem na tuhle problematiku je nizsi schopnost
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pfijmout piijatelné mnozstvi stravy. Je zapotiebi dodrzet po cely zZivot dietni omezeni ve

formé bezlepkové diety.

1.1.1 Kilasifikace celiakie

Momentalné je znamo pét forem celiakie. Prvni je klasickd, kterd ma typické ptiznaky
a pozitivni protilatky i biopsii). Druha je subklinickd, kterd ma atypické mimosttevni pfi-
znaky a taktéz pozitivni protilatky i biopsii. Tteti je silentni, ktera nema ptiznaky, ale ma
pozitivni protilatky i biopsii. Ctvrta je latentni, ta nema piiznaky, ale ma pozitivni protilat-
Ky a zvySené T - lymfocyty ve stfevni biopsii. Pata je potencionalni, ktera nema zadné pti-
znaky, pozitivni protildtky nebo zvySené T - lymfocyty ve stfevni biopsii (Lata, Bures,

Vanasek et al., 2010).

1.1.2 Zavadéni lepku do stravy ditéte

Celiakie se vétSinou objevi u déti, které pfesly z plného kojeni a mlééné vyZivy na nemléc-
né prikrmy. Zatim neexistuje jednozna¢né doporuceni, jak z hlediska kojenecké vyzivy

predejit vzniku celiakie.
Podle doporuéeni pracovni skupiny détské gastroenterologie a vyzivy CPS (2014)

Pfiznivy a preventivni vliv matefského mléka je dan imunomodula¢nimi vlastnostmi, sni-
Zzenim obsahu glutenu podavaného béhem kojeni, prevenci infekci povazovanych jako
spoustec celiakie a vynechani dalSich latek obsaZenych v potravinach. Proto je dobré zata-
dit lepek do vyzivy jesté béhem kojeni, jelikoz snizuje riziko vzniku nemoci, ale nedopo-
rucuje se podavat ptiliS brzy a ne pozd¢. Nejdiive se doporucuje zaradit od ukonceného 4.
mesice a nejpozdéji do ukonceného 7. mésice. Neni jasné, jestli zavedeni lepku do stravy
¢astecné kojeného ditéte ptinasi ochranu vuci rozvoji celiakie, nebo jen oddaluje a upravu-
je jeji rozvoj, ale je vice nez jasné, Ze pozdni zavedeni lepku do stravy ditéte, mozny vznik
celiakie nijak neovlivni. Zavadéni lepku do stravy by mélo byt postupné, nejdiive mensi
mnozstvi. Tfeba 6g mouky odpovida 2 piskotim a postupné zvySujeme. Tato doporuceni
predvidaji i prevenci vzestupu alergie na bilkoviny pSenice (Batovksy a kol., 2013; Grego-
ra, 2012).

1.2 Anatomie tenkého stireva

Tenké stievo (latinsky intestinum tenue) je v lidském téle nejdel$im tsekem travici trubice.

Potrava je zde plné rozebirana a jsou, zni vstifebavany Zziviny. Jeho délka je 3 - 5 metrti
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a sitka 3 — 3,5 centimetra. ,,U déti roste nejrychleji mezi prvnim a tretim a desatym a pat-

nactym rokem * (Slezékova a kol., 2007, str. 30).

Obsahuje tii1 Gseky dvanactnik (duodenum) je prvnim a zaroven nejkratSim tisekem. Nalez-
neme v ném dulezity anatomicky tGtvar, Vaterovu papilu, do které spole¢n¢ tsti vyvod sli-
nivky bfisni (ductus pancreaticus) a vyvod Zlu¢niku (duchtus choledochus). La¢nik (jeju-
num) a kycelnik (ileum) jsou nejdelsi useky tenkého stfeva, pfechod mezi nimi neni nijak
viditelny. Lacnik ma silnéjsi sténu, veétsi cévni zadsobenim, vice lymfatické tkané a vice
slizni¢nich tas (Rokyta, MareSova a Turkova, 2007). Jeho ndzev vychazi z pitevni zkuSe-

nosti, kdy v mrtvém téle je tato ¢ast stfeva vzdy prazdna.

wtrevnl sténa je slozena ze sliznice a jejiho vaziva, podsliznicniho vaziva, svaloviny

a seroz *“ (Narka, Eliskova, 2009, str. 159).

Sliznice (mukoéza) ma vlastni stfevni epitelovou vrstvu slozenou z enterocytd, ale jeji zi-
votnost je kratka a stale se obnovuje. Vstupuje v klky, coz jsou dlouhé vybézky slozené
kapilarni klickou a slepé zacinajici lymfatickou cévou, do krve se vstiebavaji cukry a ami-
nokyseliny, do lymfatického obéhu pak tuky. Klky a jejich chybéni v tenkém stfeve je cha-
rakteristicky pfiznak pfi onemocnéni celiakii. Dal§im nalezem je poskozeni bunék, které
tvoti stfevni sténu, jsou svrastélé a plni mensi ucel pii vsttebavani zivin z tenkého stieva do

krve (Narka, Eliskova, 2009).

Dalsi vrstvou travici trubice je vrstva submukozy (tela submucosa), fidkého kolagenniho
vaziva, v némZ nachazime cévy, lymfatické cévy a typickou pleten nervovych vlaken ple-
xus submucosus Meissneri. Cést svalovou tvoii tunica muscularis externa se svou vnitfi
cirkularni a vn&j8i longitudindlni vrstvou. Jelikoz se jiz nachazime v Cisté Gtrobnim pro-

stiedi, jez nelze ovladat vili, jedna se o svalovinu hladkou.

1.3 Fyziologie tenkého stieva

Tenké stfevo ma tii Casti a kazda funguje odlisSnym zplsobem. Prvni ¢asti je dvanactnik
(duodenum), do n¢hoz se dostavaji travici tekutiny ze slinivky a jater. V ném jsou neutrali-
zovany zalude¢ni §tavy a zapocne traveni. Druhou casti je la¢nik, ktery ma funkci odchodu
velkého mnozstvi travicich enzymt. Tretim nejdelSim usekem je kycelnik zabyvajici se
vstfebanim zivin. Motilita tenkého stfeva je uskuteciiovana tak, ze chymus se ve stfevé

musi spojit se stfevni sliznici, klky a mikroklky, které zvétSuji prostor pro vliv enzymu
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a zaroven plochu pro absorbovéani. Peristaltika je napomocna pfi cesté potravy vSemi useky

tenkého stfeva od st smérem ke kone¢niku (Andérova, Andéra, 2003).

Tenké stfevo obsahuje chymus, ktery se micha se stfevnimi stavami a zluci. Na tomto pro-
cesu se podili enzymy pankreatické stavy a enzymy tenkého stieva. Stievni sekrece je vy-
voland hlavné mechanickymi vlivy chymu na stfevni sliznici za pomoci nervu vagu a GIT
hormonti. Hlavni roli zde hraje hlen (mucin), ktery hladce posunuje traveninu a chrani

sliznici (Mourek, 2012).

Resorpce latek v tenkém stieve je zavisla na urcité chemické stavbé, na pfitomnosti trans-
portnich mechanismti v buitkéch enterocytd a na stfevni motilité. Resorpce aminokyselin,
monosacharidii a tuki. Spolu s témito latkami se vstifebava i voda a anorganické latky jako

jsou sodik, chloridy, bikarbondt, vapnik a Zelezo (Rokyta, MareSova, Turkova, 2007).

1.4 Historie celiakie

V 1. stoleti pf. Kr. slovo ,coeliac* uzil Aretaeus z Kapadocie. Prvni popis celiakie
v détském veéku pochazi z roku 1888. V roce 1950 K. Dicke zjistil souvislost se stravou
a jako vyvolavajici faktor byl ur¢en gluten. V roce 1957 M. Shiner popsal atrofii slizni¢-
nich klkd. Koncem padesatych let byl odebran vzorek na biopsii z jejuna. Pozd¢ji byla vy-
pozorovana souvislost mezi haplotypy a vys$§im poctem T - lymfocytd ve sliznici tenkého

stieva (Lata, Bure$, Vanasek et al., 2010; Mihal a kol., 2000).

1.5 Kilinické projevy celiakie

Celiakie mize mit n€kolik podob. Symptomatickd forma ma klasicky klinicky obraz, ma-
nifestni celiakii je moZzné zaménit za syndrom drazdivého tracniku z diivodu podobnych
ptiznakt, jako jsou dyspeptické potize, bolesti bficha a prijmy. Oligosymptomaticka celi-
akie se mize projevovat nezvyklymi pfiznaky, které takto mohou kopirovat funkéni po-

Skozeni traviciho traktu (Lukas a kol., 2003).

Pokud neni celiakie dlouhodobég 1é¢ena, miZze zde byt riziko malignizace. Latentni pfizna-
ky, které jsou dlouho nendpadné, se mohou projevit az zmeénou psychiky. DéEti jsou mrzuté,
podrazdéné az plaché ke svému okoli. Neni-li lepek vytazen z potravy, muze dojit
k vyCerpani imunitniho systému. VSe z diivodu postiZeni ostatnich organd, autoimunitniho

onemocnéni a fadou komplikaci, které mohou ohrozovat Zivot (Podbéhla, 2010, str. 51).
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Intestinalnimi projevy celiakie mtze byt prijem (periodicky, nebo tézce zvladnutelny),
nebo zvraceni. Tyto pfiznaky mohou vést az k dehydrataci s acidézou a Sokovym stavem
hou byt plynatost, snizeni hmotnosti, inava, ale mize se objevit i zacpa. Objem stolice je
vetsi. Vzhled stolice je charakteristicky, zapachajici leskla Sedobila stolice, jeji soudrznost
je jako tmel a zGistava na sténach toalety, ve vod¢ plave z divodu vétsiho obsazeni plynu
a tuku. Pocet stolic je proménlivy. Muze se vyskytnout dehydratace, mineralova deplece
a aciddza. SniZeni vahy zavisi na rozsahu postiZeni stteva. Nemocny by mél vyrovnat tiby-
tek zivin zvySenym piijmem vyzivy. Mnohdy mize byt snizeni vahy z diivodu retenci te-
kutin a hypoproteinémii. Unava je z diivodu podvyzivy, anémie a hypokalémie (Lata, Bu-

res, Vanasek et al., 2010; Cahova, 2007, str. 53; Mihal a kol., 2000).

Extraintestinalni projevy celiakie mohou byt anemie z nedostatku Zeleza a folatl, pfi¢inou
je Spatna srazlivost pii malabsorpci, protoze chybi vitamin K a C. Hypovitamin6za vitami-
ni A, D, E, K. Dal§im projevem je opozdény rist a puberta, hypoplazie zubni skloviny,
rizné zmény v dutiné ustni (afty), osteopenie z divodu nizsiho vstiebavani kalcia a nedo-
statku vitaminu D. Toto chybéni minerali se miZze projevit parestéziemi, svalovymi kie-
¢emi, alopecii a neurologickym postizenim (napiiklad: svalova slabost, poruchy vnimani
a vzacné mozkova atrofie az epilepsie). Mohou se vyskytnout onemocnéni, které jsou spo-
jené s nemoci napiiklad dermatitis herpetiformis Duhring, kdy ma postiZeny na trupu a na
hornich koncetinach svédici vyrazky. Dalsi je DM 1 typu, onemocnéni §titné zlazy a deficit

imunoglobulinu A (Lata, Bures, Vanasek et al., 2010; Galanska, 2011, str. 34).

Malé déti trpici potizemi jsou plactivé az mrzuté, trpi priijmy s obsahem tuku, zvraci, maji
snizenou chut’ k jidlu, vétsi bficho, vyhublé koncetiny a celkovy vahovy ubytek. Pribéh
onemocnéni miize byt ohrozen infekéni nemoci, jako je chiipka nebo i emocni stres.
U starSich déti se onemocnéni miZe projevit spiSe zvracenim nez stfevnimi potizemi. V
adolescenci muze byt remise. VétSina dospélych trpici touto nemoci ma stanovenou dia-

gnozu jiz v détstvi (Valova, 2012, str. 56).

Podle Kolka (2000) bylo objasnéno mnoho teorii, K vysvétleni pficin celiakie, o kterych se
zminil heslovité. Prvni teorii je deficit peptidaz, jelikoz ve sliznici chybi urCity enzym,
ktery s$tépi gliadin. Pokud neni gliadin Stépeny je toxicky a nici sttevni epitel. Druhou teorii
je lektinova. Tteti teorii je membranova, kdy je u nemocnych zvysena propustnost sliznice
tenkého stfeva pro makromolekuly, kde dojde k jejich vstiebavani a k uvedeni imunitni

odpovédi. Ctvrta a posledni teorie je imunologicka, ktera je nejvice pravdépodobna, jelikoz
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existuji dikazy. Dochazi k aktivaci mechanismi humoralni a bunééné imunity, dale k lo-
kalni a systémové (Mihal a kol., 2000, str. 77).

1.6 Diagnostika celiakie

Cileny screening pacientt, kteti maji asymptomatické ptiznaky, je dobré vyhledavat. Pied-
chazime tim urcitym komplikacim. Screening je mozny provadét u ptimych piibuznych
pacienttl, ktefi onemocnénim trpi. Dale to mohou byt lid¢ trpici autoimunitnimi chorobami,
jako je onemocnéni §titné zldzy nebo diabetes mellitus. V neposledni fad¢ jsou to i lidé,
ktefi trpi nespecifickymi problémy jako je anémie, malnutrice porucha ristu, zvyseny

sklon ke zlomeninam a mnoho dal$ich (Kohout, 2012, str. 207).

Anamnéza je pii diagnostice nemoci dulezitym faktorem. Lékat potiebuje podrobné znat
rodinnou anamnézu, aby mél prehled o genetice a prodélanych nemocich. Gynekologicka
anamnéza muze sehrat také vyznamnou roli pfi onemocnéni ditéte. Dale je nutnd osobni
anamnéza daného nemocného. Nutné je sdélit v§e k nynéjsimu onemocnéni. Z fyziologic-
kych funkci nas zajima stav védomi, TT, TK, P, D, SpO2, vyprazdinovani moce a stolice,
charakter, Cetnost a popfipadé€ bolest. Lékar potiebuje odbéry na KO, FW, mo¢+ sediment
a biochemické vySetieni krve na ur¢eni hladiny minerald a dusikatych kataboliti. Pozitiv-
nim vySetfenim onemocnéni je xylozovy test, ktery zkoumd vstfebavani Zivin ve stevé.
Test spociva ve vypiti xylozy (coz je cukr, ktery se v téle normalné nevyskytuje) a urceni
jeji koncentrace v krvi a vylou¢eného mnozstvi v moé¢i. Nemocny je den pted vySetfenim
poucen, ze od 22. hodin nesmi nic per os. Rano v den vySetieni se nemocnému odebere
krev a nemocny se vymoci. Poté dostane 250ml Caje ve kterém je 25g xylozy. Po uplynuti
2-4 hodin se opét odebere krev a moc¢ na stanoveni hladiny xylézy. Po dal§im uplynuti 2-5
hodin nemocny odevzda moc, kterou sbiral do sbérné nadoby a stanovi se mnozstvi vylou-

¢ené xylozy (Vokurka, Hugo a kol., 2008; Novotna, Uhrova a Jiraskova, 2007, str. 87).

~Hlavnim ukazatelem laboratorniho vysSetieni je vySetieni protilateK vV séru pri cemz je
transglutamindze ve tride IgA. Pri IgA deficitu mohou byt vysledky autoprotilatek falesne
negativni. IgA protilatky proti endomyziu vymizi u nemocnych dodrzujici bezlepkovou die-
tu. Diagnostika protilatek proti gliadinu ve tride IgA a IgC se v soucasné dobé pouzivaji

meéné casto* (Lata, Bures, Vanasek et al., 2010, str. 70).
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V piipad¢ pozitivnich vysledkt protilatek je nutné provést biopsii tenkého stieva. Biopsie
se provadi v mistech pod Vaterovou papillou. U déti se odbér uskuteciiuje ze sliznice jeju-
na za pomoci enterobioptické kapsle, protoze nemusi byt aplikovana celkova anestezie a je
to Setrn€j$i metoda. U dospélych se provadi endoskopické vySetteni, které je praktictéjsi, je
moznd analgosedace. Provadi se gastroskopie, ale miize se provést i enteroskopie, ktera je
indikovana v ptipadé podezieni na komplikace anebo pfi odbéru vzorku jejuna na histolo-
gii. Pomoci enteroskopie je vidét typicky reliéf sliznice s chybé&jicimi klky (Kohout, 2012,
str. 207).

Poté se provede kontrolni bioptické vySetfeni, které ukazuje ucinek bezlepkové diety. Po 3-
6 mésicich se provede kontrolni biopsie sliznice jejuna. Pomoci RTG metody zvané ente-
roklyza lze vidét rozsiteni kliek tenkého stfeva. Ultrazvuk bficha znazorni rozsirené kli¢-

w7

Ky jejuna. Nejvyznamnéjsi je zatézovy test s lepkem (Lata, Bures, Vanasek et al., 2010).

Spravnost diagnézy potvrzuje pozitivni vliv bezlepkové diety. Po 6-12 mésicich je vhodna

kontrola (Dit¢ a kol., 2000).

1.6.1 Kapslova endoskopie

Kapslova endoskopie je diagnostické vysetieni tlustého stieva, jicnu a tenkého stieva, kdy
nam pomaha diagnostikovat krvaceni ze zazivaciho traktu nebo také celiakii. Tato metoda
byla patentovana v roce 1994. V CR byla poprvé vyuzita v roce 2002. Vysetieni spo¢iva
ve spolknuti malé kapsle, kterda ma v sobé kameru s videoCipy umoznujici pohled z obou
stran, zdroj svétla, baterii a vysilaci zatizeni. Metoda je bezdratova, a pfenos se uskute¢iu-
je ptimo na povrch téla a je snimany anténami, které pfenasi obraz do datarekordéru. Paci-
ent ma u sebe monitor, kde mtze vidét v§e nazivo. Poté se v§e pomoci datarekordéru vlozi
do pocitace a 1ékat vse peclivé vyhodnocuje. Piprava na vySetieni nema jednotny postup
ve vSech zafizenich, kde se tato metoda provadi. Princip je ale jasny, nutné je vyprazdnit
sttevo za pomoci la¢néni aZ 16 hodin pfed vykonem a poziti vyprazdinovacich roztokd.
Tésné pred vySetfenim se pacientovi podaji ptipravky snizujici povrchové napéti a tvorbu
bublinek ve stifeve. Lékar musi mit kvalitni anamnézu o pacientovi, aby mohl posoudit, zda
nehrozi retence kapsle v zazivacim traktu. Dal§im rizikem mutze byt porucha polykani
a divertikly v oblasti jicnu. Pred vySetfenim se d€la test prichodnosti. Kontraindikace
k vySetfeni je téhotenstvi. Pacient jako pied kazdym vySetfenim musi byt fadné edukovany
a musi podepsat informovany souhlas s vySetfenim. Na pacientiv hrudnik se nalepi 8 elek-

trod, do pocitace se zadaji data o pacientovi. Poté se propoji datarekordér s kapsli. Kapsle
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se vyjme z obalu, aktivuje se, baterie se spusti spolecné se zdrojem svétla a kamer a paci-
ent muze kapsli spolknout. Kapsle se posunuje pomoci stfevni peristaltiky. Béhem vyset-
feni mtize pacient pit, aby podpofil posun kapsle. Vysetfeni konci, az je kapsle v cilovém
organu, anebo kdyz se vybije baterie, kterd ma zivotnost cca 12 hodin. Celkové vySetieni
do opusténi kapsle z téla trva cca 4 - 5 hodin. Po ukonceni vySetfeni se pacientovi odpoji
anténni svody a datarekordér. Vyhody kapslové endoskopie jsou hlavné z diivodu neinva-
zivity, vySetfeni je bezbolestivé. Nevyhodou je pouze vizualni vySetieni, které neumoziuje
odbér biopsie a aktivni pohyb. V pfipad€ Ze jsou zaznamenany néjaké patologie, je nutné
udélat kolonoskopii, gastroskopii nebo enteroskopii. Nezadouci u¢inek muize byt retence

kapsle, fesenim je vyjmutim kapsle endoskopicky (Drastich, 2011).

1.7 Lécba, prevence a prognéza celiakie

Nejdulezitéjsi a stézejni 1éEbou onemocnéni je celozivotni bezlepkova dieta. Prvni efekt se
dostavuje jiz 4-6 tyden od zahdjeni 1écby. Od pocatku onemocnéni je nutnd spolupra-
ce lékare a nutri¢niho terapeuta s rodi¢i. Podavaji se vitaminy, mineraly a preparaty Zeleza.
Poptipadé Ize podat vyzivu enteralné sondou ptimo do Zaludku, nebo stieva. Pfi selhani
stfeva je nutna parenteralni vyziva, abychom nezatézovali GIT. V neposledni fad¢ je vhod-
na také psychicka pomoc, aby byla nemoc pfijata. Potfebna je kvalitni edukace rodi¢t
a déti. V ramci prevence se provadi ockovani novorozenych déti matek s celiakii na rotavi-
ry. Ty mohou zpiisobit gastroenteritidy, které jsou schopné vyvolat u geneticky vnimavych
jedincu celiakii. Dal§im krokem prevence je délka kojeni, ktera by méla byt nejlépe do 4. -
5. mésice veéku ditéte. Jsou li nemocni i sourozenci ditéte tak je doporuceno zavést lepek

do stravy ditéte az po 1. roce (Mihal a kol., 2000).

Pii tézkém postizeni nemoci se vzacné mohou podat glukokortikoidy. Pii dodrzovani
bezlepkové diety je prognoza onemocnéni na dobré cesté. Ke komplikacim dochdzi pfii
nedodrzovani lé€ebného rezimu anebo pii pozdni diagnostice (Lata, Bures, Vanasek et al.,

2010).
U néekterych nemocnych muze vzniknout gliadinovy Sok, ten se mize projevit i po mini-
malnim pusobeni gliadinu a dojde k rozvoji akutnich pfiznakt. V tomto ptipad¢ se zahajuje

1é¢ba kortikosteroidy (Dité a kol., 2000).

Dale muize vzniknout celiakalni krize, pfi které je nutnd hospitalizace na JIP z dGvodu roz-

vratu vnitiniho prostfedi. Nutno zavést PZK & CZK a dodat organismu chybéjici latky
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jako jsou zelezo, kyselina listova, vapnik, vitamin B12, vitamin D, RingerGv roztok pro

dehydraci organismu. Nutno zahéjit protiSokovou 1écbu.
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2 BEZLEPKOVA DIETA

Oznaceni bezlepkovych potravin je celosvétove sjednocené obrazkem pieskrtnutého klasu.
Pokud na potravin€ neni uveden tento obrazek a potravina je uvedena jako bezlepkova,
m¢elo by to byt uvedeno, alespoii slovné. Musi byt splnéna i norma lepku v potraving coz je
20 mg/kg, ktera byla vydana Ministerstvem zdravotnictvi a vstoupila v platnost v roce
2008. ,,0znacent potravin resi vyhlaska ¢.54/2004 Sb. a vyhlaska ¢. 113/2005 Sb. “ (Ko-
houtkova, 2014, str. 5).

Na etiketach bezlepkovych potravin se uvadi piivod skrobu, protoze Skrob pseni¢ny je slo-
7en z lepku. Skrob nelze pouZit ani &isty, jelikoZ obsahuje prolaminy, coZ jsou &asti lepku
apro celiaky mohou mit az toxické uinky. Bezlepkova dieta spoc¢iva v zdkazu pojidani
riznych obilovin a vyrobky z nich vyrobené, jako je pSenice, Zito, jeémen a oves. Pro celi-
aka je to vysoce Skodlivé. Jidlo v ramci bezlepkové diety mize byt i pestré a plnohodnot-
né. Zakladem jsou obilniny, luSténiny, Cerstva zelenina vcetné¢ brambor, Cerstvé ovoce,
maso, soja, Cerstvé mléko, neupravované mlécné vyrobky a vejce. Pozor sdja mize vyvolat
alergickou reakci. Uspésnost 16¢by spodiva v tymovém piistupu, ktery zahrnuje pacienta,
rodinu, lékate, nutricniho terapeuta a zajmovou organizaci celiakii (Kohoutkova, 2014;

Fri¢, Mengerova, 2008; Vernerova a Kohout 2006).

2.1 Vhodné potraviny

Podle Frice a Mergerovée, (2008); Vernerové a Kohouta, (2006) jsou vhodné potraviny pro

ptipravu pokrmi nasledujici.

RyZe — neloupanad, bila, paraboiled, instantni kase, vlocky, téstoviny, mouka, burisony bez

lepku.
Jahly — jahelna mouka, vlo€ky, instantni kase.

Pohanka — hnéda, zelena, pohankova drt, mouka, pohanka lamanka, pohankovy kichky
chléb bez lepku, pohankové kiupky bez lepku.

Brambory — bramborovy $krob, bramborova mouka hladka a hruba, bramborova vlaknina.

Amarant - zrno amarantu, amarantova mouka, instantni smes, amarantové téstoviny bez

lepku, suSenky a kiupky bez lepku.
Quinoa — zrna z Quinoy a mouka z Quinoy.

Lusténiny — fazole, ¢ocka, hrach a cizrna.
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Séja — s6jové boby, maso, vlocky, mléko, klicky, s6jova mouka, krupice a omacka.

Kukufice — kukufi¢na mouka, krupice, kase, kukutic¢ny chléb bez lepku, kukufi¢né lupinky

bez lepku a kukufi¢na strouhanka bez lepku.

Zelenina a zeleninové vyrobky — syrova ¢erstva, mrazena, sterilovana, kvasena a nakladana

zelenina.

Ovoce a ovocné vyrobky — Cerstvé, mrazené, susené, kandované ovoce a ovocné $tavy,
kompoty, protlaky a piesnidavky.

Ofechy - vlasské, liskové, kesu, para, mandle a pistacie.

Semena — slunecnice, dyné, sezamu, Inu, maku, dale kokos, kokosova moucka a kokosové
chipsy.

Tuky — nejvice rostlinného pivodu, zivocisného pivodu (maslo, sadlo slanina), majonéza
pokud je bez lepku.

Maso — Spise libové dribezi coz je kufe a krita bez kiize, ryby a kralik, zvéfina, telect,
libové hovézi a veprové, uzena libova masa jako je veptrové, kuteci, kruti. Pfi konzumaci
masa je nutné, aby se dalo pozor na pfipravu. Naptiklad sekana by se méla mlet jen doma
a pastika taky aby byla jistota, Ze je to pfipravované na bezlepkovém zaklad¢.

Uzeniny — Sunka od kosti a specialné bezlepkové uzeniny. Vsechny suroviny bez piimeési
lepku.

Napoje — ptirodni Cerstvé ovocné napoje a mosty, pi1 nakupu dbame na 100% bez pridavku
cukru a bez konzervacnich €inidel. Dale Cerstvé zeleninové $tavy prevazné z listové zele-
niny. Bylinkové ¢aje by se méli stiidat. Mineralni vody také nutné stiidat a v pocatku 1écby
jsou lepsi nesycené kyslicnikem uhli¢itym. Kéva pro déti tzv. cikorka vyrobena z kotene
¢ekanky. Pro dospélé se uptednostiiuje zrnkova kava.

Miéko a mlécné vyrobky — dle snésenlivosti.

Syry a tvaroh — mekké, tvrdé, tavené, Cerstvé syry. Tvarohové a smetanové krémy bez lep-
ku.

Vejce — bilky bez omezeni, zZloutek omezeng.

Sladkosti — nutno sledovat slozeni.
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2.2 Nevhodné potraviny

Podle Frice a Mergerové, (2008); Vernerové a Kohouta, (2006) je zde uveden vycet ne-
vhodnych potraviny pro piipravu pokrmt. Ov§em je nutné zdiraznit, Ze i zminéné produk-
ty mohou byt upraveny pro bezlepkovou dietu a jejich vhodnost je nutné si zkontrolovat

v piehledu vyhovujicich bezlepkovych potravin.

Mouka — pseni¢na, zitna, jena, ovesna.

Vyrobky, jejichz zakladem je mouka:

Pecivo — sladké, slané, chléb, dalamanky, rohliky, loupéky, kolace.

Cukraiské vyrobky — dorty a zakusky.

Trvanlivé vyrobky — susenky, oplatky a piskoty.

Téstoviny — vajecné 1 bezvajecné.

Knedliky — houskové, kynuté, bramborové a tvarohové.

Kase — krupi¢na a ovesna.

Népoje — prevazné alkoholické népoje jako je pivo, jelikoZ obsahuje jeCmen, instantni kava
a kéva bez obsahu kofeinu.

Ostatni — pfepalované tuky, 1ij, majonézy, tatarské omacky, sojové omacky, kecupy.

Cukrovinky — zmrzliny, nanuky, plnéné ¢okolady, ty¢inky, nugatové bonbony, sojové suky
a kiupky.

Ovoce a ovocné vyrobky — ovocné piesnidavky.

Zelenina a vyrobky z ni — zelenina pfipravena s mokou, mrazend hotova zeleninova jidla,

kupované zeleninové salaty s majonézou.

2.2.1 Nevhodné pokrmy s pridavkem mouky

Polévky, polévky ze sacku, omacky, trojobal ze strouhanky, bujony, polotovary, kupované
pastiky, pomazanky, pokrmy ze zabijacek, masové konzervy, smazené pokrmy, grilovana
masita jidla pfipravena z kofeni, které bylo namixované, vyrobky z brambor jako jsou
bramboraky, uzeniny, specidln¢ upravena sojova masa (Fri¢, Mengerova, 2008; VVernerova,

Kohout, 2006).
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2.2.2 Sporné vyrobky a potraviny

V mnoha potravinach je skryty lepek, pSenicny Skrob ¢i Cisty Skrob. Napiiklad nckteré
sladkosti, zmrzliny, jogurty, uzeniny, kukufi¢né a bramborové lupinky, majonézy, instantni
polévky, ¢aje, marmeladdy a dzemy. Je velice nutné, aby si ¢lovék podrobné cetl slozeni.
V mouckovém cukru mlize byt obsazena pSenice, ktera je v protihrudkujici latce. DalSimi
produkty jsou pudink a prasek do peciva. Nékteré jsou vyrobené z kukufice a jiné
Z pSenice. Dale jecny sad, ktery obsahuje samotny lepek. Obcas miize klamat samotny
nazev, jako jsou napiiklad kukufi¢né kiupky, jsou z kukufice, ale vyrobci do nich mohou
pridat pSeni¢nou mouku. Déle rizné dochucovadla jako kecupy, hoicice a dresingy mohou
obsahovat Cisty pSeni¢ny Skrob nebo psenici. Kofeni se doporucuje pouzivat ¢isté ne smeési.
I nékteré zvykacky mohou obsahovat lepek. Na trhu je mnoho dal$ich surovin, které obsa-
huji lepek nebo pSenici. Viceméné je dobré, nepouzivat Zadné polotovary a smési. Na in-
ternetovych strankach Vyzkumného ustavu potravinaiského Praha je k dispozici seznam
bezlepkovych produktii (Kohoutkova, 2014; Vernerova a Kohout, 2006).

2.3 Zpisoby pripravy stravy

Je nutné mit vyc€lenéné kuchynské nadobi a nacini pro ptipravu potravin pro celiaka. Ne-
mélo by se pouzivat pro pifipravu bézné stravy. Nutnosti je dodrzovat uklid a teplotu
Vv kuchynich, véetné skladovacich mistnosti. Je dulezité, aby se dodrZovaly zasady hygie-

ny, hlavni je myti rukou pod tekouci vodou za pouziti mydla, pfed a pfi piiprave stravy.
Y, J p p ydla, p pr1 prip y

Pti ptipraveé pokrmil je mozné pouzit vSechny zpiisoby. Je mozné vafit, vafit v pare, dusit,
péct, grilovat a smazit. U smaZeni je podminkou dodrzovat dietu jiz delsi dobu. Tuk se
nesmi piepalit a ani jej pouZzit opakovanég, pti smaZeni pro celou rodinu, vzdy prvni smazit
bezlepkové potraviny a poté zbytek. Je nutné ptipravovat pokrm pouze ze surovin, které

neobsahuji lepek. Ve studené kuchyni je vhodné stiidat oleje (slunecnicovy a olivovy).

(Fri¢ a Mengerova, 2008)

2.3.1 Verejné stravovani

Je vyrazné nutné, aby nemocny konzumoval jidlo bez obsahu lepku, které tak bylo dekla-
rovano. Pokud je nemozné¢ jidlo nabidnout nebo si nejsme jisti, zda je to opravdu bezlep-
kové, radéji se konzumaci vyhnout. Je tada restauraci, kde maji navic jidelni¢ek jen
s obsahem bezlepkovych pokrml a nemocny se mize plnohodnotné najist. V této dobe

moznosti stale pribyvaji. Na navstévé u rodiny nebo na néjaké akci je lepsi se vyhnout



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 27

ee ey

Hostitel se mlze sebevic snazit pii piipravé bezlepkové stravy, ale nemusi znat vSe pod-
statné. Tudiz je lepsi drzet se osvédCeného a vzit si i néco svého. Tohle varovani plati
hlavné pro mensi déti, které si to mnohdy ani neuvédomi a vezmou si co ostatni zdravé déti

a na co maji zrovna chut’ (Fri¢ a Mengerova, 2008).
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3 OSETROVATELSKY PLAN A JEHO REALIZACE

K urceni nemoci a nasledné terapii akutniho stavu je nutné ptijmout dit€ do nemocnice k
hospitalizaci. Hospitalizace je pro dité kazdého véku i pro jeho rodi¢e dost silnym emotiv-
nim zazitkem a zivotni zkusSenosti. Neovlivituje ji délka pobytu, ponévadz i kratkodoba
hospitalizace se miize negativné projevit na celé rodin¢. U déti je vhodné, kdyz jsou s nimi
hospitalizovani rodi¢e. Déti tak netrpi tizkosti a jsou klidn&jsi. Maji pocit jistoty a bezpeci
a to ma velky vliv na psychiku a 1é¢eni. Rodi¢ je stale v kontaktu s ditétem. Rodi¢ je hned
seznamen s vysledkem vySetfenim a dalSim postupu 1é¢by. Rodice v nékterych ptipadech
I prarodi¢e se mohou u ditéte prostiidat, coz je dalsi pozitivni vliv. Jako negativni vliv mu-
ze byt precitlivélost rodici pfitomnych u invazivnich vySetfeni. Odborny personal nemiize
kvalitn¢ nahradit potieby ditéte a individualni piistup (Vesela, 2007, str. 49; Sedlafova a
kolektiv, 2008, str. 154).

»Méli bychom si uvédomit, ze dobra spoluprdce s rodinou je nutnym predpokladem pro
naplitovani Umluvy o pravech ditéte' a Charty prav déti v nemocnici? “(Sedlafové a kol.,
2008, str. 154).

Spoluprace zdravotniki s rodinou lze shrnout do n€kolika hlavnich bodu:

- umoznit rodi¢im pecovat o dit€ po celou dobu hospitalizace (rodice nebo rodici urena
osoba, ktera s dit€tem bude ma pravo byt s ditétem po celou dobu hospitalizace. Nékteré
nemocnice nejsou uUpraveny na to, aby byla moznost pobytu rodi¢i ptimo u ditéte a méli
samotné lizko, je tedy mozné, Ze rodi¢e budou s ditétem pies den a pak maji zatizené uby-
tovani v ubytovné, nebo se krci v kiesle na pokoji ditéte. Nemocnice prochazeji rekon-
strukcemi a snazi se upravit osetfovatelskou jednotku tak, aby pln€ vyhovovala potiebam
ditéte).

- Pfijmout rodice jako partnery a rovnocenné spolupracovniky (rodice jsou pro dité ti, ktefi

jej ochranuji a staraji se o n¢j, ale pti hospitalizaci mohou trpét tim, Ze tuto roli ztraceji

Y Umluva o pravech ditéte byla prijata organizaci OSN v roce 1989, tato mezindrodni dohoda, oteviela no-
vou etapu postaveni ditéte ve spolecnosti, jako partnera dospelych a nositele témér vsech lidskych prav a
svobod.

2 Charta prav déti v nemocnici byla u nds vyhldsena v 1ét¢ v roku 1993 a jednd se o eticky kodex. Predlohou
pro Ceskou verzi se staly analogické anglické dokumenty a Charta prav hospitalizovanych deti, kterd byla
schvdlena na I. evropské konferenci o hospitalizovanych détech v roce 1988.

(Sedlarova a kol., 2008, 154)
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a stavaji se z nich pouze pozorovatelé. Personal by mél ukazat rodi¢im, ze chapou jejich
situaci, kterd neni lehka. Je-li persondl ochotny a vstficny tak se vytvoii vzajemna divéra

a dohodnou se podminky dobré a kvalitni spoluprace).

- Umoznit rodi¢iim ovliviiovat oSetfovani a rezim ditéte (Dité a celd rodina mé néjaky re-
zim, ktery by se nem¢l moc liSit od nemocni¢niho. Proto je nutné, aby personal s rodinou
dobfe vychazel, a vysel rodinam vstfic. Pokud je potieba vykonat naordinované vykony,
tak je dobré si s rodi¢em promluvit a vysvétlit, které vykony se museji ud€lat hned a které
se daji odlozit. Rodi¢ tento pfistup oceni a bude vnimat oSetfovatelskou péci pro dité jako
prospésnou. Nejdulezitéjsi roli tady hraje tolerance. Obecné ale plati, Ze sestra je ta, ktera

je zodpovédna za oSetiovatelskou péci u ditéte, ne rodic).

- Poskytovat rodi¢im opakované srozumitelné informace (Jsou zakladni pottebou jak pro
samotného pacienta, tak pro rodinu. Pfi komunikaci je potieba myslet na to, zZe jedndme
s laiky a nemé&li bychom pouzivat odborné nazvy. V priubéhu rozhovoru bychom se méli
ujistovat, ze ma vyznam a rodi¢ se nechce na néco zeptat, nebo néco opakované vysvétlit.
Rozhovor zkvalitni i ti§téna broZura o daném problému, kterou se rodi¢ miiZe prostudovat
a vzit doml. Kazdy ¢len tymu by mél znat své kompetence a védét jaké informace mlze

roding poskytnout).
(Sedlarova a kol., 2008, str. 155-157)

Je potieba zajistit biologické potteby, jako je vnimani zdravotniho stavu. Dilezita je kva-
litni anamnéza od rodi¢l o projevech nemoci a o stravé. Pro odbér anamnézy je potieba
zajistit klidné misto, kde nebude ruSno, protoze je dit¢ unavené a mrzuté nebude chtit ko-
munikovat. Je potieba zajistit klid a odpocinek ditéte 1 rodict. Dité si vyhleda ulevovou
polohu. Personal musi sledovat celkovy vzhled ditéte hlavné hmotnost a vyska, projevy
ditéte, bilanci tekutin za 24/hod aby nedoslo k dehydrataci, pfijem stravy, pravidelna kont-
rola a pfevazy i. v. vstupll, které je nutné chranit pted poskozenim ditétem, a v neposledni
fadé métime FF a zapisujeme do dokumentace. Pti hygienické péci se klade diraz na hygi-
enu konecniku a prevenci opruzenin, je nutné zhodnotit situaci, zda se dit¢ umyje samo
nebo potiebuje dopomoc. Pti vyprazdinovani stolice sledujeme mnozstvi, charakter, vzhled,
zapach, pfimési ve stolici, bolest a souvislost se stravovanim. Pfi vyprazdiiovani moce sle-
dujeme frekvenci. Vyziva u ditéte je dle ordinace I¢kare, pfi jiz diagnostikované celiakii je
nutnd bezlepkova dieta. Pokud je onemocnéni nové diagnostikované je nutné zajistit edu-

kaci ditéte a rodiny o dietnich omezenich a kontakt s nutriénim terapeutem. Zajistujeme



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 30

I psychosocialni poteby jako je edukace o nemoci, moznostech 1écby, prognoze. Je nutné
povzbudit dit¢ a pfispét k zac¢lenéni do kolektivu. Moznd domluva navstévy psychologa.

Edukace o pravidelnych kontrolach (Slezakova a kol., 2007).

3.1 Komunikaéni dovednosti s détskymi pacienty

Dovednosti pti komunikaci s détmi jsou vysoce specifické. Vyznamnou roli zde hraje za-
jem ze strany personalu a vyuziti empatie. Vyhradit si na dit¢ dostatek ¢asu, aby hovoftici
nebyl nervozni, nepiijemny, netrpélivy a rozhozeny. Dité by se pak citilo nejisté a neklid-
n¢. Hlavnim pfedpokladem pro kvalitni komunikaci je znat specifika vyvojovych obdobi
afidit se jimi pii rozhovoru. Zadné dité neni pro komunikace dost malé. I novorozenec
vnimd hlasy a mé obranny mechanismu kiik a pla¢, které umi dobie pouzivat. DalSim di-
lezitym bodem je zpisob samotné komunikace. Protoze pro dité je dulezitéjsi jak snim,
mluvime nez o ¢em. Proto je dulezité myslet na to, byt pfi rozhovoru upiimny, klidny
a hlavné pouzivat mimiku, mnoho citoslovci a pomucek, které odbouravaji mozné napéti
pfi rozhovoru. Hlavnim tikolem personalu je dité pozorovat, protoZe neverbalni komunika-
ce fekne vice informaci, neZ z verbalni komunikace. To jak se dit¢ tvaii a jak reaguje, ndm
ukaze, ¢eho se boji a na to pak se pak muze reagovat a ditéti pomoct. Abychom mohli
efektivné poskytovat péci oSetfovatelského procesu je nutné s ditétem aktivné komuniko-
vat. ProtoZe sestra je vedle rodict dalsi blizkou osobou ditéte. Pti oSetfeni ditcte, je dobré,
zapojit do komunikace samotné dité, zddat ho o svoleni a ptat se ho na rtizné véci. Dité
nemusi z po¢atku hned reagovat, proto je nutné zachovat klid a zkouset navazat kontakt
opakovan¢. Pokud je dit¢ malé a ma u sebe hracku, je dobré zapojit do komunikace i jako-
by tu hracku a davat otdzky na ni. Tato metoda projekce se pouzivé velice Casto, protoze
dit¢ aplikuje své prozitky a promitdni do hracky. Pokud ukazeme vySetfeni na hracce, tak

si ziskame davéru i samotného ditéte (Sedlarova a kol., 2008; Plevova a Slowik, 2010).
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4 PSYCHOSOCIALNI PROBLEMY CELIAKIE

Onemocnéni miize zménit socidlni situaci nemocného a poskodit mezilidské stavy. Hovo-
fime o biopsychosocialnim modelu ¢lovéka. Ugastnici psychosocidlniho vyvoje ditéte je
rodina, Skola a prostiedi, které se podileji i na zaclenovani a fungovani v samotné spolec-
nosti. Kdyz je onemocnéni diagnostikované, je to pro rodi¢e velky oties. Mohou trpét poci-
tem selhani, uzkosti, Sokem a ztratou rodicovské identity, ale strach a stres mtize citit i sa-
motny nemocny. Kazdy ¢loveék se ze zpravy vyrovnd svym osobitym zplisobem, za jak
dlouho je také individudlni. Pro nemocného s celiakii je dulezita akceptace okolim, a to se
vSemi fyzickymi a psychickymi vlastnostmi, a také spolupiisobeni na jejim zaclenéni do
spole¢nosti. Rodina miize zaujmout nespravny postoj k nemoci. Casto se vyskytuje, Ze
nemocnému ditéti v§e dovoluji a promiji, protoze maji ptehnany pocit strachu a viny.
V tomto piipadé nemocnému ditéti znemoziuji existenci v redlném zivoté, coz vede az
k nizké samoakceptaci ditéte. Druhou strankou muze byt $patna informovanost o nemoci.
To je hlavni véc dobré a kvalitni spoluprace. Informovat by se méli rodice ale i nemocné
déti jiz od predskolniho véku. Ve skuteénosti Iékafi a rodi¢e s nemocnymi détmi o nemoci
nemluvi, chtéji je ochranovat pfed nemilou skutecnosti. Je nabizena odborna pomoc psy-

chologt, ktera je vhodna pro nemocného 1 jeho rodinu.

Existuji rizné skupinové pobyty a zajezdy, kde jezdi déti se stejnym onemocnénim. Je to
velice dobré na psychiku ditéte, ma moZnost se sezndmit s osobami co trpi stejnym pro-

blémem. Timto feSenim, je moZnost ztraty pocitu ménécennosti.

Zasadni vliv na spravny vyvoj dité€te ma rodinné prostiedi, které musi byt vhodné jak pro
nemocné dité, tak i pro ostatni cleny rodiny. Nutnosti je myslet na dietni rezim a plnit ho.
V tomto ohledu neni dieta problém, ale pouze urcité omezeni. Nepovolovat ob¢asné dietni
odchylky. Zakazané potraviny by se nem¢li nechavat na mistech, které jsou dostupné. Toto
omezeni je nutné dodrzovat. Nemocné dité je potieba spravné zmotivovat a Vhodnym zpti-
sobem jej zapojit do pfipravy stravy. Diky tomu se nauci pfipravovat pokrmy a dodrzovani
své diety. V rodinném kruhu je dobré, kdyz si vycleni den, kdy se vSichni stravuji bezlep-
kovou stravou. V adolescenci je vyvojove dulezité, aby dité pievzalo zodpovédnost za své
onemocnéni. V této situaci maji rodiCe starost a boji se predat ditéti zodpoveédnost. Pokud
dit¢ navstévuje Skolku nebo Skolu, je nutné o nemoci informovat ucitele a vse dikladné
vysvétlit, z dlivodu aby mohlo dité jezdit s kolektivem na vylety a bylo ve skole akcepto-

vano a mohlo si brat svoje potraviny jako je napiiklad vlastni pecivo a vlastni sladkosti,
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timto se vyvaruje dietni chyby (Rujner a Cichanska, 2006; Ri¢an, Krej¢itova a kol., 2006;
Kitivohlavy, 2002; Cechova, Mellanova a Kuderova, 2004).

Samotné nemocné dit€ musi byt presvédceno, ze jeho usili a snaha pomutze ke zlepseni
zdravotniho 1 psychického stavu. V tento moment je nutna podpora rodiny a ptatel, o které
se muze kdykoliv opftit. Kazdy ¢lovek tohle presvédceni hned nenajde, a ma pocit, ze 1ékar
mu jen néco vyklada. Pokud se nemocnému zmirni ptiznaky, ma pocit, Ze je problém vyie-
Sen. Nemocny s faleSnym optimismem je piesvédCen, Ze se mu nic stat nemize. Nemocny
muze mit negativni postoj k radam l¢kate kvili dlouhému cekani v cekarné, nebo ze sa-
motné vySetfeni a diagnostika trvala dlouho. Problém mize vyvolat i jiné kulturni prostie-
di. Nakonec v$e zalezi na samotném nemocném, jak se k problému postavi (Kfivohlavy,

2002).

V prohlaSeni Svétové zdravotnické organizace se klade dlraz, Ze ,,hlavni profesionalni
charakteristikou lékare je umeni naslouchat nemocnému a umoznit mu vyjadrit potize
a problemy. Ddle je kladen diiraz na lékarovo uméni navazovat kontakt s nemocnym, ko-
munikovat snim, samozrejmosti jsou dokonalé odborné znalosti. Tyto pozadavky plati i pro

praci sester a ostatnich odbornych pracovnikii (Cechova, Mellanova a Kucerova, 2004,

str. 41).
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5 KVALITA ZIVOTA

O pojmu kvalita Zivota se zacalo hovofit az koncem 20. stoleti, v souvislosti s jeho uplat-
nénim v psychologii, medicing i ve spojeni s ekonomii. Kvalita Zivota se poji i s definici
zdravi dle Svétové zdravotni organizace, kterd byla roku 1948 vypracovana a uvetejnéna,
poté byla kvalifikovanou vetejnosti piijatelna nova definice zdravi, kdy ,.zdravi neni cha-
pano pouze jako nepritomnost nemoci, ale jako stav uplné fyzické, psychické a socialni

pohody “ (Payne, 2005, str. 208).

Kvalita zivota ma mnoho definic, ale ani jedna v poslednich letech neni v§eobecné pfija-
telna (Gillernova a kol., 2011; Payne, 2005).

Podle Kiivohlavého (2001, str. 243) se da kvalita zivota méfit podle individualniho hodno-
ceni metodou SEIQoL>. Tato metoda neni platna pro vSechny, ale je individualni a to spo-
¢iva v tom, jak subjektivné plisobi na konkrétniho jedince. Kazdy jedinec ma své hodnoty,
které se pii méfeni berou na védomi. Béhem zivota jedince se hodnoty a priority Zivota
méni.

Kvalitou zivota pro daného jedince je to, jak vnimé sebe ve spole¢nosti, spolu se svymi
hodnotami. Kvalita Zivota spolu s WHO nepoukazuji jen na zdravotni stav, ale poukazuji
na pusobeni zdravotniho stavu a podminek na daného jedince. S tim souvisi vzajemné pu-
sobeni Cinitell, ktefi na sebe vzajemné plisobi, atak ovliviiuji zivot daného jedince ¢i celé
spolecnosti. Termin kvalita zivota neni spojovan pouze v odbornych sférach, ale jeho pi-
sobeni se ukazuje 1 v béZném Zivoté. Pro jedince je tohle téma podstatnym vyznamem fun-
gujici i jako motivace. ,,Riiznd pojeti a vymezeni kvality Zivota se odlisuji i v mire subjekti-
vity a objektivity. Velmi nejednotné je vymezeni k dalsim pojmiim, napviklad Zivotni uro-
ven, dobry Zivot, stésti, zivotni spokojenost, osobni pohoda, naplnénost potreb, realizace

zivotnich cili** (Gillernova a kol., 2011, str. 24).
Nicméné, dodrzovani striktné bezlepkové diety pfinasi obtize v kazdodennim zivoté, vcet-
né zvySenych nakladi, socidlnich omezeni a stigmatizace, které mohou negativné pusobit

na kvalitu zivota spojenou se zdravim (Myléus, 2014).

¥ Metoda SEIQoL (Schedule for the Evaluation of Individual Quality of Life — Program hodnoceni individu-
alni kvality Zivota).
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.....

pfisnou dietu pfijmout a dodrzovat ji. Odcizeni, stud, strach ze snézeni néc¢eho, co obsahuje

lepek a pocit, ze je na obtiz, jsou faktory spojené s celiakii (Bystrom, 2012, str. 1).

Subjektivni kvalita zivota je ovlivnéna emocni strankou a celkovou spokojenosti s Zivotem.
Objektivni kvalita zivota se vyznacuje splnénim daného statusu spolecnosti, fyzického
zdravi a zajisténim vécnych a socidlnich podminek Zivota (Payne, 2005, str. 207-208;
Gillernova a kol., 2011, str. 25).

., Kvalita Zivota je svou povahou interdisciplinarni, md historicky, politicky, ekonomicky,
filozoficky kontext, jakoz i kontext medicinsky, socialni, psychologicky a v neposledni radé
eticky. Téma je vzhledem ke své rozsdahlosti publikacnich aktivit a empirickych Setreni ob-

tizné prehlédnutelné a uchopitelné (Gillernova a kol., 2011, str. 25).

5.1 Méreni kvality Zivota u déti

Kvalita zivota u déti se méfi dvéma zpusoby. Prvnim je pfetvotfeni nastroju, které byly pr-
votn¢ vytvotrené pro dospé€lé, a druhym je vytvoteni nastroju specifikovanych jen pro déti.
Tady jde o nastroje, které nebyly vytvofené z néstroji pro dospé€lé, ale byly prvné vytvore-
né pro détskou populaci. Piikladem je dotaznik PedsQL *, ktery je uréeny pro méfeni kvali-
ty Zivota jak u chronicky nemocnych tak u zdravych déti a dospivajicich déti, je vhodny
i pro pouziti v klinické praxi. Dotaznik ma 23 otazek a celé vyplnéni trva 4 minuty. Je
k dispozici v n¢kolika modulech napiiklad generické skaly pro déti v rozdéleni dle skupin
veku, kratké verze generickych 8kal, specifické moduly pro urcité chronické nemoci a ver-
ze pro rodice. Tyto dotazniky jsou k dostani v Ceské 1 slovenské verzi (Gurkova, 2011, str.

166-167).

5.2 Kbvalita zivota v oSetrovatelstvi

V oSetfovatelstvi se zaznamenavaji dva hlavni pfistupy pii méteni kvality Zivota v oSetto-
vatelstvi. Prvnim pfistupem je kvalita Zivota jako konstrukt na Grovni celé populace a za-
méfuje se na vytvoreni druhové definice kvality Zivota, pouzité na lidskou populaci jako
celek. Pii zkoumani jsou pozorovany objektivni ukazatelé raznych spole¢nosti. Druhym

pristupem je kvalita Zivota jako individuélni konstrukt, coz spociva v pozorovani specific-

* PedsQL ( Pediatric Quality of Life Inventory — Pediatricky inventat kvality Zivota).
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kych konstruktti individudlni kvality zivota souvisejici se zdravym ¢i subjektivni pohodou

(Rapley in Gurkova, 2011, str. 24).

V oSetfovatelstvi se kvalita zivota zaméiuje na jedince v konkrétni Zivotni situaci ve vzta-
hu ke zdravotnimu stavu. Chceme-li kvalitu Zivota zlepsit, je nezbytné ji prvné definovat
a nasledné zméfit, jelikoz spravna diagnostika je pfedpokladem pro ur€eni spravnych in-

tervenci zaméfenych na zlepSeni (Gurkova, 2011, str. 26).

Autorka Ferransova (1990) na ziklad¢ zjisténi ptehledd definic vymezila kvalitu Zivota
Vv oSetfovatelstvi do péti vyznamu jako: schopnost vést normalni Zivot, Stésti a spokojenost,
dosahovani osobnich cilti, schopnost vést socialn¢ aktivni zivot a jako Groven potencional-

ni mentalni a t€lesné kapacity (Ferransova in Gurkova, 2011, str. 25-26).

5.3 Kbyvalita zivota a chronicka onemocnéni

Kvalita zivota se projevuje u osob s chronickym onemocnénim, jako ¢ast poskytujici péce
o dlouhodobé¢ nemocné. Pojem chronicka nemoc zna¢i mnoho onemocnéni, které maji riz-
né priciny, projevy, ptiznaky, pfitomnost bolesti a pfitomnost fyzické ¢i psychické pohody,
avSak vzdy je to velka zatéz, jak ekonomicka, tak psychicka nejen pro nemocného jedince,
ale i celou jeho rodinu. Chronické onemocnéni lze 1€¢it, ale nelze plné vylécit. Nemoc je
stale tady a upozoriuje na sebe pravidelnou 1é¢bou, medikaci a dispenzarizaci ve speciali-

zovanych pracovistich.
Chronické onemocnéni se posuzuje z riznych hledisek jako je:

e Somatické (do této skupiny se fadi pfiznaky, diagnostika, prognoza a lécba nemo-
ci).

e Psychické (tato skupina pojednavd o chovani nemocného vyplivajici z citovych
a poznavacich faktori).

e Socialni (tato skupina se zabyva aspekty nemocného ke spolecnosti, jeho role ve

spolecnosti, postoj, chovani a reakce okoli na nemoc).

Charakteristické znaky pro chronické onemocnéni z psychosomatického hlediska mohou
byt permanentni ztrata zdravi, stalost nemoci, nutnost dodrzovani stanovené 1é¢by ¢i diety,
pravidelnd dispenzarizace, rozmanity proces nemoci, nezaru¢enou budoucnost a progndézu

nemoci, moznost zhorSeni nemoci.

Chronické onemocnéni je charakterizovano vleklym az plizivym, dlouhodobym a celozi-

votnim procesem. Je prozivano hodné individualné a s rozdily. Onemocnéni je zpravidla
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komplexnim problémem, ponévadz se upina na problematiku psychickou, socidlni, fyzic-
kou, rodinnou, ale i ekonomickou. Timto se chronické onemocnéni zasadné 1i8i od akutni-
ho onemocnéni. Mnohdy mé nemoc stiidavy raz, ¢asto je nemocnému dobie a mé pocit, ze
mu nic neni a Z toho je vsechno pry¢. Nemocny si musi uvédomit, Ze s nemoci bude zit po

cely zivot (Gillernova a kol., 2011, str. 36 — 38; K#ivohlavy, 2002, str. 130).

5.3.1 Vliv chronického onemocnéni na rodinu

Dulezité je, aby byla nemoc pfijata nemocnym i jeho rodinou. Je nutné se s diagnézou vy-
rovnat a zodpovédét si dotazy ohledné toho, jak se naucit s diagndzou Zzit a co je proto nut-
né udélat. Rodina i nemocny mohou prozivat diskomfort, pocity frustrace a negativismu. Je
potieba zménit Zivotni styl, tempo, cile a pohled do budoucna (Gillernova a kol., 2011, str.
38; Sikorova a Polochova, 2014, str. 35-37).

Samotné onemocnéni ma vliv na totoznost ditéte, nejvice se to projevi v dobé, po kterou je
dité hospitalizovano, nebo je nuceno byt v posteli. Dité, které je chronicky nemocné, vyza-
duje vyssi naroky na péci. Jelikoz diky onemocnéni je znevyhodnéné v oblasti Skoly a pia-
telskych vztahl. Dit€¢ méa ohrozeny vyvoj, jak emocni, tak socidlni. Rodi¢e kvili nemoci
snizuji naroky kladené na dité, protoze maji pocit viny. Celkové se méni celd rodina. Pti
onemocnéni ditéte, vétSinou trpi rodice, u kterych prevlada stres, strach, unava, vycerpani
a pocit beznadéje (Kiivohlavy, 2002, str. 133-134; Sikorova a Polochova, 2014, str. 35-
37).

Tohle vSechno je vysoka zatéZ pro rodinu a miiZe to vést i jejimu rozpadu, nebo naopak to
rodinu semkne a posili se vztahy. Nemoc berou, jako spole¢ny tkol, ktery je potieba
zvladnout a zakomponovat jej do bézného Zivota Samotné dité i jeho rodina, by se méli
S nemoci vyrovnat a naucit se sni zit plnohodnotny Zivot plny radosti (Sikorova a Polocho-

va, 2014, str. 35-37).
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6 POJISTOVNY JAKO POMOCNICI PRI CELIAKII

6.1 Vseobecna zdravotni pojistovna Ceské Republiky

V roce 2015 ptispiva détem do 18 let (studujicim do 26 let) az 6000 K¢ na nakup bezlep-
kovych potravin. Zahajeni programu je od 1. 7. 2015. PojiSténec, nebo jeho zékonny za-
stupce musi piedlozit: origindlni ucetni/danové doklady o nakupu potravin oznacené
bezlepkova potravina a doklad o diagnéze celiakie, ktery poskytne osetiujici 1ékar (Ptispe-

vek na bezlepkovou dietu. www.vzp.cz; [online]).

6.2 Revirni bratrska pokladna zdravotni pojiSt’ovna

Nabizi bali¢ek podpora zdravi pro déti a mladez do 18 let a nad 19 let véku. Prispévek je

ve vysi 500 K¢ (Balicky prevence. www.rbp-zp.cz; [online]).

6.3 Ceska primyslova zdravotni poji§tovna

V roce 2015 prispiva détem do 18 let v€ku piispévek ve vysi 500 K¢. Predava se zakon-
nym zastupcim nemocnych déti. Ptispévek lze Cerpat na nakup bezlepkovych potravin
zakoupené v Iékarné, prodejné zdravé vyzivy, specializovanych oddé€leni s bezlepkovymi
produkty v obchodech, anebo ze specializovanych webovych stranek. Dale je mozné pfi-
spévek cerpat na ndkup domaci pekarny ¢i na ozdravny pobyt, ktery je pofadan pro déti
s celiakii (Preventivni programy pro déti a mladez do 18 let véetné. www.cpzp.cz; [onli-

nej).

6.4 Oborova zdravotni pojistovna

Pojistovna nabizi zaloZeni si vitakonta, coZ jej elektronicky bonusovy systém, kde se naci-
taji bonusy, a klient si sam sleduje preventivni programy. Vitakonto umoznuje nakupy pies
elektronickou 1ékarnu, kde se daji zakoupit i bezlepkové potraviny a po zadani kodu se
cena automaticky odecte. Sleva ¢ini 3% a da se uplatnit na kazdy nakup (Prvni internetova

lékarna v CR. www.ozp.cz; [online]).

6.5 Zdravotni poji$tovna ministerstva vnitra CR

Od dubna 2015 pridala pojistovna do programu pro déti od 7-15 let moznost Cerpani pii-
spévku na dietni potraviny zakoupené v lékarn¢, prodejné zdravotnickych potfeb nebo

zdravé vyzivy. Ptispiva ve vysi do 1000 K¢. Podminkou je dolozit potvrzeni lékafe o ne-
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moci. Nakup je nutné realizovat v obdobi od 1. 4. — 30. 6. 2015 (Program pro déti.

www.zpmvcr.cz; [online]).

6.6 Vojenska zdravotni pojistovna Ceské republiky

Ptispévek lze Cerpat do 18 let veku ditéte a to ve vysi do 400 K¢ jednou za rok. Je mozné
jej pouzit na ndkup potravin, které se vztahuji k onemocnéni. Pti zadosti o ptispévek je
nutné predlozit originalni ti¢tenku, kopii dokladu 0 nemoci a vyplnéni formulat (Dopliky

stravy pii poSkozeni celiakii. www.vozp.cz; [online]).

6.7 Zaméstnanecka pojistovna Skoda

Zdravotni program na rok 2015 nabizi zlepSené sluzby pro pojisténce, kteti trpi celiakii.
Vékova hranice neni omezena. Prispévek je ve vysi 5000 K¢ jednou za rok. Lze jej Cerpat
na nakup bezlepkovych potravin. Pfi zadosti o ptispevek je nutné dolozit origindlni ucten-
ku o zaplaceni a vyjadfeni oSetiujiciho 1ékate (ZlepSené sluzby. www.zpsskoda.cz; [onli-

nej).
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II. PRAKTICKA CAST
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7 METODIKA

Formulace problému

Déti trpicich celiakii je stale vice. O tématu se hovofi a diskutuje jiz mnoho let, v mnoha

smérech a oblastech.

Spolecnost se snazi podporovat mnoho nemocnych lidi, ale nevidi to podstatné, co nemoc-
ni celiakii potfebuji. Mnoho nemocnych se neciti byt nemocnymi, a proto si spole¢nost
mysli, Ze celiakie neni zdvazné¢ onemocnéni. Timto smyslenim trpi nejen nemocné dité, ale
ma to vliv na celou jeho rodinu, kterd musi fesit problémy v mnoha oblastech, které mohou

narusit samotny vyvoj ditéte v psychické, fyzické a socidlni oblasti.
Cile vyzkumu
Hlavni cil:

Zjistit, jak celiakie ovliviiuje kvalitu zivota déti rizného veéku (3 - 7 let, 8 - 11 let, 12 - 15
let, 16 - 19 let)

Dil¢i cile:

Cil 1: Zjistit, jak celiakie ovliviiuje kvalitu zivota ditéte v psychické a socialni oblasti.
Cil 2: Zjistit, jak celiakie ovlivituje kvalitu Zivota ditéte v oblasti stravovani.

Cil 3: Zjistit, jak celiakie ovliviiuje kvalitu Zivota ditéte v oblasti mimoskolnich aktivit.
Cil 4: Zjistit, jak celiakie ovliviiuje kvalitu Zivota ditéte v oblasti vzdélavani.

Cil 5: Zjistit, jak celiakie ovliviiuje kvalitu Zivota celé rodiny.

Charakteristika souboru

Vyzkumny soubor tvofilo 12 maminek déti a 6 samotnych déti. Respondenti byli rozdéleni
do veékovych kategorii. V kategorii 3-7 let byly 3 maminky nemocnych déti. V kategorii 8 -
11 let byly 3 maminky nemocnych déti. V kategorii 12 - 15 let byly 3 maminky nemoc-
nych déti a 3 nemocné déti. V kategorii 16 - 19 let byly 3 maminky nemocnych déti a 3

nemocné déti.

Vybér respondentli byl zdmérny a cileny, protoZe spliovali tato kritéria: vek, stejné one-

mocnéni, ochota spolupracovat a ustni souhlas s provedenim rozhovort. Z duvodu udrzeni
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anonymity bylo kazdé mamince a ditéti piidéleno fiktivni jméno. Potradi respondentli jsem

uré¢ila nadhodné.

Metoda sbéru dat

V bakalaiské praci byla pouzita kvalitativni metoda prizkumu prostiednictvim strukturo-
vanych nestandardizovanych rozhovort s détmi a rodi¢i (matkou). Rozhovor obsahoval 25
otazek pro rodice a 21 otazek pro déti. V rozhovoru byl kladen diiraz na to, jak celiakie
ovlivituje kvalitu Zivota déti. Otazky byly rozdéleny do 4 oblasti kvality Zivota déti. Prvni
byla oblast psychicka a socialni, druhou oblast stravovani, tfeti oblast tvofilo vzdélavani

a mimoskolni aktivity a ¢tvrtou oblast tvofila rodina.

Organizace pruzkumu

Kvalitativni Setfeni probihalo v prvni poloviné mésice dubna 2015. Kontakty na respon-
denty byly ziskany v ordinacich praktickych lékaiti pro déti a dorost v Bystfici pod Hosty-
nem a na internetovych strankach pro celiaky. Po ziskani kontaktli a Gistni domluvé, byly
sjednany schiizky s rodi¢i i détmi. Rozhovor byl realizovan vzdy s jednou maminkou
a ditétem. Otazky jim byly pokladany jednotlivé a odd€lené. Respondenti se vyjadrili ke
kazdé polozené otazce. Po pfedchozi dohod¢ s respondenty probihaly rozhovory dle pfani.
Realizovaly se doma, v kavarné¢ a pfes internetovou aplikaci Skype. Délka kazdého rozho-

voru trvala ptiblizné 45-60 minut.

Zpracovani ziskanych dat

Rozhovory byly po tstnim souhlasu nahravany, zapisovany do pfipravenych archi a poté
ptrepsany do elektronické podoby. Ziskané informace byly analyzovany. Byla provedena
obsahova analyza kazdé pripadové studie. Vysledné vysledky byly zpracovany podle jed-
notlivych vékovych kategorii a dil¢ich cili. Ziskana data byla zpracovana pomoci pocita-

¢ového programu Microsoft Office Word a Microsoft Office Excel.
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8 VYSLEDKY

Vysledky byly souhrnné zpracovany podle jednotlivych oblasti fizeného rozhovoru. Ta-
bulky jsou uvedeny zdmérné pouze u nékterych otazek, aby zdlraznily piehlednost odpo-
veédi respondentti. Pod kazdou tabulkou jsou uvedeny vysvétlivky. U otazek, kde byla vét-

Sina odpovédi stejnd, tabulky zamérn¢ uvedeny nejsou, z divodu nedtlezitosti.

V tabulce jsou uvedeny fiktivni jména maminek a déti, v€k nemocnych déti, stanoveni
nemoci a délka onemocnéni. Maminky po stanoveni diagndzy popisovaly situaci, Ze to byl
Sok. Jelikoz viibec nevédely, co budou vaftit, jak to budou vafit a kde budou nakupovat.
Déti to moc neteSili. Neni jasné, zda se s nemoci 1épe vyrovnaji déti star$i, nebo mladsi.

Dulezita je opora rodiny, ptatel a celé spolecnosti.

Tab. 1 Charakteristika souboru déti

Kategorie 3-7 let (rodic) Matka Bara | Matka Kristyna | Matka Tereza
Vék 3 roky 4 roky 6 let
Pohlavi Divka Chlapec Divka
Diagndza stanovena ve 2 letech ve 2 letech ve 4 letech
Délka nemoci 1 rok 2 roky 2 roky

Kategorie 8-11 let (rodic) Matka Sofie | Matka Rozalie | Matka Elena
Vék 8 let 8 let 9 let
Pohlavi Divka Divka Chlapec
Diagndza stanovena v1,5roce ve 2 letech ve 3 letech
Délka nemoci 6,5 let 6 let 6 let
Kategorie 12-15 let (dité+rodic) Matka Sylva, Matka Sa.§a, Matka Nada,

dcera Anna syn Boris syn Samuel
Vék 12 let 14 let 15 let
Pohlavi Divka Chlapec Chlapec
Diagndza stanovena v 11 letech v 11 letech ve 13 letech
Délka nemoci 1 rok 3 roky 2 roky
Kategorie 16-19 let (dité+rodic) Matka .Zf)ja, Matka Klara, | Matka Adriana,

syn Filip dcera Laura dcera Katka

Vék 18 let 17 let 18 let
Pohlavi Chlapec Divka Divka
Diagndza stanovena ve 12 letech |ve 14 letech ve 12 letech
Délka nemoci 5 let 3,5 roku 6 let
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1. PSYCHICKA A SOCIALNI OBLAST

Délka onemocnéni

Jak dlouho maji déti nemoc diagnostikovanou, maminky se zminily o uré¢itych problémech

pii diagnostice, pocitech, které zazivaly a informovanosti od zdravotnického personalu.

Vysledky jsou v ptehledné tabulce nize.

Tab. 2 Délka onemocnéni

Kategorie 3-7 let (rodic) Matka Bara Matka Kristyna | Matka Tereza
1 rok 2 roky 2 roky
Kategorie 8-11 let (rodic) Matka Sofie Matka Rozdlie | Matka Elena
6,5 let 6 let 6 let
Matka Syl Matka Sas Matka Nad:
Kategorie 12-15 let (dité+rodic) atka Sylva, atka Sa-sa, el e,
dcera Anna syn Boris syn Samuel
1 rok 3 roky 2 roky
Matka Zoja Matka Klara, | Matka Adriana
K ie 16-19 let (dité+rodi¢ ’ ’ ’
AL AR iy syn Filip dcera Laura dcera Katka
5 let 3,5 roku 6 let

Ovlivnéni ditéte nemoci

Touto otazkou bylo ve vétSin€ piipadl zjisténo, Ze celiakie ovliviiuje psychickou stranku
ditéte. Déti Filip a Katka se shodly, Ze jim celiakie narusuje psychickou stranku tak, Ze je
omezuje ve svobodném piemysleni ohledné vybéru jidla. Maminky Béra, Kristyna, Tereza,
Sofie, Rozalie, Sylva, Alexandra a dit€¢ Anna odpovedély, ze vidi zmény ohledné podvahy,
naladovosti, chovani, rozdilnosti oproti vrstevnikiim, nechapou pro¢ zrovna oni, pro¢ néco
nesmi a ostatni déti ano. Maminka Elena uvedla, Ze pfed diagnostikovanim nemoci byl syn
negativisticky, ale po diagnostikovani nemoci ozil, rozkvetl. Pfidruzuje to, diky tomu, ze
se vi, kde byl problém a da se to feSit dodrzovanim bezlepkové diety. Maminka Nad’a
uvedla, Ze nevi, zda je to celiakii nebo pubertou. Maminka Klara uvedla, Ze psychickou
stranku ditéte velice ovliviioval pfechod na bezlepkovou dietu. U zdporného hodnoceni
maminky Adriany bylo ziejmé, Ze celiakie neovlivituje psychickou stranku ditéte, uvedla,
ze pred diagnostikou méla obavy z riznych nemoci az leukemie. Po diagnostikovani celia-
kie se ji vyrazné ulevilo. U Borise a Samuele a jejich zdpornym hodnocenim bylo jasné, ze
ve svém véku, netfesi jen onemocnéni, ale spiSe bojuji s pubertou a svym ja v celkovém
pohledu. U zaporného hodnoceni maminky Zoji a déti Filipa a Laury vypliva, Ze Zadnou

zménu nepozoruji a nemysli si, Ze by celiakie ovliviiovala psychickou stranku.
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Tab. 3 Ovliviiuje celiakie psychickou stranku ditéte

Kategorie 3-7 let Matka Bara Matka Kristyna | Matka Tereza
Matka + + +
Kategorie 8-11 let Matka Sofie Matka Rozdlie Matka Elena
Matka + + +
Kategorie 12-15 let Matka Sylva Matka Sasa Matka Nada
Matka + + 0
Dcera Anna Syn Boris Syn Samuel
Dité + - -
Kategorie 16-19 let Matka Zoja Matka Klara Matka Adriana
Matka - + -
Syn Filip Dcera Laura Dcera Katka
Dité + - +

+ kladné vyjadieni, - zadporné vyjadieni, 0 ¢astecné

Pomoc psychologa

Otazka, zda byla rodi¢tim ¢i ditéti nabidnuta pomoc psychologa, byla poloZena zdmérné.
Dtvodem bylo zjisténi, zdali by o to rodi¢e nebo déti viibec stali. KdyZ respondenti odpo-
veédéli ne, doptala jsem se, zdali by jim pomohla a stali by o ni. Pfi odpovédi ano jsem se
ptala, kdo jim pomoc nabidl. VSichni respondenti odpovédéli stejné, zdporné pomoc psy-

chologa jim nabidnuta nebyla.

V tabulce jsou uvedeny hodnoty, zdali by o pomoc stali. Z 18 respondentli by o pomoc
stalo 5. Maminka Sofie a Elena si pomoc psychologa vyhledali sami. Maminka Tereza
a Zoja jsou rodice, ktefi celiakii trpi také. TakZe by moznost nevyuZili, protoZe vi jaka ne-
moc je na vlastni kizi. Maminka Nad’a odpovédéla, Ze by pomoc psychologa pomohla
spiSe rodicim a détem, ktefi jsou mensi. Vysvétlovala to tim, Ze jeji syn ma 15 let a nemoc
pochopil a musi se sni naudit zit. Tim, ale nevyluuje moznost, ze pravé déti v puberté po-
ttebuji pomoc nemoc piijmout. Katka uvedla, Ze by byla vhodna pomoc nékoho, kdo by
vSe vysvétlil pfimo o celiakii a podal informace, které by byly uzite¢né a mohly z nich

cerpat.
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Tab. 4 Zjisténi prijeti pomoci od psychologa

Kategorie 3-7 let Matka Bara Matka Kristyna Matka Tereza
Matka + + -
Kategorie 8-11 let Matka Sofie Matka Rozalie Matka Elena
Matka + - +
Kategorie 12-15 let Matka Sylva Matka Sasa Matka Nada
Matka - - -
Dcera Anna Syn Boris Syn Samuel
Dité - - -
Kategorie 16-19 let Matka Zoja Matka Klara Matka Adriana
Matka - + -
Syn Filip Dcera Laura Dcera Katka
Dité - - -

+ kladné vyjadieni, - zaporné vyjadieni

Informovanost 0 onemocnéni

Pievazna vétSina respondentli odpovidala, ze prvotni informace o nemoci jim podal
gastroenterolog. Poté si vSechny dal$i potfebné informace hledali na internetu. Maminka
Elena jezdi jednou rocné€ na seminaf, ktery pofada obchodni fetézec Globus, tam se dozvi
plno zajimavych véci a aktualnich novinek na trhu. Libi se ji moznost, ochutnat nové pro-
dukty. Maminka Tereza jako jedind uvedla, Ze jezdi s dcerou do lazni, kde se dozvédéla
nejvice informaci. Anna a Samuel uvedli, Ze mimo gastroenterologa jim mnoho véci dopl-
nila jejich maminka, ktera méla hodné nactené a pochopila problému diive a Iépe neZ oni.

Popisuji, Ze jim to dokazala fict tak, aby tomu porozumély.

PoniZovani ¢i odstrkovani kvili celiakii

Vétsina respondentli odpovédéla, Ze si nemysli a neciti se byt odstrkovany ¢i ponizovany.
Nepocituji zadné rozdily. Maminky Kristyna a Elena uvedly, Ze dit¢ vidi rozdily mezi
ostatnimi a sebou. Dité¢ nemulze to co ostatni, nemulize se Ucastnit akci, ma néco jiného, tak
mu to piijde lito. Maminka Rozélie uvedla, ze dit¢ se neciti jiné, ale spiSe bojkotuje, az se
vztekd, ze nemiize to co ostatni a ostatni ji zavidi, Ze ma néco jiného. Maminka Sylva
s dcerou Annou uvedly, ze se Anna citi ponizovand, hlavné ve Skole, kdy ma néco jiného

nez ostatni. Ze zacatku ji spoluzaci délali naschvaly a posmivaly se. Samuel uvedl, ze spo-
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luzaci ho spise lituji a on se citi jiny v dobrém slova smyslu. Laura uvedla, ze se neciti po-

nizovana ¢i odstrkovana. Ale ze ji obcCas spoluzaci a kamaradi tzv. kamaradsky skadli

»Nabidla bych ti susenku, ale ty to vlastne nemiizes ze?*, a to ji dokaze vytocit.

Tab. 5 PoniZovani ¢i odstrkovani ditéte kvili celiakii

Kategorie 3-7 let Matka Bara Matka Kristyna | Matka Tereza
Matka - + -
Kategorie 8-11 let Matka Sofie Matka Rozdlie | Matka Elena
Matka - - +
Kategorie 12-15 let Matka Sylva Matka Sasa Matka Nada
Matka + - -
Dcera Anna Syn Boris Syn Samuel
Dité + - -
Kategorie 16-19 let Matka Zoja Matka Klara | Matka Adriana
Matka - - -
Syn Filip Dcera Laura Dcera Katka
Dité - - -

+ kladné vyjadteni, - zdporné vyjadieni

Setkani se s détmi s celiakii

VétSina respondentii nema o setkani zajem. Déti maji kamarady bez ohledu na to, zda jsou
zdravi nebo ne. Maminka Sylva a Alexandra uvedly, Ze nevi zdali, by o to dit¢ mélo z4jem,
jelikoz se o tom dité nikdy nezminilo. Maminka Kristyna uvedla zaporné hodnoceni, jeli-
koz to dit€¢ n¢jak nevyhledava. Ale popisuje piiklad, kdyz byl s dit€tem od kamaradky,
které také trpi celiakii, docela mu to pomohlo v ohledu ujasnit si, Ze tu nemoc nema jen on.
Maminka Rozélie popisuje, Ze diive s ditétem jezdili na setkani celiakd, ale samo dité to
nevyhledava a jiz s nimi nejezdi. Samuel uvadi, ze uz jednoho kamarada s celiakii ma
a klidn€ by se seznamil 1 s dal§im, ale ze by to n¢jak nutné potteboval to ne. Kdyby ného-
dou né€koho potkal, nebrani se tomu. Katka uvadi, Ze pfimo o setkadni zdjem nema4, ale na

internetu se divala, po skupinach, ale nemoc zvlada a nepotiebuje to néjak fesit.
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Tab. 6 Zajem ditéte o setkani se s détmi stejné nemoci

Kategorie 3-7 let

Matka Bara

Matka Kristyna

Matka Tereza

Matka - - -
Kategorie 8-11 let Matka Sofie Matka Rozdlie Matka Elena

Matka - - +
Kategorie 12-15 let Matka Sylva Matka Sasa Matka Nada

Matka 0 0 +
Dcera Anna Syn Boris Syn Samuel

Dité + - +

Kategorie 16-19 let Matka Zoja Matka Klara Matka Adriana

Matka - - -
Syn Filip Dcera Laura Dcera Katka

Dité - - -

+ kladné vyjadieni, - zdporné vyjadieni, O neni si védoma

Omezeni v zivoté kvili celiakii

Respondenti odpovidajici zaporng, si mysli, Ze dieta nijak moc neomezuje kvalitu Zivota.

Déti mohou chodit do krouzkda, délat véci, které je bavi. Akorat musi dodrZovat bezlepko-

vou dietu a hlidat si co ji. Respondenti, odpovidajici kladné, jsou pfevazné presvédceni, Ze

nejvetsim omezenim je spolecensky zivot. DEti nemtzou spontanné nikam jit, aniz by si

pfedem nepfipravili svacinu, nebo si nezjistili, zda na konkrétnim misté vaii bezlepkové.

Katka zminila problém pfizpiisobovani. Musela se ji ptizplsobit jeji rodina a rodina pfitele.

Dale ji dieta omezuje na spoleCenskych akcich, kdy si nemtze dat zadné obCerstveni, pro-

toZe vesnické plesy nabizi minimum obcerstveni. Jak tika, ,,vZdy musim mit u sebe néjakou

tycinku, kdyz mé chytne misnd, tak at’ si mam co dat. * Laura vidi nejvetsi omezeni, pii ces-

tovani. Rada by se vydala na poutni cestu. Neomezuje ji, tak, Ze by nemohla, ale je to horsi

S pfipravou a zajisténim.
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Tab. 7 Omezuje dité dieta i néjak jinak, neZ tim, Ze nesmi nékteré potraviny

Kategorie 3-7 let

Matka Bara

Matka Kristyna

Matka Tereza

Matka - + +
Kategorie 8-11 let Matka Sofie Matka Rozalie | Matka Elena
Matka - - +
Kategorie 12-15 let Matka Sylva Matka Sasa Matka Nada
Matka + - +
Dcera Anna Syn Boris Syn Samuel
Dité + - -
Kategorie 16-19 let Matka Zoja Matka Klara | Matka Adriana
Matka - - +
Syn Filip Dcera Laura Dcera Katka
Dité - + +

+ kladné vyjadteni, - zdporné vyjadienti
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2. OBLAST STRAVOVANI

Vi dité, co miizZe jist

VSsichni respondenti odpovédéli, ze jsou déti schopné urcit si potravinu, kterou mizou. I
malé déti ve Skolce, které neumi ¢ist, jsou poucené, ze co neznaji z domu tak si schovaji
a rodice jim to preCtou a schvali. Starsi déti, které umi Cist, si to prostuduji, anebo se zepta-
ji rodici. Pokud si déti kupuji néco sami, jdou po osvédcenych znackach a produktech,
které znaji. Nebavi je vyhledavani nééeho nového. Maminka Sofie ma problém s dcerou.
Celiakii trpi od malicka, takze vi, co miize a co ne. Bohuzel, maminka popisuje situaci, kdy

dceru musi kontrolovat co ji, jelikoz zacala dietu bojkotovat.
Komplikace po poziti normalni stravy

Vétsina respondentli odpovédela, ze dit¢ vi a znd komplikace, které mohou nastat. Malé
déti védi, ze je bude bolet biisko, nebude jim dobie, budou mit prijem a mizou zvracet.
VétSina déti si komplikacemi prosla, takZe opravdu vi jak moc, to mlzZe byt nepiijemné.
Starsi déti, si vSe prostudovali na internetu, ktery je dost postrasil, takze dietu neberou na
lehkou vahu. Maminka Bara uvedla, Ze ditéti o komplikacich tikaji, ale zatim si to neuve-
domuje, nevi, Ze ji bude Spatné¢ z toho, co sni. Maminka Sofie uvadi, Ze dcera vi teoreticky,
jaké komplikace miiZze mit, dokonce i zvraci a boli ji bficho. Ale to ji stale neodradi, aby si

to jidlo dala. Takze si to nechce uvédomit a momentalné ma stav, kdy bojkotuje vse.

Tab. 8 Znalost ditéte o komplikacich po poziti normalni stravy

Kategorie 3-7 let Matka Bara Matka Kristyna | Matka Tereza
Matka - + +
Kategorie 8-11 let Matka Sofie Matka Rozalie Matka Elena
Matka - + +
Kategorie 12-15 let Matka Sylva Matka Sasa Matka Nada
Matka + + +
Dcera Anna Syn Boris Syn Samuel
Dité + + +
Kategorie 16-19 let Matka Zoja Matka Klara Matka Adriana
Matka + + +
Syn Filip Dcera Laura Dcera Katka
Dité + + +

+ kladné vyjadteni, - zdporné vyjadieni
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Co nejvice détem vadi na bezlepkové dieté

U této otazky, se respondenti shodovali, ale i rozchazeli. Kazdy ma jiné pozadavky, jiné

potieby.
Maminka Bara: ,,nejvice to, ze nemiize jist to co my.*

Maminka Kristyna: ,,Ze se nemiize najist mezi lidmi (cukrdrny, restaurace), aniz by se bal,

zda je to opravdu pripravené spravné. “
Maminka Tereza: ,,ze nemiize pecivo z pekdrny (kolacky).

Maminka Sofie: ,,ze nemiize zmrzlinu kdekoliv (oplatky jsou vyrobené, jak kde. Obcas mi
ani nedokazou Fict slozeni. O zmrzliné taky nevi z ceho presné je, stalo se mi jednou, Ze

¢

Jjsem se ptala a zavolali, do vyrobny a tam jim to popsali. Miizeme jen ovocné.’

‘

Maminka Rozélie: ,, svoboda vzit si kdykoliv to, co maji ostatni. *

Maminka Elena: ,.ze nemiize to, co druzi. Pri ndvstéve restaurace se boji, protoze vse zale-

«

ZI na pristupu kuchare.’

Maminka Sylva: ,,ze nemiiZe jist normalni pecivo (chleba, koldce). **

¢

Dité¢ Anna: ,,nejvice mi chybi pecivo. "

Maminka Alexandra: ,, Ze se odlisuje od vrstevnikii a nemiize snist, co hned vidi. **

I3

Dité Boris: ,,ze nemiizu normalni jidlo. ‘

I3

Maminka Nad’a: ,, nejvice pecivo, protoze bezlepkové mu moc nechutna. ‘
Dité Samuel: ,, Ze nemuizu normalni pecivo, jako jsou housky, které jsem mél nejvic rad. *
Maminka Zoja: ,, ze si nemiize dat kdekoliv cokoliv. Musi o jidle premyslet.

Dité Filip: ,.Ze si nemiizu na vyleté jen tak néco koupit, treba rohlik. *

3

Maminka Klara: ,,nejvice ji vadi, ztrata casu se zajistovanim jidla, kdyz nekam jede.

Dité Laura: ,,nejvice mé to omezuje, ze si musim hlidat co jim, nez nékam jedu musim si

‘

nejdrive zaridit jidlo. "
Maminka Adriana: ,, nejvice ditéti i mé vadi oznacovani potravin. Nekdy je to jen v cizim
jazyce a neni to zrovna anglictina. Nebo prelepi origindlni etiketu, ceskym prekladem, kde

3

neni vse.
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Dit¢ Katka: ,,nejhorsi je, ze se nemiizu najist jen tak v restauraci, nebo cukrdarné. Mdam
brigadu v pohostinstvi, a kdyz vidim, jak se tam vSe pripravuje (hranolky v oleji, kde se
pred tim fritoval Fizek, ktery byl obaleny v mouce a strouhance, nebo zapecené jidla, ktera
vysypavaji strouhankou...). Od té doby opravdu nejim nikde, protoze obsluha neni schopna
sdelit, jak se to pripravuje. Poté mi nejvice vadi, Ze stile musim myslet, kdyz nékam jedu,

‘

Ze si musim udelat misto v kufru na pecivo, ci celé jidlo. "

Dostupnost bezlepkovych potravin

Respondenti se ve svych odpovédich velice shodovali a vSichni odpovédéli kladn€. Do-
stupnost v misté bydlisté je dobra. Nové jsou oteviené zdravé vyzivy, kde je mozné si ob-
jednat Cerstvé bezlepkové pecivo. VSe se zlepSuje a rozviji. Produkty v ochodech se zvysu-
ji a je mozné nakoupit i ve vybranych obchodnich fetézcich. Kvalitni dostupna péce potra-
vin je 1 na internetu. Maminka Sofie popisuje, ze se kvili dostupnosti musela i s rodinou
prestéhovat blize k méstu, ptidava, ze to nebyl jediny diivod, ale pomohl k velkému Zivot-
nimu rozhodnuti. Maminka Rozélie nakupuje produkty vétSinou z Némecka, protoze tam

pracuje jeji manzel. Podle ni je tam i leps$i kvalita produkti.

Kupované nebo doméci pecivo

Tato otazka byla polozena pouze rodi¢im déti, jelikoz své déti zaopatiuji. Bézné pecivo,
jako je chleba a rohliky kupuje 7 dotazovanych maminek a 3 dotazované maminky jej pece
doma. Maminka Klara pece i kupuje pec€ivo a to z diivodu, aby to dcefi nepfiiSlo stejné
a fadni. Maminka Tereza a Sofie peCou doma pouze sladké kolace, at’ ma dité 1 sladké pe-
¢ivo, a neni mu lito, Ze nemuze z obchodu. Maminka Sylva kupuje sladké pecivo od jisté
spole¢nosti. Maminka Rozélie a Zoja pecou, ale détem to moc nechutnd. Maminka Ale-
xandra pece pouze obcas, neni to pravidlem. Maminka Nad’a nakupuje pec¢ivo minimalné.
Maminka Adriana popisuje, ze pece, ale pokud chtéji upéct narychlo chleba, tak pouzivaji

smési, které jsou piedem ptipravené, ale nejsou chutné.
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Tab. 9 Kupujete ¢astéji hotové pecivo nebo pecete doma

Kategorie 3-7 let (rodic)

Matka Bara

Matka Kristyna

Matka Tereza

Matka Kupuji Pecu Kupuiji
Kategorie 8-11 let (rodic) Matka Sofie Matka Rozdlie | Matka Elena
Matka Kupuiji Kupuiji Kupuji
Kategorie 12-15 let (dité+rodic) Matka Sylva Matka Sasa Matka Nada
Matka Pecu Kupuji Pecu
Kategorie 16-19 let (dité+rodic) Matka Zoja Matka Klara | Matka Adriana
Matka Kupuiji Kupuji i pecu Pecu
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3. OBLAST VZDELAVANI A MIMOSKOLNICH AKTIVIT

Mimoskolni aktivity, u¢ast v krouZcich ¢i na vicedennich akcich

Vsichni respondenti se shodli na tom, ze onemocnéni neomezuje dité pii provadéni raz-
nych aktivit. Snad jen v dob& problémd, kdy trp€li na prijmy, bolesti bficha a nevolnost
byly nucené krouzky vynechat, odpovidd maminka Tereza a dit¢ Katka. VétSina déti se
ucastni 1 vicedennich akei, jako jsou Skolni vylety, tabory a pobyt u prarodi¢i. Maminka
Kristyna uvadi, ze dit¢ by na tdbor jet chtélo, ale nikde ho nechtéji kvili starostem

s bezlepkovou dietou.

Zatizovani a jednani o bezlepkové dieté

Pti jednodenni akci vSichni respondenti uvedli, ze maji s sebou svacinu. Pfi jednani na vi-
cedenni akci vétSina respondentl uvedla, Ze je vSe o pfistupu lidi. Ale vétSinou se néjak
domluvili. Maminka Kristyna odpovédéla zaporné. Ma zkuSenosti, ze dité¢ by i1 na tabor
jelo, ale nejsou ochotni zatidit bezlepkovou dietu. I kdyZ maminka nabizela, Ze jim da po-
traviny, tak neuspéla. Nejvétsi problém, kteti respondenti zminili je s peCivem. To musi
rodi¢e détem nabalit, nebo v priabéhu akce vozit. V ramci pobytu u prarodici, nikdo nepo-
pisuje zasadni problém. Maminka Alexandra popisuje, jak byla mile ptekvapena, pfi jed-
nani s chatou, kde méli byt déti ubytovani na lyzatfském kurzu. Po pfijezdu syna si ho vzal
vedouci kuchyné¢ a sestavil, snim jidelnicek, podle toho co ma rad. Syn Boris dopliiuje tvr-
zeni své maminky Alexandry ,,vsichni mi zavidéli, Ze mam néco jiného. Bylo to super
ajsem rad, Ze jsem se s tim takto setkal “. Maminka Tereza mé zkuSenost s tim, Ze vozi na
tabor své jidlo, které ji odectou z ceny celého tdbora. Mysli si, Ze to neni Spatna domluva.
Maminka Elena dava své jidlo v pfedem oznafenych krabickach, nendrocné jidlo zatidi
organizace. Maminka Nad’a popisuje, jak vozila 25km jednou tydné na tabor synovi buchty
a kolace. Jelikoz pro ostatni déti se sladké pecivo objednava z pekarny, tak at’ ma syn také.

Maminka Sofie vybira pro dité cileny tabor, kde vati bezlepkovou stravu.
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Obavy a strach, zda dité pfijme nabidnutou potravinu

Zde prevazna vétSina maminek odpovédela, ze se neboji o dité, ze pfijme potravinu, aniz
by védeli, zda je bezlepkova. Maminka Tereza popisuje situaci, kdy dcera zpocatku dia-
gnostikovani nemoci bojovala. Nechapala pro¢, to nemuze. Poté si v cukrarné strasné piala
Smouli zmrzlinu. Tak ji to rodice doptali, i kdyz védéli, jaké to mize mit nasledky. A ty se
opravdu objevily. Dcera m¢la 3. dny komplikace, bolelo ji bficho, méla prijmy a kiece.
Tohle dceru utvrdilo v tom, Ze kdyz ji nékdo fekne, to nemuzes, tak si to opravdu neda,
popiipadé€ to schova domt pro brachu. Maminka Rozdlie také popisuje piipad, kdy dcera
méla komplikace, byla anemickd, unavena a bolela ji hlava. Pidili se, z ¢eho to mize byt,
méli hrozny strach. Po Case pfisli na to, ze dcera si bere védomé od spoluzakt jidlo.
S dcerou méli vazny pohovor a od té doby vi, Ze nic nemize a ani by si nic nevzala. Ma-
minka Sylva také uvadi, Ze dcera Anna na zacatku dietu pokousela, poté¢ méla komplikace,
které si pamatuje a uz by si nic nevzala. Maminka Elena, Alexandra, Zoja, Klara a Adriana
svym détem véri a shodly se, ze déti jsou dost velci a zodpovédni. Maminka Nad’a odpo-
védéla, ze obavy nema, ale ruku do ohn¢ by za syna Samuela nedala. Maminky, které od-
povédély, Ze se boji o dité, Ze prijme bezlepkovou potravinu, uvadély témét shodné duvo-
dy. Maminka Bara uvedla, Ze je dit¢ jeSté malé a sama nechape, pro¢ by to nemohla. Doma
se snazi, aby si nic nebrala, ale zatim to nema moc efekt. Maminka Kristyna mé obavy,
protoze dité vi, ze urcité véci nemiize a musi se ptat, ale stane se, ze si to dit¢ neuvédomi.
Maminka Sofie popisuje, Ze je dcera lehce ovlivnitelna, nema svilj nazor. Proto ji nuti, aby

si v§e precetla pfed tim, neZ to sni. Zatim bez néjakych velkych tspéchi.

U respondentl z fad déti, byly odpovédi pievazné takové, Ze nemaji obavy z nabidnuté
stravy od kamaradu, popiipad¢ si piectou informace na obale. PeCené véci vétSinou spolu-
zaci nenabizi, pokud ano, tak sluSné¢ odmitnou. Shodly se, ze v ptipadé, kdy nemaji infor-
mace, tak si nic neberou. Samuel popisuje, ze mu spoluzaci nic nenabizi, jelikoz se boji, ze
mu budou muset volat sanitku. Katka a Laura maji obavy z nabidnuté stravy. Boji se, Ze 1
kdyz se spoluzaci ¢i kamaradi snazi, tak si nemusi vSe uvédomit. A za ty komplikace jim to
nestoji. Katka jesté doplituje, Ze si to ze sluSnosti vezme, ale doveze to domli sourozencim

napiiklad.
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Tab. 10 Obavy z nabidnuté stravy ditéti od kamaradi

Kategorie 3-7 let Matka Bara Matka Kristyna | Matka Tereza
Matka + + -
Kategorie 8-11 let Matka Sofie Matka Rozalie | Matka Elena
Matka + - -
Kategorie 12-15 let Matka Sylva Matka Sasa Matka Nada
Matka - - -
Dcera Anna Syn Boris Syn Samuel
Dité - - -
Kategorie 16-19 let Matka Zoja Matka Klara | Matka Adriana
Matka - - -
Syn Filip Dcera Laura Dcera Katka
Dité - + +

+ kladné vyjadieni, - zaporné vyjadieni

Vybér Skolniho zarizeni

Otazka byla poloZena pouze rodi¢lim déti. Rozdéleni odpovédi bylo provedeno dle katego-
rif.

V kategorii 3-7 let, se maminky v odpovédich rozlisovaly. Maminka Bara uvedla, ze dité
zatim do Skolky nechodi, ale hledaji, kde by byla moZnost vafit bezlepkové. Maminka
Kristyna popisuje, kdy ditéti umoznili pobyt ve Skolce pouze na 4 hodiny denné, kromé
utery, kdy miize byt ve Skolce do 15:30 i s bezlepkovou stravou. Jina Skolka syna nechtéla
vzit. Velkou roli zde hrala vzdalenost. Maminka Tereza, Skolku nemusela vybirat, jelikoz

dcera do Skolky jiz chodila pfed diagnostikovanim nemoci.

V kategorii 8-11 let se také odpovédi respondentl rozlisovali dle potfeb. Maminka Sofie
hledala Skolu v misté bydlisté a ptfitom zohlednovala ochotu vafit bezlepkové. Maminka
Rozélie nehledala Skolu nijak zvlast. Maminka Elena vybirala Skolu podle moznosti

bezlepkového vareni.

V kategorii 12-15 let se respondenti shodovali v odpovédich, kdy vybér Skoly nehral zad-

nou roli.

V kategorii 16-19 let se respondenti shodovali v odpovédich, ze hledali a vybirali Skolu dle

zajmul a zamé&feni déti.
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Jednani o bezlepkové dieté v nav§tévovaném zarizeni

Tato otazka byla pouze pro rodi¢e déti. Maminka Kristyna popisuje, ze ji Skolka umoznila
stravovani ditéte pouze jeden den v tydnu a to v utery. Maminka Tereza se setkala s pro-
blémem, kdy feditelka byla ochotna ale kucharky se baly a vymyslely si divody, pro¢ to
délat nemizou (maji jen velké hrnce), tak se nakonec dohodly, Ze maminka vozi svaciny
a potfebné suroviny, jako jsou téstoviny a knedliky, zbytek dovati ve Skolce. Maminka
Sofie, Rozalie a Nad’a uvadi, ze v jednani nebyl problém, jidelny vaii bezlepkové jidlo.
Maminka Elena si zazila problém, kdy pfed nastupem do $koly, nebyl s jidelnou problém,
vSe se schvdlilo a domluvilo. V zafi pfi nastupu do Skoly byl najednou problém vafit
bezlepkové. Tak synovi vafi doma a v jidelné mu jidlo ohieji. Maminka Sylva méla zkuse-
nost, Ze muselo byt vice jak 10 déti s timto problémem, jinak nebudou vafit, bohuZzel byly
jen 4. Maminka Alexandra uvadi, ze jidelna nevafi bezlepkové, tak vati doma. Je to pro ni
lepsi, protoze vidi, co syn sni a vi, Ze je to kvalitni. Maminka Zoja ma Spatnou zkusenost
a proto rad¢ji vaii doma. Maminka Kléara uvadi, Ze jednani s jidelnou bylo velice zdlouha-
vé, ale vedlo k dobrému konci, vaii bezlepkové jidlo. Maminka Adriana uvadi, Ze

S jidelnou nejednali, dcera si vozi jidlo z domu a ohtiva ve Skole.

Tab. 11 Jednani s jidelnou o bezlepkové dieté

Kategorie 3-7 let (rodic) Matka Bara Matka Kristyna | Matka Tereza
Matka - 0 -
Kategorie 8-11 let (rodic) Matka Sofie Matka Rozalie | Matka Elena
Matka + + -
Kategorie 12-15 let (dité+rodic) Matka Sylva Matka Sasa Matka Nada
Matka - - +
Kategorie 16-19 let (dité+rodic) Matka Zoja Matka Klara | Matka Adriana
Matka - S

+ kladné vyjadteni, - zdporné vyjadieni, 0 ¢astecné, ------ neni odpovéd’
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Zaclenéni ditéte do kolektivu

Maminka Bara popisuje, ze jesté zkusenosti s kolektivem nemaji. Maminka Kristyna uved-
la, ze ze zacatku to bylo horsi, ale postupem cCasu se to zlepsilo a nyni je vSe v poradku.
Maminka Tereza popisuje, jak dcefi délala svadinky, aby to vypadalo stejné¢ s ostatnimi
détmi, ale dcera to stejné nejedla. Tak ji ted’ chysta svadinky, aby je jedla. Do kolektivu
dcera zapadla a nema problém. S mnohymi kamarady jde i do skoly. Jako jediné maji Spat-
nou zkuSenost maminka Sylva a dcera Anna, které uvedly, Ze Anna pocitila Sikanu, po-
sméSky a urdzky. Déti ji mély, jako ter¢, do kterého se strefovaly. Katka uvadi, ze prvni
setkani s novym kolektivem bylo na seznamovacim vikendu. Musela tam feSit bezlepko-
vou dietu a méla na jidlo vzdy néco jiného. Popisuje, jak ji bylo trapné, ze ma né&jaké vy-

hody a vSichni se ji vyptavaji.

Pomoc od vyucujiciho

Maminka Béra zatim tuto situaci nefeSila. Maminky Kristyna, Tereza, Sofie a Elena zasve¢-
tily tfidniho ucitele do onemocnéni. Maminka Sylva a dcera Anna nikoho nepozadaly,
z diivodu, protoze si to Anna nepiala. Uz tak byla poniZovana spoluZzéky a chtéla si vSe
vyfeSit sama. Maminka Alexandra pozadala tfidniho ulitele o pomoc pouze, pii feSeni
bezlepkové stravy na lyZatsky kurz. Maminky Rozalie, Nad’a, Zoja, Klara a Adriana o po-
moc tfidniho ucitele nijak nepozadaly. Stejné tak jejich déti Boris, Samuel, Filip, Laura

a Klara, nemély nikdy potfebu o nemoci mluvit.

Tab. 12 Pozadali jste o pomoc tiidniho uditele

Kategorie 3-7 let Matka Bara Matka Kristyna | Matka Tereza
Matka | e + +
Kategorie 8-11 let Matka Sofie Matka Rozalie | Matka Elena
Matka + - +
Kategorie 12-15 let Matka Sylva Matka Sasa Matka Nada
Matka - 0 -
Dcera Anna Syn Boris Syn Samuel
Dité - - -
Kategorie 16-19 let Matka Zoja Matka Klara | Matka Adriana
Matka - - -
Syn Filip Dcera Laura Dcera Katka
Dité - - -

+ kladné vyjadteni, - zaporné vyjadieni, O castecné, ------- neni odpoved
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Informovanost uditela

Respondenti se shodli, ze ucitelé maji n¢jaké informace o nemoci, ale nedovedou fict, co
vSe vi. Spise jen povédomi o tom, ze nemocny celiakii drzi bezlepkovou dietu a tim padem
nemuzou mouku tohle je v lepSim ptipad¢. Je to pomérné zkreslena informace. Druzi ani
nevédi, co pojem celiakie viibec je. O projevech a pric¢inach nemoci nemaji ponéti uz vi-
bec. V n¢jakém ucitelském sboru jsou i uditelé, kteti touto nemoci trpi také. Takze pocho-

peni pro dité je lepsi. Maminky i d€ti o nemoci moc nemluvi, kdyz neni potieba.

Informovanost vrstevniki

Respondenti se shodli, ze néjaké informace maji, ale hodn¢ zkreslené, zalezi na veéku vrs-
tevnikl. Déti ve Skolce vi, ze déti nemizou mouku a Ze jim nemuzou cokoliv dat, jinak by
jim mohlo byt $§patné, bolelo by je bficho a zvracely by. Déti ve Skole maji informaci vice,
spise z hlediska, Ze vi co je bezlepkova dieta a Ze spoluzaci nemtizou mouku. Ale také nevi
specifické informace o nemoci. Samuel se zamysli, nad tim, jaké informace maji, kdyz si
mysli, Ze by ho normélnim jidlem otravili a museli by mu volat sanitku. VétSinou védi, Ze

nemtizou mouku, ale to je vSechno.
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4. OBLAST RODINY

Onemocnéni v rodiné

Tato otazka byla pokladana pro zjisténi, kdo trpi celiakii v nejblizsi rodin€. Ve vétsing od-
povédi trpi celiakii jen dité. Maminky Bara, Kristyna, Zoja a dité Filip odpovédély, ze celi-
akii trpi i matka nebo sourozenec. V ptipadech, kdy trpi celiakii i nékdo dalsi, byla nemoc
pfijata znacné 1épe.

Tab. 13 Kdo trpi celiakii v nejblizsi rodiné

Kategorie 3-7 let Matka Bara Matka Kristyna | Matka Tereza
Matka dité, sourozenec dité dité, matka
Kategorie 8-11 let Matka Sofie Matka Rozdlie | Matka Elena
Matka dité dité dité
Kategorie 12-15 let Matka Sylva Matka Sasa Matka Nada
Matka dité dité dité
Dcera Anna Syn Boris Syn Samuel
Dité ja ja ja
Kategorie 16-19 let Matka Zoja Matka Klara | Matka Adriana
Matka dité, ja dité dité
Syn Filip Dcera Laura Dcera Katka
Dité ja, matka ja ja

Zpusob stravovani v rodiné

U této otazky bylo zjisténo, ze vSichni respondenti vaii doma vSe bezlepkove. VétSina re-
spondentl kupuje pouze odlisné pecivo, té€stoviny a knedlik. Maminka Nad’a kupuje i tés-
toviny pro vSechny bud’ kukufi¢né, nebo ryzové. Maminky Alexandra s Adrianou zduraz-
nily, Ze nemaji Cas a energii premyslet co uvafit za bezlepkové a normalni jidlo. Pokud to
ale jinak nejde a musi uvafit odlisné obédy, tak prvni bezlepkové a druhé ostatni, at’ se
vyhnou kontaminaci stravy pro dit¢. Maminky Tereza a Zoja popisuji situaci, kdy v prvni
fazi manzel bojkotoval vSechno bezlepkové jidlo. Ale postupem ¢asu mu nic jiného nezby-
lo, nez si na n¢j zvyknout. Maminka Tereza ma s rodinou domluvené dny, ze ob¢as maji
hol€ic¢i a klucici jidlo. Protoze holky trpi celiakii a kluci ne, tak at’ si mohou dat to, na co
maji chut. Katka uvadi priklad rodinného systému znaceni potravin, kdyz nikdo neni do-
ma. Vse se znaci listeCkama, pro koho je to ur¢ené. Abych si omylem nevzala obycejné

jidlo, kdyz to vypada tieba stejné. VétSina respondenti odpovédéla, ze blizka rodina ak-
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ceptuje bezlepkovou dietu a snazi se ud€lat na pohosténi i néco bezlepkového. Maminka
Elena popisuje situaci, kdyz jde syn na oslavu ke kamaradovi, tak je rodina kamarada obe-
znamena co syn muZze a co ne, popiipadé mu néco nabalim s sebou. VSe feSime predem.
Laura popisuje, Ze ji rodina ujida jejiho peciva, protoze jim chutna vice. Citi se za to dobie,

protoze svou nemoci nuti rodinu jist zdravéji.

Ucast ditéte pii piipravé stravy

Tato otazka je zamé&fend na piipravu ditéte, do budouciho zivota. Bezlepkovou dietu musi
drzet po cely zivot. Tudiz by si mélo zvykat, jak se co déla, kde se co nakupuje a jaké jsou
zasady pii vareni. VétSina respondentti odpovidalo kladné. Maminka Alexandra se se svym
synem Borisem v odpovédich shodovaly pievazné v tom, ze Boris mamince pomaha jen,
kdyz ma chut’, ale spiSe ne. Boris tiké ,, Stejné délam jen pomocné prdce, jako je skrabani
brambor a to meé moc nebavi. “ Maminka Zoja se synem Filipem odpovédély stejné, Filip si
umi pfipravit jidlo, jen kdyZ musi anebo mé hlad. Za jinych okolnosti do kuchyné nejde.
Maminka Adriana a dcera Katka odpovédély, ze maminka je kuchatka a nepieje si, aby ji
nékdo zavazel v kuchyni. Pokud maminka neni doma, tak se dcera snazi néco udélat. Ale
spiSe ne. Anna se snazi sama pfipravovat jidla, jako jsou toasty, oméacka na Spagety, pala-

¢inky a salaty. Samuel pomaha pfi ptipravé stravy a dokonce pece i pernik, kdyz chce.

Tab. 14 Ukast ditéte p¥i pFipravé stravy

Kategorie 3-7 let Matka Bara Matka Kristyna | Matka Tereza
Matka + + +
Kategorie 8-11 let Matka Sofie Matka Rozalie Matka Elena
Matka + + +
Kategorie 12-15 let Matka Sylva Matka Sasa Matka Nada
Matka + - +
Dcera Anna Syn Boris Syn Samuel
Dité + - +
Kategorie 16-19 let Matka Zoja Matka Klara Matka Adriana
Matka - + -
Syn Filip Dcera Laura Dcera Katka
Dité - + -

+ kladné vyjadreni, - zdporné vyjadieni
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Finanéni omezeni

Tato otazka byla polozena pouze rodicim déti, z dlivodu zaopatieni ditéte. VétSina respon-
dent odpovédéla, Ze vnimaji bezlepkovou dietu jako velké finanéni omezeni. Zahrnuji do
toho nakup potravin, kde je nejdrazsi a nejzadanéjsi polozkou mouka. Dal§im faktorem je
spotieba energie pii vafeni. Maminka Rozalie, Alexandra, Zoja a Adriana odpovédély, ze
nepocit'uji velké financni omezeni. Popisuji, Ze se da vyjit, Ze je to néco navic, ale da se to.
Pobiraji ptispévky od pojistovny, které nepokryji moc nakladi, ale je to lepsi nez nic.
Maminky Bara, Kristyna a Tereza pobiraji pfispévek na pééi, prispévek od socialniho od-
boru a prispévek od pojistovny. Maminky Sofie a Sylva pobiraji na dité piispévek na péci
od socialniho odboru. Maminka Elena a Nad’a pobiraji piispévky od pojistovny. Maminka

Klara zadné ptispévky na dité nepobira.

Tab. 15 Finan¢ni omezeni z divodu bezlepkové diety

Kategorie 3-7 let (rodic) Matka Bara Matka Kristyna | Matka Tereza
Matka + + +
Kategorie 8-11 let (rodic) Matka Sofie Matka Rozdlie | Matka Elena
Matka + - +
Kategorie 12-15 let (dité+rodic) Matka Sylva Matka Sasa Matka Nada
Matka + - +
Kategorie 16-19 let (dité+rodic) Matka Zoja Matka Klara | Matka Adriana
Matka - + -

+ kladné vyjadfteni, - zdporné vyjadieni
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9 DISKUZE

Bakalarska prace na téma ,,Kvalita zivota déti s celiakii pro mé byla velkym pfinosem.
Ziskala jsem vice informaci o onemocnéni, pfevazné v oblastech bezlepkové diety a Zivota

s celiakii.

Diskuze je zaméfena na cile, které byly na zacatku bakalatské prace stanoveny. Ke zjisténi
informaci, byla pouzita metoda rozhovoru. Hlavnim cilem priizkumu bylo zjistit, jak celia-
kie ovliviiuje kvalitu zZivota déti riznych vékovych kategorii (3 - 7 let, 8 - 11 let, 12 - 15
let, 16 - 19 let). Hlavni cil byl doplnén jesté o cile dil¢i, které jsou velice propojené spolec-

nym rysem bezlepkové diety.

Pti zamétfovani se na vyvoj nemoci bylo zjisténo, ze zadné dité netrpi celiakii od narozeni.
Onemocnéni se u dotazované skupiny respondentt prokazalo nejdiive v roce a pul u dota-

zované maminky Sofie, nemoci trpi jen dcera a v rodiné se onemocnéni nevyskytuje.

Z hlavniho cile vyplynulo, ze kvalita zivota déti neni v zadné v€kové kategorii nijak vy-
razné ovliviiovana nemoci. Nejvétsim problémem, je zacit se naudit s bezlepkovou dietou
zit. S timto problémem nejvice bojuji déti ve vékové kategorii 3 - 7 let. Diivodem je, Ze
mnohdy nechapou, pro¢ musi z ni¢eho nic ménit své zvyky. V ostatnich v€kovych katego-
riich, se déti s nemoci vyrovnaji pomérné dobie. Problém maji rodice, ktefi dlouze premys-
li, jak budou vafit a co budou nakupovat. Vypovédi se respondenti se shodovaly a respon-
denti pocit'uji pouze to, Ze je nemoc omezuje tim, Ze stale musi myslet na jidlo a dodrzovat
bezlepkovou dietu, diky tomu trpi i spoleCensky zivot déti. Z rozhovori vyplynulo, Ze se
déti za nemocné spiSe nepovazuji a sami tvrdi, Ze jsou 1 horsi véci. Nemusi brat Zzadné 1éky,

nebo si aplikovat inzulin, jejich 1écba je v jidle, které¢ ma své specifika.

Prvni diléi cil: Zjistit, jak celiakie ovliviiuje kvalitu zivota ditéte v psychické a socialni

oblasti.

Celiakie vyrazné ovliviiuje psychickou stranku ditéte, v zavislosti na stravovani, které pak
pusobi na psychiku ditéte. Dité¢ se nemiZe Gcastnit akci ¢i obédvat s vrstevniky a tim je
vystrkovano ze spole¢nosti. Nejvétsi problém je v tom, ze najednou musi zménit své stra-
vovaci nadvyky. Nejvétsi problém je tedy pii prechodu na bezlepkovou dietu. O této pro-
blematice se zminil i odborny casopis Pharma News (2012, c¢lanek 3), ktery uvadi

Vv problematice psychiky ditéte nésledujici tvrzeni — ,,u détskych pacientii je prechod na
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bezlepkovou dietu casto problémovy a stavi rodice pred nelehky ukol vysvetlit svéemu diteti
co, a pro¢ nesmi jist. V takovych pripadech je na dité casto vyvijen tlak z okolniho prostie-
di, napriklad z viastni rodiny, pribuzenstva a vrstevnikii. Jednu z typickych chyb predstavu-
ji napr. prehnané projevy litosti. Takovy pristup pak nutné vede k pocitim frustrace
a K touze po zakdzaném pokrmu, i kdyz dité tusi, Ze mu po ném s nejvétsi pravdépodobnosti
bude zle. Naopak, pri dostatecné informovanosti a vhodném pristupu rodinnych prislusnikii
se i detsky pacient nauci s celiakii tzv. dobre vychdzet . K tomuto tvrzeni je vyjadien klad-
ny souhlas. Nejtézsi je, vysvétlit to ditéti v kategorii 3 - 7 let. Velice tizce s touto proble-
matikou souvisi i oblast mimoskolnich aktivit, kdy dit¢ nemtze absolvovat akce, kvuli
nemoci, napiiklad tabor. Ditéti, lze té€Zko vysvétlit, pro¢ nemuze jet, kdyz vidi, Ze doma
a ve Skole s dodrzovani bezlepkové diety neni Zadny problém. Dité tak hled4 chyby v sobg,
a utvrzuje se, ze néco neni v poraddku. Tyto pocity ma potom dité v sob€ po cely zivot. Pii
otazce, zda byla rodi¢im i ditéti nabidnuta pomoc psychologa, byla jednozna¢na odpovéd’,
ze nebyla. Po néasledujici otdzce, zda by o pomoc vubec staly, bylo zjisténo, ze 5 z 21 re-
spondentli by o pomoc stalo. Z toho 2 respondentky pomoc odbornika vyhledaly samy

a popisuji, Ze jim to velice pomohlo.

Dalsim problémem je, kdyz si dité i rodi¢e uvédomi, Ze uZ nemize potraviny, na které bylo
zvyklé. Uz si nekoupi nic jen tak, na co ma chut’. Stale musi pfemyslet nad tim, co to obsa-
huje, jak to bylo pfipravené. Svoboda snist, kdekoliv cokoliv, hraje v této oblasti velkou
roli. V odborném ¢asopise Pharma News (2012, ¢lanek 6), je uveden rozhovor s lékaikou
MUDr. Danou Manaskovou, ktera fesi otdzku moznych psychickych potizZi: ,, vétsinou si
nove diagnostikovani jedinci dietu bez lepku nedokazi predstavit. Malokdo se umi snadno
vzdat peciva a dalsich lepkovych potravin. Nahradni moucné vyrobky jsou relativné drahé
a ne vzdy zcela vhodné stran zdravé vyzivy. V dalsi fazi pacienti trpi strachem z toho, aby v
néjakém jidle nepozili lepek ve skryté podobé. Zorientovat se plné v problematice celiakie
a novém zivotnim stylu neni zcela snadné. Pacientské spolky celiakii jsou v tomto velmi
uzitecné organizace*. S tvrzenim MUDr. Manaskové, souhlasi i respondenti, kteti u otaz-
ky: co ditéti nejvice vadi na bezlepkové diete, nejcastéji odpovedéli, ze je to praveé pecivo.
U zminénych spolkti celiakil, uvedli respondenti, Ze jsou daleko. Kdyby byly bliz, tak by
jejich moznosti vyuzili. Rady a tipy pfimo od lidi trpici celiakii, by byly jisté nejvétsSim
piinosem. V dubnu 2015 se nov¢ zalozil i klub celiakli ve Zlin¢ s nazvem: ,,Bezlepkovée ve
Zling*“. Rodi¢im byla tato informace sdélena a mnozi byly nadSeni. Samotné déti nemayji

zajem o setkani se détmi stejné nemoci, ale z rozhovorti vyplynulo, kdo ma v okoli kama-



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 64

rada s celiakii, vyrovnal se s nemoci daleko 1épe. Maminka Tereza uvedla, Ze ji nejvice
pomohlo, kdyz jela s dcerou do lazni. O moznosti lazni nevi vétSina respondentti. Lazné
Manes v Karlovych Varech nabizeji 1écebné programy 1 pro déti s celiakii. Dle mého nazo-
ru by lazné v psychické oblasti déti, pomohly zvladnout pocatecni nevole z nemoci. Vice

informaci viz ptiloha.

Druhy diléi cil: Zjistit, jak celiakie ovliviiuje kvalitu Zivota ditéte v oblasti stravovani.

Oblast stravovani, je nejvétsim problémem pii onemocnéni a vyrazné ovliviiuje kvalitu

zivota déti. Stravovani se spojuje i s ostatnimi cily.

Jelikoz je strava velice specifickd a naro¢na na piipravu, rodiny vati vétSinou jen bezlep-
kova jidla. Ditéti se ptizptisobuji, aby se necitilo jiné ¢i odstréené. Détem to vyhovuje, pro-
toze rodina ji to co oni, akorat vSichni respondenti popisuji, Ze maji vétSinou jinou ,,nor-
malni“ pfilohu piikladem jsou téstoviny a pecivo. VétSina respondentli popisuje, ze
v rodiné dé€lal problém manzel (otec), ktery mél predsudky k bezlepkovému jidlu, ale po-

stupem casu, pfisel na to, Ze v tom neni az takovy rozdil.

Jaro Kfivohlavy, (2002) ve své knize uvadi, Ze je vhodné kdyZ si rodina vycleni alespon
jeden den, ve kterém budou jist vSichni stejné jidlo jako dité. Tuto mysSlenku autora re-
spondenti vyvratili, jelikoZ jidlo pfipravuji stejné pii kazdém vatfeni. Maximalné maji jinou
prilohu. Jako divod vétsSinou uvadéli, ze se vari vétsi mnozstvi a to se pripravuje 1épe, ane-
bo kvuli Casu a energii stravené v kuchyni, dalsim divodem bylo i to, aby dité pievazné

v mladsi vékové kategorii nemélo pocit, ze se odlisuje.

Stravovani omezuje dit¢ hlavné v tom, ze se nemulZe najist kdekoliv a dat si cokoliv.
V soucasné dob€ nabizi mnoho restauraci 1 bezlepkovou stravu, ale kdo zaruci, Ze pfi pfi-
pravé nebude nic kontaminovano normalni stravou? Z tohoto diivodu vétSina respondentti
vetejné stravovani nevyhledava, nebo si objednaji pouze zeleninovy salat. Autofi Fri¢
a Mengerova (2008) ve své publikaci s ndzvem Celiakie popisuji sviij nazor na problema-
tiku vefejného stravovani ,,také pokrmy ve verejném stravovani jsou pripravovany s lepkem
nebo prinejmensim obsahuji vétsi ¢i mensi stopy lepku *.

Vsichni rodic¢e kladou pfi vychové diraz na to, aby si dit¢ zvykalo a szilo se s tim, Ze ne-
smi stravu s lepkem. Tim padem se dit¢ Gcastni ptipravy stravy, aby vidélo zésady, jakymi

se strava musi piipravovat. Poté je uci, aby si nebrali nic, co neznaji. Déti, které méli kom-
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plikace po poziti normalni stravy, védi a vzdy si vzpomenou, jaké to bylo a ¢im trpéli. Pti
zajiStovani stravy na vicedennich akcich ve vétsin€ piipadl nebyl problém, vétSinou se da
vSe piedem domluvit. VSe zalezi na lidech, se kterymi se problém fesi. Rodina i blizci pia-
telé se snazi ptizpiisobovat stravu ditéti na rodinnych oslavach. Pokud si nejsou jisti, zda to
maji spravné, tak telefonuji. VSichni respondenti popisuji, ze maji stale néco u sebe, kdyby
m¢eli déti hlad, ackoliv se dostupnost bezlepkovych potravin lepsi, ne vzdy se daji sehnat.
Touto problematikou se zabyvaji i autofi Fric a Mengerova (2008) ve své publikaci
s nazvem Celiakie, kde uvadi ,,na navstévdach u pribuznych ¢i znamych a na riznych ak-
cich mimo domov (zvldsté u déti) je treba se vyhnout konzumaci pokrmii, peciva pochoutek,
o kterych neni zcela ziejme, zZe jsou bez lepku. Lépe je ziistat u ovoce, zeleniny a radéji si
vzit néco vlastniho ssebou. I pri dobré viili hostitele si nemiiZete byt jisti, Ze je dokonale
obeznamen s pozadavky na spravnou bezlepkovou dietu “. Mnozi respondenti pii rozhovoru
uvedli, ze 1 kdyz se rodina snazi sebevic, tak to neni dokonalé. Problém je v tom, ze stravu
nepiipravuji denné a nemoc neznaji tak dokonale, aby mohly pfedejit moznym komplika-
cim. Proto autofi Fri¢ a Mengerova (2008) ve své publikaci s nazvem Celiakie nabadaji
Ctenate: ,,Za svoji nemoc se nemusite stydet a obavat se néjaké nabizené jidlo slusné od-

mitnout. Dnes je jiZ o celiakii zvidava verejnost informovana a jisté Vasi omluvu pochopi“.

Treti dil¢i cil: Zjistit, jak celiakie ovliviiuje kvalitu zivota ditéte v oblasti mimoskolnich

aktivit.

Obecné u tazanych respondentti, celiakie neomezuje vykonavat jakykoliv sport, ¢i chodit
do krouzkii. Tato problematika byla jiz nakousnutad v prvnim dil¢im cili. Kdy neumoznéni
absolvovat ditéti s kamarady tabor, jen kvilli bezlepkové dieté je pro dité¢ nepochopitelné.
Z vypoveédi respondenti bylo jasné, Ze nejvétsim problémem je zafizovani a jednani o
bezlepkové dieté. Jak je popsano vyse, vSe je o piistupu lidi k dané problematice. Velkou
roli, zde sehraji projevy nemoci, diky kterym je dit¢ v mnoha piipadech nuceno aktivitu
prerusit. Piikladem muze byt plavani u maminky Terezy, kdy pro Casté a obtizné prijmy,
dcera musela plavani prerusit. Stav se jiz zlepsil a s plavanim chtéji zacit od zati. Mnoho
déti jezdi na prazdniny i k roding, ktera se také zzila s bezlepkovou dietou a pfipravuji pro
dit¢ velmi optimalni podminky. Rodice vétSinou ditéti nabali pe¢ivo. Maminka Rozalie
popisuje, ze: ,, informace o bezlepkové dieté podam, jako hotovou véc, kdyz okoli vidi, Ze se

nebojim, taky se prestanou bat“. Tohle tvrzeni je velmi zajimavé a pravdivé, vétSinou kdyz
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lidé odmitaji, tak se necht¢ji uc¢it néco nového a hlavné nechtéji mit zodpoveédnost. Hledaji

plno ditvodd, pro¢ to nejde, nez aby zkusili najit divod, pro¢ by to jit m¢lo.

Ctvrty diléi cil: Zjistit, jak celiakie ovlivituje kvalitu Zivota ditéte v oblasti vzd&lavani.

Celiakie ovliviiuje skolni dochazku v jediném ptipad¢ a to vV obdobi diagnostikovani ne-
moci a pfi projevech a potizich nemoci, ma dit€¢ mnoho absenci, které jsou jedinym pro-
blém, ktery respondenti zminili. Po diagnostikovani nemoci, nasazeni bezlepkové diety
a informovanosti tfidniho ucitele celiakie nijak neovliviiuje dit€ v oblasti vzdélavani. Vrs-
tevnici i ucitelé maji o celiakii informace, ackoliv ne plnohodnotné, ale néco védi. Samotné

déti o nemoci prevazné mluvi, jen kdyz se nékdo zepta. Samotni toto téma nenacinaji.

V jednom piipadé¢, byla i Sikana, ze strany vrstevnikt. Anna si to vyieSila sama, bez pomo-
ci ucitele. Byla jina a slab4, tudiz lehky ter¢ pro pubertalni spoluzdky. Ted tvrdi, ze diky

nim, ziskala sebevédomi a nemoc povazuje, za ptinosnou. Spoluzici ji berou jaka je.

Opct je tady spolecny problém a to zajiSténi bezlepkové diety ve Skolnich jidelnach. Nize

jsou dv¢ tvrzeni, se kterymi souhlasim.

Odborny casopis Pharma News (2012, ¢lanek 6) uvadi ,, problém budou mit rodice déti,
které maji celiakii, nebot’ Fada Skolek nema moznost pripravovat zvlast bezlepkovou stra-
vu““. Respondenti se setkali ptimo s timto problémem, kdy dité odmitli ve Skolce, z diivodu
piipravy bezlepkové diety. V jednom piipad€, bylo zminéno, Ze Skolka umoznila vafit dité-
ti bezlepkovou dietu, jen jeden den v tydnu, zbylé dny se stravuje dité doma a je nuceno

chodit ze skolky pied obédem.

Autofi Fri¢ a Mengerova, (2008) ve své publikaci uvadi ,,ve vétsiné materskych skolek a ve
Skolnich jidelnach Ize jiz dnes vétsinou pozadat o zajisténi bezlepkové diety pro Vase dite,
popripade s prispenim rodicu“. S timto tvrzenim se Cast respondentt také setkala. Ditéti
do 8kolky nosi svadiny a &ast surovin pro piipravu bezlepkové diety. Cast respondentt si
nosi jidlo z domu, nebo se chodi najist domu. JelikoZ jednani s jidelnou ¢i zafizenim, neby-
lo podle ptedstav a nemélo dobrého konce. Nekteti neméli problém s ptfipravou bezlepkové

stravy ve skolce a ve skolni jideln¢.

Pti otazce, jak rodice vybirali Skolku, ¢i Skolu pro dité, byly odpovédi rizného typu. Pre-

vladaly odpovédi nijak specidlné a dle zaméieni. To se vztahovalo vétSinou ke kategorii
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déti od 12 - 15 let a 16 - 19 let. V kategorii déti 3 - 5 let a 6 - 11 let prevladaly odpovédi

typu, aby Skolka byla v misté bydlisté a dle moznosti bezlepkového vateni.

Paty dilci cil: Zjistit, jak celiakie ovliviiuje kvalitu Zivota celé rodiny.

Tento cil, byl pfevazné¢ zaméfeny na ekonomickou ndro¢nost pfi zajistovani bezlepkové
stravy. VSichni respondenti uvedli, ze vaii bezlepkove pro vSechny c¢leny rodiny. Kupuji
jen bezlepkovou mouku, ze které vSe pfipravuji. Cena bezlepkové mouky je mnohokrat
vys$si nez mouky klasické. Bezlepkova dieta, zménila zplsob Zivota a omezeni a zmény ve
slozeni stravy. Respondenti popisuji, ze stravi mnohem vice ¢asu pti nakupu potravin, jeli-
koz sleduji sloZzeni. Mamince Adriané na bezlepkové dieté dcery Katky vadi pravé tento
problém, vétSina vyrobki je znafena chybné, nebo v cizim jazyce. Sleduje to stale, protoze
1 kdyz kupuje stale stejné véci, tak se stane, Ze zmeni vyrobu a sloZeni a najednou vyrobek
obsahuje lepek. Toto tvrzeni podporuji ve své knize autoti Fri¢ a Mengerova (2008) ,, je
nutné vzdy sledovat na etiketdach slozeni kupované potraviny a deklaraci o bezlepkovosti*.
Bylo zjisténo, ze pro 8 z 12 dotazovanych rodin je bezlepkova strava velice drahd a odrazi
se to na rodinném rozpoc¢tu viz. Tab. 13. Zbyli 4 respondenti nevnimaji bezlepkovou dietu,
jako velké finan¢ni omezeni, odivodnéni znélo: maminka Alexandra ,, financni omezeni to

I3

je, ale da se s tim zZit. “ Maminka Rozalie ,, uz nevnimame, ale samozrejmé je dieta draha. "
urcité stoji, ale da se to.* Dostupnost potravin, se lepsi a rodiny v tomto ohledu nepocit'uji
nespokojenost. Pfi rozhovoru bylo feSeno i téma piispévky od zdravotnich pojiStoven ¢i
piispévek na péci pro dité od socidlniho odboru. V teoretické Casti bakalarské prace, bylo
zminéno a dohledano, ze v roce 2015 pfispivaji vSechny pojistovny. Z rozhovort vyplynu-
lo, Ze ne vSichni si zadaji o ptispévek od pojistovny konkrétné maminky Sofie, Sylva
a Klara. Maminky Sofie a Sylva jako divod uvedli, Ze pojistovny stale méni podminky
a dobu, kdy se ptispévek vyplaci. Pobiraji ptispévek na dité a to jim relativné sta¢i. Ma-
minka Kléara nepobird zadné piispévky, jelikoZ dcera uz bude mit 18 rokl a to malo co
pojistovna dava, tak se bez toho obejdou. Piispévek na péci pobiraji maminky Bara, Kris-
tyna, Tereza, Sofie a Sylva. Pti dotazovani se ostatnich respondentti, zdali pobiraji ptisp¢-

vek na péci, vétSina uvedla, ze jim nebyl schvalen.
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ZAVER

V bakalaiské praci s nazvem ,,Kvalita Zivota déti s celiakii®, se v teoretické ¢asti zabyvam
onemocnénim, kde je zahrnuta anatomie a fyziologie, charakteristika onemocnéni, projevy,
pti¢iny, diagnostika, 1écba a progndza, dale bezlepkovou dietou, kde jsou uvedeny vhodné
a nevhodné potraviny a zpusoby pfipravy stravy. V neposledni fadé jsem se zaméfila, zda
zdravotni pojistovny pfispivaji svym détskym klientiim s touto nemoci. V praktické Casti
byla pouzita kvalitativni metoda, kdy jsem za pomoci nestandardizovanych strukturova-
nych rozhovorii provadéla vyzkum zaméfeny na kvalitu zivota déti s celiakii v riznych

veékovych kategoriich.

U tohoto onemocnéni je dilezité striktni dodrZzovani bezlepkové diety, kterd je zaroven
i jedinou lé¢bou. Pii stale se zvySujicich pocti obchodi, které nabizeji vice a vice sorti-
mentu produktt neobsahujici lepek, je 1éc¢ba celiakie zvladnutelna mnohem 1épe nez v mi-
nulosti. Déti ve vSech vékovych kategoriich se za nemocné spise nepovazuji a sami tvrdi,
ze jsou 1 horsi véci. Nemusi brat Zadné 1éky, nebo si aplikovat inzulin, jejich 1écba je pouze

Vv jidle, které ma ovSem sva specifika. Onemocnéni berou jako soucast svého Zivota.

Cilem bakalafské prace bylo zjistit, jak celiakie ovliviiuje kvalitu Zivota déti rGznych vé-
kovych kategorii (3 - 7 let, 8 - 11 let, 12 - 15 let, 16 - 19 let). Cil byl spInén s pouzitim kva-

litativni metody formou rozhovoru.

Z prizkumu vyplynulo, Ze nejvétsi podil na kvalitu Zivota déti mé nejen rodina, kterd ne-
mocné dité podporuje a poskytuje mu lasku, bezpeci a zazemi, ale také vrstevnici, kamara-
di a v neposledni fadé pochopeni spole¢nosti. Piestoze je celiakie nevylécitelnou nemoci,
ktera je podminéna dodrZovanim bezlepkové diety, tak ji déti i rodic¢e zvladaji dobie a své

trapeni, které diky dieté¢ maji, se snazi vykompenzovat né¢jakym jinym zpisobem.

V zavéru lze shrnout, ze celiakie nejvice ovliviiuje kvalitu zivota déti obecné v oblasti
stravovani a Vv oblasti psychické a socialni. Nejvice déti mrzi, ze uz nemizou jist normalni
pecivo. Dalsi véci je, Ze stale musi premyslet nad tim, kdyZ cestuji, nebo jdou na spolecen-
skou akci, zda bude moznost si nékde nakoupit a i presto, si musi vzit néco ssebou. Pre-
mysli 1 nad tim, Ze se jim stale bude muset n¢kdo ptizplisobovat (rodina, jidelna, pfitel,
pritelkyné,...) a ze mnohdy musi byt kvtli pfistupu spolecnosti vytazeni z kolektivu, pravé
kvuli bezlepkové stravé. V problému zafizovani stravy, je vSe o pfistupu lidi, mnohdy to
problém neni, ale jindy je to ten nejvétsi. Rodice nejvice popisovali problém nedostacuyji-

cich informaci o nemoci, bezlepkové dieté, vhodnych a nevhodnych surovinach pro pfi-
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pravu jidla a moznostech informaci, kde se obréatit dale. Pro rodiny je to zcela nova situace,

se kterou se musi naucit zit a zmenit styl zivota.

Dle mého nazoru jsou zjisténé vysledky pfinosem a jako vystup mé bakalarské prace bych
chtéla vytvortit edukacni material pro vSeobecné sestry a détské sestry pracujici na détském
odd¢leni a v ordinacich praktického 1ékate pro déti a dorost. Mély by nové diagnostikova-
nym rodi¢im a détem podat jasné informace o nemoci, bezlepkové dieté, konkrétnich po-
travinach, které nemocni s touto diagndézou smi a nesmi a uvést piiklady, kde se diagnosti-

kovani mohou informovat. V neposledni fad¢ zodpovédét dotazy, kladeny od rodicu a déti.
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CZK  Centrélni zilni katétr

C ¢islo

CPS Ceskoslovenské pediatrie

CR Ceska Republika

D Dech

DM Diabete Mellitus

FF Fyziologické funkce
FW Sedimentace — Fahraeus Westergren
GIT Gastrointestindlni trakt
IgA Imnuglobuliny A

IgC Imnunoglobuliny C

AY2 Intra venosné — do zily
JIP Jednotka intenzivni péce
K¢ Koruna ¢eska

kg kilogram

Kr. Kristem

KO Krevni obraz

kol. kolektiv

mg miligram

P puls

PedsQL Pediatric Quality of Life Inventory — Pediatricky inventaf kvality zivota
pf. pred
PZK Periferni zilni katétr

RTG rentgen
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Sb. sbirka

SEIQol  Schedule for the Evaluation of Individual Quality of Life — Program hodnoceni

individualni kvality Zivota

SpO; Saturace kyslikem

str. strana

Tab. Tabulka

TK Krevni tlak

TT T¢lesna teplota

WHO Svétova zdravotnicka organizace - World Health Organization

% procento


http://www.who.cz/

UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 77

SEZNAM TABULEK

Tab.
Tab.
Tab.
Tab.
Tab.
Tab.
Tab.
Tab.
Tab.
Tab.
Tab.
Tab.
Tab.
Tab.
Tab.

1 Charakteristika SOUDOTU d&ti........c.ccoviiiiiiiiiiiiii s 42
2 DEIKa ONEMOCTHIENT ...ttt nnees 43
3 Ovliviiuje celiakie psychickou stranku dit€te..........ccovvviiieiiiiiniiiicecc e 44
4 Zjisténi prijeti pomoci 0d PSYCNOI0QA ........oovviviiiiiiiiii e 45
5 Ponizovani ¢i odstrkovani ditéte kviili celiakii.......ocoveriiiiiiiiiiiiiiec 46
6 Zajem ditéte o setkdni se s dEtmM1 StEJNE NEMOCT.....veerverivieiiiiiiesie e 47
7 Omezuje dité dieta i néjak jinak, nez tim, Ze nesmi nékteré potraviny .................... 48
8 Znalost ditéte o komplikacich po poziti normalni stravy ...........ccccveiriiiiinieniicnnns 49
9 Kupujete Casteji hotové pecivo nebo pecete doma.........cceevverieeiiiiiieiie e 52
10 Obavy z nabidnuté stravy ditéti od kamaradil .........cccoeereririniinieiene e 55
11 Jednani s jidelnou 0 bezlepkoveé diete ..........cccvriiiiiiiiiiiice e 56
12 Pozadali jste 0 pomoc tHidniho UCItele........ccovvvviiiiiiiiiiieicce e 57
13 Kdo trpi celiakii v nejbliZS$1 roding ...........cocieiiiiiiiiiiiiieiee e 59
14 Uast ditéte pii PHPrAVE STAVY ......cocvcvceceeeeeseeseeseseseetes st sessesse s sssees 60
15 Finanéni omezeni z ditvodu bezlepkove diety.........ccvviiiiiiiiiiiiiiciecie e 61



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 78

SEZNAM PRILOH
PRILOHA P 1: INFORMACNI LETAK LAZNE MANES ....cooooveeeeeeeeeeeee oo eeee e, 79
PRILOHA P 2: ROZHOVOR S RODICT.....voviteeeeeeeereeeereeeeeeeeeseeesereeeessesseseissneeesaseeas 80

PRILOHA P 3: ROZHOVOR S DETMLI....oooiieeeeeeeee oo e e er e e eeeesaeen e 81



PRILOHA P 1: INFORMACNI LETAK LAZNE MANES

LAZENSKA LECEBNA MANES
KARLOVY VARY
JEDINECNE LAZNE PRO DETI A DOROST

Ssznam chorob, |sjichZ Bésnl Iné hrazeno zdravoini tovnou:

~

L4

1. Chorody travicino ustrojl e
funkéni poruchy, chronicka onemocnéni 2alugky, 2iuEniku a stiey; pooperadni stavy:
wiagdove chorody 2alucku 3 gvanactemiu; syndromy krakeho stieva; pankreatiay,
gastroezofageaini refuxy;
chronické zanétiivé choroby stiev — ulcerczn! koitida; Morbus Crohin;
familiami polyposy; pooperainl stavy; chronicke obstipace;
chronicka onamocnén! jater — stavy po Infekén| nepatiidd a transplantact jater; hepatopatis;
cysticka fibrosa; callakls

2. POWCﬂy metabolsmu
Diabstes mellttus 1. 3 2. typu
EdukaZni pobyty rocdié 5 02IMI U nove ZeEnych diadetikd
Komplexn| 4 tydenni Ia2eAsky pobyt Sitskych Eabatii

3. Obazia

Vékova uugna:

2 - 6 et {5 Goprovodem rodid, ktery je hrazeny postownou)
7 - 15 Jet is tvalym dohiedem zdravoiniki 3 pedagoga)

15 — 18 Jet (dorostovy re2im s Inghviduainimi vychazkami)

Lécenl ja piné hrazené zdravotnl pojidt'ovnou 1x roéné pro diagnozy Diabsies meliitus

1. typu, Morbus Crohn, Chronicks enterokolitidy, Chronické nemoc! pankraasu a Cysticka
nbroza. U ostatnich alagnoz j moZnost opakovan! 1azenske 18¢by ve frekvencl 2-3 lé&snl
za gétstvi dis zakiadnl glagnozy.

Dalks pobyty: Zakiaoni c2ika podytu 4 tydny s mo2nost! prodiou2eni o 2 tydny

Zaméfeni 19¢ebnsho programu:

odboma pediainicka pese

edukace

®etni stravovan! — dieta redukinl, diabeticka, nizkocholesterolova,
paziepkova, jateml, vegetarianska apod.

skupinova a Individuain| psychoterapie

Jazefske procadury me diagnoz — napy. pitna kora, plavani, voan|
procadury, slatinné obkiady, iezebny wiocvik,

skoinl vyuka a pfedskoini vzaaavani

spoiedné relaxaéni 3 voinoiasove akiivity — vychazky, vyiety,
navsidvy kina, divadia apod.

Pracovnl tym: pediatr, gastroenterciog, diabetolog; déiske sesiry; edukalini sesira; psychoiog,
nutnEni terapeust; rehablitaéni pracovnicl; programovy manager; uiitele Z5 a M3 pa LL Manes

WK

N os

Odbor l4zefigke peée Nemocnice Na Homoice
LAZENSKA LECEBNA MANES
Kizova 13, 350 01 Kariovy Vary, Ceska Repubika
Tel: +420 353 334 111, +420 353 334 224

E-malt m-‘ogﬁiqanes—sgg.cz. VW Manes-spa.ce

(Komplexni lazenska péce pro déti a dorost. www.manes-spa.cz; [online]).



PRILOHA P 2: ROZHOVOR S RODICI

Trpi celiakii jen dit€ nebo i nékdo z nejblizsi rodiny?

Jak dlouho ma vase dité¢ diagnostikovanou celiakii?

Ovliviiyje podle Vas celiakie psychickou stranku Vaseho ditéte?
Byla Vam nabidnuta pomoc psychologa?

Kde mate vy a dit¢ moznost se informovat o onemocnéni?
Citilo se dité nékdy kvili nemoci odstrkované ¢i poniZované?
Navstévuje dite néjaké krouzky a ucastni se i1 vicedennich akei?

Jak probiha zafizovani a jednani o bezlepkové dieté pti vicedenni akci?

© 0o N o g bk~ w D

Ma dit¢ z4jem o setkani s détmi stejné nemoci?

[EEN
o

. Pfizpiisobujete néjak stravovani rodiny ditéti?

[EEN
[EEN

. Je dité schopno si samo urcit, kterou potravinu muaze?

[EEN
N

. Pomaha dit¢€ pti ptiprave stravy?

[EEN
w

. Mate obavy, ze dité pfijme nabidnutou potravinu od kamaradu, aniz bude védét, zda
ji miiZe nebo ne?

14. Vi dité, jaké zdravotni komplikace nastanou pii poZiti normalni stravy?

15. Omezuje dit€ dieta v Zivoté 1 n€jak jinak, nez tim, Ze nesmi nékteré potraviny?

16. Co ditéti nejvice vadi na bezlepkové dieté?

17. Jaka je dostupnost bezlepkovych potravin v misté bydliste?

18. Kupujete casteji hotové pecivo nebo pecete doma?

19. Vnimate velké financni omezeni z diivodu bezlepkové diety?

20. Jak jste vybirali skolku ¢i Skolu pro dite?

21. Jak probihalo jednani se Skolkou ¢i jidelnou o bezlepkové dieté?

22. Jak se dit¢ zaclenilo do kolektivu?

23. Pozadali jste o pomoc tiidniho uditele?

24. Maji ucitelé informace o nemoci?

25. Maji vrstevnici informace o nemoci?



PRILOHA P 3: ROZHOVOR S DETMI

© ©° N o gk~ w DR
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Trpis celiakii jen Ty nebo 1 nékdo z nejblizsi rodiny?

Jak dlouho mas diagnostikovanou celiakii?

Ovliviiuje celiakie Tvou psychickou stranku?

Potieboval/a jsi pomoc psychologa?

Kde ses informoval/a o onemocnéni?

Citil/a ses n¢kdy kvili nemoci odstrkovany/a ¢i ponizovany/a?
Navstévujes n¢jaké krouzky a ucastnis se i vicedennich akei?

Jak probiha zatizovani a jednédni o bezlepkové dieté pii vicedenni akci?

Mas zajem o setkani se s détmi stejné nemoci?

. Prizpiisobuje se Ti pfi stravovani rodina?

. Vybirés si potraviny sam/a?

. Poméhas pfi chystani stravy?

. Mas obavy z nabidnuté potraviny od kamaradd, zda je bezlepkova?
. Vi§, jaké zdravotni komplikace nastanou pti poziti normalni stravy?
. Omezuje T¢€ dieta v Zivoté€ 1 n¢jak jinak, nez tim, ze nesmis nékteré potraviny?
. Co Ti nejvice vadi na bezlepkové diet&?

. Jaka je dostupnost bezlepkovych potravin v misté bydliste?

. Jak ses zaclenil/a do kolektivu?

. Pozadali rodi¢e nebo Ty o pomoc tfidniho ucitele?

. Maji ucitelé informace o nemoci?

. Maji vrstevnici informace o nemoci?



