Kvalita zivota déti a dospivajicich s celiakii

Jaroslava Petrova

Bakalafska prace i Univerzita Tomase Bati ve Zliné
2012 Fakulta humanitnich studii




Univerzita Toméase Bati ve Zliné
Fakulta humanitnich studif
Ustav pedagogickych véd
akademicky rok: 2011/2012

ZADANi BAKALARSKE PRACE

(PROJEKTU, UMELECKEHO DiLA, UMELECKEHO VYKONU)

Jméno a piijmeni:  Jaroslava PETROVA

Osobni islo: H09142

Studijni program: B 7507 Specializace v pedagogice

Studijni obor: Socialni pedagogika

Téma prace: Kvalita Zivota déti a dospivajicich s celiakii

Zasady pro vypracovani:

Studium odborné literatury, vymezeni pojmii a teoretickych vychodisek
Pfiprava metodiky vyzkumné casti

Realizace kvalitativniho vyzkumu formou rozhovori

Zpracovani a vyhodnoceni ziskanych dat

Prijeti odpovidajicich zavéra

Doporuceni pro praxi



Rozsah bakalafské prace:
Rozsah pfiloh:
Forma zpracovani bakalafské prace: tisténa/elektronicka

Seznam odborné literatury:

KRIVOHLAVY, Jaro. Psychologie zdravi. Praha: Portal, 2003. ISBN 80-7178-774-4.
LANGMEIER, Josef a Dana KREJCIROVA. Vyvojova psychologie. 2. aktualizované vyd.
Praha: Grada, 2006. ISBN 80-247-1284-9.

LATA, J., J. BURES a T. VANASEK, et al. Gastroenterologie. Praha: Galén, 2010. ISBN
978-80-7262-692-2.

MATEIJCEK, Zdené&k. Psychologie nemocnych a zdravotné postizenych déti. 3. preprac.
vyd. Jino€any: H & H, 2001. ISBN 80-86022-92-7.

MARES, Jifi, et al. Kvalita Zivota u d&ti a dospivajicich lIl. Brno: MSD, 2008. ISBN
978-80-7392-076-0.

Vedouci bakalafské prace: Mgr. Eva Machg, Ph.D.

Ustav pedagogickych véd
Datum zadani bakalafské prace: 30. listopadu 2011
Termin odevzdani bakalarské prace: 4. kvétna 2012

Ve Zlin& dne 12. ledna 2012

N )

A e
o4 L//,z:f et

AL

Mgr. Jakub Hladik, Ph.D.
Feditel Ustavu

doc. Ing. Anezka Lengalova, Ph.D.
dékanka




PROHLASENI AUTORA BAKALARSKE PRACE

Beru na védomi, Ze

e odevzdanim bakalaiské prace souhlasim se zvefejnénim své prace podle zakona ¢.
111/1998 Sb. o vysokych $kolach a o zméné a doplnéni dalSich zakont (zakon o
vysokych $kolach), ve znéni pozdéjsich pravnich pfedpist, bez ohledu na vysledek
obhajoby b,

e beru na v&domi, Ze bakalarskd prace bude uloZena v elektronické podobé
v univerzitnim informaénim systému dostupna k nahlédnuti;

e na moji bakalafskou praci se plng vztahuje zékon &. 121/2000 Sb. o pravu autorském,
o pravech souvisejicich s pravem autorskym a o zméné nékterych zékont (autorsky
zékon) ve znéni pozdé&jsich pravnich predpisd, zejm. § 35 odst. 3 7,

e podle § 60 ¥ odst. 1 autorského zakona ma UTB ve Zling pravo na uzavieni licen&ni
smlouvy o uziti $kolniho dila v rozsahu § 12 odst. 4 autorského zékona;

e podle § 60 ¥ odst. 2 a 3 mohu uZit své dilo — bakala¥skou praci - nebo poskytnout
licenci k jejimu vyuZiti jen s pfedchozim pisemnym souhlasem Univerzity Tomase
Bati ve Zling, kterd je opravnéna v takovém pifpadé ode mne pozadovat pfiméfeny
prispévek na thradu nékladt, které byly Univerzitou TomdSe Bati ve Zliné na
vytvoieni dila vynaloZeny (az do jejich skutecné vyse);

e pokud bylo k vypracovani bakaldiské prace vyuzito softwaru poskytnutého
Univerzitou Tomase Bati ve Zliné nebo jinymi subjekty pouze ke studijnim a
vyzkumnym uéeldm (tj. k nekomerénimu vyuziti), nelze vysledky bakalaiské prace
vyuzit ke komerénim tGéelim.

Prohlasuji, Ze
e elektronicka a ti§téna verze bakalaiské prace jsou totozné;
e na bakalaiské praci jsem pracoval samostatné a pouzitou literaturu jsem citoval.
V piipadé publikace vysledkit budu uveden jako spoluautor.

T zakon ¢. TTI7T998 Sb. 0 vysokych skolach a o zméné a doplnént dalsich zakonit (zakon 0 vySokych Skolach), ve znent pozdejsich praviich
predpisii, § 47b ZveFejiiovani zdvérecnych praci:

(1) Vysoka Skola nevydélecné zverejimje disertacni, diplomové, bakalarské a rigorézni prdce, u kterych probéhla obhajoba, véetné posudkii
oponentii a vysledku obhajoby prostrednictvim databaze kvalifikacnich praci, kterou spravuje. Zpiisob zverejnéni stanovi vnitini predpis

vysoké Skoly.



(2) Disertacni, diplomové, bakaldrské a rigorézni prace odevzdané uchazecem k obhajobé musi byt 1éZ nejméné pét pracovnich dnmi pred

kondnim obhajoby zverej k nahlizeni verej) v misté uréeném vnitinim predpisem vysoké skoly nebo neni-li tak urceno, v misté

pracovisté vysoké skoly, kde se ma konat obhajoba prace. Kazdy si mize ze zveFejnéné price poFizovat na své ndklady vypisy, opisy nebo
rozmnoZeniny.

(3) Plati, Ze odevzddanim prdce autor souhlasi se zveej své prdce podle tohoto zdkona, bez ohledu na vysledek obhajoby.

2) zdkon & 121/2000 Sh. o pravu autorském, o pravech souvisejicich s pravem autorskym a o zméné nékterych zdkoni (autorsky =dkon) ve
znéni pozdéjSich pravnich predpisi, § 35 odst. 3:
(3) Do prdava autorského také nezasahuje $kola nebo Skolské ¢i vzdélavaci zaFizeni, uZije-li nikoli za ticelem pFimého nebo nepFimého

hospoddFského nebo obchodniho prospéchu k vyuce nebo k viastni potrebé dilo vytvorené Zikem nebo studentem ke splnéni Skolnich nebo

studijnich povinnosti vyplivajicich = jeho pravniho vztahu ke skole nebo skolskému ¢i vzdélavaciho zarizeni (skolni dilo).

3) zdkon ¢ 121/2000 Sb. o pravu autorském, o pravech isejicich s pravem autorskym a o zméné nékierych zdkoni (autorsky =zdakon) ve
znéni po=déjsich pravnich predpisii, § 60 Skolni dilo:
(1) Skola nebo skolské éi v=déldvaci zaFizeni maji za obvyklych podminek pravo na uzavieni licencni smlouvy o uziti skolniho dila (§ 35 odst.

kSTl

projevu jeho vitle u

3). Odpira-li autor takového dila udélit svoleni bez vazného ditvodu, mohou se tyto osoby doméhat nahrazeni
soudu. Ustanoveni § 35 odst. 3 ziisidvd nedotceno.

(2) Neni-li sjedndno jinak, miize autor $kolniho dila své dilo uZit ¢i poskytnout jinému licenci, neni-li to v rozporu s opravnénymi zdjmy skoly
nebo skolského ¢i vzdéldvaciho zarizeni.

(3) Skola nebo skolské ¢i v=délavaci zaFizeni jsou opravnény pozadovat, aby jim autor skolniho dila = vydélku jim dosazeného v souvislosti

s uZitim dila & poskytnutim licence podle odstavce 2 pFimérené prispél na thradu nakladi, které na vytvoreni dila vynaloZily, a to podie

okolnosti az do jejich skuteéné vyse; pritom se prihlédne k vysi vydélku dosaZeného $kolou nebo Skolskym ¢i vzdéldvacim zarizenim = uZiti
Skolniho dila podle odstavce 1.



ABSTRAKT

Tématem této bakalaiské prace byla zvolena problematika onemocnéni celiakii. Teoreticka
¢ast se ve dvou kapitolach zabyva objasnénim zakladnich udaju o celiakii a zasadami
bezlepkové diety. Treti kapitola se vénuje kvalit¢ zivota. Hlavnim cilem vyzkumné ¢asti
bakalarské prace bylo zmapovani osobnich zkuSenosti a vnitinich pocitti déti a dospivaji-
cich trpicich celiakii a jejich rodict, véetné vlivu onemocnéni na jejich kvalitu Zivota.
V praktické ¢asti jsem vyzkum vedla formou polostrukturovanych rozhovora s ohniskovou
skupinou déti a s rodici déti s celiakii. Na zékladé analyzy rozhovorii jsem popsala, jak

celiakie ovliviiuje kvalitu Zivota déti a dospivajicich s timto onemocnénim.

Klicova slova: celiakie, bezlepkova dieta, kvalita Zivota

ABSTRACT

The topic of this thesis is the celiac disease. Two chapters of the theoretical part explain
basic facts about celiac disease and principles of the gluten-free diet. The third chapter
focuses on quality of life. The main objective of the research work was to map the personal
experiences and inner feelings of children and adolescents with the celiac disease and their
parents, including the impact of the disease on their quality of life. In the practical part, my
research was done in the form of semi-structured interviews with a group of children and
parents of children with the celiac disease. Based on analysis of interviews, | described

how celiac disease affects quality of life of children and adolescents with this disease.

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

Ke své bakalarské praci jsem si vybrala téma: ,, Kvalita zivota déti a dospivajicich s celia-
kii“. V mém okoli jsou dvé neptibuzné divky, kterym byla diagnostikovana celiakie. Je to
autoimunitni onemocnéni, u kterého dochazi ke tvorbé protilatek proti bunkam sliznice
tenkého stfeva, spusténé piitomnosti lepku v potrave, uvadéji Kohout a Pavlickova (2010,
s. 9). Zakladem 1é¢by je celozivotni bezlepkova dieta. Pii bezlepkové dieté je nutné uplné
vylouceni lepku z potravy a nahrada obilovin jinymi produkty. Toto znevyhodnéni, zv1asté
u déti a dospivajicich, mize byt subjektivné vnimano jako snizeni kvality Zivota. K vybéru
tohoto tématu pro bakalaiskou praci mé piivedl zdjem o toto onemocnéni, o kterém se

Vv posledni dobé stéle vice hovoii. Je to téma aktudlni a zajimavé.

Teoretickou ¢ast jsem vénovala nahledu do problematiky, rozdélila jsem ji do tfi kapitol.
V prvni kapitole jsem rozebrala problematiku onemocnéni celiakii, popsala jsem historii a
védecké poznatky o vzniku nemoci, pfiznaky, pribéh, mozné komplikace, diagnostiku a
1é¢bu onemocnéni. Ve druhé kapitole jsem objasnila princip a zasady bezlepkové diety.
Tteti kapitola se vénuje kvalité Zivota, vystihuje, jak nemocny ¢lovék hodnoti svou Zivotni

situaci a jaky vliv méa onemocnéni na celkovou kvalitu Zivota.

Vyzkum jsem realizovala kvalitativni formou za pomoci polostrukturovaného rozhovoru
s ohniskovou skupinou déti a dospivajicich a rozhovory s jednotlivymi rodic¢i. Diagndza
celiakie je velka zivotni zména ovliviiujici kvalitu jejich Zivota. Hlavnim cilem bylo zma-
povani osobnich zkusenosti a vnitinich pocitt déti s celiakii a jejich rodi¢t. Snazila jsem se
zjistit, zda a jaky vliv ma onemocnéni na kvalitu jejich zivota, zda jsou déti schopny podat
informace o0 svém onemocnéni a jak ho vnimaji, v ¢em nejvice pacienti stradaji a ¢eho se
nejvice boji. Dale mé zajimalo, jak se déti stravuji ve Skolskych zatizenich a na pobytovych
akcich. Analyzovala jsem kvalitu a dostupnost bezlepkovych potravin. Zjistovala jsem,
jaké moznosti jsou z pohledu nemocnych pro zlepSeni kvality jejich zivota. Objevila jsem
mnoho spoleénych prvkl. V zavéru projektu jsem uvedla doporuceni, kterd vychazeji

z vyzkumného Setfeni.
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. TEORETICKA CAST
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1 CELIAKIE

Celiakie je celozivotni, geneticky podminéna porucha tolerance lepku (gladinu). Jiné nazvy
pro toto onemocnéni jsou glutenova enteropatic nebo celiakalni spure. Manifestuje se
Vv rizném obdobi Zivota. Nejcastéji se nemoc projevi u déti od pul roku do dvanécti let a u
dospélych mezi tficatym a padesatym rokem. Lepek je bilkovinny komplex, ktery se na-
chazi v povrchni &asti obilnych zrn. Stépné produkty pfi traveni lepku vyvolaji u vnima-
vych osob reakci imunitniho Systému a tvorbu autoprotilatek proti strukturam vlastniho
stieva. Pisobenim lepku dochézi vlivem zénétu ke zméné¢ sliznice tenkého stfeva, zvySeni
propustnosti stievni sliznice, snizeni schopnosti traveni a vstfebavani zivin. U tézkého po-
stizeni dochazi ke ztenCeni stfevni stény. Pozler et al. (1999, s. 202) uvadéji, ze v soucasné
dobé¢ rozliSujeme celiakii aktivni, silentii, latentni a potencialni. Charakteristické rysy jed-
notlivych forem se 1isi vnimavosti k lepku, ptitomnosti protilatek v krvi a histologickym

nalezem na sliznici stfeva.

1.1 Historie

Prvni popis nemoci pochazi z roku 1888, kdy bylo popsano onemocnéni v détském véku.
Prvni popis nemoci u dospélych pacientt je z roku 1932, jak uvadi Lata, Bure§ a Vanasek
et al. (2010, s. 67). Dle Pekarkové (2006, s. 336) v prib&hu 2. svétové valky upozornil ho-
landsky pediatr Karel Dicke na vztah mezi celiakii a konzumaci chleba. V roce 1950 Dicke
ve spolupraci s Van de Kamerem publikovali vztah mezi pouzitim p$eni¢nych bilkovin a
malabsorpci tukti u pacientd s celiakii. Histologické vySetieni tenkého stieva v roce 1956
prokazalo, Ze zanétlivé zmény na sliznici tenkého stfeva se u nemocnych osob méni

Vv zavislosti na pfijmu potravy obsahujici lepek (Mozna, 2007).

1.2 Priznaky a pribéh nemoci

Ptiznaky tohoto onemocnéni jsou zavislé na véku pacienta. Ptiznaky celiakie rozdélujeme
na bfiSni a celkové zplisobené malabsorpci Zivin, minerdlll a vitaminl. Typické stfevni
ptiznaky jsou ptfitomny jen u malych déti. U malych déti se objevuji pfiznaky po zavedeni
obilnych vyrobki do détské stravy. Kohout a Pavlickova (2010, s. 9, 17) uvadéji, ze celia-
kie u déti se projevuje celkovym neprospivanim, poruchou ristu, podvyzivou, prijmy a

bolestmi bfiska, vzedmutim biiSka, mastnymi stolicemi, chudokrevnosti, otoky nohou.
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V puberté se miize onemocnéni spontanné zlepsit, diky tomu vznikla nespravna predstava,

ze celiakie je onemocnéni détského veku.

Stievnimi piiznaky u dospé€lych pacienti mohou byt prijmy, objemné stolice s piimesi
tuku, kiecovité bolesti biicha a hubnuti nebo vibec zadné. Podle nékterych autord jsou
mimostfevni projevy celiakie az patnactkrat Castéjsi nez stfevni projevy, uvadi Pekarkova
(2006, s. 338). U dospélych pacientti se objevuji nejriznéj$i mimostievni ptiznaky: anemie,
osteoporoza, Duhringova dermatitida (puchyinaté postizeni kize), aftézni stomatitida, po-
lyneuritidy (zanéty perifernich nervit), epilepsie, deprese, tinavovy syndrom, poruchy cho-
vani, infertilita (neplodnost), opakované potraty, impotence. Podle Laty, BureSe, Vanaska
et al. (2010, s. 68) je celiakie charakterizovana autoimunitnim zanétlivym onemocnénim
tenkého stfeva, malabsorpci a klinickym zlepSenim pacientt pii bezlepkové dieté. K Gpravé
sliznice tenkého stfeva dochazi pii dodrzovani diety, v optimalnim ptipadé v pribéhu jed-
noho roku. Onemocnéni mize mit i velmi mirny pribéh s necharakteristickymi ptiznaky, a

proto nebyva ¢asto rozpoznano.

1.3 Mozné komplikace

Pribéh nemoci je zavisly na dislednosti dodrzovani bezlepkové diety. Poskozenou sliznici
pronikd mnozstvi latek, které mohou zvySovat riziko vzniku nddorovych onemocnéni.
Zvl1aste u pacientt, ktefi nedrzi dietu, je zvySeny vyskyt karcinomd traviciho Ustroji a zvy-
Seny pocet nadortt mimo travici trakt. ,,Celiakie je 1é¢itelna a ma zavazné disledky, pokud
neni 1éCena. Jedinou kauzalni 1é¢bou je piisna dozivotni bezlepkova dieta. Pokud se dia-
gnoza celiakie stanovi v€as a pacienti disledné dodrzuji bezlepkovou dietu, maji velkou
Sanci, Ze se doziji primémého véku odpovidajiciho dané populaci, neprojevi se u nich
komplikace ani jiné autoimunitni choroby. To pfedstavuje nejen pfinos pro samotné ne-
mocné, ale také Usporu nemalych finan¢nich prostfedkii nutnych na lécbu komplikaci®
(Fri¢, 2012). ,,Podle nejnové€jSich poznatkl se celiakie fadi k autoimunnim chorobam a
muze se sdruzovat s dalS§imi nemocemi této skupiny, jako jsou diabetes 1. typu, nespecific-
ké stievni zanéty, revmatoidni kloubni zanéty, choroby Stitné zlazy, ZluCovych cest, jater,
ledvin aj. Pti nedodrzovani dietniho reZzimu vyplyvaji zdvazné komplikace celiakie z chro-
nickych zanétlivych zmén tenkého stfeva, poruch imunity; mize se objevit cirhoza jater,

kalcifikace v mozku, epilepsie, plicni fibroza a sttevni lymfomy* (Mozna, 2007).
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1.4 Diagnostika

Pacientt s celiakii ptfibyva. Tato nemoc miiZze byt diagnostikovana v kterémkoliv véku. U
0sob s piiznaky onemocnéni a také u piibuznych pacientt s celiakii se v krvi vySetiuji pro-
tilatky proti gladinu a endomyzinu. U 0sob s pozitivnimi protilatkami nasleduje biopsie
tenkého stieva. Definitivni diagnoza je stanovena az po histologickém vySetieni sliznice
tenkého stieva. Nékteti 1ékati provadéji u nemocnych expozicni, provokacni test lepkem,
ktery povazuji za dulezity k ovéteni diagndzy. Pozler et al. (1999, s. 210) definuji expozic-
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ni test jako zamérné podavani stravy obsahujici lepek nebo “Cisty* lepek pacientovi se
suspektni celiakii. V prvnim piipadé se mnozstvi ptijatého lepku odhaduje na jeden az dva
platky chleba denn¢, v druhém pfipad¢ se podava jeden gram lepku denné. PO expozici se
typické zmény na sliznici rozvinou béhem osmi az dvanécti hodin, uvadéji Lata, Bures,

Vanasek et al. (2010, s. 68).

Podle Frice (In Trojan, 2011), nascho piedniho odbornika na celiakii, je diagnostika velmi
jednoducha. Pozdni diagnoza je nebezpecna, ale nejhorsi je nelécena nemoc. Na jednoho
celiatika pfipadé4 asi dvacet potenciondlnich nediagnostikovanych celiatikti. Vychodiskem
ze situace je cileny screening. Cileny screening by se m¢l tykat predevsim ptibuznych ce-
liatikti, zejména pfti vyskytu podezielého symptomu nebo jiné autoimunitni choroby. Podle
pokynu ministerstva zdravotnictvi z inora 2011 maji prakticti 1ékafi a ambulantni specia-

listé ¢loveéka s ur€itymi piiznaky odesilat k testlim na gastroenterologicka oddéleni.

1.4.1 Reakce pacientii na diagnézu

Pokud je ¢loveéku diagnostikovano zavazné onemocnéni, nastava pro néj a jeho rodinu slo-
Zita zZivotni situace, se kterou se musi v§ichni vyrovnavat. Jedincovo okoli opravnéné pied-
poklada, ze sdé€leni diagndzy vazného onemocnéni u nemocného navozuje vyraznou stre-
sovou reakci. Snazi se proto, aby se mu dostalo profesionalni pomoci l€kaiské, psycholo-
gické, ale také pomoci laické, uvadi Mares et al.. (2008, s. 29). Reakce na onemocnéni jsou
u pacientll nemocnych celiakii rizné, né€kterym se ulevi, protoze poznali ditvod svych poti-
Zi a zaroven ,,1ék* na svou nemoc, jini se s dozivotni dietou nevyrovnavaji lehce. ,,V pri-
behu diagnostické faze se pacienti Casto pokouseji bagatelizovat vaznost svého onemocné-
ni (popfeni). Nékdy odmitaji navrhy lécby a zaroven hledaji jiné moznosti, piipadné reaguji
opacné a odmitaji veskerou 1ébu jako bezpredmétnou. Casto proZivaji akutni smutek,

zlost, vztek a depresi zaroven, snizuje se jejich schopnost koncentrace, dochazi k psycho-
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motorickému zpomalovéani a zménam, jako jsou poruchy chuti, spanku a celkové motiva-
ce” (Hoskovcova, 2009, s. 25). Je velmi tézké se s definitivnosti diety vyrovnat, pacienti
Vv této fazi potfebuji psychologickou a socialni oporu. V krizi se ocitaji i rodice nemocnych
déti, protoze jim musi vysvétlit, ze uz nikdy nesméji jist zmrzlinu v oplatkovém kornoutu,
plnéné ¢okoladové bonbony, parek v rohliku, pizzu, kolace a koblizky z pekarny. Pomaoc,
radu a informace najdou pacienti na webovych strankach Poradenského centra pro celiakii
a bezlepkovou dietu www.bezlepkovadieta.cz, Spole¢nosti pro bezlepkovou dietu
www.celiak.cz., Sdruzeni celiatikii www.celiatic.cz a dalSich. Na strankach Spole¢nosti pro
bezlepkovou dietu se nachazeji mimo informaci o spole¢nosti a novinek, také informace o
dieté, o nemoci, nakupovani, stravovani, vafeni, cestovani, ale je zde i seznamka a moznost

v

diskuse na nejriznéjsi témata tykajici se nemoci.

1.4.2 Vyskyt celiakie

Celiakie patii k nejCastéj$im autoimunitnim onemocnénim. V USA je vyskyt celiatikli
1:100, podobny podet se piedpoklada i v Evropé. V Ceské republice je prevalence 1:200 —
1: 250, to znamena 40 000 — 50 000 nemocnych celiakii v celkové populaci, predpoklada
Businova (2005, s. 15). Trojan (2011) uvadi, ze prof. MUDr. Pfemysl Fri¢, DrSc. odhadu-
je, ze vyskyt onemocnéni bude vyssi, asi jedno procento populace, to je zhruba 100 000
lidi. Poget osob s diagndzou celiakie, kteii jsou klienti VZP CR ve véku do devatenacti let
je asi 25 000, pfi¢emz u VZP je pojisténo zhruba Sedesat procent obyvatel Ceské republiky.
Zdiagnostikovano na celiakii je nejvySe patnact procent, vice nez tii Ctvrtiny nemocnych
celiakii neni podchyceno. Zeny onemocni celiakii Gast&ji nez muzi, v poméru asi 2 : 1.
Marquardt a Lanzenberger (2005, s. 7) uvadéji, ze v poslednich desetiletich se vyskyt celi-
akie zvySuje, je sporné, zda je to diky lepSim diagnostickym metoddm nebo vlivem Zzivot-

niho prostiedi, vlivem chybnych stravovacich navyka nebo stresu.

1.5 Lécba

Pfic¢inou celiakie je nesnasenlivost lepku. Celiakie je trvala a neni v soucasné dobé vyléci-
telna. Jedinou plnohodnotnou terapii je celozivotni dodrzovani bezlepkové diety, tedy vy-
louceni vSech pokrmu obsahujicich v jakékoliv formé obiloviny. Jirasek, Brodanova a Ma-
recek (2002, s.78) popisuji, ze neéktefi celiatici maji zaroven laktézovou (mlécny cukr) ne-

snaSenlivost a je nezbytna také bezlaktozova dieta. Vétsinou staci vypustit ty potraviny,
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http://www.celiatic.cz/
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Vv nichz neni laktéza zkvasena. Efekt bezlepkové diety je v pribéhu Ctyf az Sesti tydni,
uvadi Dité et al. (2000, s. 52). I malé mnozstvi lepku je schopno piivodit relaps. U nemoc-
nych Vv celiakalni krizi, kdy doslo k prudkému rozvoji klinickych p¥iznaka a pacienti jsou
ohrozeni na zivoté rozvratem vodniho a mineralniho hospodateni v téle, je zavedena vyzi-
va piimo do zilniho feCi$t€¢ a nasazena lécba kortikosteroidy (hormony kiiry nadledvin),

uvadé¢ji Kohout a Pavlickova (1999, s. 13).

Zdravotni stav pacientl s celiakii zavisi ve velké mife na piisném dodrzovani bezlepkové
diety. Obrazn¢ feceno, své zdravi maji lidé, kteti onemocnéli celiakii, ve svych rukach.
Mares et al. (2008, s. 29) popisuje, ze nové piistupy v 1écbe¢ chronicky nemocnych pacientii
zavadeji hlubsi spolupraci mezi pacientem a lékatem. Jde o takzvanou kooperativni péci.
Pti tradi¢ni péci je profesiondl expertem a fika pacientovi, co ma a co nema délat. Pacient
pasivné posloucha rady 1ékare. Pti kooperativni 16€bé jsou profesiondlové experti na nemoc
a pacient je expert na zivot s nemoci. Profesional u¢i pacienta dovednosti fesit problémy,
které nemoc prinasi.

V ramci prevence se u novorozencd, jejichz matky trpi celiakii, provadi o¢kovani proti
rotavirim. Rotaviry mohou v pfipadé genetické dispozice vyvolat celiakii. Dle Kohouta a
Pavlickové (1999, s. 15) bylo prokdzano, ze pozdé¢jsi nastup podavani mouky do détské
stravy dokaze zabranit vzniku ptiznakl celiakie. Je doporuceno odlozit podavani potravin

obsahujicich lepek po prvnim roce Zivota ditéte.
Dodrzovani bezlepkové diety piinasi zlepSeni kvality zivota, zlepSeni projevii onemocnéni
a snizeni rizika komplikaci. Pacienti jsou i pfi vymizeni projevli onemocnéni dlouhodobé

sledovani a je kontrolovan jejich aktualni zdravotni stav.
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2 BEZLEPKOVA DIETA

Pti dodrzovani piisné bezlepkové diety lze udrzet bezpiiznakovy pribeh nemoci. Jirasek,
Brotanova a Marecek (2002, s. 78) uvadéji, Ze u bezlepkové diety je nutno z potravy uplné
vylouc¢it mouku pseni¢nou, zitnou, je¢mennou i ovesné produkty, vcetné téch potravin,
které tyto slozky obsahuji i v malém mnozstvi (omacky, konzervy, uzeniny, pivo). Dovole-
na je soja, ryze, brambory, kukufice, pohanka, jahly, proso, amarant, kukufi¢ny a brambo-
rovy Skrob, lusténiny, zelenina a ovoce. V obchodech jsou potraviny pro bezlepkovou dietu
oznaceny mezinarodnim symbolem preskrtnutého klasu. Lepek byl pojmenovan podle to-
ho, Ze jeho obsah v mouce podminuje soudrznost tésta (lepi), uvadéji Kohout a Pavlickova
(2010, s. 24). Na ptipravu bezlepkového peciva se pouzivaji mouky sojové, ryzové, bram-
borové, kukuficné nebo smésné, jejichz vlastnosti ovSem nejsou totozné s béznou moukou,
pravé kvuli chybéjicimu lepku. Upéct dobry chleba je naro¢né. Bohuzel bezlepkovy chleba
nechutna stejné jako obycejny, drobi se, druhy den uz neni dobry, je tvrdy, nejlépe se ucho-
vava v mrazaku. Ptipravu bezlepkového chleba doma podstatné usnadnuje domaci pekarna.
V obchodech se zdravou vyzivou jsou k dostani specialni mouky na piipravu riiznych chle-
bt a jiného bezlepkového peciva. Vlastnosti bezlepkového chleba se daji ovlivnit pfidanim
psyllia (tobolka urcitého druhu jitrocele), ktery tésto zvlacni, a guaranové mouky, ktera je
vhodnym pojivem. Bezlepkovy chleba, pecivo a téstoviny lze nakoupit v prodejnach zdravé
vyzivy a v nékterych 1ékarnach. Tyto vyrobky jsou minimalné tfikrat drazs§i nez bézné po-
traviny. Peceni a vafeni bezlepkovych jidel je naro¢né a pacient musi hledat kompromisy,
zahus$tovat omacky bramborovym nebo kukufiénym Skrobem, obalovat fizky v kukufi¢né
strouhance, naucit se nové recepty. Celiatici si musi davat pozor i na mozny vyskyt lepku
Vv lécich, zubni pasté a rténkach. Pfi ptfipravé bezlepkovych potravin je nutné dodrZovat
Cistotu, pfipravovat pokrmy bez lepku odd€lené¢ od pokrmt s lepkem, vycistit vSechny pfi-
stroje na vareni, smaZeni a fritovani, formy a plechy na peceni. Nesmi se zapomenout pou-
zivat Cisty fritovaci olej. Pokud se celiatik chce stravovat v restauraci, musi vysvétlit své

potteby a domluvit se na jidelnicku pro n€j vhodném.

Na internetu je databéaze bezlepkovych vyrobkit Vyzkumného tstavu potravinarského Pra-
ha. Zde je mozno vyhledat potraviny vyhovujici pro bezlepkovou dietu, naptiklad uzeniny,
mlécné vyrobky, cukrovinky. Firma Eurozona s.r.0., zabyvajici se distribuci bezlepkovych

vyrobku do 1ékaren, vydava katalog bezlepkovych potravin a Iéciv Celiatica.
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2.1 Prispévky na stravu

Fri¢ (cit. podle Trojana, 2011) poukazuje na to, ze finan¢ni piispévky dostavaji jen urcité
skupiny celiatikti, ale nesystémov¢ a kratkodobé. Od 1. 3. 2011 maji u VZP déti do devate-
nacti let narok na ptispévek tfi sta korun mési¢né, i tak je to jen nepatrna ¢ast nakladi na
specialni stravu. Ceska pramyslova pojistovna pfispiva v rAmci preventivnich programii na
1é¢bu celiakie u déti a mladeze do osmnacti let tisic pét set korun ro¢né. Vétsina zdravot-
nich pojistoven nema zadny program pro celiatiky. Pro porovnani na Slovensku dostavaji
celiatici sedmdesat procent ceny bezlepkového vyrobku. Problémem je také roztrousenost
asi deseti organizaci zastupujicich celiatiky, které se nedokazi mezi sebou dohodnout a

sjednotit své pozadavky vii¢i ministerstvu zdravotnictvi a pojistovnam.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 19

3 KVALITA ZIVOTA

Pojem kvalita ve slovniku ceského jazyka vyjadiuje jakost, hodnotu. Kvalita je relativni
kategorii, proto muze byt vyjadiena kvalitativnimi (vychazejicimi z hodnotového systému,
toho, kdo ji posuzuje) a kvantitativnimi (objektivnimi, méfitelnymi) indikatory. NejCastéj-
§im objektem hodnoceni je individualni Zivot. Zivot jednotlivce chapeme jako komplexni
pojem zahrnujici vSechny projevy, oblasti jeho ¢innosti (rodinny, spole¢ensky, pracovni, a
citovy zivot apod.). Krom¢ hodnoceni zivota jednotlivce mize byt pfedmétem hodnoceni
zivot skupiny, spolec¢nosti nebo populace, uvadi Gurkova (2011, s. 21). Pojem kvality zivo-
ta je historicky i sociologicky podminén. Normy, k nimz jsou urcité generace vedeny, pro-
chazeji transformaci, uvadi Payne et al. (2005, s. 230). Studium kvality Zivota v soucasné
dob¢é zaznamenava hledani a identifikaci faktort, které pfispivaji k dobrému a smyslupl-
rovat a rozvijet takové Zivotni prostfedi a takové podminky, které by lidem umoznovaly Zit
zpuisobem, ktery je pro né nejlepsi, ve kterém nachézeji smysl, a ktery si dovedou a mohou

,,uzit“, popisuje Payne et al. (2005, s. 206).

Existuje cela fada definic kvality Zivota, ale ani jedna nebyla v prib&éhu poslednich tficeti
let v§eobecné akceptovana, uvadi Payne et al. (2005, s. 207). ,,WHO definuje kvalitu Zivota
jako jedincovu percepci jeho pozice v zZivoté v kontextu své kultury a hodnotového systé-
mu ve vztahu K jeho cilim, o¢ekavanim, normam a obavam. Jedna se o velice Siroky kon-
cept, multifaktorialné ovlivnény jedincovym fyzickym zdravim, psychickym stavem, osob-
nim vyznanim, socidlnimi vztahy a vztahem ke klicovym oblastem jeho Zivotniho prostie-
di“ (WHO, cit. podle Vadurova a Miihlpachr, 2005, s. 11). Jina definice kvality Zivota
uvadi: ,,Kvalita Zivota je ztotoZiovana s né€cim, co je dobré pro jedince i druhé, co je za-
douci (i kdyZ ne vzdy pln¢ dosazitelné) a co je vyrazné subjektivné podminéno a ma realis-

ticky charakter” (Payne et al., 2005, s. 231).

Vétsina definic kvality zivota se shoduje v nadzoru, Ze kvalita Zivota souvisi se subjektivni
spokojenosti jedince ve vSech oblastech zivota. Mezi zdroje kvality Zivota patii télesna,
psychicka, socialni a duchovni pohoda. Diive byla kvalita Zivota posuzovana hlavné podle
zdravotniho stavu clovéka. Postupné piechazela od zdravi ke Stésti a spokojenosti.
V soucasné dobé je posuzovana kvalita zivota pfedev§im z pohledu ekonomického. Vyse

piijmu, hodnota pené¢z, kvalita bydleni a mnozstvi materidlnich statki ma bohuzel Casto
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prednost pied zdravim a rodinou. Payne et al. (2005, s. 209 - 211) popisuje, ze v zasadé

existuji tii pristupy ke zkoumani kvality zZivota.

Psychologické vyzkumy se vztahuji ke snaze postihnout subjektivné prozivanou Zzivotni
pohodu a spokojenost s vlastnim zivotem jako takovym. V psychologii Ize vysledovat tii
podoby toho, co se pod pojmem kvalita zivota skryva. Jde o spokojenost se zivotem, kde se
hledaji odpovédi na otazky, co ¢ini lidi spokojenymi, jaka je struktura faktorii pfispivayji-
cich ke spokojenosti a také, jak jednotlivé instituce ovlivituji spokojenost lidi. Dale jde o
prozivanou subjektivni pohodu a §tésti, kdy je kladen diraz na vSeobecné hodnoceni kvali-

ty zivota jako takového.

V sociologickém pojeti je naopak zdliraznovana socialni uspeésnost a jeji atributy, jako jsou
status, majetek, vybaveni domécnosti, vzdélani, rodinny stav. Kvalita Zivota je rovnéz de-
finovana jako subjektivni zivotni pocit. Sociologicky charakter maji také studie, které sle-
duji dopad jednotlivych socialnich ¢i socialné-zdravotnich programi na kvalitu Zivota oby-

vatel urcité oblasti.

V medicin€ je termin kvalita Zivota pouzivan od 70. let. V poslednich letech je ve zdravot-
nictvi kvalita zivota stdle vice zdiiraziiovana. Podrobnéji se problematikou budu zabyvat

v kapitole 3.2 Kvalita zivota v kontextu zdravotnictvi.

Mares et al. (2006, s. 33) popisuje specifika vyzkumu kvality Zivota u déti a dospivajicich.
Déti a dospivajici se relativné rychle vyvijeji, pficemZ vyvoj zasahuje vSechny stranky
(somatické, kognitivni, emo¢ni, socidlni atd.). Jedincovo prochazeni vyvojovymi etapami
sebou pfinasi zmény ve vnimani a hodnoceni kvality vlastniho Zivota. Déti a dospivajici
maji své vlastni pojeti zdravi a nemoci, které je odlisné od pojeti dospélych a toto détské
pojeti se vyviji. Déti a dospivajici vnimaji, proZivaji a hodnoti kvalitu Zivota obvykle

z jinych pohledt nez dospéli lidé.

3.1 Subjektivni a objektivni pojeti kvality Zivota

Ke kvalité¢ zivota je mozné piistupovat ze dvou hledisek, subjektivniho a objektivniho.
,Objektivni kvalita zivota sleduje materialni podminky zivota, socialni status a fyzické
zdravi. Lze ji tedy vymezit jako souhrn ekonomickych, socialnich, zdravotnich a environ-
mentalnich podminek, které ovliviiuji Zivot ¢loveka* (Vad’urova a Miihlpachr, 2005, s. 17).

Subjektivni kvalita Zivota se zabyva tim, jak jedinec vnima své postaveni ve spolecnosti
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V kontextu kultury a hodnotového systému. Vyslednad spokojenost zavisi na jeho osobnich
cilech, o¢ekavanich a zajmech, uvadi Vymétal (2001 cit. podle Vad’urova a Miihlpachr,
2005, s. 17). Subjektivni kvalita Zivota vyjadiuje, jak jedinec hodnoti svoji momentalni
Zivotni situaci, je to vSeobecna spokojenost s vlastnim zivotem. Dle Payne et at. (2005, s.
208) se piedpoklada, ze vztah objektivni stranky kvality Zivota, ktery lze ztotoznit s Zivotni
urovni a fyzickym zdravim a subjektivné vnimanou kvalitou Zivota, je zprostfedkovan oce-
kavanim. Lze to interpretovat tak, ze dileZitou roli zde hraje idealizovana piedstava o sob&

samém a o svém Zivote.

3.2 Kbvalita zivota v kontextu zdravotnictvi

vvvvvv

Kiivohlavy, 2003, s. 30) ukazuje na ctyfech ptikladech to, co si lidé riizného zaméteni pod
pojmem zdravi pfedstavuji. Lékaf pojmem zdravi rozumi nepfitomnost choroby ¢i tGrazu.
Sociolog povazuje za zdravého Elovéka toho, ktery je schopen dobie fungovat ve vSech
jemu ptislusnych socialnich rolich. Humanista za zdravého ¢lovéka oznacuje toho, ktery je
schopen pozitivné se vyrovnavat s zivotnimi tkoly, které se pfed nim naskytnou. Idealista
si pod pojmem zdravy ¢lovek predstavuje ¢loveka, kterému je dobie télesne, dusevné, du-
chovné i socialné. Pojem zdravi nejlépe vyjadiuje definice: ,,Zdravi je celkovy (télesny,
psychicky, socialni a duchovni) stav clovéka, ktery mu umoziiuje dosahovat optimalni kva-
lity zivota a neni piekazkou obdobnému snazeni druhych lidi“ (Ktivohlavy, 2003, s. 40).
V néekterych situacich se zdravi stava cilem samo o sob¢ a je nejdilezitéj$i hodnotou pro
daného clovéka. Je tomu naptiklad u lidi, ktefi trpi velkymi bolestmi, u lidi chronicky ne-
mocnych a u lidi, kterym se Zivot blizi ke konci, uvadi K#ivohlavy (2003, s. 30).
Z medicinského pohledu vychazi Ustava svétové zdravotnické organizace, ktera definuje
zdravi jako ,,stav uplné fyzické, psychické a socidlni pohody, ne pouze absenci nemoci
nebo télesné chyby*“ (WHO cit. Podle Vad’urova a Miihlpachr, 2005, s. 24). Kvalita zivota
neni tedy v soucasném pojeti Svétové zdravotnické organizace souctem podminek a zdra-
votniho stavu, ale vypovida o vlivu zdravotniho stavu a podminek na jedince, uvadi Payne

et al. (2005, s. 208).

Opakem zdravi je nemoc, ktera je definovana jako ,,stav organismu vznikajici pisobenim
vnéjSich nebo vnitinich okolnosti, naruSujicich spravné fungovani a rovnovahu. Dochazi

K porucham funkce a struktury organti, vedoucim k vyskytu pfiznaki nemoci a dalSim du-
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sledkiim.* (Vad'urova a Miihlpachr, 2005, s. 24). Kvalita zivota pacientll zavisi na kvalité
poskytované péce a na uspésnosti 1é€by nemoci. Hlavnim cilem mediciny v soucasné dobé
je zlepSovani kvality Zivota a prodluzovani délky zivota. Délka Zivota, piedpokladany vék,
jehoz dosahuje dand populace, je nejcastéjSim ukazatelem pro urceni kvality Zivota
Z hlediska zdravi. V zemich, ve kterych se lidé dozivaji vysokého véku, je kvalita zivota na

dobré urovni.

3.3 Meéreni kvality Zivota

Nejcastéjsimi metodami zjisStovani kvality zivota jsou dotaznik a strukturovany rozhovor,
nejlépe kombinace obou téchto metod. Dotazniky jsou déleny do dvou zakladnich skupin
podle typu. V prvni skupin¢ jsou dotazniky obecné a ve druhé skupiné dotazniky specificky
zamétené na ur¢ité onemocnéni, jeho pribéh a 1é€bu, uvadi Vad’urova a Miihlpachr (2005,
S. 25). Ve zdravotnictvi se pouzivaji zejména dotazniky pro zjisténi kvality zivota. Kvalita
Zivota souvisejici se zdravim (HRQL — Health- Related Quality of Life) je jednim
z dilezitych ukazatelti pro hodnoceni kvality poskytované péce, efektivity intervenci, ana-
lyzy vynaloZenych nékladii na poskytovanou péci, potencionalnich potieb zdravotni péce
obyvatelstva, uvadgji Carr a Higginson (2001 cit. podle Mares at al. 2008, s. 69). Metoda
HRQL se soustfed’uje pfedev§im na zmény, které vyvolavaji nemoci, a to z pohledu paci-
enta, nezabyva se nazorem osetiujiciho personalu ani piibuznych. Dotazniky na individual-
ni praci s klienty nestac¢i. Standardizované metody nemusi vyhovovat konkrétnimu jedinci.
Diagnostika zabyvajici se individualni kvalitou zivota lidi (IQOL — Individua Quality of
Life), zkouma jedincliv svébytny pohled na vlastni Zivot, jeho individualni specificky zpu-
sob vnimani a proZivani vlastniho Zivota a hodnoceni vlastniho Zivota. Kazdy jedinec ma
své vlastni Zivotni cile, zajmy, oCekavani, strategie svého snazeni, uvadi Mares et al. (2008,
S. 72). Své nesporné vyhody ma hodnoceni kvality pacientova zivota z hlediska lidi jemu
blizkych (1ékaiti, zdravotnich sester, rodinnych piislusnikd). Tyto externi pfistupy jsou za-
méfeny na chovani ¢i jednani pacienti, které je objektivné métitelné. Davaji moznost srov-
nani kvality zivota pacientd na riznych oddé€lenich, v rizném stadiu nemoci a to jak pfi
zhorSovani, tak pii zlepSovani zdravotniho stavu pacientti. Celkovy stav pacienta se jimi da

vyjadiit ¢iseln€, popisuje Ktivohlavy (2002, s. 168, 169).

Kiivohlavy (2003, s. 243 — 248) podrobn¢ popisuje zpiisob zjistovani kvality zivota meto-
dou SEIQoL (Schedule for the Evaluation of Individual Quality of Life), ktera je progra-
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mem pro hodnoceni individualni kvality zivota. Pojeti kvality Zivota dané osoby zavisi na
jejim vlastnim systému hodnot, ktery je pti méfeni kvality Zivota zjistovan a plné respek-
tovan. Zakladem zjistovani kvality zivota metodou SEIQoL je strukturovany rozhovor.
formulate a uvede v procentech v rozmezi od nuly do sta miru spokojenosti s dosahovanim
kazdého cile. Dale pak na o0se, ktera je teplomérem Zzivotni spokojenosti, vyznaci kiizkem

celkovou miru spokojenosti se zivotem.

Payne et al. (2005, s. 213, 214) uvadi, ze ptes popularitu pojmu ,, kvalita zZivota* se ozyvaji
kritické hlasy, které poukazuji na nejednoznacnost vymezeni a neexistenci jasné obeCné
piijimané definice, ktera by se opirala o propracovany teoreticky model. V oblasti mé&teni
kvality zivota je cela fada problémd. Je kritizovan proces tvorby dotaznikli vychazejicich
za subjektivnich ndzorti tvlrct. I pfes opravnéné vyhrady je studium kvality Zivota
Vv soucasné véd¢é nosnym a uziteénym smérem. Vysledky vyzkumu tykajicich se kvality
ce. Ve zdravotnictvi ma vyzkum prakticky dopad v pfistupu a péci o nemocné i v podpote

a rozvijeni zdravi.

3.4 Kbvalita Zivota déti a dospivajicich s celiakii

Je velmi narocné vysvétlit ditéti nebo dospivajicimu, ze uz nikdy nebude jist vSechny po-
traviny, tak jako dfive. Lepek je pro celiatiky latkou, ktera vyrazné $kodi jejich organismu.
Pro déti je t€Zké pochopit, pro¢ tomu tak je a zaroven je té¢zké vyrovnat se s touto skutec-
nosti. Podle Matéjceka (2001, s. 14 - 15) ucinky jakékoliv Skodliviny, kterd plisobi na or-
ganismus, se promitaji do celé osobnosti ditéte a podle toho také nabyvaji u kazdého ditéte
ponékud jiné osobité potieby. Kazdé dité si svou nemoc néjak uvédomuje a néjak ji prozi-
va. Osobnosti nemocnych déti jsou stejné individualni jako osobnosti vSech ostatnich paci-
entd. Je-li nasim cilem dosahnout jejich co nejlepsiho dusevniho stavu, musime s nimi za-
chazet individualné. ,,To podstatné v psychologii a pedagogice déti pii né¢jakém onemocneé-
ni nebo télesném ¢i smyslovém postizeni je tedy porozumeéni jejich zivotni situaci® (Matéj-
cek, 2001, str. 7).

,Problematické to zacne byt, kdyz dité¢ objevi rozdily mezi bezlepkovymi jidly a zakaza-
nymi ,,normalnimi* jidly. Aby se uvnitf rodiny necitilo jako outsider, je dost dilezité, aby

se cela rodina stravovala bezlepkové.“... ,,Dit€¢ by nemélo ziskat ani v pozitivnim ani
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V negativnim smyslu pocit, Ze je néco zvlastniho“(Marquardt a Lanzenberger, 2005, s. 17).
Predevsim rodice déti maji v této chvili pfed sebou spoustu narocnych ukoli. Musi zabez-
pecit pokud mozno co nejlepsi stravovani pro své déti a to nejen doma, ale i mimo domov,
ve Skolce, Skole, krouzcich a na vyletech. ,,Chut’ je totiz jedine¢ny smyslovy vjem, ktery
nas velmi vyrazné pouta ke vzpominkdm a zazitkiim spojenym s konzumaci urcitych jidel.
Mamincina vanocka a cukrovi, co provonélo vanocni ¢as, parek v rohliku po cesté ze sko-
ly, pivo, opeCeny Spekacek a krajic chleba s kamarady u taboraku. UZ jen pomysleni na to,
ze bychom se téchto lahtidek méli vzdat, v nas vyvolava zlost, smutek, odpor, stres, nega-

tivni psychické nalady.“ (Businova, 2007, s. 13).

Celiakie je geneticky podminénd nemoc. Podle Matéjcka (2001, s. 66) je psychologickym
problémem ohroZeni rodicovské identity, téch, kdo dité s geneticky podminénou nemoci
zplodili. Pocity viny stejn¢ jako obranné postoje vici takovym pocitim, jsou pak velmi
nejistou zakladnou pro dalsi vyvoj vychovy ditéte. Uporny boj za zdravi ditéte, ktery rodice
vedou, je bojem za jejich vlastni identitu. Rodi¢e zaujimaji ke svym nemocnym détem rtz-
né postoje. Dopomahat ditéti znamend zbavovat se pocitu poniZeni a pozvedat své rodi¢ov-
ské sebevédomi. Opakem je ustup do izolace a pasivni prozivani rodového nestésti. Faze

hledani vinika se tu obraci vuci predkiim.

Huebner et al. (1998, cit. podle Marese 2007, s. 83) uvadi, ze vétsina ukazateld kvality zi-
vota déti a dospivajicich se tyka spokojenosti se Zivotem ve Skole, vedle spokojenosti tyka-
jici se rodiny, kamarada, prosttedi, v némz zije a sebe sama. Vstup do Skoly znamena pro
vétsinu déti velkou zatéZ, kterd se jeSt€ zvySuje v dobé stoupajicich naroki, uvadéji Lang-
meier a Krejéifova (2006, s. 103). Na vstup do zakladni skoly se déti Castecné piipravi
v matei'ské Skole. Déti trpici celiakii do matetské Skoly ovSem pfijmou jen ziidka. Dité,
které nechodilo do matetské skoly, se ma ve $kole najednou obejit del$i dobu bez rodicd,
zapojit se do pomérné velkého kolektivu stejné starych déti a podfidit de autorité ciziho
dospélého, popisuji Langmeier a Krejcitova (2006, s. 104). Pro dité drzici dietu, je to o to
338) popisuje, ze kazdé zavazné onemocnéni je nééim nepiijemné a nééim omezujici.
Riizné nemoci maji odlisny dopad na skolni praci i rozdilny subjektivni vyznam. Pfi hod-
noceni onemocnéni je tieba vzit v ivahu, do jaké miry dité zatézuje, znevyhodiuje a ome-
zuje, jak mu brani v béznych aktivitach a zhorSuje kvalitu jeho zivota. Celiakie ovliviiuje

do jisté miry sobéstac¢nost a nezavislost déti predevsim v oblasti $kolniho stravovani a také
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umoznéni stravovani na vyletech a pobytovych akcich, tedy uspokojovani vlastnich za-
kladnich potieb a nédsledné¢ dosazeni pocitu zivotni pohody. U téchto déti se zvysuje potie-
ba citové jistoty a bezpe¢i. Nemocné dité byva zavislejsi na vedeni ucitele a ocekava jeho
pomoc. Pokud neni ditéti umoznéno ucastnit se obédu ve Skolni jideln¢ nebo Skolnich po-
bytovych akci, je svym zptisobem vyc¢leniovano z kolektivu. Dle Marese et al.(2007, s. 87)
vétSina onemocnéni nejen, ze zhorSuje kvalitu zivota déti a dospivajicich, ale specidlné jim
komplikuje Zivot ve $kole. Plyne z toho, ze je tieba, aby si ucitelé, poradensti pracovnici a

Skolni psychologové uvédomili tento handicap a podle toho s détmi jednali.
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II. PRAKTICKA CAST
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4 METODOLOGIE VYZKUMU

Metodologie vyzkumné €innosti a prabéhu vyzkumu se vénuje cilim vyzkumu, typu vy-
zkumu, metodam vyzkumu, vyzkumnému vzorku, vyzkumnym otazkam, organizaci a pri-

béhu vyzkumu.

4.1 Vymezeni vyzkumného problému

Pfedmétem mého zajmu, ktery jsem zkoumala v bakalatské praci, je vliv onemocnéni celi-
akii na kvalitu zivota déti a dospivajicich. V poslednich letech je vétsi zajem vefejnosti o
toto onemocnéni. V mém nejbliz§Sim okoli byla u dvou vzijemné neptibuznych déti dia-
gnostikovana celiakie, proto jsem svou praci zaméfila na tuto nemoc, o které bych se pro-
stitednictvim vyzkumu rada vice dozvédéla. Konkrétné jaké problémy déti a dospivajici a

zaroven jejich rodice nejvice trapi a jak jim mize spolecnost pomoci zit s touto nemoci.

4.2 Cil vyzkumu

Hlavim cilem vyzkumu bylo zmapovani osobnich zkuSenosti a vnitinich pocitii déti a do-
spivajicich s celiakii a jejich rodict a vliv onemocnéni na jejich kvalitu zivota. Cilem bylo
také nastinit moznosti, jak by jim spole¢nost mohla pomoci, jaka socialni intervence by

pozitivné ovlivnila kvalitu zivota déti a dospivajicich s celiakii.
Dil¢i cile jsou:
e Zjistit, jaké maji déti a dospivajici informace o svém onemocnéni, jak ho vnimaji a
zda jsou schopné podat informace.
e Zjistit, jak své onemocnéni déti prozivaji, co je nejvice trapi a jaké problémy trapi
jejich rodice.
e Zjistit, jestli maji déti a dospivajici néjaké obavy z budoucnosti, az se osamostatni.

e Zjistit, jakym zptsobem se stravuji déti s bezlepkovou dietou ve $kolnich zatize-
nich a jaka je ochota zaméstnancu Skolskych zatizeni pomdhat ve chvilich, kdy by

tyto déti kvili svému onemocnéni stradaly.
e Zjistit, jak se na pobytovych akcich zajistuje détem a mladezi s celiakii strava.

e Analyzovat dostupnost a kvalitu bezlepkovych potravin.
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e Zjistit z pohledu informantd mozZnosti, které by vedly ke zlepSeni kvality zivota

nemocnych celiakii.

4.3 Vyzkumny design: Kvalitativni

Kvalitativni vyzkum byl zvolen z toho divodu, ze cilem vyzkumu je do hloubky poznat
zkoumany jev a porozumét zivotni situaci déti a dospivajicich s celiakii. ,,Jestlize je pri-
marnim zdmérem ziskani takovych typi dat, jako jsou informace o nazorech, postojich,
zamérech, pranich, nebo jestlize se chceme dozvédét, jak dany ¢lovék porozumél situaci,
potom bude rozhovor nenahraditelnou metodou* (Ferjencik, 2000, s. 171). Kvalitativni
vyzkum dava moznost bezprostiednich, osobnich odpovédi a je vhodny v ptipadé, ze jsou

vvvvvv

V tomto piipadé€ nepokryl zkoumanou problematiku, zjiSténi by nebyla dostate¢na.

4.4 Subjekt vyzkumu

Pro vyzkum bylo potteba ziskat skupinu déti a mladeze, u kterych byla diagnostikovana
celiakie. Nejvhodnéjsi se jevila moznost realizovat vyzkum v Karlovych Varech v détské
1é¢ebn& Manes, ktera je jedinym specializovanym mistem v Ceské republice, kam jezdi na
lazensky pobyt déti a mladez s celiakii a jinymi autoimunitnimi a metabolickymi porucha-
mi. To znamen4, Ze dostupny vyzkumny vzorek déti a dospivajicich s timto onemocnénim
byl z celé republiky. Vyzkumny vzorek byl doplnén i 0 informanty, kteti jsou rodi¢i téchto
déti, protoze mohou poskytnout nazor jiné osoby zainteresované do problému a obohatit

vyzkum o nazor z jiného thlu pohledu.
Vzorek déti v ohniskové skuping:
Informant ¢. 1 — (D1) - chlapec, 14 let
Informant ¢. 2 — (D2) - chlapec, 17 let
Informant ¢. 3 — (D3) - divka, 13 let
Informant ¢. 4 — (D4) - divka, 16 let
Informant ¢. 5 — (D5) - divka, 15 let
Informant ¢. 6 — (D6) - divka, 17 let

Vzorek rodicu déti s celiakii:
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Informant ¢. 7 — (R7) - matka sedmileté dcery

Informant ¢. 8 — (R8) - matka jedenactileté dcery
Informant ¢. 9 — (R9) - matka dvanactileté dcery
Informant ¢. 10 — (R10) - matka sedmnactileté dcery (D6)

Informant ¢. 11 — (R11) - matka osmnactileté dcery

4.5 Zdroj dat

Byla pouzita technika polostrukturovaného rozhovoru s ohniskovou skupinu déti a dospi-
vajicich nemocnych celiakii doplnéna o polostrukturované rozhovory s rodi¢i nemocnych

deéti.

4.5.1 Polostrukturovany rozhovor

Svaficek a Sedova (2007, s. 159) definuji rozhovor jako nestandardizované dotazovani
jednoho ucastnika vyzkumu zpravidla jednim badatelem pomoci né€kolika otevienych ota-
zek. Polostrukturovany rozhovor je nejrozsifenéjsi podobou metody rozhovoru, je presnéjsi
nez plnéstrukturovany rozhovor. Bylo pouzito zakladni schéma otazek smétujicich
K vymezenému cili, které mize byt doplnéno dalsimi otazkami podle vyvoje situace
Vv pribéhu rozhovoru. ,,Polostrukturované (semistrukturované) interview vyzaduje oproti
pro tazatele zavazné. Toto schéma obvykle specifikuje okruh otazek, na které se budeme
ucastnikt ptat (Miovsky, 2006, s. 159). Vyzkumnik si musi na zacatku rozhovoru ziskat
davéru informanta tim, Ze se predstavi a vysvétli ucel rozhovoru a zaru¢i dodrzovani ano-
nymity informaci. DileZité je také ziskat souhlasy informantl s rozhovorem, u déti souhla-
sy zakonnych zéastupci. Rozhovor by mél zacinat neutralni otazkou. Otazky by mély byt
informantim srozumitelné s ohledem na jejich vék. Miovsky (2006, s. 161) uvadi, Ze pii
polostrukturovaném rozhovoru je dobré pouzivat inquiry, tedy upfesnéni odpoveédi, ovefi
se tak spravné pochopeni a interpretovani odpovédi. Kazdy rozhovor ma mit predem sta-
noveny Casovy limit. Prostiedi pro rozhovor by mélo byt klidné a takové, na které je infor-
mant zvykly a citi se v ném dobte. Pied zaCatkem rozhovoru se zaznamenaji informace o

informantech, kdy rozhovor zacal, dale se zapisuje, jak dlouho rozhovor trval, pribéh roz-
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hovoru a také chovani informantii. Nevyhodou u rozhovori je ¢asové naroné piepisovani

rozhovord a neopakovatelnost.

4.5.2 Ohniskova skupina

Ohniskova skupina je jedna z nejprogresivnéjSich metod, pii které ziskame kvalitativni
data za vyuziti skupinové interakce. Optimalni pocet ucastnikli ve skupiné je Sest az deset.
,Ohnisko byva vétsinou definovano volnéji, jedna se spiSe o tématickou oblast, ktera nas
zajima*“ (Miovsky, 2006, s. 175). ,,Skupinovy fenomén v tomto kontextu piedstavuje sti-
muly, bariéry a dal$i determinanty vyplyvajici z pfislusnosti k ur€ité¢ skupiné (zajmove,
profesni, vrstevnické apod.), které zaroven ovliviiuji chovéani a jednani jednotlivee™ (Svaii-
Sek a Sed’ovd, 2007, s. 185). Téma je predem uréené a musi byt informantiim jasné a sro-
zumitelné. Pofadi pfipravenych zakladnich otazek je mozné ménit podle toho, jak se disku-
se vyviji. Vyhodou je, ze moderator se stava soucasti interakce, miize zasahovat do diskuse
a rozvijet ji, koordinovat, pfechazet na jind témata. Dal$i vyhodou je to, Ze kazdy informant
se mize k tématu dostatecné vyjadrit. Hlavni vyhodou je to, ze dochazi ke skupinové in-
terakci, a je jednodussi zpracovani jednotlivych celkd rozhovoru. Mezi nevyhody mizeme
zatradit to, ze prub&h diskuse se vede obtizn€ji nez u polostrukturovaného rozhovoru
S jednim informantem. Nevyhodou polostrukturované ohniskové skupiny je mald mira

strukturace a velky podil situaénich proménnych ( Miovsky 2006, s. 180).

4.6 Organizace a prabéh vyzkumu

Vyzkum byl planovan jiz v ¢ervnu 2011. Byla shromézdéna a prostudovéna literatura tyka-
jici se daného tématu. Rozhodla jsem se provést pfedvyzkum, vyuzila jsem moznosti udélat
2. 6. 2011 rozhovor s dvanactiletou divkou s celiakii. Rozhovor jsem nenahravala, matka
divky se zdznamem na diktafon nesouhlasila a to se ukdzalo nevyhodné, protoze jsem ce-
lou odpovéd’ nestihla zapisovat. Zjistila jsem, ze nékteré ptivodni otdzky nejsou dobie vo-
leny a v samotném vyzkumu jsem je nepouzila nebo zménila. Zjistila jsem také, ze bude
dobré udélat zaroven rozhovory s rodici, pro uceleni informaci. Pfisla jsem k zavéru, ze
déti na nékteré otazky, které pokladam za dulezité, jsou vzhledem ke svému véku schopny

odpoveédét jen Castecné. Nasledné jsem definitivné zformulovala vyzkumné otazky.
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Bylo potieba ud¢lat vyzkum se skupinou déti s celiakii v ur¢itém vékovém rozmezi, aby
mezi détmi nebyl pfilis velky vékovy rozdil. Vyuzila jsem moznost udélat ohniskovy roz-
vajici do 19let na lazenskou 1éCbu. Pro studenty jsou organizovany dva letni turnusy
v délce trvani zhruba mésic, na prvni turnus nastupuji studenti uz koncem cervna. Sbér
udajii zapocal 22. 6. 2011 ohniskovym rozhovorem se skupinou déti a dospivajicich, ostat-
ni individualni rozhovory srodi¢i probihaly do 16. 10. 2011. Spojila jsem se s hlavni
sestrou, ktera mi velmi pomohla tim, Ze obeznamila rodice pii ptedavani déti do lazni s
vyzkumem a piedlozila jim k podpisu informované souhlasy. Pro ohniskovy rozhovor se
skupinou déti mi byla poskytnuta spolecenska mistnost, ktera splitovala naroky na prostredi
jako je klid, odd¢leni od ostatniho déni a informantim znamy prostor. Délka rozhovoru
byla stanovena do jedné hodiny. Déti se jiz diive v 1é¢ebné mély moznost vzajemné se-
znamit, komunikovaly bezprostiedné a nalada pii rozhovoru byla velmi dobra. Détem byla
dana tuzka a papir a moznost si pfipravit prvni odpoveéd’ pisemné. V pribéhu rozhovoru si
kladly otazky i samy mezi sebou, protoze téma se jich bezprostiedné tykalo a zacaly Si vza-
jemn¢ vymeénovat informace a rady. Piivodné vyzkumny rozhovor ziskal dal$i vyznam a to
informativni pro samotné déti a dospivajici s celiakii. Nemocné déti dostaly moznost o
svém problému hovofit s jinymi détmi, které maji stejny problém, nékteré z nich se prvné

Vv Zivoté setkaly s ditétem se stejnou nemoci az v lazenské 1éebné.

Vétsim problémem bylo udélat rozhovory s rodici, protoze ti hned po piedani déti odjizdéli
zpét domil. Rodic¢e jsem musela vyhledavat individualné a ne kazdy souhlasil s nahravkou
rozhovoru anebo nahravani neumoziovalo prostiedi, ve kterém byl rozhovor potizen, ve
dvou piipadech to byla restaurace. Ve chvili, kdy se informace od rodic¢i opakovaly, nebo
byly podobné, jsem dalsi rodic¢e ochotné k rozhovoru nehledala. Pribézné jsem si zazna-
menavala pozndmky o pribéhu vyzkumu, chovani informantd, o prostedi a jiné své po-

stitehy do deniku vyzkumnika.

4.6.1 Zakladni otazky do rozhovoru

,Hlavni otazky jsou pateti rozhovoru, jelikoZ nabéadaji dotazovaného, aby vypravél o téma-
tech tvofici jadro vyzkumu. Hlavni otazky pfekladaji témata z védeckého jazyka do bézné
feci, aby jim respondent rozumél a mohl na né smysluplné odpovidat“ (Svaiicek a Sed’ova,

2007, s. 164). Vhodné je pouzivani otevienych otazek, které, jak uvadi Ferjencik (2000, s.
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177), obvykle navadi k podrobnéjsimu vysvétlovani vlastnich nazort, umoziuji vétsi vhled
do zptsobu, jakym jedinec zpracoval, nebo pochopil urcité skutecnosti. Uzaviené otazky
jsou vécngjsi a jejich pomoci miizeme ziskat vétsi mnozstvi riznych informaci v kratSim
Case, ale odpovédi na né jsou vétSinou strucné.
Zakladni okruh otazek:

1. Co si predstavujete pod slovem celiakie?

2. Je na tom néco pozitivniho, nebo jen negativniho?

3. Jak reaguji ucitelky ve Skole na vasi celiakii?

4. Jak se stravujete ve Skole? Mate moZnost stravovani v jidelné? A kdyz ne, tak jak

to délate?
5. Jezdite na Skolni pobytové akce jako je lyzatsky vycvik, zdjezd do Anglie atd.?
6. Posmival se vam nékdo za dietu, nebo jste méli kvuli dieté n¢jaky problém s lidmi?
7. Mate jako matka s ditétem s celiakii vice prace? Co vas nejvic trapi? (otazka pouze
pro rodice)
8. Mate néjaké obavy z budoucnosti, aZ se osamostatnite a budete mit svou rodinu?
9. Ptali byste si néco zmenit, aby se vam s celiakii 1épe zilo?

10. Méte moZnost nakupovat bezlepkové potraviny v misté vaseho bydlist&?

4.7 Zpusob zpracovani dat

Ve vyzkumu byla pouzita analyza prostfednictvim otevieného koédovani. Rozhovory na-
hrané na diktafon byly pfepsany a podrobné prostudovany. Text byl rozebran po ¢astech,
vétach, nebo odstavcich na jednotlivé celky, které byly kodovany kratkymi vystiznymi po-
pisky. Kody oznacuji jednotlivé ¢asti textu. Gavora (2000, s. 114) popisuje postup kodova-
ni, kdy ¢te odpoveédi a piifazuje k nim kody (Cisla, pismena), kazdy kod znamena jeden typ
odpovédi. Svatitek a Sed’ova (2007, s. 212) doporuduji pii otevieném kodovani, pokud jej
realizujeme bez pomoci socializovaného softwaru (ATLAS.ti, Nudist atd.), popisovat tak,
ze do datového zdznamu vepisujeme znacky pro ohraniceni jednotek a nadzvy kodl. Ze zis-

kanych kodia byly vytvofeny a pojmenovany kategorie. Strauss a Corbinova (1999, s. 47)
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uvadéji, Ze vybrané pojmenovani by obvykle mélo co nejvice logicky souviset s udaji, které
zastupuje, a mélo by byt dostate¢né nazorné, aby rychle ptipominalo to, na¢ odkazuje. PO
otevieném kodovani jsou udaje znovu uspotradany do nové vzniklych kategorii, které pii-
slusi ur¢itému jevu. ,,Proces seskupovani dil¢ich pojmt nazyvame kategorizace* (Miovsky,
2006, s. 229). Do vzniklych kategorii jsem zafazovala okédované ¢asti rozhovora s détmi i
s rodi¢i dohromady, podle jejich vyznamu a sounalezitosti k urcité kategorii. Podle Hendla
(2005, s. 247) je dualezité pti kodovani a pti vzniku a hledani vlastnosti kategorii mit na

zieteli cile vyzkumu. Po provedeni analyzy dat jsem napsala vyzkumnou zpravu.
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5 OTEVRENE KODOVANI

Vyzkumem bylo odhaleno dvanact kategorii.
Kategorie €. 1. Znalosti déti o své nemoci a schopnost podavat informace

Kody vedouci ke vzniku kategorie: znalosti, znalosti ditéte, lepek, bezlepkova dieta, ome-

zeni, celiakie.

Ve vsech rozhovorech s détmi a dospivajicimi se ukdzalo, ze maji vyborné znalosti o své
nemoci a jsou schopni velmi dobie podat informace jinym osobam. Déti svou nemoc popi-

sovaly daleko presné&ji a obsirnéji nez rodice déti s celiakii.

,, Celiakie je alergie na lepek, ktery se objevuje v obilnindach jako je napriklad psenice,
oves, Zito, jeCmen, cekanka a dalsi. Je to dedicna nemoc tenkého stieva, pricemz tenké
stirevo neumi zpracovavat lepek, a proto se musi drzet bezlepkova dieta a kdyz se nedodrzi,

miizZou z toho byt travici problémy. “ (D1)

3

., Ze bezlepkova dieta je celoZivotni, je to dédicny, ze se musi dodrZovat, to je asi vsecko. *

(D2)

., Nemoc tenkého streva. Nemiizeme Zadné obilniny. Nemoc, ktera se neda lécit. Je to de-
dicné nebo se s tim narodime. Da se to zjistit teleskopicky. Kdyz my snime néco Spatného,

tak je nam Spatne.** (D3)

,, Bezlepkovou dietu, predstavuju si poSkozeny tenky strevo, omezeny jidelnicek, kazdy den
prohlizeni slozeni kazdého vyrobku, odchazeni zklamand z obchodu, divani se na bratra
jak ji lepkovy jidlo a ja nemiizu, pak to, Ze vSichni v rodiné ji normalni pecivo a ja jim ty
blafy a ze celiakie ovliviiuje dalsi moje nemoci, treba epilepsii, protoze na magnetické re-

zonanci neobjevili télisko a obvirnuju z toho celiakii protoze... * (D6)
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VSechny déti se o své onemocnéni zajimaji, tim, ze jsou nuceny sledovat sloZzeni jednotli-

vych potravin, v§imaji si zarovei i ceny a rozliSuji znacky na kvalitni a méné kvalitni.

., No urcite, treba cokoladu obycejnou si nemuzu dat, néjaky blaf, prosté néjakou, jen tu
nejlepsi, je tam nejvic cokolady, nejvic kakaa, prosté nevim, jako normalni levné véci byva-

Jji vetsinou s lepkem, nebo tak. (D 4)

Zda se, ze diky internetu jsou déti schopny ziskat vice informaci nez pacienti, kterym se

nemoc projevi ve vyS$im véku, a nejsou zvykli pracovat s timto zdrojem informaci.

,,Ja jsem potkala néjakou pani s celiakii, ja jsem se ptala na bezlepkovy salam a ona jako

Ze jak to déldam, zZe se to dozvedela tedka a Ze o tom nic nevi proste.““ (D 5)

Kategorie ¢. 2. Znalosti veiejnosti o celiakii

Kody vedouci ke vzniku kategorie: neinformovanost 1ékate, neinformovanost ucitelky,

informovat kuchare a prodavace, neinformovanost, zkusenost kuchate.

Veftejnost, kterd se s nemoci nesetkava, nemé témeét zadné informace a nemocni musi vy-
svetlovat, ¢eho se jejich nemoc tyka, co potiebuji. Bohuzel ani pedagogové, kteti maji ve
trid€ dité s bezlepkovou dietou, kuchati a prodavaci v potravinach, se v nékterych piipa-
dech neinformuji, nebo nepochopi, Ze nemoc je podminéna geneticky, je nevylécitelna a

jedinou 1é¢bou je piisna dozivotni bezlepkova dieta.

,,Jad jsem méla treba tridni a ona to nechtéla viibec pochopit. ,,A kdy ti to skonci? Jako kdy
uz budes zdrava?“ Rikam: ,,No nikdy. Marné jsem se pokousela ji vysvétlit, ze nikdy, Ze

prosté tu dietu budu mit prosté porad. Nechdpala to.* (D4)

., Hlavné aby to veslo v povedomi, tady tém lidem, kucharim a prosté tady tém vsem lidem.
Prosté jako jdete do cukrarny, chcete zmrzlinu, zeptate se jo, je to bezlepkové, jo a oni na

vas hledi, nikdo nevi, kdyz prodavaji tady potraviny, zmrzliny, nebo jsou v néjakéem ...,
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mohli by byt nejak proskoleni, protoze to neni uplné nova véc. Ale zalezi na téch restaura-
cich, nékam jdete a vi hned, o co jde. Nekde musite jim to vSechno Fict, Ze nesmi mit maso
smazené s rizkama predtim ve fritdaku, ze musi mit hranolky zvldst na panvicce. Tak nékde
Jjsou ochotni, tak to ¢lovek uz ma vytipovane, ty restaurace kam miize a kam radsi ne. Nebo
Nekdo je takovy, zZe to vSechno odkyva, jo, jo, ale stejne neverite, bithvi co ji donesou, Ze. “

(R8)

,,Ja jsem to domlouvala viastne viceméné s tridni a reditelkou, néco si tam nasly na netu,

informovaly se o tom.“ (R9)

Spoluzaci nemocnych zakd a studentll maji o nemoci informace vét§inou jen od nemoc-
nych déti. Urcitd osvéta je potiebna a méla by pfijit diive nez problémy zpiisobené neve-

domosti.

,Méla na nové skole problémy, mozna i zavist, Ze mad néjaké privilegia, které ani nema.
Pedagogicka poradna udélala sezeni ve Skole. Dcera chodi na komunitu. ,,Jak nebyt mezi
lidmi sam*. Je to o mezilidskych vztazich. Nauci se spravné komunikovat a nebyt sam. Uz

to ve tride vsichni chapou. ** (R10)

Kategorie ¢. 3. Postoj Skolskych zafFizeni a jidelen k Zakim a studentiim s celiakii

Kody vedouci ke vzniku kategorie: postoj $kolni jidelny, nemit zodpovédnost, $kola na
(nazev mésta), postoj mateiské Skoly, postoj zakladni Skoly, postoj soukromé mateiské

Skoly.

Postoje Skol a Skolnich jidelen jsou rozdilné. V nékterych Skoladch neni mozné zatidit stra-
vu détem s celiakii Zadnou, né€kde vafi jen nékteré dny v tydnu, ale jsou i Skoly, kde se sna-
zi détem vychdzet vstfic a vafit obéd kazdy den. VétSinou rodic¢e déti musi do jidelny doné-
Set potraviny, které se 1lisi od bé&znych, jako jsou: mouka, téstoviny, pecivo, smési na
knedliky, smési na palacinky. Jidelny nejsou povinny vafit dietni stravu a nenesou zodpO-

védnost za pfipadné pochybeni.
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V piipadé, ze neni mozné zajistit stravovani ve Skolni jidelné, musi vafit maminky nebo
babicky, to ovSem znamend, ze mladsi dit€ nemtize navstévovat ani Skolni druzinu. Pokud
neni mozné, aby matka vatila obédy, protoze pracuje, je rodina nucena najit Skolu tfeba 1

V jiném mésté, kde budou dietni stravu v jidelné vafit.

., Oni rekli, Ze by kvitli mné museli specidlné zapinat néjakou tu troubu, nebo co, specidlné

by se museli vénovat tomu jidlu a zZe by je to zdrzovalo a tak. “ (D6)

., Ano, chodi do Skolni jidelny, pani kucharky ji vari, ale je to vlastné na ochoteé téch kucha-
Fek, ony nejsou néjak povinné nam varit, ale protoze jsme se néjak domluvili a s tim, Ze
kdyz by byl néjaky problém, tak oni by za to nenesli zodpovédnost, to mi rekli zrovna, my
budeme varit, snazit se, ale pokud néco tak jako od toho daji ruce pryc, takze tak néjak to
funguje, ze si tam doddavame néjaké ty suroviny co jsou Specidalni a maji vlastné jednu pani

kucharku, ktera se o to stard a vari tam asi pro tri deti ted’ka s tou celikii. *“ (R8)

., Tak ve Skole je ctrndct dni, nebo mésic, takzZe tak jako, pani ucitelka se tvarila, tak jako
V pohodeé. A skolu jsme vybirali podle toho, aby ji tam varili. Treba ve méste, kde bydlime,

se nesnazili, rekli ne, Ze ji varit nebudou. * (R7)

,,No my jsme nosili normalné téstoviny, mouku, vSechno co bylo jinsi, jsem jim tam musela
donést viastne. A jeste jsme meli problémy, Ze ty kucharky, jim vadilo, kdyz jsem nesnédla
uplné celé jidlo, davali mi hrozné velké porce, tak jsem tam pak prestala chodit a ted na
stiedni chodim do jinsi jidelny a tam si muzu vybrat, jaké chci jidlo ze tii a prosté mi to

uvari a je jim jedno kolik toho snim. A nemusim tam nosit véci. “ (D 4)

., TakzZe tady v (nazev mésta) je nékolik zdkladnich skol, myslim, Ze tii. Ani v jedné by ji

nevarili, takze vy ji davate do jiného mésta do (nazev mésta) a to je jak daleko?

,, Autem to mame tak asi deset, patndact minut, a kdyz pojede sama, tak je to, musim ji vo-

Zit.“ (R 7)
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Do nékterych matetskych Skol déti s bezlepkovou dietou nejsou viibec piijimany. DéEti se
nedostanou ani do predskolnich tfid. Rodi¢e musi v tomto piipad¢ hledat soukromé mater-

ské skoly, které¢ jsou ovSem draZzsi.

,, D0 materske skolky ji nechtéli prihlasit, Ze maji zdravych deti dost, ani na ctyri hodiny,
vithbec. N prvni trideé u zapisu jsem uvadeéla, Ze je zakriknutéjsi a ma dietu. Prvni trida byla
specialni, bylo tam dvandct deéti a velmi hodnad specialni pedagozka, pak to bylo bez pro-

blému. Ucitelka doporucila skolu v prirodé a zaridila jidlo. “ (R 11)

., To podobny bylo se Skolkou, my jsme ji davali do soukromé skolky, protoze tady nam pani
rekla, Ze prosté stravu si tam clovék nemiiZe nosit cizi, ale Ze varit ji taky nebudou. Takze
kdyz mi ji dvakrat po sobé nevzali, tak a jeste, kdyz jsme tu prihlasku davali druhy rok, tak

se mé pani ptala, jestli uz se uzdravila. Tak to nic.” (R 7)

Kategorie €. 4. Forma stravovani déti a mladezZe s celiakii ve Skolni den

Kody vedouci ke vzniku Kategorie: vaii mamka a babicka, jim az vecCer, stravovani, jidlo v

ZS a v SS, vatit nebudou, jidlo v jidelng, jidelna.

Nekteré déti se stravuji ve Skolni jidelnég, jiné nemaji tu moznost. Pokud dité s jiz poskoze-
nym tenkym stfevem nemd pravidelnou dietni stravu, mize mit nepravidelné stravovani
neblahé disledky na jeho zdravotni stav. Nékterym détem se o jidlo postaraji maminky
nebo babicky, n€které déti, hlavné studenti, u kterych se nékdy mylné predpoklada, ze po-

moc nepotiebuji, bohuZel jedi aZ vecer.

., KdyzZ ti nevari, jak to délas?

,» Chodim domii na obédy. “ (D 3)

,, Chodis domut na obédy, jo. Tak dobie a maminka musi nachystat jidlo? *
., Mamka nebo babicka.” (D 3)

LA ty to délas jak?
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,,Ja mam celoden a po skole, ja mam skolu do péti bohuzel a pak brigadu do Sesti, domu

prijdu v sedm, takze az v sedm vecer. " (D 6)

.,V sedm vecer jis poradné jidlo teprve? “

., Kazdy den jim az vecer, no.* (D 6)

,,A néco si nosis s sebou na jidlo? “

., Kdyz doma mame ovoce tak ovoce, jinak nic.“ (D 6)

,,A nenamazes si treba chleba, nebo, ja vim, Ze je to tézké, ze se to drobi, tireba.* (D 4)
,,Je to hnusné, ja bych to nesnédla, treba. (D 6)

A pecivo?“ (D 4)

., Kdyz mam néco doma, tak jo, ale mamka mi to vétsinou moc jako nekupuje, protoze je to

drahy, ty jo.* (D 6)

Matka dcery s celiakii, ktera zfejmé nasledné vyvolala epilepsii (D 6) na stiedni $kole, kde
nema moznost $kolnich obédt, vypovida, ze dévce ji prvni potadné jidlo az vecer. Dévée
neni jes$té vyrovndno se svou nemoci a nechce se od spoluzdki odliSovat, ovSem je si vé-

domo vaznych zdravotnich nasledkda.

,,Ne, nemad moznost. Neji cely den a naji se az vecer, maximalné si vezme tycinku, jablko,

banan.“ (R 10)

Kategorie €. 5. Ochota lidi pomoci détem a dospivajicim s celiakii

Kody vedouci ke vzniku kategorie: ochota pomoci, neochota, ochota v jideln¢, neni snaha,

ochota za penize.

Dobréa viile, empatie, ochota pomoci je velmi diilezitd ve chvili, kdy je rozhodnuti na ¢lo-
véku. Pokud kuchat nemusi a nechce uvaftit, neuvaii, nepomuiize, nechce rozumét problému.
Podobné je to s obédy ve Skolni jideln€, nékde je to mozné, jinde ne. Nejsme ochotni se
vcitit do situace maminek a déti, které chtéji jen to, na co maji narok vSichni ostatni. I tak

je jejich détsky zivot daleko téz8i nez zivot zdravych déti a jejich mamky maji daleko vétsi
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starost a vic prace. Stava se, Ze ani rodina nepomuze, ani babicky nepohlidaji nemocné

dité. Jejich divody mohou byt rtizné, vétsinou je to ovsem nevédomost.

.S kuchari. Kdyz jsem byla na néjakém vyjezdu nebo tak, tak jsem tam chodila, abych ové-
Fovala slozeni a strasné mi jako prislo, Ze je to otravuje. Ze jako nebyli ochotni mi prinést

krabici s dzemem ze sklepa, ty vyrazy a tak.* (D 6)

,,Na (nazev meésta) prosté tam taky bylo dité ve skole a rekli, ze ne zZe kviili jednomu obédu
to pani vedouci zakdzala, nebyli ochotni, tak prosté dité nesmeélo chodit do druziny, nesme-

lo chodit na obedy, muselo chodit domii.* (R 8)

., Kdyz byla mala, tak ji nechtéli pribuzni, babicky atd. hlidat, nechtél ji nikdo pohlidat az
do té skoly.” (R 11)

Kategorie €. 6. Cestovani a strava mimo domov
Koédy vedouci ke vzniku kategorie: do lazni, cestovani, tabor, skola v pfirod¢, vylety, za-
hranici, tabor.

Déti a mladez s celiakii maji omezenou moznost vybéru prazdninovych pobyti. Mezi vel-
mi oblibenou a zdravi prospéSnou moznost patii lazeniska 1écebna. Pokud dité s celiakii
dostane poukaz na lazeiiskou 1é¢bu, jede do Karlovych Vari. Je to jediné misto v Ceské

republice specializované na 1écbu celiakie u déti a mladeze.

,,Je néco pozitivniho na celiakii, podle vas? “
., Ze miizeme jezdit sem ( do lazni).“ (D 1)

rowr

Letni tdbory ne vZdy vyjdou vstfic dietnim poZadavkiim, zaleZi to z velké Casti na zkuse-

nostech a ochoté kuchare.
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,,Ja vim o jednom taboru v (ndzev kraje), ktery je tabor bezlepkovy. Ja jsem se to dozvéde-
la, protoze ten miij tabor byl hned vedle néj, ze jo." (D 6)
., A proc tam nejezdis? “ (D 4)

., Protoze ja nechci prosté koukat se na ten muyj tabor. “ (D 6)

,,Ja jsem jezdivala na tabor kazdy rok, a kdyz jsem zjistila, Ze mam celiakii, tak jsem zavo-
lala na tabor, jestli mi tam muzZou varit treba brambory nebo tak. Oni rikali, Ze ne, Ze tam

nedélaji bezlepkovou dietu. Takze jsem prestala tam jezdit a jsem prvni rok tady.* (D 6)

Cestovani a pobyt mimo domov je doprovazen nebo omezovan strachem nemocnych déti,

jak budou v neznamém prostiedi muset fesit zakladni potiebu — jidlo.

., To jsme teda jeste neprobirali, na tabor teda nejela, i kdyz jsme se zajimali nebo tak, tak

ona sama nikam nechce. Jeste se boji. “ (R 9)

,,Ja mam obavy, kdyz treba budu chtit nékam jet, tak nevim, co tam jako budu jist.* (D 1)

., Kdyz je nékde venku, nebo kdyz nekam jede, tak si musi brat s sebou to jidlo, Ze jo, proto-

Ze nemiizete si zajit kam chcete. To je jediny problém, to cestovani, jinak. “ (R 7)

., Pokud chceme nékam cestovat, nebo ma jet na tabor, nebo na Skolni vylet, musi se pre-
dem zjistovat, zajistovat jaka je tam strava, jestli bude ji nékdo ochotny varit, musime na-

koupit suroviny, které ji musim s sebou poslat. Je to omezeni.“ (R 8)

,, Ale na té skole v prirodé byla ten tyden, takze zase na ten tyden jsem nabalila to jidlo,
domluvila jsem se tam s tim kuchaiem. Rikal, Ze s tim zkuSenosti Jjakési ma, ze vi, 0 co jde.
(R8)
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Zkusenosti se stravovanim v zahranic¢i jsou rizné, zavisi na schopnosti se domluvit, ale
také na Stésti. Obavy jsou opravnéné. Nasledna hospitalizace ditéte v zahrani¢ni nemocnici

by byla jisté nevitana.

,,J0, jd jsem jela do Anglie, i na lyzik jezdivam se Skolou.* (D 4)
AV Anglii dobry, nebyl problém? *

,,Jo zezacatku byl problem jesté se domluvit s nimi, ale pak to bylo dobré. Mamka to do-

mluvila s ucitelkou. “ (D 4)

., Takze ty ses anglicky musela s rodinou domluvit, Ze jis bezlepkové jidlo. A védéli to do-
predu? “
,,Oni to dopredu vedeéli, ale prosté na svacinku mi nachystali normalni toast, obycejny

normalni toastovy chleba, ale prisio mi to divné, zZe takovy jsem jesté nevidéla bezlepkovy a

ty décka mély uplné stejné. Rikam, to bezlepkové nebude. (D 4)

.,V zahranici je to v pohodé, i v restauracich, treba v ¢inské daji ryzi a masa zvlast. *

(R 11)

,,Ja ne. Mamka mé nikam do ciziny nechce pustit. Jako s tou bezlebkou. Jako kdyby jela se
mnou tak samoziejmé Ze, ale samotnou asi ne. A normalné na cyklaky na lyzaky jezdim,
jakoby s nasi skolou mame domluvenou chatu junior v (ndzev mésta) a oni tam jsou zvykli

jako, ze tam vari stale. Jako, Ze dobry.* (D 5)

Kategorie ¢. 7. Dostupnost potravin

Kody vedouci ke vzniku kategorie: ndkup potravin, pec¢ivo, omezena dostupnost potravin,
zasObovani potravinami, pekarny, neoznacené vyrobky, vhodné vyrobky, jidlo v restauraci,

potraviny, restaurace, pizza, dort.

Ve velkych méstech je bezlepkova strava v dnesni dobé jiz dobte dostupna v obchodech se

zdravou vyzivou. Nekteré supermarkety obohatily svlij sortiment vedle diabetickych kout-
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ku také koutky s bezlepkovymi potravinami. V mensich méstech se bezlepkové potraviny
objednavaji v 1ékarnach nebo z internetového obchodu, ale i1 tak hodné lidi pro bezlepkové
potraviny dojizdi do vétsich mést. Restauraci, ve kterych je v nabidce napiiklad bezlepkova
pizza nebo téstoviny, je velmi malo. Cerstvé peéivo se viibec neprodava, maminky je pecou

doma, nebo nakupuji ne moc dobré trvanlivé, vakuované pecivo.

,,AN0, jsme z (ndzev mésta). Treba v Globusu maji bezlepkovy medovnik.* (R 7)

,, Takze vetsSinou jezdime do vétsiho mésta, v tomto pripadeé do (nazev mésta vzdadleného

tricet kilometrit) a specidlni véci z (ndzev mésta) balikem. (R 8)

., Spatné nakupovani, vlastné nakupovani jen ve zdravé vyzive. (R 11)

,, Ja si myslim, Ze na (cast mésta) je docela dobra prodejna, ale protoze se vic zdrzuji ve

(ndzev mésta), tak je pro mé jednodussi nakupovat tam. (R 7)
,,Je tam asi Sirsi vyber, ze?

,,No asi jo, i kdyz nevim, tady na tuhle prodejnu z (ndzev mésta) jsou docela dobré ohlasy,
ale je to bohuzel na druhé strané mésta nebo jesté kousek dal ja tam na tu stranu moc ne-

jezdim.“ (R 7)

,,Jo mimochodem, ze prave byla tedka oteviena noveé bezlepkova restaurace v (ndzev meés-

ta).
(D 6)
A chutnalo ti tam? (D4)

Ja jsem tam jesté nebyla. (D 6)
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,, Urcité by mi nevadilo, kdyby v kazdé restauraci byly aspon dvé jidla, ktera tyto lidi mii-
Zou. Kdyz jde c¢lovek do restaurace, sice se tvari, Ze vim, o cem mluvim, ale jestli to ten

Kuchar udéla tak, jak je potieba to je druhd véc.“ (R 7)

,, Musim péct rohliky kazdy tyden, musim chodit do specialnich obchodii, kde musim kupo-
vat chleba, mouku, mimochodem mouka stoji sto korun kilo skoro, musime kupovat speci-
alni oplatky, specidlni suSenky, musime zboZi objedndvat pres internet nebo jezdit do (nad-
zev mésta) do zdravé vyzivy nebo do riznych specialnich obchodii, kde se to prodava tady

ty vyrobky. “ (R 8)

Kategorie ¢. 8. Spokojenost s bezlepkovymi potravinami

Kody vedouci ke vzniku kategorie: nechutna ji to, finance, nedobré jidlo, nedobré pecivo,

moc to nechutnalo, nechutnd jako normalni jidlo.

Co se tyc¢e chuti bezlepkovych potravin, je na tom nejhiie pecivo, drobivé, druhy den po
upeceni jiz tvrdé, zadnému z informant nechutna tak, jako to z oby¢ejné mouky. Rodice
déti vati dvoje jidlo, jednak proto, Ze jim bezlepkova strava nechutna, ale také proto, ze je
finan¢né nédkladnd. Dé&ti a dospivajici snad nejvice postradaji dobrou pizzu. Sortiment

bezlepkovych potravin je omezeny.

,,Ja vim, zZe je to tezké, ze se to drobi, treba. (D 4)

,,Je to hnusné, ja bych to nesnédla, treba. (D 6)

., ...pFiznam se, nam ta bezlepkova tireba nechutna*“ (R 7)

,,Je pravda, Ze to pecivo je teda hrozny.” (R 9)

., Ted’ kazdé jidlo ji taky nevoni, co si budeme vykladat, nechutna ji to. Néktery ty téstoviny,

kdyz se vari, tak nejsou jako, Ze... (R 9)
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A hlavné jeste z financni stranky, protoze kdyz si koupi oplatecek za dvacet pet korun,
nebo balicek Spaget za stovku, za Sedesat korun a navic ten vybér neni zas az takovy. Peci-
vo jako takové hotoveé koupit, to je taky problém, protoze to je vSecko tvrde, to se neda. To

Jje fakt jenom takova nouzovka.” (R 8)

Kratky rozhovor dvou dévcat s celiakii nepotiebuje komentar.

., Pamatujes si jak chutna normalni jidlo? “ (D 6)
,Ne.“ (D 5)

., To mas stésti! ““ (D 6)

Kategorie €. 9. Vnitrni pocity déti a dospivajicich s celiakii a jejich rodic¢i

Kody vedouci ke vzniku kategorie: neni vychodisko, nespravedlnost, litost, kontrolovat,
byt ve stiehu, nemuze jet, nevyrovnani se, starost o finance, omezeni, asociace, vyrovnava-
ni se s nemoci, $patny zazitek, nestésti, nespokojenost, strach, reakce na dietu, reakce na

zmeénu, zavist.

Negativni pocity jako je litost, zklamani, zavist, bezmoc se opakuji témé&f u kazdého, kdo
bezlepkovou dietu musi drzet proto, aby piezil. Je to definitivni feSeni, dieta je na cely zi-
vot. Rodi¢e maji vic starosti, strachu, vic prace a jsou z toho nestastni. Hned po stanoveni
diagno6zy nékteti panikafi, trva néjakou dobu, nez se s novou situaci vyrovnaji. Stava se, Ze

déti a zvlast dospivajici nechtéji na svou dietu upozoriiovat a odliSovat se od zdravych.

Dobry vliv na psychiku déti ma lazensky pobyt, protoZe je to misto, kde se sejde vétsi po-
Cet déti se stejnym problémem, spojuje je to, vymenuji si informace. Mnohdy se pravé
Vv laznich setkaji poprvé s jinym ditétem s bezlepkovou dietou, zjisti, Ze nejsou s timto ne-

Sté€stim samy.

,, Bezlepkovou dietu, predstavuju si poskozeny tenky strevo, omezeny jidelnicek, kazdy den

prohlizeni slozeni kazdého vyrobku, odchdzeni zklamana z obchodu, divani se na bratra
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Jjak ji lepkovy jidlo a ja nemiizu, pak to, Ze vsichni v rodiné ji normalni pecivo a ja jim ty
blafy a ze celiakie oviliviiuje dalsi moje nemoci, treba epilepsii, protoze na magnetické re-

zonanci neobjevili télisko a obvinuju z toho celiakii protoze...” (D 6)

., ... Ze to proste musim drzet, Ze se s tim neda nic délat, Ze je to na furt a neni na to zadny

lék, no a nevim, co bych jeste rekla.* (D 5)

., Jad jsem jela (na lyzak). Na vsechno, je mi to lito. Ale jidlo bylo naprosto hnusny, nevéde-

li, co mi maji varit, takze varili fakt hnusné.” (D 6)

,,No tak to oni si davaji (parek v rohliku) a to ja nemuizu s nimi, takZe jd na né vzdycky za-

vistivé koukam.* (D 1)

., ...nesmi vlastné, vsechno musi studovat, na vsechno se musi ptat, na vSechno si musi da-
vat pozor, nesmi treba tocenou zmrzlinu s kornoutkem, jo Ze, ma to na ni takovy vliv, ale
ona to nastesti snasi dobre, Ze je takova jako uvédoméla, kdyby to méla ta mladsi dcera,

‘

tak to by bylo horsi, ta je jiny typ. A snazime se ji to vidycky vynahradit necim jinym.

(R 8)

., Pocity jsou hrozné, protoze vlastné cely Zivot da se Fict, Zijeme jo a ted z niceho nic
prask, bezlepkova dieta.* ,, Ten dospély se s tim néjak uz smiri, ale ty déti to viceméné be-

rou tezce.” (R 9)

., Tak z ¢eho, hlavné z toho pocitu, Ze ona chudina nesmi nic, Ze md omezenou stravu a ze

viceméné druhym zavidi, ze si miizou doprat.“ (R 9)

., Vzpominka na to, kdyz vam vekli, Ze je nemocnda, nemocnice, Spatny zazitek, nerekli, co ji

Jje, méla africké brisko, ne moc dobry pristup doktori. “ (R 11)
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., Nechce nic tahat, aby lidi nic nevédeli. Nechce se lisit. “ (R 10)

., Ale tak jako, ze bych jasala, Ze mam dité s celiakii, to urcité ne. To jako ne. Akorat je to

3

prace navic, nebo prosté starosti, doma to clovek zvladne, ale spis kdyz je nékde venku.

(R7)

. Na zacatku, kdyz to clovek zjisti, tak asi panika, co se bude dit, protoze nikdo nevedel

V podstate... “ (RT)

., Lazné jsou dobré, déti vidi, Ze jsou tu décka na tom hur. Dcera méla pak vétsi silu se s tim

poprat. Psychicky se velmi zlepsila. “ (R 10)

Kategorie ¢. 10. Obavy do budoucna

Kody vedouci ke vzniku kategorie: budoucnost, mit zdravé déti, panika, obavy, obavy o

zdravi, moci mit déti, obavy z budoucnosti, obavy.

Obavy do budoucna se v pievazné vétsing tykaji zdravotniho stavu. Lidé trpici celiakii ¢as-
to mivaji i jina autoimunitni onemocnéni naptiklad selhani ¢innosti $titné zlazy, nebo cuk-
rovku, dale pak epilepsii, osteoporozu, nedostatek Zeleza, je u nich vétsi pravdépodobnost
neplodnosti a problémy s donosenim plodu. Hlavné v pfipadé nedodrzovani diety dochazi
k dalsimu poskozovani tenkého stfeva a zvySenému riziku karcinomu a to riznych organt,

nejen strev.

,,No, mé rekla pani doktorka, zZe kdyz nebudu dodrzovat dietu, nebo kdyz ji porusim, tak ze
nemusim mit deti, nebo kdyz budu téhotnad a porusim to, Ze je mozné, Ze to dité ztratim. A to

mé asi nejvic desi. “ (D 6)

,, ...nevim, jestli, je to pravda nebo neni, holky pry mohou mit problém mit déti. “ (R 11)
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., INo spis, aby treba ty deti (celiatikii), aby slo udelat, aby ty déti nemély tu dietu a nemély

tu nemoc, treba néjak. *“ (D 4)

., Doufejme, Ze to nebudou mit jeji déti. Je to genetika. Ja sama jsem na tom byla, Ze. Bylo
mi Feceno, zZe to ja nemam, ja mam néjakou tu lepsi obranou schopnost. Tak treba ji to

potkd a ty deti budou v pohode. “ (R 9)

., Tak nevim, tak u téhle diagnozy tam jsou néjaké predpoklady, nebo ze by mohli byt nd-
chylnéjsi k néjakym dalsim nemocem, tak clovek doufa, ze to tak nebude, kdyz to dodrzuje

nebo, tak urcité néco tam je, ale zatim ne. " (R7)

, Myslim, Ze ona to dodrzovat bude, vi riziko, nechce umrit na rakovinu. Hlavné aby neo-

nemocnéla rakovinou. “ (R 10)

., Jisté ono viastné, kdyz prejde do jiné Skoly, jestli tam budou ochotni ji varit, kdyz bude
treba nekde na stredni Skole, nebo tak. Potom doufam, Ze ji to néjak zdravotné nepozname-
na, protoze se snazime vSechno dodrzovat, tak to snad ne. Ale ted bude mit problémy, co se

tyka cestovani a stravovani v restauracich a tak. A hlavné jesté z financni stranky...“ (R 8)

Kategorie €. 11. Co by si celiatici a jejich rodice prali zménit

Koédy vedouci ke vzniku kategorie: ptfani, napad, touha po zméné, zména, pfani vafit ve

skole.

VétSina ptani je naprosto realnych a prakticky realizovatelnych. Celiatici by uvitali, kdyby
jim mohli ve Skole vafit. Velmi by to pomohlo jejich uz tak hodné€ zatizenym maminkadm a

hlavné pravidelna tepla strava by jisté méla kladny vliv na jiz tak podlomené zdravi.

VEétsi sortiment bezlepkovych vyrobkt a hlavné jeho lepsi ztetelné znaceni, aby nemuseli
Cist sloZeni vyrobk, které je psané velmi drobnym pismem, by celiatikiim usnadnilo naku-

povani. Dalsi pfani je vic pekaren, tim jsou mySleny pekéarny, kde by bylo moZno nakoupit
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Cerstvé bezlepkové peCivo. Vzhledem k relativné malému mnozstvi odbératela je to hiife

realizovatelné.

Nasleduji pak jen piani odstranit stopy lepku Uplné a vynalézt 1€k na celiakii.

., Vyrabet polotovary, tireba pizzu nebo tak.* (D 1)

., jméno divky), ty bys chtéla, aby ti ve Skole varili? *
,,INo bylo by to lepsi, jako. Mnohem lepsi. “ (D 6)
., Byla bys rada? “

, Hm. Jako ja bych potrebovala, mné je vzdycky blbé cely den, kdyz mam prdazdny Zalu-
dek.”“ (D 6)

, Myslim si, Ze to by bylo dobré, hlavné na teéch skoldach. Aspon to jedno jidlo aby tam tihle-
ti dietari meli.“ (R 9)

vvvvvv

.,V nemocnici taky musi varit tu dietu, tak treba kdyby to rozvezli, udélali treba o deset

Jjidel vic, dovezli to sem (do materskych a zdakladnich skol). (R 7)

., Myslim si, Ze se na tady tyhle ty zapomina, Ze by mélo byt tady, jak ty vikas, vic pekdren,
nebo vic toho zaméreni na to pecivo. A taky hlavné si myslim, Ze by taky ty nase pojistovny
zdravotni by mohly byt trosku vstricnéjsi, vzdyt je to vlastne vice méné pro déti, ze jo, neni

to pro nas.” (R 9)
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., Prala bych si vic vyrobkii, hlavné v normalnich obchodech, treba mouku, bezlepkoveé
piskoty v normalni obchodni siti. Podle nového znaceni EU, nové znaceni vyrobkii ma

presné znaceni alergenii. “ (R 11)

., ... 2€ by vwrobci davali znacky s preskrtnutym klasem na vyrobky, které jsou bez lepKu.
Napriklad (znacka vyrobku) kecup (ndzev vyrobku) je bezlepkovy, ale znacku (Skrtnuty
klas) nemd. Lépe by se jim nakupovalo. (R 10)

., Mély by se stopy lepku uplné odstranit, protoze to je zbytecny, aby to tam bylo, ne.” (D 6)

,,Ja bych chtéla, aby na to vynalezli néjaké léky, které by neutralizovaly tady ten problém,

aby mohli vlastné jist cokoli a treba si k tomu dali jednou denné néjakou pilulku, ktera by

to néjak. “ (R 8)

Kategorie ¢. 12. Jak nemoc ovlivnila chod rodiny

Kody vedouci ke vzniku kategorie: jak nemoc ovlivnila, organizace chodu rodiny, ovlivni-

lo chod rodiny, musi ji vozit, kompromis matky.

Celiakie ovliviiuje chod rodin déti a mladeze s celiakii ve velké mife. Jak uz jsem uvadéla,
je problematické dat déti o prazdninach na letni tabor a v nékterych piipadech je i problém
dat je k babi¢ce nebo jinym piibuznym. Rodina musi hledat jiné feSeni. Proto, aby se déti
s bezlepkovou dietou netrapily, pfizpisobi se celd rodina tim, Ze nechodi do restauraci,
pizzerii a cukraren. Né&ktefi rodic¢e ped détmi také nejedi zakusky a zmrzliny, a pokud jedi,
tak se to ditéti snazi kompenzovat jinak. Domaéci pfiprava bezlepkovych potravin a zv1aste

peciva je asov€ velmi naro¢na. Jak maminky uvadégji, je to pro n€ dvoji vateni.

., To uz jsem vSechno rekla, nesmi viastne, vSechno musi studovat, na vSechno se musi ptat,
na vSechno si musi davat pozor, nesmi treba tocenou zmrzlinu s kornoutkem, jo zZe, md to

na ni takovy viiv, ale ona to nastésti snasi dobre, Ze je takova jako uveédoméla, kdyby to
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méla ta mladsi dcera, tak to by bylo horsi, ta je jiny typ. A snazime se ji to vzdycky vyna-

hradit necim jinym.* (R 8)

«

,, Takze vlastne maminka se prizpiisobila decku, proto aby décko nebylo nestastné.
,Jetotak“ (R9)
., Casto se to tak déld, nebo aspori potajmu, aby tieba ty zakusky, aby to ty décka nevidély.*

,V praci.“ (R 9)

,,No tak urcite, Ze mam vic prace, jak vikam péct kazdy tyden jo rohliky, kdyz pecu kolac,
musim ho péct dvakrat i pro ni, Ze protoze jo neudélam to, zZe bych nam upekla kolac a ji
ne. A treba jsme omezeni V tom, ze cela rodina nechodi do restaurace na obédy, nebo na
pizzu treba nezajdeme, protoze vim, Ze ona by chtéla taky, takZe radsi tu pizzu ozZelime,

anebo kdyz si zajdeme tak musim ji upéct zase doma, takze je to pracnéjsi* (R 8)

Matky, které jsou zaméstnané, v piipade, Ze Skolni jidelna dietni stravu nevaii, musi zajis-
tit ditéti obédy. Pokud je to mozné, poméahaji s ptipravou obéda babicky. Je také problém
déti umistit do matefské Skoly a do zékladni Skoly, kde by byla alespoil n&jakd moznost

stravovani. V nékolika ptipadech rodice dali dit€¢ do Skoly do jiného mésta, kde byla moz-

------

., Takze tady v (nazev mesta) je nékolik zakladnich Skol, myslim, Ze tii. Ani v jedné by ji

nevarili, takze vy ji davdte do jiného mésta do (nazev mésta) a to je jak daleko?

., Autem to mame tak asi deset, patndct minut, a kdyz pojede sama, tak je to, musim ji vo-

Zit.“ (R 7)

,,Na (ndazev mésta) prosté tam taky bylo dité ve Skole a rekli, Ze ne zZe kviili jednomu obédu
to pani vedouci zakdzala, nebyli ochotni, tak prosté dité nesmélo chodit do druziny, nesme-

lo chodit na obédy, muselo chodit domii. ** (R 8)
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6 SHRNUTI VYZKUMU

Hlavnim cilem vyzkumné ¢asti bakalaiské prace bylo zmapovani osobnich zku$enosti a
vnitinich pociti déti a dospivajicich s celiakii a jejich rodicti a vliv onemocnéni na jejich
kvalitu zivota.

Pfi vyzkumu jsem pouzila dvé metody sbéru informaci a to polostrukturovanou ohnisko-
vou skupinu Sesti déti a polostrukturované rozhovory s pétijednotlivymi rodi¢i déti
s celiakii. Déti byly bezprostiedni, sdilné, v rozhovoru s nimi byla dynamika. Néktefi rodi-
¢e byli rezervovani, dva odmitli nahrdvani rozhovoru na diktafon a odpovidali stru¢n¢. Jini
rodice byli velmi ochotni a radi si o svém ditéti a starostech spojenych s jeho nemoci povi-
dali. Rozhovory se riiznily i z toho divodu, Ze §lo o déti odlisSného véku. VSimla jsem si, Ze
je také podstatné to, jak dlouho ma dit¢ nemoc diagnostikovanou. I pies tyto riznorodosti

se objevily v odpovédich spojitosti.

Prvnim dil¢im cilem bylo zjistit, jaké maji déti a dospivajici informace o svém onemocné-
ni, jak ho vnimaji a zda jsou schopni podat informace. Vychazela jsem z kategorie ¢. 1 -
Znalosti ditéte o své nemoci a schopnosti podavat informace. Ukazalo se, Ze déti maji vel-
mi dobré znalosti a jsou schopny si nachazet informace na internetu, tyto informace na-
sledné uméji podat. Zjistila jsem ale také, ze nckteré déti nechtéji upozornovat na to, ze

maji bezlepkovou dietu a rad¢ji vydrzi bez jidla, nez by se mély odliSovat od ostatnich.

Druhym dil¢im cilem bylo zjistit, jak své onemocnéni déti proZivaji, co je nejvice trapi a
jaké problémy trapi jejich rodie. Vychazela jsem z téchto kategorii: kategorie ¢. 8 - Spo-
kojenost s bezlepkovymi potravinami, kategorie ¢. 9 - Vnitini pocity déti a dospivajicich
s celiakii a jejich rodi¢t a kategorie ¢. 12 - Jak nemoc ovlivnila chod rodiny. Déti své one-
mocnéni proZivaji imérné tomu jak dlouho je u nich diagnostikovano. Ty déti, které si ne-
pamatuji jak chutnd normalni pecivo, to uz tolik netrapi jako ty, které¢ maji diagndézu stano-
venou nedavno. Podobné je to i u rodicl, bezlepkova dieta je velkou zménou a rodicim
prinasi vice starosti s nakupovanim a vafenim. Cela rodina se Casto prizpisobuje a nena-
vStévuje pizzerie, cukrarny a restaurace, proto aby dité s celiakii netrpélo tim, ze spoustu
beéznych jidel nesmi jist. Pfevladaji negativni pocity, zklamani, litost, strach, bezmoc, de-
finitivnost. Pozitivni vliv na psychiku déti ma lazensky pobyt, kde se sejde vétsi pocet déti

se stejnou nemoci.
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Tretim dil¢im cilem bylo zjistit, jestli maji déti a dospivajici néjaké obavy z budoucnosti,
az se osamostatni. Vychazela jsem z kategorie ¢. 10 - Obavy do budoucna. Téméf vsichni
informanti maji obavy do budoucna tykajici se zdravotniho stavu déti s celiakii. Hlavné pii
nedodrzovéni pfisné bezlepkové diety mize dojit k dalSimu poskozeni tenkého stieva a
zvysuje se riziko karcinomu, a to nejen stiev. Rodi¢e i déti, hlavné starsi divky maji obavy,

zda budou moci mit déti a zda tyto budou zdravé, bez dédi¢né celiakie.

Ctvrtym dil¢im cilem bylo zjistit, jakym zptisobem se stravuji déti s bezlepkovou dietou ve
Skolnich zafizenich a jaka je ochota zaméstnanct Skolskych zatizeni pomahat ve chvilich,
kdy by tyto déti kvili svému onemocnéni stradaly. Vychézela jsem z téchto kategorii: kate-
gorie €. 2 - Znalosti vetejnosti o celiakii, kategorii ¢. 3 - Postoj Skolskych zatizeni a jidelen
k zakim a studentum s celiakii, kategorie ¢. 4 - Forma stravovani déti a mladeze s celiakii
ve Skolni den a kategorie €. 5 - Ochota lidi pomoci détem a dospivajicim s celiakii. Ukaza-
lo se, Ze stravovani déti s bezlepkovou dietou je ve Skoldch nedostatecné zajistovano. Po-
stoje Skol a skolnich jidelen jsou rozdilné. Stravovani ve Skolach je zajistovano jen castec-
né, ¢tyfem détem vaii obéd kazdy den, jednomu ditéti vaii jen dvakrat nebo tiikrat v tydnu,
jedno dité¢ do jidelny nechodi, protoze mu tam jidlo nechutna, ve tfech pripadech déti ve
Skole moznost stravy nemaji vitbec a dalsi dvé déti, kterym by taky ob&dy nevafili, nastou-
pily do zékladni Skoly v jiném mést¢, protoze tam jim vyjdou vstiic a obédy vafi. Naptiklad
ve mésté s 18 481 obyvateli a tfemi zdkladnimi Skolami, neni ani v jedné Skole moZnost
dietniho stravovani pro celiatiky. I kdyz to nebylo predmétem vyzkumu, ve dvou piipadech
se matky déti zminily o tom, Ze jejich dité kviili dieté nebylo pfijato do matetské Skoly a to
ani do posledniho pfedskolniho ro¢niku. Vyzkum dale ukézal, Ze v mnoha piipadech peda-
gogové a kuchafti ve skolnich jidelnach nemaji o celiakii dostate¢né informace. Zdrojem
informaci jsou vétSinou rodice déti s dietou nebo internet. Stavovani déti ve skolach je
zavislé od ochoty zaméstnanct $kol a jidelen pomoci. Déti, kterym jidelna nevaii, mivaji
Casto prvni poradné teplé jidlo az vecCer doma. Stravovani je jedna ze zakladnich potieb, a
pokud nelze zajistit pravidelnou stravu ditéti s celiakii, rozhodné to ovliviiuje kvalitu jeho

zivota.

Patym dil¢im cilem bylo zjistit, jak se na pobytovych akcich zajistuje détem a mladezi s
celiakii strava. Vychazela jsem z kategorie ¢. 6 - Cestovani a strava mimo domov. D¢ti s
dietou maji omezenou moznost vybéru prazdninovych pobytil, stravu je nutné dopiedu do-

mluvit. Pobytovych akci organizovanych $kolou jako jsou $koly v pfirodé a lyzaiské vycvi-
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ky se déti po domluvé stravovani tcastni vSechny. Jedna divka jela se skolou i do Anglie,
ale nastaly komplikace se stravou, neslo o jazykovou bariéru, ale o pochybeni rodiny, ve
které bydlela. Vétsina informantli ma opravnéné obavy z cestovani kvuli zajistovani stravy
mimo domov. Stava se, Ze na prazdniny si nechce vzit déti ani rodina, babicky se boji po-

starat o dit¢ s dietou, diivodem je ziejmé strach z pochybeni a nevédomost.

Sestym dilé¢im cilem bylo analyzovat dostupnost a kvalitu bezlepkovych potravin. Vycha-
zela jsem z téchto kategorii: kategorie ¢. 7 - Dostupnost potravin a kategorie ¢. 8 - Spoko-
jenost s bezlepkovymi potravinami. Ukazalo se, ze dostupnost bezlepkovych potravin je
dobra. Rodi¢e z mensich mést sice na vétsi nakupy jezdi do obchodd se zdravou vyzivou
do vétsich mést, kde je SirSi nabidka dietnich potravin, nebo nakupuji prostfednictvim in-
ternetu. Omezeny je vybér jidel v restauracich. Ojedinéle se vyskytuji restaurace, které na-
bizeji bezlepkova jidla. Velkym problémem je kvalita a chut’ peciva. VSichni informanti se
shoduji na tom, Ze kupované bezlepkové pecivo, které neni Cerstvé, ale je trvanlivé, jim
nechutna. Déle si stézuji na to, e se pe¢ivo drobi. Refenim je pouze péct Gerstvé petivo
doma, je to ¢asoveé naro¢né a druhy den po upeceni je uz tvrdé. Informanti popisuji celko-

vou nespokojenost s kvalitou bezlepkového peciva.

Sedmym dil¢im cilem bylo zjistit z pohledu informanti moznosti, které by vedly ke zlep-
Seni kvality zivota nemocnych s celiakii. Vychazela jsem z kategorie ¢. 11 - Co by si celia-
tici a jejich rodice prali zménit. Vétsina navrhi je realizovatelnych. Celiatici by uvitali,
kdyby jim Skolni jidelny vafily. Pomohlo by to nejen détem, ale 1 hodné zatizenym mamin-
kam. V¢Etsi sortiment bezlepkovych potravin v béZné obchodni siti a hlavné jeho lepsi zie-
telné znaCeni znackou s preskrtnutym klasem by celiatikim usnadnil nakupovani. Dalsi
ovSem hufe realizovatelna prani jsou nalézt 1€k na celiakii, Gipln¢ odstranit stopy lepku ve

potravinach. Ziidit pekarny, ve kterych by bylo mozné nakoupit ¢estvé bezlepkové pecivo.
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ZAVER

Bakalatska prace se zabyvala kvalitou zivota déti a dospivajicich s celiakii. Teoreticka ¢ast
Vv prvni kapitole objasiiuje zakladni udaje o celiakii a o 1é¢b& choroby, ve druhé kapitole
seznamuje se zdsadami bezlepkové diety a ve teti kapitole upfesiiuje vyznam kvality zivo-
ta. Prakticka cast navazuje na teoretickou. Cilem vyzkumné ¢asti bylo zjistit, jaky vliv ma
celiakie na zZivot déti a dospivajicich s touto chorobou z pohledu informantd. Vyzkum jsem
vedla formou polostrukturovanych rozhovortu s ohniskovou skupinou déti a dospivajicich

s celiakii a s rodi¢i nemocnych déti.

Diky pfimému kontaktu s détmi a dospivajicimi s celiakii a rodic¢i téchto déti jsem méla
moznost ziskat cenné informace. Na zakladé studie teoretickych zdrojii a analyzy rozhovo-
ri v praktické ¢asti jsem piisla k zavéru, ze kvalita Zivota déti a dospivajicich s celiakii je
v oblasti zdravi, prozivani, socialnich vztaht i zivotnich podminek snizena vlivem choroby
celiakie. Vzhledem k malému vyzkumnému vzorku nelze zavér zobecnovat na vSechny
déti a dospivajici nemocné celiakii. Prace je pouze popisnd, mapuje problém. Je mozno ji
ptedat lidem, ktefi pracuji s détmi a mladezi s celiakii a jejich kvalitou zivota se zabyvaji.

Na zavér bych chtéla zdiraznit, Zze nepravidelnd strava a nedodrzovani diety miize vést

k dal$im zdravotnim komplikacim. Spole¢nost by méla podpofit dietni stravovani ve skol-

nich jidelnach a tim pfispét ke zvySeni kvality Zivota déti a dospivajicich s celiakii.
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PRILOHA P I: OHNISKOVY ROZHOVOR SE SKUPINOU DETI
S CELIAKII

Na zacatku rozhovoru mély déti napsat na papir, co si predstavuji pod slovem celiakie.

Prvni odpovédi tedy Cetly.
CO SI PREDSTAVUJETE POD SLOVEM CELIAKIE?
Tak tireba ty, tak co jsi napsal?

D1:

Celiakie je alergie na lepek, ktery se objevuje v obilninach jako je naptiklad pSenice, oves,
zZito, jeCmen, ¢ekanka a dalsi. Je to dédicnd nemoc tenkého stfeva, pfiCemz tenké stievo
neumi zpracovavat lepek, a proto se musi drzet bezlepkova dieta a kdyz se nedodrzi, mu-

Zou z toho byt travici problémy.

To je dokonalé, to je presné jak z ucebnice, to jsou ty véci, které si pre¢teme tieba
nékde na internetu nebo které nam fekne doktor, Ze jo. A to si piredstavis, to si vlastné

predstavis§ spravné.
A co si predstavis ty?
D2:

Ja? Ze bezlepkova dieta je celoZivotni, je to dédi¢ny, Ze se musi dodrzovat, to je asi viec-

ko.

A viS co se stane, kdyZ se nedodrzuje?

Jo.

Co se stane?

Prijem.

Je ti Spatné?

Bolest hlavy, bolest bticha.

TakzZe bohuZel, Ze jo, ma se dodrZovat a tfeba nékdo néco vymysli a bude to lepsi.

D3:



Nemoc tenkého stfeva. Nemtizeme Zadné obilniny. Nemoc, ktera se neda 1écit. Je to dédic-
né nebo se s tim narodime. D4 se to zjistit teleskopicky. Kdyz my snime néco $patného, tak
je nam Spatné.

Aha, takZe vlastné musite na vySetieni, aby vam to zjistili, musite byt v nemocnici, cozZ
neni taky dobré, Ze. Tak dobre.

D4:

Ja si piedstavim pod tim pojmem, Ze vlastné ten ¢lovék je omezeny v jidle, nemtze vSech-

ny potraviny, kdyz je sni, tak je mu blbé&.

A sedni si tak, aby té Slo vidét, at’ se vidime vSichni, posui se, jo, at’ ti nejsme takhle,

kluci na tebe nevidi.
Ze se musi drzet bezlepkova dieta vlastng pii té nemoci.
TakZe vy, hlavné si piredstavujete vSichni bezlepkovou dietu. Je to pravda.

D5:

Tak ja si predstavuji, Ze to prosté musim drzet, ze se s tim neda nic délat, Ze je to na furt a

neni na to Zadny 1€k, no a nevim, co bych jesté fekla.
Je to pravda, vSichni si pFedstavujete asi to stejné.
No tak co si predstavujes ty?

D6:

Bezlepkovou dietu, ptedstavuju si poSkozeny tenky stfevo, omezeny jidelnicek, kazdy den
prohliZeni slozeni kazdého vyrobku, odchazeni zklamana z obchodu, divani se na bratra jak
ji lepkovy jidlo a ja nemliZu, pak to, Ze vSichni v rodin€ ji normalni pecivo a ja jim ty blafy
a ze celiakie ovliviiuje dal§i moje nemoci, tieba epilepsii, protoze na magnetické rezonanci
neobjevili télisko a obviiluju z toho celiakii protoze...

TakzZe ty toxiny ze stieva ovliviiuji vlastné mozek. Je to tak?

No a ja si myslim, Ze to je tim. Doktorka fekla, Ze to tak mliZe byt, ale Ze to neni podloze-
ny. Ja st myslim, Ze to tak je.

TakZe je moZné, Ze kdyZ budes drZet dietu, Ze se to ti'eba spravi.

No, ale uz nebudu tfeba moct pit alkohol.



Jasné, omezuje to. Vy jste jesté décka, o tom alkoholu bychom se jesté neméli ani moc

bavit. Ale ono vlastné to bude pro vas, je to do budoucna, je to pravda, ale bude to

vvvvvv

dobi'e, takZe to jsme si fekli a JE NA TOM NECO POZITIVNIHO NA TE
CELIAKIIL, PODLE VAS? Kdo ma pocit, Ze néco je dobie?

D1:

Ze mizeme jezdit sem.

Ze miizete jezdit do lazni. Tak to je néco pozitivniho. A co jesté?
D4:

Kvalitngjsi jidlo rozhodné.

Je to kvalitnéjsi.

No urdité, tfeba cokoladu obycejnou si nemuzu dat, n¢jaky blaf, prosté néjakou, jen tu nej-
lepsi, je tam nejvic ¢okolady, nejvic kakaa, prosté nevim, jako normalni levné véci byvaji

vétsinou s lepkem, nebo tak.

No a syry to samé.

Co vas napadne, co je na tom jeSté tfeba dobrého?
D2:

Tteba lepsi uzeniny.

LepSi uzeniny, vyborné. Holka fekne ¢okoladu a kluk Fekne uzeniny. Dobre, tak
aspon néco jsme nasli lepSiho. Ted’ se zeptam, kdyzZ jste takhle ve Skole a jsou tam

ucitelky a spoluzaci, oni védi, co je to celiakie?

D2:

Ne

D5:

Nékteti jo, néktefi ne.

Aty UCITELKY, JAK REAGUJI NA TU CELIAKII? Jak prosté se k vam chovaji?

D6:



Tém je to uplné jedno. Vétsina to nevi, skoro vSichni, kromé tfidni.
D4:

Ja jsem m¢éla tieba tiidni a ona to nechtéla vitbec pochopit. ,,A kdy ti to skon¢i? Jako kdy
uz budes zdrava?“ Rikam: no nikdy. Marné jsem se pokousela ji vysvétlit, ze nikdy, Ze

prosté tu dietu budu mit, prosté porad. Nechapala to.

Nechapala to. No a jeSté nékdo ma néjakou zkuSenost s pani ucitelkou tieba?
D6:

Oni to prosté nemusi fesit.

Ze to nemusi Fesit. Ale ne, ale tak tieba...

D4:

Tteba kdyz se jede na vylet se Skolou tteba...

To jsem se chtéla zeptat a v TE SKOLE JAK SE STRAVUJETE? CHODITE NA
OBEDY?

D5:

Mg by vatili, ale ja tam nechodim, tam je to hrozny.
Takze je vas tady vlastné Sest déti, tobé nevari, tobé by vafrili, ano a ano, chodis.
D4:

J4 chodim

A vy to mate jak? Vari?

D2:

Mn¢ jo

D3:

Mné¢ ne

TakZe dvéma vari a jinak? A dobry je to, jak ti vari?
D2:

Jo



Komu? Tobé varFi. A ted’ nevim, jak se jmenujes. Hol¢icka. A kdyzZ ti nevari, jak to

délas?

D3:

Chodim domii na obédy.

Chodis domi na obédy, jo. Tak dobi'e a maminka musi nachystat jidlo?

Mamka nebo babicka

Mamka nebo babi¢ka navaii a ty vlastné ji§ pozdéji, a kdyZ mas dlouho vyucovani?
My mame jen $est hodin.

TakzZe to jeSté tak jde. A ty to délas jak?

D6:

J4& mam celoden a po Skole, j& mam Skolu do péti bohuzel a pak brigddu do Sesti, domu

pfijdu v sedm, takze az v sedm vecer.

V sedm vecer ji$ poradné jidlo teprve.
Kazdy den jim az vecer, no.

A néco si nosis sebou na jidlo?

Kdyz doma mame ovoce tak ovoce, jinak nic.
D4:

A nenamazes si tieba chleba nebo, ja vim, Ze je to tézké, Ze se to drobi, tieba.
D6:

Je to hnusné, ja bych to nesnédla, tieba.

D4:

A pecivo?

D6:

Kdyz mam néco doma, tak jo, ale mamka mi to vétSinou moc jako nekupuje, protoze je to

drahy, ty jo.

D4:



I norméalni mysli ty€inka se da koupit, ipIlné normalné¢, tfeba za pét korun.

Ne, za dvanict, daji se koupit mysli ty¢inky v (ndzev supermarketu) a maji Skrknuty

klasek, takze to je dobré. OFiSkové jsou myslim.

D4:

Ofriskove, kavove, jeste jsou néjaké.

A jeSté myslim, Ze ty nakupujes i ve zdravé vyzivé a v 1ékarné.

Ve zdravé vyzivé a byly taky GpIln€ normalni, ale prosté, oni moc nebyvaji v obchodg.

A kde si to musi$ najit?

V Albertu, nebo v né¢jakém normalnim supermarketu.

A v lékarné?

V 1ékarné to byva, vétsinou.

V té lékarné, tfeba vim, Ze v (nazev mésta) v détské nemocnici maji vitrinu, kde jsou

bezlepkové vystavené ty€inky a je jich tam hodné, Jako hodné, oni vétSinou, kdyz ¢lo-

véK nevi, tak si je téZko najde a kdyz tam ten klasek daji, tak je to jednodussi, Ze?
D6:

Jo mimochodem, Ze pravé byla ted’ka oteviena nové bezlepkova restaurace v (ndzev més-

ta).

Bezlepkova restaurace v (nazev mésta), tak to je dobre.
D4:

A chutnalo ti tam?

D6:

Ja jsem tam jesté nebyla.

A décka vy, vy tfi. Vy se stravujete vlastné ve Skole a tim je to jako vyreSené. Vari

vam dobre? Je tam dobry jidlo, jo?
D2:
Jo

D1:



Jo

Jo, bez problémii. A musite nosit néjaké potraviny do té jidelny, mamky musi tam

davat téstoviny nebo mouku?

D1:

Ja si nosim jen pecivo.

D2:

Ne

Oni to nakoupi, nemusi se nosit.
D4:

My jsme méli takovou divnou jidelnu.
A vy jste méli jakou jidelnu?

D4:

No my jsme nosili normalné té€stoviny, mouku, v§echno, co bylo jins$i, jsem jim tam musela
donést vlastné. A jesté jsme méli problémy, ze ty kucharky, jim vadilo, kdyz jsem nesnédla
uplné cel¢ jidlo, davali mi hrozné velké porce, tak jsem tam pak prestala chodit a ted’ na
sttedni chodim do jinsi jidelny a tam si mizu vybrat, jaké chci jidlo ze tii a prosté¢ mi to

uvaii a je jim jedno kolik toho snim. A nemusim tam nosit véci.
A ty chodi$ do jidelny? Nechodi§? TakzZe kdyZ nechodis do jidelny, jak to délas?

D5:

Maminka chystd sva¢inku rano, ale vétSinou posledni dobou ani nejim, protoze jak mam
rovnatka tak nemiiZzu ty kiupavy takovy ty a ty drobivy ty nerada jim ve Skole a v tydnu

mam jen jedno odpoledko takze tam akorat ...
Na jedno odpoledko si s sebou néco vezmes.
Jo

TAK A CO SKOLNi AKCE JEZDIiTE NA NEJAKE LYZAKY? Anebo na néjaké
ti‘eba pobyt v Anglii byva. Kdo z vas takhle jel s celiakii?

D6:



Ja jsem jela.

Jela jsi na lyzak.

Na vsechno, je mi to lito.

Co je tilito?

Ale jidlo bylo naprosto hnusny. Nevéd€li, co mi maji vafit, takze varili fakt hnusné.
D4:

A tak m¢éla jsi tam zase to jidlo.

A tys jela?

Jo ja jsem jela do Anglie, i na lyzék jezdivam se $kolou.

A v Anglii dobry, nebyl problém?

Jo zezacatku byl problém jesté se domluvit s nimi, ale pak to bylo dobré. Mamka to do-

mluvila s uéitelkou.

Takze ty ses musela s rodinou domluvit anglicky, zZe jis bezlepkové jidlo. A védéli to

dopiedu?

Oni to dopfedu védéli, ale prosté na svacinku mi nachystali normalni toast, obycejny nor-
malni toustovy chleba, ale pfiSlo mi to divné, ze takovy jsem jesté nevidéla bezlepkovy a ty

décka mély uplné stejné. Rikam, to bezlepkové nebude.

A kdo to popletl?

Asi oni.

Takze to popletli, to je blbé. A co kdybys to snédla? Bylo by ti blbé?
Jo.

A byl jesté nékdo? Tys byla?

D5:

Ja ne. Mamka mé nikam do ciziny nechce pustit. Jako s tou bezlepkou. Jako kdyby jela se
mnou, tak samoziejmé Ze, ale samotnou asi ne. A normalné na cyklaky na lyzaky jezdim,
jakoby s nasi Skolou mame domluvenou chatu junior v (ndzev mésta) a oni tam jsou zvykli

jako, Ze tam vafi furt. Jako, Zze dobry.



TakzZe dobry, tak se to da zvladnout. A jak to mas ty? Byla jsi nékde?
D3:

Na lyzaku.

A dobré, varili. Jo, tak to je dobie.

D1:

No ja jsem byl na Skolnim vyleté, tam jsme jedli v restauraci.

Takze v restauraci jist mazes?

No, n¢jaké maso s bramborami.

TakZe mas néco jiného nez décka a normalné jis. A ty?

D2:

Na lyzéku jsem byl.

Na lyzak jsi jel. A zvladl jsi to?

Jo, dobry.

Takze jo. A do zahranidi, tifeba do Anglie délaji vylety? Nedélaji.
Ne.

To je docela slozité, to malo $koly délaji, ale potom tieba se domluvit s nimi anglicky

je taky problém, ze. Chcete k tomu jes§té néco Fict? A co tabory?

D2:

Ne

Nejsou?

Ne

Nejezdite?

D3:

Ja jsem jela na ¢trnact dnti, ptali jsme se vedouci, jestli by mi vaftili a vafili mi.
TakZe jsi jela na tabor a varili ti, takZe je to dobré.

D6:



ME¢ ne. Ja jsem jezdivala na tabor kazdy rok, a kdyz jsem zjistila, Ze mam celiakii, tak jsem
zavolala na tabor, jestli mi tam miizou vafit tfeba brambory nebo tak. Oni fikali, ze ne, Ze

tam ned¢laji bezlepkovou dietu. Takze jsem piestala tam jezdit a jsem prvni rok tady.
TakZe vlastné jsi rada, Ze miiZesS jet do lazni.
Ja bych byla radsi tam, i kdyZ jsou horsi podminky, jelikoz tam uz jsem jako doma, tak...

Ted’ se zeptam ohledné déti, POSMIVAL SE VAM VE SKOLE NEKDY NEKDO ZA

DIETU? Nebo méli jste s néjakymi lidmi nebo détmi problém kviili tomu?
D6:

S kuchafi. Kdyz jsem byla na né¢jakém vyjezdu nebo tak, tak jsem tam chodila, abych ové-
fovala sloZeni a stra§né mi jako piislo, Ze je to otravuje. Ze jako nebyli ochotni mi pfinést

krabici s dzemem ze sklepa, ty vyrazy a tak.

Jestli tu marmeliadu miZes, Ze je to nenapadlo. Nékdo jesté z vas? A co décka? Nemél

nékdo néjaky problém?
D5:

Ted v posledni dobé je to pro vSechny normalni, jako Ze ma kazdy néjakou dietu, tak ani

ne.

A co vy kluci? Néjaky kluk Fekne, pojd’ si dat s nami parek v rohliku. A ty feknes, co

feknes§?

D1:

No tak to oni si davaji a to ja nemiizu s nimi, tak ze ja na né vzdycky zavistivé koukam.

A co ti‘eba oslava narozenin? Kamo$ fekne, jdeme do pizzerie nebo jdeme K nam,
mamka udéla chlebi¢ky. Co udélate? Jak to reSite?

D1:

Tak kdyz jdeme na narozeninovou oslavu k nému, tak médma jeho mi néco udéla, néco

bezlepkového.

A ty to mas taky tak? Moc mi toho nerikas. A nemas zkuSenost tieba s klukama, Ze

rikali, Ze proc to tak je?

D2:



Jo tak to jim feknu, oni to pochopi.
TakZe to mate vSichni tak podobné, bud’ si musite vzit jidlo s sebou, nebo jim to Fict.

Jesté se zeptam. MATE NEJAKE OBAVY Z BUDOUCNOSTI? Az tfeba budete Zit

sami.

D2:

Ne

Nemas, myslis, Ze to zmaknes v pohodé.

D1:

J4 mam obavy, kdyz tfeba budu chtit nékam jet, tak nevim, co tam jako budu jist.

A potom aZ budete mit tfeba rodinu, musite se o to postarat sami. A ty mas néjakou

obavu?
D6:

No, mné¢ fekla pani doktorka, Ze kdyZ nebudu dodrzovat dietu, nebo kdyz ji porusim, tak ze
nemusim mit déti, nebo kdyz budu t€hotna a porusim to, Ze je mozné zZe to dit¢ ztratim. A
to mé& asi nejvic dési.

Takze to musis poiradné dodrZovat.

No, ja mam tu jako hodn¢ véznou, Ze to se fakt.

Uplné pFisnou dietu. A vy holky?

D4:

No spis, aby tfeba ty déti, aby §lo ud€lat, aby ty déti nemély tu dietu a nemély tu nemoc,

tieba néjak.
Aby to nezdédily po tobé.

D5:

Mamka to vi ted. Moji mladsi sestie je Sest let a ja to vim od osmi let. Kdyz byla téhotna
mamka s (jméno ditéte), tak ji fikali, ze musi drzet dietu, aby bylo n&jaké %, ze to (jméno
ditéte) nebude mit. (Jméno ditéte) musela drzet jesté do tii let dietu, kdyz byla malinka a

nema to ted’.



Nema, takZe se nemoc u ni neprojevila.

D6:

Pamatujes si jak chutna normalni jidlo?

D5:

Ne.

D6:

To mas Stésti!

No, tak je to asi rozdil, jak to jidlo chutna. J4 myslim, Ze je to porad lepSi. Ted’ jsme
byli v (nazev mésta) a nasli jsme bezlepkovou pizzérii blizko (nazev namésti).
D6:

Ale je to drahy teda.

D4:

Byli jsme u nds, tam byla bezlepkova drah4, ale byla dobrd, ale v tom (ndzev mésta), tam

byla stejn¢ drahé jak normalni.

Je to na (nazev), mala pizzerie, blizko (nazev namésti).
D4:

Je tam nemocnice détska, vi§, tak my tam jezdivame.

D5:

Kde?

D4:

(Nazev mésta)

Ve vétSich méstech je to asi jednodussi, v menSich méstech je asi vétSi problém. Tak
dobry, tak jsme se posunuli aZ ipIné. Tak CO BYSTE SI DECKA PRALI, CO BY SE
DALO ZMENIT S CELIAKII, co by se dalo zménit tieba ve $kolach, kamaradi, co by
mohli zménit, ABY SE VAM LEPE ZILO?

D5:

Oni asi nic.



A my lidi, tfeba jako vSichni. J& jsem slySela tifeba nazor, Ze by mohli vic oznacovat

témi klasky potraviny, aby se 1épe tfeba nakoupilo.

D6:

M¢li by se stopy lepku tGplné odstranit, protoze to je zbytecny, aby to tam bylo, ne.

Dokud to lidi budou kupovat, tak to budou vyrabét tak, jak to je.

D5:

Je tam psany, ze V tom vyrobku neni mouka, ale Ze se zpracovava v zavodu, kde se zpraco-
vava psenice.

Oni se tak kryji, kdyby se tam kousek mouky dostal, aby prosté nahodou nebyl pro-
blém, ti‘eba aby se nedostal k nékomu, kdo ma alergii na mouku.

D6:

Ja jsem slySela, ze n&jaky vyrobci jsou i neochotny tam davat ty klasy a psat tam, Ze to je
bezlepkové, ze to pry kazi jméno toho vyrobku a ze to lidi pry mifi kupovali. To mi fikali

V té poradné.
D4:

To spiS, neni to tim, Ze to musi kontrolovat, jestli je to bezlepkové, nebo jako ze néjaka

kontrola.

D6:

At uZ to udélaji uplné.

D4:

Je to nejspis obtéZuje, oni to radsi udélaji tak a prosté

A co vas napadne jiného tifeba? Mné jedna hol¢icka Fikala, vic tabori by chtéla, vic
akci pro bezlepkové déti, aby si mohli Fict ty zkuSenosti. TiFeba uz vite, Ze v (nazev
mésta) se da koupit pizza. MozZna, Ze vic lidi napadne, Ze kdyZ tu pizzu ve velkych
méstech budou délat, udélaji rozvoz, Ze je tam par téch décek...Co jsi rikal?

D1:

Vyrabét polotovary, tieba pizzu nebo tak.



D6:

Na pizzu délaji.

D4:

Ale nedobry

D6:

Mn¢ chutnaji, je to tlusty, ale... V bio vyzivach, v bio obchodech, to maji.
D4:

DA4s si na to ty vSechny véci, das to do trouby, ale mn¢ to moc nechutnalo.
D6:

Ale je to lepsi nez nic.

D4:

No tak jo.

D5:

Taky jsem si nedavno koupila listové tésto a délala jsem si Sneky.
D3:

Ono by se dalo i na to listkové tésto to jako Ze ud¢lat.

D5:

Ale je drahé, ze?

D6:

Ono je bezlepkové listkové tésto?

D5:

No, je.

D6:

Ja myslela, Ze je s lepkové. Tak to si koupim taky.

Takze, kdyby nam udélali takové tabory, bylo by to fajn, Ze?



D6:

Ja vim o jednom taboru (nazev kraje), ktery je tabor bezlepkove;j. Ja jsem se to dozvédéla,

protoze ten muj tabor byl hned vedle né&j, ze jo.

D4:

A pro¢ tam nejezdis?

D6:

Protoze ja nechci prosté koukat se na ten muj tabor.

4

Oni té odFizli od téch kamaradi, které jsi méla kazdy rok stile a ted’ uZ tam nemiiZe$

jet.
D6:

Hm, ale chci pfisti rok, pfisti rok jesté pojedu sem a ptespiisti rok uz tam pojedu jako in-

struktorka.

A to té vezmou jako instruktorku. Tys to vlastné vymyslela.

Kdyz tam budu jako instruktorka, tak uz mi do toho nebudou moct kecat.
Jo. TakZe mate jeSté néco, co byste chtéli Fict? Mé nic nenapada. Vas néco napada?
D4:

Tteba dorty. Mate prosté narozeninovy dort, vSichni?

D5:

Mamka pece

D3:

Mamka pece

D2:

Mamka

D1:

Mg vétSinou objednava v néjakym bezlepkovym pekatstvi.

D6:



To bude drahé
Tak to je jasné, Ze ty dorty budou drahé.

Musite vymyslet néjaky kompromis, abyste to zvladli. Tak jo, tak si myslim, Ze jsme
uplné na konci. KdyZ jsme se sesli, vime ted’ mnoho véci, Ze se daji koupit mysli ty-
¢inky, Ze se da sehnat pizza a jeSté by bylo dobré otevrit néjakou tu pizzérii, Ze uz je
vas pomérné hodné a Ze uz by se jim to tieba i mohlo vyplatit. Ono se to asi moc ne-

vyplaci a nékdo to musi dotovat, je to drazsi.
D5:

J& jsem potkala néjakou pani s celiakii, j& jsem se ptala na bezlepkovy salam a ona jako Ze

jak to délam, Ze se to dozvédela ted’ka a Ze o tom nic nevi proste.

Dobre, Ze na to prisla, dobre, Ze na to prisli, ale Skoda, Ze ne driv, Ze. NO a jeSté jsem

se chtéla zeptat (jméno ditéte), ty bys chtéla, aby ti ve Skole varili?

D6:

No bylo by to lepsi, jako. Mnohem lepsi.

Byla bys rada.

Hm. Jako ja bych potfebovala, mn¢ je vzdycky blb¢ celej den, kdyz mam prazdnej zaludek.
Takze byste potiebovali, aby vam ve §kolach vic varili, Ze?

Jako, Ze oni u nas jsou strasné neochotni.

A mozZna, Ze kdyby na to dostali néjaky prispévek, ty Skoly, Ze by tfeba mohli varit.

Oni fekli, Ze by kvilli mné museli specidlné zapinat néjakou tu troubu, nebo co, specialné

by se museli vénovat tomu jidlu a Ze by je to zdrzovalo a tak.

No, ale kdyby se jim zaplatilo, tak oni by asi se radi zdrZovali. Ale musela by to zapla-

tit asi néjaka dotace, socialka.

Nevim, jestli to vite tak do patnacti, moZna i do osmnécti let, kdyz budete mit uctenky, Ze
si kupujete bezlepkovy vyrobky, tak to mizete odevzdat, nevim ted’ komu, ale ze vam to

proplati.
D5:

Jo, Vézetpécko vam proplati. Za tfi mésice.



Ano na mésic tii stovky.

D6:

A ty uctenky musite schovavat a musi tam byt napsany, Ze to je bezlepkovy.

D3:

Musi tam byt razitko.

D6:

Fakt jo. Mamce fekli, ze tam musi byt pfimo na ty Gi¢tence napsany, ze to je bezlepkovy.

Ano, tak oni si to hlidaji, Ze jo. Tak décka, ukonc¢ime to. Ja vam moc dékuji.



PRILOHA P II: ROZHOVOR S MATKOU DIVKY S CELIAKII

TAK CO SI PREDSTAVUJETE POD POJMEM? Reknéte viechny pocity, které toto

slovo ve vas vyvolava.
R8:

Celiakie, jako Ze, vlastn¢ dcera je omezena, nemuze jist vlastné vyrobky z pSenice, zita a
ovsa, musim péct rohliky kazdy tyden, musim chodit do specialnich obchodt, kde musim
kupovat chleba, mouku, mimochodem mouka stoji sto korun kilo skoro, musime kupovat
specialni oplatky, specialni susenky, musime zbozi objednévat ptes internet nebo jezdit do
Zlina do zdravé vyzivy nebo do ruznych specialnich obchodu, kde se to prodava, tady ty

vyrobky.

TakZe je to ¢asové narocné?

Casové naroéné a finanéné naroéné.

A co se tyce vaSeho ditéte ta celiakie, co pro ni znamena?

Pro ni je to omezeni vlastn¢, pokud chceme né¢kam cestovat, nebo ma jet na tdbor, nebo na
Skolni vylet, musi se pfedem zjist'ovat, zajisStovat jaka je tam strava, jestli bude ji nékdo

ochotny vafit, musime nakoupit suroviny, které ji musim S sebou poslat. Je to omezeni.

A VIDITE NA TE NEMOCI, NEBO NA TOM CELEM, NECO POZITIVNIHO?
Nebo jsou to jenom negativni véci?

Pozitivniho vidim to, ze si sama fikam, ze jsou horsi véci nez celiakie, ale jinak nic pozi-
tivniho nevidim.

A negativniho?

To uz jsem vSechno tekla, nesmi vlastné, vSechno musi studovat, na vSechno se musi ptat,
na vSechno si musi davat pozor, nesmi tieba to¢enou zmrzlinu s kornoutkem, jo Ze, mé to
na ni takovy vliv, ale ona to nasStésti snasi dobie, ze je takova jako uvédoméla, kdyby to
méla ta mladsi dcera, tak to by bylo horsi, ta je jiny typ. A snaZime se ji to vZdycky vyna-
hradit né¢im jinym.

JAK REAGUJi UCITELKY NA TU CELIAKII VE SKOLE? Pomahaji vam né&jak?

Ja bych tekla, Ze ucitelky, ze ta dieta jde mimo n¢, ja jsem to nahlasila a tim to asi zhaslo.



Ono se o tom vi, akorat tfeba vi, ze ji nesmi dat jakékoliv kokina, vi se co mize co ne, ale

jinak si myslim, ze ucitelky s tim nic nemaji.
A tieba kdyZ maji spolecny vylet, snaZzi se vam pomahat?

Akorat kdyz méli skolu v ptirod¢ tak mi dali kontakt na toho kuchate tam, ja jsem malé
donesla tu tasku s jidlem, tak ji to ptevezli, pfedali, ale jinak si myslim, ze asi ne. MozZna
jedna pani vychovatelka pomahala (jméno ditéte) zjist'ovat ty zmrzliny, které mtize, nemui-

ze, kdyz §li nékam na vylet.

TakZe pomahali ji.

Ajo.

No a jak se stravuje ve §kole, ma moZnost stravovani ve Skolni jidelné?

Ano, chodi do Skolni jidelny, pani kuchatky ji vafi, ale je to vlastn¢ na ochoté téch kucha-
ek, ony nejsou né¢jak povinné nam vafit, ale protoze jsme se né¢jak domluvili a s tim, ze
kdyz by byl n&jaky problém, tak oni by za to nenesli zodpovédnost, to mi fekli zrovna, my
budeme varit, snazit se, ale pokud néco, tak jako od toho daji ruce pryc, takze tak néjak to
funguje, Ze si tam dodavame néjaké ty suroviny co jsou specialni a maji vlastné jednu pani

kucharku, ktera se o to stara a vati tam asi pro tii déti ted’ka s tou celikii.
To je dobré, vim, Ze v nékterych Skoliach nevari, takze to je velkd pomoc.

Na (nazev mésta) prosté tam taky bylo dité ve $kole a fekli, ze ne Ze kvuli jednomu obédu
to pani vedouci zakazala, nebyli ochotni, tak prosté dit¢ nesmélo chodit do druZiny, nesmé-

lo chodit na obédy, muselo chodit domd.

A takze ano, takZe rodice to resili tak, Ze dité nemohlo byt ve druziné, musel se o to
décko nékdo postarat a doma mu navarit. Maminka musela mit na to ¢as, nebo to
musela zajistit u babi¢ky. To je jasné omezeni toho ditéte, Ze? Trieba chtélo byt
V druZziné.

No ano.

JEZDIi NA SKOLNi POBYTOVE AKCE, JAKO JE LYZARSKY VYCVIK, NEBO
ZAJEZD DO ANGLIE? To asi jeSté ne.

Ale na té skole v piirod¢ byla ten tyden, takZe zase na ten tyden jsem nabalila to jidlo, do-

mluvila jsem se tam s tim kuchafem. Rikal, Ze s tim zkuSenosti jakési m4, Ze vi o co jde.



POSMIVAL SE Ji NEKDY NEKDO ZA DIETU? Neméla nékdy néjaké problémy
s lidmi kvili té dieté?

Neméla, ne.

A co tfeba s témi kuchafkami ve §kolni jidelné?

Je to v pohod¢ vsechno.

Dalsi otazka: JESTLI MATE JAKO MAMINKA S Ni VIC PRACE? JESTLI JAKO
RODIC JSTE Z TOHO SMUTNA, NEBO CO VAS NEJVIC TRAPI NA TE VECI?

No tak urcité, Zze mam vic prace, jak fikdm péct kazdy tyden jo rohliky, kdyz pecu kolac,
musim ho péct dvakrat i pro ni, Ze protoze jo neudélam to, Ze bych nam upekla kola¢ a ji
ne. A tfeba jsme omezeni V tom, Ze cela rodina nechodi do restaurace na obédy, nebo na
pizzu tfeba nezajdeme, protoZze vim, Ze ona by chtéla taky, takze radsi tu pizzu ozelime,

anebo kdyz si zajdeme tak musim ji upéct zase doma, takze je to pracnéjsi.
Poradim vam, v (nazev mésta) je pizzerie, kde délaji i bezlepkovou pizzu.
Jo.

A na (nazev sidlisté) ve (nazev mésta), je jak je (nazev supermarketu) nahoie bowling

a délaji tam bezlepkové téstoviny s omackou bezlepkovou.
A na (nazev mésta) to je kde ta pizzerie?
Na jednom konci, jo, mé tam dovedla dcera, protoZe jeji kamaradka tam bydli.

MATE NEJAKE OBAVY Z BUDOUCNOSTI? A% bude prosté velka, aZ se osamo-

statni, aZ bude mit rodinu?

Jisté¢ ono vlastné, kdyZ pfejde do jiné Skoly, jestli tam budou ochotni ji vafit, kdyz bude
tteba n¢kde na stfedni Skole, nebo tak. Potom doufam, Ze ji to néjak zdravotné nepozname-
na, protoze se snazime vSechno dodrZovat, tak to snad ne. Ale ted’ bude mit problémy, co
se tyka cestovani a stravovani v restauracich a tak. A hlavné jesté z finan¢ni stranky, proto-
ze kdyz si koupi oplatecek za dvacet pét korun, nebo bali¢ek Spaget za stovku, za Sedesat
korun a navic ten vybér neni zas az takovy. Pecivo jako takové hotové koupit, to je taky

problém, protoze to je vSecko tvrdé, to se neda. To je fakt jenom takovéa nouzovka.
Bohuzel tady nejsou Zadné pekarny s Cerstvym pecivem

Nejsou, ne. Nemuze jit do pekdrny koupit si rdno na snidani, nebo na svacinu, Ze rohlik.



Vim, Ze je v (nazev mésta), kdyz tam dcera byla na lyZaku, tak ji dokonce objednali...
Tam jsou mozna ty Jizerské pekarny, neni to ono?

Mozna ano a dovezli ji pfimo tam Cerstvé rohliky, takze po hrozné dlouhé dobé méla

¢erstvé rohliky. Byla z toho §t’astn4, jako, Ze to necekala.
PRALA BYSTE SI NECO ZMENIT, ABY SE CELIAKUM LEPE ZILO?

Ja bych chtéla, aby na to vynalezli n&jaké 1éky, které by neutralizovaly tady ten problém,
aby mohli vlastn¢ jist cokoli a tfeba si k tomu dali jednou denn¢ néjakou pilulku, ktera by

to n&jak.

A néco realného, tohle nemiiZzeme asi néjak moc ovlivnit, ale néco co by tieba tady ta

nase spole¢nost mohla udélat.

Hlavné aby to veslo v povédomi, tady tém lidem, kuchaiim a prosté tady tém vSem lidem.
Prost¢ jako jdete do cukrarny, chcete zmrzlinu, zeptate se jo, je to bezlepkové, jo, a oni na
vas hledi, nikdo nevi, kdyz prodédvaji tady potraviny, zmrzliny, nebo jsou v n¢jakém ...,
mohli by byt né¢jak proskoleni, protoze to neni uplné€ nova véc. Ale zélezi na téch restaura-
cich, nékam jdete, a vi hned, 0 co jde. Nékde musite jim to vSechno fict, Ze nesmi mit maso
smazené s fizkama piedtim ve frit'dku, ze musi mit hranolky zvlast na panvicce. Tak n¢kde
jsou ochotni, tak to ¢loveék uz ma vytipované, ty restaurace kam miZe a kam radsi ne. Nebo

nekdo je takovy, Ze to vSechno odkyva, jo, jo, ale stejn€ nevéfite, buhvi co ji donesou, Ze.

MATE MOZNOST NAKUPOVAT BEZLEPKOVE POTRAVINY V MISTE
VASEHO BYDLISTE?

Tak né&jakd mozZnost je, ale straSné¢ jako omezena.
TakZe jak to FeSite?

TakZe vétSinou jezdime do vétSiho mésta, v tomto piipadé do (ndzev mésta) a specidlni

veci z (ndzev meésta) balikem.
Do (nazev mésta) to mate jak daleko?
Do (ndzev mésta) tficet kilometra.

Aha, to je dost daleko. Moc vam dékuji za rozhovor.



