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ABSTRAKT

Tématem této diplomové prace byla zvolena problematika onemocnéni celiakii jako zdroje
rizika socidlniho vylouceni adolescentl s timto onemocnénim. Teoreticka ¢ast objasiuje
zakladni udaje o této nemoci, pravidla dodrzovani bezlepkové diety, vénuje se socialnimu
vylouceni a Zivotnimu obdobi adolescence. Hlavnim cilem vyzkumné ¢asti diplomové pra-
ce bylo zjistit, zda se adolescenti s celiakii citi byt socialné¢ vylouceni, pokud ano, v ¢em
toto vyloucCeni spociva a jaké jsou jeho priCiny. Prakticka ¢ast vyzkumu byla vedena for-
mou polostrukturovanych rozhovori s adolescenty s celiakii. Na zakladé analyzy rozhovo-
i je popsano, jaky vliv ma celiakie a bezlepkova dieta na riziko socidlniho vylouceni u

adolescent s timto onemocnénim.

Kli¢ova slova: celiakie, bezlepkova dieta, socialni vylouceni, Sikana, adolescence

ABSTRACT

The topic of this thesis is the celiac disease as a source of potential risk of social exclusion
that the adolescents with this disease may suffer. The theoretical part explains the basic
information about the disease, gluten-free diet compliance rules, and deals with social ex-
clusion and the period of adolescence. The main aim of the research part of the thesis was
to determine whether adolescents with the celiac disease feel socially excluded, and if so,
what this exclusion looks like and what are its causes. The practical part of the research
was conducted through semi-structured interviews with adolescents suffering from the ce-
liac disease. The analysis of those interviews describes the impact of the celiac disease and

gluten-free diet on the risk of social exclusion of the adolescents with this disorder.

Keywords: celiac disease, gluten-free diet, social exclusion, bullying, adolescence
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UvVOD

Jako téma diplomové prace jsme zvolili ,Riziko socidlniho vylouceni adolescentl
s celiakii“. Rozhodli jsme se navazat na bakalafskou praci ,,Kvalita zivota déti a dospivaji-
cich s celiakii“. Celiakie je choroba, ktera zatézuje a omezuje bézny zivot vice, nez se mu-
7e lidem bez této choroby zdat. Pti psani bakalafské prace, v rozhovorech s adolescenty
bylo zjisténo, ze problém piijeti diagndzy se praveé v tomto obdobi zivota téZce zpracovava,
a ze znevyhodnéni vyplyvajici z tohoto onemocnéni mohou byt subjektivné vnimana jako
socialni vylouceni z vrstevnické skupiny. Na zakladé téchto zjisténych tdaji bychom se
v diplomové praci chtéli zaméfit pouze na tuto vékovou skupinu a zjistit, zda se celiatici

Vv tomto veku citi byt socidln€ vylouceni a v jakych oblastech maji nejvice nesnazi.

V ptipadé, Ze je nemoc diagnostikovana v raném détstvi, pomahaji ditéti rodice, ucitelé,
vychovatelé, ale kdyZ je jedinec v adolescentnim véku, piedpoklada se, ze uz zvlada pii-
pravu jidla, vi, co smi a co ne a dokdze se o sebe postarat. OvSem druhou strankou véci je
psychicky stav. Mladi 1idé si zacnou uvédomovat, zZe po zbytek Zivota budou muset dodr-
zovat bezlepkovou dietu, Ze na nemoc neni zadny I€k, Ze je to ted’ jen na nich samotnych.
Zjistuji, Ze jsou témet dospéli a jejich okoli se o jejich problém obvykle viibec nestara.
Pravé obdobi, kdy se blizi jejich odchod z nukledrni rodiny od rodi¢ii a hledaji si partnery,
ktefi se v budoucnu také budou muset vyrovnat s tim, Ze toto onemocnéni ovlivni Zivot

nové rodiny, a to nejen vareni, ale i vylety, navstévy znamych, dovolené, je narocné.

Také spolecné akce s vrstevniky, kdy se vSichni snazi ukazat pfed druhymi v nejlepSim
svétle, jsou pro celiatiky obtizné. Mladi celiatici se nechtéji odliSovat od ostatnich a nékdy
to fesi tak, Ze nez by na sebe upozoriiovali a fekli, co pottebuji, tak radéji na spole¢nych
akcich nejedi, nebo se akce nezicastni, nebo porusuji dietu i za cenu toho, Zze jim mize byt
Spatn€, mohou mit stfevni potize nebo bolesti hlavy. Jsou si také velmi dobie védomi, Ze se

u nich timto zvysuje riziko rakoviny stiev.

Diplomova prace se zaméfuje na cilovou skupinu adolescentt s celiakii, ktefi se mohou
citit socialné vylouceni, a zaroven zjist'uje, jaké jsou formy, projevy a dusledky jejich zne-
vyhodnéni.

Teoreticka ¢ast je zamétena na vysvétleni zékladnich pojmu. Prvni kapitola je vénovana
problematice onemocnéni celiakii, jeho ptiznakiim, diagnostice a 1é¢bé. Druha kapitola se

zabyva problematikou socidlniho vylouceni dlouhodobé a chronicky nemocnych. Ve tieti
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kapitole je popsan v€k adolescence, ktery je slozitym obdobim v Zivoté kazdého jednotliv-
ce. Prakticka ¢ast je orientovana na formy, projevy a dusledky socidlniho vylouceni ado-
lescenti s celiakii. Vyzkum jsme realizovali kvalitativni formou za pomoci polostrukturo-
vaného rozhovoru s dospivajicimi celiatiky, pouzili jsme metodu zakotvené teorie. Kvalita-
tivni vyzkum jsme zvolili z toho divodu, ze nasim zamérem je do hloubky zmapovat
vnitini pocity a osobni zkusenosti adolescentt s celiakii s projevy diskriminace a nerovnos-
ti.

Vyzkumnym cilem je zjistit, zda se mladi celiatici citi byt socidln¢ vylouceni. Jaké jsou
jejich hlavni problémy ve Skolnim kolektivu a v béZzném zivoté, co je nejvic trapi a jakou
pomoc by uvitali od vrstevnikl a od spole¢nosti. Zajimalo nas také, jestli jejich zaclenéni
zkum maé napomoci vefejnosti osvétlit problematiku mladych lidi s timto onemocnénim, a

jakou formou by jim mohli jejich Zivot zkvalitnit.
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. TEORETICKA CAST
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1 CELIAKIE

Celiakie, n¢kdy nazyvana také glutenova enteropatie nebo celiakalni spure, patii k auto-
imunitnim onemocnénim, to znamend k nemocem, pii kterych télo vytvari protilatky proti
vlastnim tkdnim, které tim poskozuje. U celiakie dochdzi ke tvorb¢ protilatek proti buitkdm
sliznice tenkého stfeva nastartované piitomnosti lepku v potravé (Kohout a Pavlickova,
2010, s. 9). Jedna se o trvalou intoleranci (nesnasenlivost) glutenu, ¢esky nazyvaného le-
pek, ktery je soucasti obilné bilkoviny V povrchni ¢asti obilnych zrn pSenice, jeCmene, zita
a ovsa. Mnozstvi lepku v mouce ma vliv na lepivost a kvalitu mouky. Lepek je jednoznac-

né zodpovédny za vznik tohoto onemocnéni.

Ukazalo se, ze hlavni podminkou vzniku nemoci je dédi¢ny piredpoklad. Celych 98 az 99
procent jedinct s celiakii vykazuje dédi€né znaky. Jedna se o dvé varianty povrchovych
antigenti bilych krvinek (Bass et al., 2013, s. 14). Z této skutecnosti vyplyva fakt, ze se
velmi ¢asto v rodindch vyskytuje vice ¢lent s timto onemocnénim, obvykle je to jeden
z rodicl, nosi¢ genetické informace a jedno nebo vice déti. Ale i pies genetickou dispozici
se nemoc nemusi rozvinout. VIiv na propuknuti nemoci ma mimo jiné i to, zda je dité ko-
jené, v jakém veku a v jakém mnoZstvi se za¢ne ditéti podavat potrava obsahujici lepek,
zda dit€ neprodélalo rotavirové a adenovirové infekce, které mohou byt spoustécem celia-
kie. Ze zkoumani geneticky srovnatelnych skupin obyvatelstva, Zijicich v rozdilnych hygi-
enickych podminkéch bylo zjisténo, Ze v zemich s lépe zajiSténou hygienou ptipadi celia-

kie ptibyva (Bass et al., 2013, s. 16).

1.1 Vyskyt celiakie

Z toho diivodu, ze onemocnéni mtize probihat velmi mirn€ a nebyva proto ¢asto rozpozna-
no, nelze zcela presné stanovit prevalenci celiakie v populaci, ve vétsiné zemi Evropy se
udava vyskyt v rozmezi 0,2 az 0,5 procent. Jedna se tedy o velmi ¢asté onemocnéni. Podle
studii jsou Castéji postiZzeny zeny nez muzi a to v poméru 2:1 (Lata, Bure§ a Vanasek, 2010,
s. 68). Green a Jones (2010, s. 1, 21) uvadéji, ze celiakie je v soucasné dobé ve Spojenych
statech nejcastéji a nejvice nedostatecné diagnostikovanym dédi€nym autoimunitnim one-
mocnénim. Celiakie postihuje jednoho ze sta lidi, ale bohuzel 97 procent zlistdva nedia-
gnostikovano a neléceno a nadale trpi travicimi potizemi, inavou, bolestmi hlavy, bolestmi

kloubti, chudokrevnosti, svédénim ktize a dal§imi ptiznaky. V dusledku dlouhodobych ne-
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diagnostikovanych zdravotnich problémi mohou mit tito pacienti také deprese a profesni a
rodinné komplikace. Prevalence celiakie u dospé€lych osob se pohybuje v rozmezi od jed-
noho celiatika na sto do jednoho na tfi sta zdravych dospélych ve vétSin€ zemi svéta. Maly
az ojedinély vyskyt nemoci je popisovan pouze mezi africkymi ¢ernochy, Cinany a Japon-
Ci. Z vyzkumu v ruznych Castech svéta vyplyva, Ze onemocnéni je velmi Casté a vyskyt
mezi Evropany, obyvateli Jizni a Severni Ameriky, Indy a Araby mé stoupajici tendenci
(Udoktora. net, 2015). Na zakladé vyzkumu z ruznych zemi se da tedy piedpokladat, ze
pocet diagnostikovanych celiatiki, kterym bude doporuceno drzet bezlepkovou dietu, bude

V budoucnu stale stoupat.

1.2 Priznaky nemoci

Klasicka forma celiakie, ktera postihuje asi desetinu pacientt, Se projevuje typickymi pii-
znaky, se kterymi se toto onemocnéni obvykle spojuje. Kromé klasické formy, jsou znamé
dalsi formy nemoci s atypickym pribéhem a proto je u nich obtizné stanovit diagnozu.
Rozhodujici vliv na formu onemocnéni ma vék, ve kterém nemoc propukne. Cim nizsi je
vek pacienta, tim pravdépodobnéji se u néj projevi klasicka forma nemoci. Podle Svédské
studie z roku 2009, maji vliv na nemoc i faktory zivotniho prostfedi, ¢etnost vyskytu celia-
kie po cely Zivot stoupa. PostiZzeno je 1,5 procenta déti, 2 procenta dospé€lych a ve véku 65

let trpi uz 2,5 procenta lidi celiakii (Bass et al., 2013, s. 20 - 27).

U malych déti je nejcastéjSim symptomem celkové neprospivani, zaostavani v rlstu a bo-
lesti biicha, malnutrice s nadmutym biiskem a s prijmy. Cim je dité starsi, tim jsou jeho
obtize mén¢ specifické. U dospélych je $kala projevii nemoci velmi §iroka, napiiklad una-
va, ztrata chuti k jidlu, nebo naopak neustaly hlad, kieCovité bolesti bficha, hubnuti, svalo-
va slabost, nedostatek mineral{i, ale nemoc muiZe probihat zcela bezptiznakové. Zvysenou
pozornost je tieba vénovat seniorim, u kterych je riziko prehlédnuti pfiznakti nemoci, a tim

se zvySuje riziko vzniku nadort, predev§im lymfomt.

Kohout a Pavlickova (2010, s. 28, 29) uvad¢ji, ze podle tize ptiznakt se celiakie rozd€luje

na nekolik stadii: celiakalni krize, klasicka forma, asymptomaticka forma, latentni a poten-

A4

Vv

Sokem. Vznika u dlouho nelécené celiakie na podkladé stresu ¢i infekce. Druhou formou je

klasicka forma celiakie s klasickymi bfisSnimi pfiznaky, jako jsou bolesti bficha, nadyma-
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ni, kiece, objemna kasovita stolice, priijmy a zvraceni a mimobiiSnimi celkovymi piiznaky
jako jsou napiiklad podvyziva, unava, slabost, porucha vyvoje u déti s moznou mentélni
retardaci, vahovy ubytek, anémie, osteopordza, porucha imunity, migrény, deprese, ne-
plodnost a nesnasSenlivosti laktézy (mlé¢ného cukru). Tieti formou celiakie je asymptoma-
ticka, atypicka forma, kterd se projevuje minimem piiznaki. V¢asna diagnostika této for-
my nemoci je ve stiedu zajmu dne$ni mediciny. Posledni formou je latentni a potencidlni
celiakie, sliznice stieva téchto pacientli je normalni, ale je u nich vétsi riziko vzniku celia-
kie nez u bézné populace. Spravné 1éCena celiakie, pii striktnim dozivotnim dodrzovani

bezlepkové diety, se neprojevuje zadnymi ptiznaky.

1.3 Diagnostika

Diagnoéza celiakie se stanovuje piedevs§im na zakladé laboratornich vysetfeni protilatek a
bioptického vySetieni sliznice tenkého stieva, u pacientt, ktefi pfed vySetfenim nesmi drzet
bezlepkovou dietu, organismus musi byt zatizen lepkem. Lata, Bure§ a Vandasek (2010, s.
70) popisuji laboratorni a pomocna vysetieni pii stanoveni diagnozy. Nejdilezitéjsi je sta-
noveni protiladtek proti endomyzinu a protilatek proti tkdnové transglutamindze. Jedno-
zna¢nou diagnozu piinese bioptické vySetieni sliznice tenkého stfeva s kontrolnim biop-
tickym vySetfenim za 3 - 6 mésict po zavedeni bezlepkové stravy. Pfi endoskopickém vy-
Setfeni je patrny mozaikovy reliéf sliznice a klky chybé&ji. V ptipadé, Ze jsou u pacienta
nalezeny typické zmény stfevni sliznice, podle Marshovy klasifikace, a obtiZe se upravi po
nasazeni diety, je stanovena diagndza celiakie. Diagnosticky vyznamny, pro definitivni
ovefeni diagndzy, v nékterych piipadech, je i zatézovy a eliminacni test s lepkem. Zatézo-
vy test lepkem se provadi u pacientd, kterym jiz byla nasazena dieta, podava se jim bud’
lepek ve stravé (1- 2 platky chleba denné) nebo Cisty lepek. Test by mél byt vzdy zakoncen
endoskopickym vySetienim. Genetické vySetfeni se pouziva v soucasné dobé¢ spiSe pro
vylouceni diagnézy celiakie u pacientd, ktefi jsou jiz néjakou dobu na bezlepkové dieté,
nez pro jeji stanoveni. Diagndza je stanovena na zakladé anamnézy, klinického obrazu,
prikazu protilatek a histologického vySetfeni biopsie tenkého stfeva. Po nasazeni bezlep-

kové diety dochazi k upravé klinického stavu a poklesu nebo vymizeni protilatek.

Castd doprovodna onemocnéni, kterd mivaji podobné piiznaky jako celiakie, komplikuji
urceni diagndzy. Mezi tato onemocnéni patii laktdozova intolerance (nesnaSenlivost mléc-

ného cukru), mikroskopickd kolitida (zénéty tlustého stfeva), autoimunitni onemocnéni
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Stitné zlazy, revmatickd onemocnéni, Crohnova nemoc, ulcerosni kolitida a autoimunitné

podminéna cukrovka.

Cileny screening se provadi u nejbliz§ich ptibuznych celiatikt a to pfedevsim pfi vyskytu
ptiznakli nemoci nebo nékteré z autoimunitnich nemoci. Screening je velmi dilezity z toho
divodu, Ze na jednoho diagnostikovaného pacienta piipada velké mnozstvi nediagnostiko-

vanych pacientil s nejriznéj$imi zdravotnimi problémy.

1.4 Lécba a komplikace celiakie

Zakladem terapie nemoci, ktera je v soucasné dobé nevylécitelna, je celoZivotni prisna
bezlepkova dieta. Z potravy je nutno vyloucit mouku pSeni¢nou, Zitnou, je€nou a ovesné
produkty a potraviny, které tyto slozky obsahuji. Onemocnéni je chronické, pribéh zavisi
na dodrzovani dietniho rezimu. Ti pacienti, ktefi trpi soubézné nesnasenlivosti laktozy,
musi dodrzovat také bezlaktozovou dietu. Potrava obsahujici i malé mnozstvi lepku muize
ptivodit relaps. K relapsu v nékterych piipadech dochazi rovnéz pti nespecifické zatézi,
napiiklad pii psychickém traumatu, infekci nebo porodu. V nejtézsich piipadech je zavede-
na lécba kortikosteroidy, které tlumi zanétlivou reakci, maji imunosupresivni efekt a urych-

luji hojeni tenkého stieva (Jirasek, Brodanova a Marecek, 2002, s. 78).

Reznicenko a Iljusina (2011) uvadgji, ze pti dlouhodob¢ nerozpoznané celiakii a intoxikaci
glutenem dochazi k t€Zkym sekundarnim porucham imunity: diabetu, chronické hepati-
tid¢, stfevnim viedim, nadoriim Ustni dutiny a traviciho traktu, neplodnosti a gynekologic-
kym onemocnénim, epilepsii a schizofrenii. O 78 procent se zvysuje riziko vzniku rakoviny
stfeva a jicnu. Rizika téchto onemocnéni se snizi po péti letech piisné bezlepkové diety.
Zvysené riziko imrti u pacientd s celiakii se vrati do své normalni Grovné po tfech az péti

letech prisné bezlepkové diety (Udoktora. net, 2015).

Naprostou novinkou v 1é¢bé celiakie jsou prvni 1éky na pomoc celiatikiim, které by mohly
byt dostupné v roce 2018. Rada farmaceutickych firem se snazi v piistich péti letech uvést
na trh pripravky Larazotide acetate, Latiglutenase a BL-7010 urcenych pro 1écbu celiakie,
nebo zmirnéni projevil této nemoci. Analytici ocekavaji, ze pokud se nevyskytnou zavazné
problémy, mél by prodej téchto 1éciv v USA zacit v roce 2018 a v Evropé v roce 2019
(Bezlepek. cz, 2014).
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1.5 Bezlepkova dieta

Bezlepkova dieta je v soucasné dobé jedinou moznosti 1é¢by celiakie. Socialni pedagogo-
vé, kteti pracuji s klienty s riznymi dietami, by méli mit zajem rozsitit obzor svych znalos-
ti v této oblasti, které jim poskytnou lepsi pochopeni problému, se kterymi se klienti v kaz-
dodennim zivoté setkavaji. Socialni pedagog, ktery se vénuje détem nebo adolescentiim
s celiakii, by se m¢l seznamit se zékladnimi informacemi o ptiznacich, pribéhu nemoci a
dietnim stravovani, které je pro déti vyrazné omezujici, zvlasté ve skole a na Skolnich po-
bytovych akcich. Je také vhodné nejen komunikovat s détmi nebo adolescenty a jejich ro-
di¢i, ale v nékterych piipadech také spolupracovat s odborniky v oblasti mediciny. Socialni
pedagog orientovany v zakladnich problémech souvisejicich s nemoci mize pozitivné

ovlivnit osud téchto mladych lidi a podpofit jejich zdravi, pohodu a dalsi vyvo;j.

Ve chvili kdy se ¢loveék dozvi, Ze musi drzet bezlepkovou dietu, ma mnoho otazek: Co
jist? Co nakoupit? Jak vafit a péct? Jak se stravovat ve Skole, praci, restauraci, na
dovolené? Ze svého jidelnicku jsou pacienti nuceni odstranit gluten, neboli lepek, ktery
obsahuje pSenice, zito, jeémen a oves. Cilem diety je vyhnout se t¢émto obilovinam a vy-
robkim, ve kterych jsou obsazeny, hlavné vSem druhiim peciva, které nejsou oznaceny
jako bezlepkové, strouhance, té€stovinam, kuskusu, kroupam, vlo¢kam, otrubam. Pozor se
musi davat 1 na sloZeni potravin, které mohou lepek obsahovat, naptiklad uzeniny, instantni
potraviny, kukufi¢éné a bramborové lupinky obsahujici slad, keGupy, majonézy, hoi¢ice,
sojové omacky, polévkové koteni a bujony, cokolady, zmrzliny, zvykacky, plnéné bonbo-
ny, zelé, marmelady, jogurty, pivo (obsahuje jecny slad), likéry (destilaty z obili), léky

(mohou obsahovat pSeni¢ny $krob), zubni pastu i rténky.

Bezlepkové pecivo, mouka, bezlepkové téstoviny a dalsi produkty jsou oznaceny mezina-
rodnim oznacenim pro bezlepkové vyrobky: pieSkrtnutym klasem a jsou vyrobeny
z bezlepkové mouky kukufi¢né, ryzoveé, sdjové, pohankové, amarantové, konopné, kasta-
nové, cizrnové, kokosové nebo tapioka mouky ze zrnek hroznového vina, nebo ze Skrobu
kukuti¢ného, bramborového, tapiokového a podobné. Podle natizeni Evropské komise ne-
smi vyrobky bez lepku obsahovat vice nez 20mg lepku na kilogram produktu. Asociace
evropskych spolecnosti celiatikii (AOECS) se sidlem v Bruselu rozhodla zpoplatnit uzivani
logy pieskrtnutého klasu, bohuliby cil vytvofit jednotny evropsky systém znaceni narazil na

neochotu vyrobct platit licencni poplatek (Bass et al., 2013, s. 62).
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Cerstvé petivo jde koupit velmi obtizng, je to zptsobeno ziejmé velkymi hygienickymi
naroky na vyrobu a prodej a také tim, Ze Cerstvé pecivo je druhy den uz tvrdé a neni dobré,
proto se prodava vakuové balené s dlouhou trvanlivosti, pochopiteln¢ bez kiupavé kurky.
Driive se bezlepkové potraviny prodavaly pouze v 1ékarnach a obchodech se zdravou vyzi-
vou, dnes uz jsou nékteré produkty dostupné ve vétSin¢ supermarket. Mnoho pacientti
s celiakii dava ptednost chlebu, ktery si peCou sami doma a uchovavaji ho na platky nakra-
jeny v mrazaku. Tésto neobsahuje lepek, nelepi, proto se do néj ptidavaji piidavky podpo-
rujici jeho soudrznost, xanthanova guma, psyllium, guaranova mouka. Pfi ptipravé bezlep-
kovych pokrmt, je nutné dodrzovat maximalni Cistotu veskerého nadobi, nozli, vatrecek,
forem na peceni, proto aby se potraviny nekontaminovaly lepkem. Ptes veskerou snahu se

bezlepkovy chleba chut'ové ani vlastnostmi nevyrovnd béznému chlebu.

Je velké mnoZstvi prirozené bezlepkovych potravin: brambory, ryze, pohanka, amarant,
jéhly (proso), ovoce, zelenina, houby, maso, veSkeré luSténiny, ofechy, vejce, mléko a
mlécné vyrobky, které ovsem nesmi byt zahuStény pSeni¢nym Skrobem, maslo, rostlinny
olej, cukr, med, kava, ¢aj bez ptidaného aroma, vino. VSechny vyrobky je mozné zkontro-
lovat na on-line databazi bezlepkovych potravin Vyzkumného tstavu potravinarského Pra-
ha. V 1ékarnach je dostupny katalog bezlepkovych potravin a 1é¢iv Celiatica od firmy Eu-
rozona s.r.o., distributora bezlepkovych produktii do 1€karen. Mnoho organizaci se zabyva
pomoci celiatikiim, jejich stranky jsou dostupné na internetu, nabizeji mnozstvi receptd,

rad, diskusi a upozoriuji na akce pro celiatiky.

Dodrzovani diety neni zpocatku snadné, trva n&jakou dobu, neZ se pacient zorientuje v na-
bidce bezlepkovych potravin a nauci se vatit a poptipad¢ péct bez lepku. Pii dodrZzovani
bezlepkové diety se vyskytuji také negativni aspekty. Jednim z nich je nebezpeéi nedostat-
ku nékterych vitamin a mineralnich latek, zejména Zeleza, vldkniny, vapniku, tiaminu,
riboflavinu, niacinu a kyseliny listové (Udoktora. net, 2015). Pacienti se mohou poradit se
svym gastroenterologem, ktery jim nasadil bezlepkovou dietu a ten ptipadné doporuéi vi-
taminové doplitky. Rada pacientii s celiakii hlasi, uz po n&kolika tydnech po zahéjeni
bezlepkové diety, ze se jim vede 1épe. U malych déti je vyrazné zlepSeni mozné pozorovat
uz po n¢kolika dnech. Jestlize u déti doslo k poruse rastu, naprava pak trva déle, rust se

nastartuje nejdiive po Sesti mésicich (Bass et al., 2013, s. 64).
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1.5.1 Stravovani zaku ve Skolach

Problematické je stravovani zaka a studentii s bezlepkovou dietou ve $kolach. Skolni jidel-
ny nemaji povinnost a €asto ani moznosti zajistit détem bezlepkovou stravu. Jidelnam se
nevyplati vatit bezlepkové obédy kvili jednomu, nebo dvéma zaklim, a to nejen z diivodl
personalnich, ale i hygienickych proto, Ze jim neni docela jasné, jak bezlepkovou stravu
vafit a jaké suroviny mohou pouzivat, k tomu potiebuji nejlépe dietni sestru. Z obavy
z nedodrzeni hygienickych podminek vétSina Skolnich jidelen neumoziuje ani ohtivat d¢-
tem obédy pfinesené z domu. To u zaki prvniho stupné zakladni skoly znamena, ze pokud
se nestravuji ve Skolni jideln€, nemohou navstévovat vétSinou ani $kolni druzinu, to by
ziejm¢ mohlo byt nazvano i diskriminaci. Matky takovych déti, pokud nemaji babicku,
ktera ditéti uvaii a pohlidd ho, jsou nuceny pracovat na ¢asteény uvazek, coz jesté prohlu-
buje ekonomické zatizeni rodiny (dieta je finan¢né nakladna). Star$i studenti s dietami,
ktefi mivaji odpoledni vyucovani, se musi vétSinou spokojit se studenou svacinou a teplé
jidlo maji az vecer. Je bez pochyby, Ze zvIasté u déti a studentl s poruchou traveni je dule-
Zité vypéstovat zdravé stravovaci navyky, a pravidelné jidlo a teply obéd by m¢li byt samo-
zfejmosti. Zavedeni dietniho $kolniho stravovéani na naSich Skoldch bude velkou pomoci

pro zdravi zak a studentl s dietami a také pro jejich rodice.

Dne 1. 2. 2015 vstoupila platnost novela vyhlasky ¢. 17/2015 Sb., o Skolnim stravovani, ve
které je mimo jiné uvedeno: ,,Stravnikiim, jejichz zdravotni stav podle potvrzeni registruji-
ciho poskytovatele zdravotnich sluzeb v oboru praktické 1ékaistvi pro déti a dorost vyzadu-
je stravovat se s omezenim podle dietniho rezimu, mize provozovatel stravovacich sluzeb
poskytovat skolni stravovani v dietnim rezimu... V ramci dietniho stravovani mtize Skolni
jidelna vydavat i jidla pfipravena jinym provozovatelem stravovacich sluzeb, pokud tento
provozovatel stravovacich sluzeb zajisti dodrzeni podminek podle §2 odst. 5. (Cesko,
2015). Tato novela usnadni provozovatelim Skolnich jidelen, kteti maji moznosti a zajem,

poskytnout stravovani détem s celiakii a jinymi dietami.

Sekce vyzivy a nutri¢ni péce Ceské asociace sester (CAS) vypracuje metodicky postup pro
Skolni jidelny a dale zajisti garanci nutri¢niho terapeuta pro vytvareni systému dietniho
stravovani. Informace dostanou $koly a Skolni jidelny prostfednictvim tohoto metodického
postupu a prostiednictvim $koleni, ktera se budou konat v regionech. Do 1. zaii 2015 by
m¢el byt podle skolni inspekce vyladén cely systém dietniho stravovani ve Skoldch a matet-

skych skolach (Bezlepek. cz, 2015).
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1.5.2 Prispévky na bezlepkovou stravu

Ptispévky na bezlepkovou stravu jsou nesystémové, stale se ménici, zavislé na jednotlivych
zdravotnich pojistovnach. Nejvétsi financni podporu pro déti a studenty v soucasné dobé
poskytuje VSeobecna zdravotni pojistovna. Ale v minulosti to nebylo pravidlem, pojistov-
na zacala pfispivat na bezlepkovou dietu od 1. ¢ervence 2008 a to ddvkou 100 K¢ na mésic
pojisténciim do 18 let. V roce 2010 byla vyse ptispévku 150 K¢ na mésic s Ctvrtletni vypla-
tou, tedy 1800 K¢ na rok. I pies stalé zvySovani pfispévkil je soucasna financni podpora
300 K¢ mésicné ovSem jen minimem nakladii na drahé dietni stravovani. Pro zajimavost,
cena jednoho bezlepkového rohliku je asi 25 K¢, 400g bilého chleba stoji 90 K¢, 1kg
bezlepkové mouky kolem 100 K¢&. Pro ziskani prispévku na stravu od pojistovny je nutné,
aby pojisténec dolozil potvrzeni oSetiujiciho 1€kate o své diagndze a nasbiral uctenky (po-
tvrzené prodejcem) o nakupu bezlepkovych potravin ve vysi poskytovaného ptispévku na

dané obdobi.
Ptehled ptispévkl na bezlepkovou stravu na rok 2015 od zdravotnich pojistoven:

1. Vseobecné zdravotni pojistovna CR poskytuje piispévek pro nezaopatiené déti a
studenty do 26 let 6000 K¢ na rok, s vyplatou po pul roce, po predloZzeni uctenek

od nakupt bezlepkovych potravin.

2. Vojenska zdravotni pojistovna CR piispiva détem do 18 let 400 K¢& na rok. Ceska
primyslova zdravotni pojiStovna pfispiva S00K¢ na rok celiatikim bez rozdilu vé-

ku.

3. Oborova zdravotni pojistovna zaméstnanci bank, pojistoven a stavebnictvi ptispi-
va podle poctu kredith na elektronické sluzbé Vitakonto pacientim bez vékového

omezenti.

4. Zaméstnanecka pojistovna Skoda piispiva svym pojisténctim bez vékového omeze-
ni na bezlepkovou dietu 5000 K¢ na rok.

5. Zdravotni pojisfovna ministerstva vnitra CR neposkytuje Zadny piispévek na
bezlepkovou dietu.

6. Revirni bratrska pokladna, zdravotni pojistovna poskytuje pojisténctim bez rozdilu

veku piispévek na bezlepkové potraviny 500 K¢ na rok.


http://www.ozp.cz/
http://www.zpmvcr.cz/
http://www.rbp-zp.cz/
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2 ONEMOCNENI JAKO ZDROJ SOCIALNIHO VYLOUCENI

Socidlni vylouceni je aktudlnim, ¢asto diskutovanym tématem soucasné doby. Socidlni
pedagogové, ale i obycejni lidé se setkavaji s mnoha lidmi, ktefi jsou socialné vylouceni,
anebo je u nich riziko socialniho vylouceni a to v jedné, nebo i ve vice oblastech zivota.
Pokud se o socialnim vylouceni u nas hovoii, tyka se to predevsim Romii, osob se zdravot-
nim postizenim, migrantli, bezdomovci, ale méalokoho napadne, Ze socidln¢ vylouceni
z kolektivu se mohou citit napfiklad studenti s celiakii, cukrovkou, epilepsii, jejichz handi-
cap neni na prvni pohled sice zfejmy, ale pfinasi jim nejriiznéj$i omezeni a vyclenéni od
ostatnich. Socialné vyloucené osoby jsou vétSinou néjak odliSné od ostatnich svoji jinakosti
a to je stigmatizuje. Termin stigma skryva dvoji hledisko: stigmatizovany piedpoklada, ze
jeho jinakost je zndma na prvni pohled, a tim je diskreditovany, anebo pfedpoklada, ze pti-
tomnym neni zndma a ani ji nemohou okamzité zaregistrovat, je tedy diskreditovatelny.
(Goffman, 2003, s. 12). Stigmatizovany muize mit pocit, Ze je normalni ¢lovék, lidska by-
tost jako kdokoliv jiny a ma také narok na rovnou $anci (Goffman, 2003, s. 15). Nemoc je
také stigmatem, které odliSuje jedince nebo skupinu od vétsSiny populace a vyvolava u této
skupiny podezieni nebo neptatelské pocity. VétSina nemoci vede k projeviim soucitu ze
strany téch, kteti ji nebyli postiZeni. V jinych ptipadech se nemocni setkdvaji s odmitnutim
ze strany zdravé populace, ktera chorobu povazuje za nakazlivou nebo za znameni hanby.
Nejvétsi prekézkou v tom, aby se ¢lovek plné€ zapojil do spolecenského Zivota, nejsou jeho
télesné vady, ale myty, obavy a nedorozuméni, které s nimi spole¢nost spojuje. (Batrlova,

2005, s. 55).

Vyznamnym sociadlnim determinantem, ktery ovliviiuje zdravi jednotlivce, patii socialni
gradient (socialni postaveni jedince ve spolecnosti) nebo jeho zivotni podminky v détstvi.
Socialni gradient je vliv socioekonomickych faktorti (vzdélani, zaméstnani, pfijem, bydle-
ni, rodina spolecenské postaveni) na zdravi. Ke vzniku fady onemocnéni pfispivd mira
stresu, uzkosti a obav béhem Zivota. Také chudoba a socidlni vylouceni se odrazeji na
zdravi ¢loveéka. Dal$im determinantem, ktery ma zavazné zdravotni dopady na lidsky orga-
nismus, je stav vyzivy (ve smyslu jeho nedostatku nebo nadbytku). Problematikou social-
nich determinant zdravi se zabyva Svétova zdravotnicka organizace (Brabcova a Vackova,
2013). Spolecensko-ekonomicky mechanismus zvysuje zaroven riziko socialniho vylouceni
u osob malo adaptabilnich, handicapovanych, asocialnich, ale také u zranitelnych osob.

Dlouhodobé onemocnéni, tedy 1 celiakie, zvySuje pravdépodobnost, ze takto postizeni je-
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dinci budou zit v chudobé. Nemoc s sebou ptinasi dlouhodoby pocit neuspokojeni, nedo-
statek financi, zoufalstvi, obavy z budoucnosti a stres, ktery se opét odrazi na zdravotnim
stavu nemocného. Dlouhodobé nebo chronicky nemocni lidé se tak dostavaji do zacarova-

ného kruhu.

2.1 Socialni vylouceni

»Socialni vylouceni (social exclusion) oznacuje obvykle komplexné podminénou nedosta-
te€nou ucast jednotlivce, skupiny, nebo mistniho spolecenstvi na Zivoté celé spole¢nosti,
respektive nedostateény pristup ke spolecenskym institucim zajistujicim vzdélani, zdravi,
ochranu a zakladni blahobyt* (Matousek, 2008, s. 205). Jednotlivé slozky spolecenskych
instituci maji mezi sebou urcitou podminénou vazbu, tedy pokud nema jedinec moznost
odpovidajiciho vzdélani anebo je néjakym zplisobem handicapovany, snizuje se mu okruh
zaméstnani a zvySuje riziko nezaméstnatelnosti s naslednym nedostatkem finan¢niho zajis-
téni, dochazi vylouceni z nékterych spolecenskych aktivit, ndsleduje celkova nespokojenost

se zivotem.

Sirsi pojeti socialniho vylougeni v mezindrodnim rozméru se zabyva socialnim vylouéenim
v éfe globalizace, zaméfuje se na mezindrodni vztahy, obchod, migraci, technologie a
strukturu nerovnovazného rozvoje kapitalismu v celosvétovém metitku (Munck, c2005, s.
31). Zatimco uZzsi pojeti v ramci Evropské unie je pfedev§im nastrojem socialni politiky.
Rada Evropy definuje socialni vylouceni nasledovné: socialni vylouc¢eni odraZi nerovnost
jednotlivet, nebo skupin obyvatelstva pii jejich participaci na zivoté spole¢nosti, pficemz
tato nerovnost je vysledkem nedostatku pfilezitosti pro vSechny, ktefi maji zajem partici-
povat na zZivoté spolecnosti, a plodi jejich nemoznost spolupodilet se na tomto Zivoté, je-
jich izolaci a odtrzeni od spolecnosti. Socialni vylouc€eni je specifikovano také jako nerov-
ny pristup jednotlivcl nebo skupin obyvatelstva k péti zakladnim zdrojim spole¢nosti:
k zamé&stnani, bydleni, socialni ochran¢, zdravotni péci a vzdélani (Kotynkova, 2013).
Z téchto definic mé zaujala Cast ,,ktefi maji z4jem participovat na zivoté spole¢nosti®, ktera
by méla byt dulezitou podminkou pro poskytovani pomoci. Robert E. Goodin (2013) uvadi
ze, a€ neplaceni, nejsou necinni: podileji se aktivné a uzitecné, a proto by méli patfit mezi

ty, které spolecnost ocenuje a odméiiuje.

Prvni z uvadénych zdroju spole¢nosti je zaméstnani, tedy trh prace, na kterém jsou znevy-

hodnéni mladi, zeny s malymi détmi, stafi lidé, lidé se zdravotnim postizenim, nizkokvali-
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fikovani lidé a pfislusnici etnickych minorit. Situaci st€Zuje dnes se vyvijejici destruktivni
tlak na navyky spjaté s trvalou, celodenni, stabilni a pravidelnou praci (Bauman, 1998, s.
132). Vysoké pozadavky pruzné pracovni sily a nezaméstnanost vedou k nejistoté, strachu
0 misto. Vzrustd piijmova nerovnost a zvysuji se rozdily ve mzdach a vzrasta pocet téch,

ktefi jsou vytlaCovani na spodni ¢ast ptijmové skaly (Kotynkova, 2013).

Problémem v oblasti bydleni je nedostatek finanéné dostupnych bytil, segregace bydleni
Vv zavislosti na rostouci pfijmové nerovnosti a vznik diive nezndmého jevu bezdomovectvi.
Ideovym cilem reformy socidlni ochrany je podnécovani jednotliveli k zodpovédnosti za
svlj vlastni zivot a za svou zivotni uroveil. Podpory v nezaméstnanosti jsou limitovany
vysi a dobou, po kterou jsou vyplaceny. Dlouhodobé nezaméstnani maji narok pouze na
davky socialni potiebnosti do vyse socialniho minima (Kotynkova, 2013). Zna¢na ¢ast so-
cidlni politiky byla nové popsana jako cesta k vétsi inkluzi a socidlni integraci, ktera do
hlavniho proudu spole¢nosti vnese diive marginalizované jedince, rodiny a socialni skupi-
ny (Goodin, 2013). Evropska unie nyni pouziva misto terminu chudoba termin socialni

exkluze.

V oblasti vzdélavani jsou déti z chudych rodin znevyhodnény pfi vybéru sttedni nebo vyssi
odborné skoly, protoze Skoly, kde se plati Skolné, se pro n¢ stdvaji nedostupné. Podobné
omezeni vybéru Skoly maji také déti s dietami, které si voli stfedni Skoly a internaty, kde
jim bude alesponi ¢aste¢né zajiSténo stravovani. Nekteti celiatici, 1 kdyZ jsou ubytovani na
internaté, to $tésti nemaji a musi si veskeré jidlo pfipravovat sami, a to i chlapci. Je to pro
né Casove 1 finanéné narocné. Pokud by dietu poruSovali, mohou mit vdZné zdravotni pro-

blémy.

Patym uvedenym zdrojem spolecnosti, ve kterém se miiZze projevit nerovny ptistup socialné
vyloucenych osob, je zdravotni péce. Zdravotni péce je po reformé zdravotnictvi zalozena
na privatizaci a marketizaci sluzeb, s dirazem na odpovédnost kazdého jednotlivce za své
vlastni zdravi. Financovani je postaveno na pojistovacim systému, ktery ma vSeobecny
charakter, to znamena, Ze jsou pojisténi vSichni, ktefi maji na naSem Uzemi trvaly pobyt

(Kotynkova, 2013).

Rostouci rozsah socialniho vylouceni a chudoby jsou zavazné spolecenské jevy, které
ohrozuji socialni soudrznost spolec¢nosti. V dusledku urc¢ité urovné nezaméstnanosti a soci-

alnitho vylouceni, pfijmovych nerovnosti a nésledné chudoby, dochdzi ve spolecnosti
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k zachovani nebo také naruseni socialni rovnovahy (Kotynkova, 2013). Pro zmirnéni nebo
alesponl udrzeni rozsahu socidlniho vylouceni je nezbytné dodrzovat optimalni rovnovahu

mezi jistotami garantovanymi statem a vlastni odpovédnosti kazdého jednotlivce.

Strategii na podporu socidlniho zaclenéni prostiednictvim snizovani chudoby se vénuje
Lwdtrategie Evropa 2020%, cilem které je snizeni ohrozeni chudobou a socialnim vyloucenim
u nejméné 20 miliond lidi. Tento ukazatel odpovida souctu osob ohrozenych chudobou
Vv domacnostech s nizkou intenzitou prace. V ohrozeni chudobou jsou lidé s piijmem pod
prahem zivotniho minima. Déle jsou zde zahrnuti lidé, ktefi se nemohou dovolit nejméné

Ctyti z deviti polozek:
1. platit najem nebo ucty,
2. udrzovat doma dostatecné teplo,
3. celit ne¢ekanym vydajim,
4. jist maso, nebo ekvivalent proteint kazdy druhy den,
5. stravit tyden dovolené mimo domov,
6. automobil,
7. pracku,
8. barevny televizor,
9. telefon.

cey

Strategie se zamé&fuje na lidi ve véku od 0 do 59 let, Zijici v domacnostech, kde dospéli ve
veku od 18 do 59 let pracuji méné nez 20% jejich celkového pracovniho potencidlu (Eu-
rostat, 2015). Chudoba vylucuje jednotlivce i nékteré socialni skupiny z béznych zivotnich

aktivit, pretrhava spolecenské vazby a je hlavni ptic¢inou socialniho vylouceni.

Problém je, jak se zda daleko $ir$i, nez si vétSina spolecnosti uvédomuje. Kazdé socidlni
vylouceni podporuje nestésti a nespokojenost doty¢ného Clovéka a moznost se nasledné
projevit v psychosomatickych onemocnénich. Mala informovanost a obavy z komplikaci
pfi zaméstnavani osob, které jsou z riznych divodu socialné vyloucené, vede k jejich

dlouhodobé nezaméstnatelnosti. Podpora uplatnéni téchto osob na trhu prace je jednim

vvvvv
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Dalsi oblasti, na kterou by se méla zaméfit pozornost spole¢nosti je ochrana déti a ado-
lescentt s rizikem socialniho vylouceni. Nékteré déti s dietami na zakladnich a stfednich
skolach, nemaji moznost se stravovat se spoluzaky v jideln¢€ na zidli za stolem, neni jim
umoznéno, aby si tam pfinesly vlastni jidlo a nechaly si ho ohfat, ale co je horsi, tiidy se
musi zamykat a jediné misto, kde mohou svou donesenou studenou potravu snist je Satna.

Tato diskriminace se stava podptrnou ptidou pro Sikanu ve Skolnim prostredi.

2.2 Socialni diasledky dlouhodobého onemocnéni

Nemoc je pfirozenou, i kdyz nezadouci soucasti lidského udé€lu. Vytazuje cloveéka z bézné-
ho Zivota, pfindsi jeho zasadni zmény, je zdrojem utrpeni, bolesti, strachu ¢i uzkosti. Klade
zvysené naroky na adaptabilitu ¢lovéka a mobilizuje jeho télesné a psychické sily (MIcak,
2011, s. 65). Kazdé onemocnéni je zasahem do b&hu zivota nemocného i jeho blizkych, a
to pfedev§im u dlouhodobych nemoci. Vyslechnuti diagndzy je momentem, kdy se pacient
musi vyrovnat s tim, ze jeho nemoc se nevyléci za tyden jako bézné nachlazeni, uvédomi
si, ze ptipadnd dlouhodoba pracovni neschopnost, ¢asté navstévy lékare, zvysené finan¢ni
naklady na 1é€bu a ptipadnou dietu vyrazné ekonomicky zatizi celou jeho rodinu. Pribéh
vyrovnavani se s nemoci je obdobny jako u krizové situace, protoze nemoc muze byt jako

krizova situace vnimana. Proces vyrovnani se s nemoci ma né€kolik fazi:
1. popieni a izolace,
2. Zzlost,
3. smlouvani,
4. deprese,
5. smifeni nebo rezignace (Vykopalova, 2007, s. 45).

Féaze pribcéhu vyrovnavani se s nemoci jsou téméi shodné s Casovym pribéhem zvladani
zdravotnich téZkosti popsanym pani Elisabeth Kiibler-Rossovou (1992). V prvni fazi, kdy
se pacient dozvi diagndzu, popira realitu a véri, ze se 1ékafi spletli, nechce se vzdat nad¢je
na brzké uzdraveni. Ve druhé fazi se ¢lovek zlovi ,,na cely svét®, dava si otazku pro€ prave
ja? Ve tieti fazi dochazi k pfijeti skutecnosti a k pfehodnoceni hierarchie Zivotnich hodnot.
Nasleduje faze deprese z tizivé situace a z omezeni, kterd nemoc piinasi. Posledni faze je

fazi smiteni s pravdou a pribéhem nemoci. Priubéh a délka jednotlivych etap psychické
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krize je individualni podle zavaznosti onemocnéni a schopnosti jednotlivce vyrovnavat se

S problémy, které nemoc ptinasi.

Sociologické pojeti nemoci vychazi z pfedpokladu, Ze nemoc je socidlni jev, jenz urCuje
chovani jednotlivce ve spolecnosti a soucasné vyvolava spolecenskou odezvu. Toto pojeti
nepopira biologické pfi¢iny nemoci, ale zdiraznuje, Ze jde o jev socialni, nebot’ nemoc
ptredstavuje pro ¢lovéka vzdy pridéleni urcité znacky, ¢i etikety, tedy role nemocného. Ne-
moc je biopsychosocialni reakci ¢loveéka na Skodlivé podméty a mé procesudlni charakter
(Ml¢ak, 2011, s. 66). V roli nemocného je ¢lovek zprostén neékterych povinnosti, naptiklad
nechodi do zaméstnani, nevykonava domadci prace, ale to S sebou pfinasi i zmény ve vzta-
zich, které mohou byt pozitivni, ale i negativni. Vy¢lenéni z pracovniho nebo $kolniho ko-
lektivu a zmény v oblasti trdveni volného casu, absence spolecenskych, kulturnich a spor-

tovnich akci vede nekdy k psychickym depresim.

Aspekt dlouhodobosti chronického onemocnéni a ¢astd nevylécitelnost zpisobuji, Ze vy-
znamnou Ulohu ma situace kazdodenniho bézného zivota nemocného a jeho vztah k rodiné
a jeho blizkym. Vedle profesiondlli se na fizeni pribchu nemoci podili sdm pacient a jeho
rodina. Uloha rodiny se méni podle toho, jakou roli vrodiné nemocny zaujima.
Z celospolecenského hlediska je ve vztahu k chronicky nemocnym a postizenym lidem

dvoji protikladny posto;:

1. Vylucovani a vyclenovani jedincl z béZného Zivota, které se projevuje napiiklad
Vv podob¢ predsudkl, vytvafenim socidlnich stereotypli, socialniho Stitkovani,

V byrokratizaci ustavni vychovy.

2. Uplatiovani reintegracnich zaméri formou vytvafeni vhodnych podminek Zzivota
postizenych jejich materidlnim zajisténim, technickymi prostiedky, bezbariérovym
bydlenim, névstévni sluzbou v domacnosti, podporou kontakti se zdravymi lidmi,
zabezpecenim vzdélani, prace a podporou neinstitucionalni péce (Batrlova, 2005, s.

53 - 55).

Inkluze mze znamenat rizné projevy a stupné zaclenénosti riznych skupin handicapova-

nych obyvatel do majoritni spolecnosti:
1. aplnou socidlni integraci,

2. inhibovanou integraci (znevyhodnéni z divodu nizkého sebevédomi, ostychu, zdr-

zenlivosti),
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3. omezenou integraci Vv socialnich vztazich (zakaz télesné namahy, vykonu ¢innosti),
4. snizenou integraci v socidlnich vztazich (omezena socialni sit),

5. ochuzené vztahy (vazné télesné nebo psychické indispozice),

6. redukované vztahy (omezuji se na kontakt s vybranymi osobami, pecovatel, 1¢kar),
7. narusené vztahy (neschopnost udrzovat socialni kontakty, specifické poruchy),

8. spolecenskou izolaci (specidlni ustavy pro mentalni a fatalni télesné handicapy)

(Vykopalova, 2007, s. 43 — 44).

Socialni inkluze u adolescentt s celiakii spada do prvnich tii kategorii rozdéleni podle Vy-
kopalové, zalezi zde na individualnich charakterovych vlastnostech jednotlivel, schopnosti
se vyrovnat s nemoci a dietou a hlavné na zdravotnim stavu a pfipadnych ptidruzenych

nemocech a zdravotnich komplikacich souvisejicich s celiakii (cukrovka, osteopordza).

Chronické onemocnéni postihuje piiblizné 7 -10% détské populace, jde o onemocnéni 1é¢i-
telné, ale ne vylécitelné. Chronicka nemoc ditéte znamena zavazny stres pro rodinu i pro
dit¢ samo. Pfinasi bolest, 1é¢ebné procedury, strach z nich a strach z cizich lidi, omezeni
V pohybu, dietni opatfeni, separaci pii hospitalizaci, izolovani od vrstevnikil, naruSeni den-
niho rezimu, zménéné chovani rodicl pii strachu o dit€, pocity ohrozeni vyhledid do bu-
doucnosti. Miru zavaznosti ovliviiuje vék a druh onemocnéni (Ri¢an a Krejéitova, 2006, s.
79). Rodice déti s celiakii se v kratké dob€ musi smifit s dozivotnim onemocnénim jejich
potomka, musi se naucit nakupovat a vafit vyrazn¢ odliSnym, pfisn¢ dietnim zptsobem,
vysvétlit ditéti pro¢ nemiize jist, to co diive mélo tak rado, zajistit alternativni stravovani
ve Skolni den a domlouvat ucast déti a stravu na skolnich pobytovych akcich, pokud je sko-
la détem s celiakii povoli. Komplikace spojené s onemocnénim a zaclenénim ditéte do

bézného zivota jsou pro rodice stejné jako pro déti velmi stresujici.

Pro déti, které onemocni chronickou nemoci, miiZze byt tato nemoc dilezitym faktorem
ovlivitujicim jejich identitu. Vyrazné to bylo zjiSténo u déti, které onemocnély rakovinou,
astmatem, revmatickou artritidou, diabetem a omezenim hybnosti. Podobné je tomu s pro-
zivanim doby, po kterou se dit¢ nemiiZze ucastnit vyucovani a prozivani mimoskolnich dét-
skych aktivit. V souvislosti s timto byl zaznamenan vétsi vyskyt depresi a stresu a zvySova-

la se také détska agresivita. Byl zjistén nedostatek kazenskych zasaht rodic¢t s ohledem na
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nemoc ditéte. Disledkem toho déti nékdy az drasticky zvySovaly pozadavky kladené na
rodic¢e (Kiivohlavy, 2002, s. 133 — 134).

V rodinédch s dlouhodob¢ nemocnym ditétem se setkdvame se dvéma zakladnimi typy ro-

dinné dynamiky:

1. Nejcastéji matka vyrazn¢ dominuje a zaujima k ditéti izky vztah a otec se dostava
na okraj déni, rodinu opousti, nebo ziji s matkou paralelné, nékdy se dokonce roze-

jdou.

2. Druha, méné¢ Casté varianta je ta, ze oba rodice spolecné o dité peCuji a v extrémnim

ptipadé se dité stdva centrem a smyslem jejich Zivota.

Je dobré, jestlize se rodice spole¢né¢ o nemocné, nebo postizené dité spole¢né staraji, ale
neméli by propadnout kultu postizeného ditéte. PfiliSna soustfedénost na dité svédci o je-
jich pocitech viny, nejsou se situaci vyrovnani a doplaceji na to ptipadné dalsi déti (Vymét-
al, 2003, s. 206 — 207). Rodi¢e nemocnych déti v dobré vite svym détem kompenzovat
jejich handicap, jsou k nim hodnéjsi a tolerantnéj$i nez ke zdravim détem a nejsou Casto
schopni jim odepfit rlizna ptani, coz vede k velkému psychickému vyCerpani a ¢asto k had-

kam mezi rodi¢i. ZvySuje se unava, deprese a zhorsuji se vztahy v celé rodiné.

2.2.1 Zdroje socialniho vylouceni ve §kolnim kolektivu

D¢éti a adolescenty s celiakii a jejich rodiny postihuje vétSina vySe popisovanych problému
spojenych s dlouhodobym onemocnénim a v souvislosti se za¢lenénim do $kolniho kolek-
tivu jsou jim Casto upirany vyhody, které maji jejich zdravi spoluzéci, a to stravovani ve

Skolni jidelné a vylouceni ze Skolnich pobytovych akei. Odlisuji se od zdravych vrstevniki.

Pokud nemaji zadné imponujici vlastnosti ¢i kompetence, je jim vnucena asymetricka role
nemocného, jehoz je tieba chranit, ale zaroven neni povazovan za zcela rovnocenného.
Ziskéava pozici na okraji tfidy, kterd byva spojena s vétsi toleranci k jejich projevim a také
S niz§im hodnocenim. Zdravé déti mohou zaujmout ochranitelskou roli, ale ani v tomto
ptipadé nejde o vyrovnany vztah. Pokud se zdravé déti chovaji k nemocnému spoluzakovi
Spatné, jde obvykle o disledek neznalosti. U starSich déti je zde riziko, ze si prostiednic-
tvim takového jednani mohou kompenzovat vlastni problémy. Nemocné a postizené déti
zaujimaji ve tfid€ nejnizsi socidlni pozice, nepatii mezi oblibené, ale vétSinou nebyvaji ani

aktivné odmitané, jejich socidlni status by nejlépe vyjadiilo oznaceni ,,piehlizené déti*



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 28

(Vagnerova, 2005, s. 334 - 335). Zdravotné znevyhodnéné déti a adolescenti nejsou svymi
spoluzaky pftijimani tak, jak by si prali a musi vynalozit daleko vétsi usili, pokud si chtéji
najit kamarada, nez jejich zdravi vrstevnici. Zdravotné znevyhodnéné déti se pro svou zra-

nitelnost mohou stat lehce obéti Sikany.

Sikanovani znamend zlomysIné obt&Zovani, tyrani, ublizovani, pronasledovani, vydirani a
vyzadovani opakované nesmyslné ¢innosti. Sikanovani miize mit celou fadu podob, od
ptimého, zjevného, fyzického kontaktu az po nepiimou podobu jako jsou pomluvy, izolace
obéti a projevovani nezajmu. Sikanovani zpravidla neni vztahem mezi jednotlivci, ale je
vniméno jako porucha vztahl ve skuping, ovlivnéni skupinové dynamiky ve prospéch agre-
sora, zpravidla formou manipulace. Sikanovani ve $kole ovliviiuje Zivoty zakd, narusuje
jejich Zivotni prostor, ovliviiuje jejich psychicky a somaticky stav 1 ucebni vysledky, zpt-
sobuje vznik pociti kiivdy a ménécennosti. Nasledky Sikanovani se u obéti projevuji
v oblasti psychosomatické a jsou zatazovany do kategorie posttraumatickych stresovych
poruch (Vykopalova, 2007, s. 55 - 56). Sikanovani je tedy projevem agrese skupiny vici
jedinci, ktery se zpravidla od ostatnich né¢im odliSuje a negativné se odrazi na psychice
obéti. Agresofi uto¢i kiikem, nadavkami, ponizujicimi pfezdivkami, pomluvami, narazka-
mi na handicap, socialni izolaci (nikdo z nich se s obé&ti nebavi) a n¢kdy také fyzickym
titokem. Sikana se u obéti projevuje vétsinou bolestmi hlavy, travicimi problémy, tizkosti,
strachem, depresemi, odmitanim navstévovat skolu a zajmové krouzky. V ptipadég, ze obéti
jsou déti s vaznymi zdravotnimi problémy, které uz samy o sob¢ jsou v tomto véku tézce
zranitelné, pokud se Kk tomu ptida osamélost a izolovanost od $kolniho kolektivu, nastava

velmi vazna situace.

Nemocné déti mohou mit limitované dispozice ke zvladnuti riznych pozadavka Skoly i
k zaclenéni do vrstevnické skupiny. Proces skolni socializace déti se zdravotnim handica-
pem zavisi na chovani ostatnich ucastnikli vzdélavaciho procesu, ucitell a spoluzak, ale i
rodi¢i. Zdravotni problémy mohou ovlivnit chovani takovych déti, a tim i jejich vztahy
s vrstevniky a ucitelem, mohou byt pri¢inou komplikaci a nedostatkti v oblasti socializace
(Vagnerova, 2005, s. 329). Rodice a socialni pedagogové mohou pomoci eliminovat pro-
blémy se zafazenim nemocnych déti do Skolniho kolektivu dostatecnou informovanosti
spoluzak, jejich rodi¢u a také vSech pedagogu, ktefi dité uci a véasnou prevenci piipadné

Sikany.
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2.3 Socialni a psychologicka intervence u dlouhodobé nemocnych

Intervence je pfedem promysleny zasah vedouci ke zmirnéni tizivé zivotni situace. Dlou-
hodob¢ nemocni lidé bojuji s nékolika problémy zaroven. Nemoc je tieba vidét jako proces
pfechodu od zdravi k nemoci a zpét k tplnému nebo omezenému zdravi. V pribéhu nemo-
ci se méni somaticky i1 psychicky stav nemocného a jeho sociélni situace. Stav nemocného
je mozné po somatické strance ovliviiovat a upravovat, ale neni mozné odstranit doCasné
nebo trvalé nasledky nemoci. V daleko $irSi mife l1ze mirnit socidlni disledky. V ramci
socialni rehabilitace jsou aktivity, kterym brani disledky nemoci, nahrazovany aktivitami

jinymi (Batrlova, 2005, s. 56).
Psychologické vedeni rodin s dlouhodobé nemocnym ditétem je nezbytné, protoze piinasi
omezeni celé rodin¢ a zasahuje do jeji dynamiky a méni vztahy. Psychologické vedeni spo-
¢iva v tom, zZe 1ékar:

1. Nabizi nemocnému a ptibuznym jistotu svého vztahu, Ze je jim k dispozici a ud¢la

pro n¢é vse, co je v jeho silach.

2. Ptipravi nemocného a ptibuzné na zakroky, pribéh 1é¢by a nezbytna opatieni.

3. Umozni mluvit o pocitech ptipadnou ventilaci negativnich prozitk.

4. Dba na to, aby se nemocny nedostal do psychické a socialni izolace.

5. Podle moznosti vede nemocného k aktivité (d€lejte néco pro své télo).

6. Nemocného a piibuzné povzbuzuje, je jim oporou, dodava redlnou nadéji.

7. Lgkaf usiluje o dosazeni co nejlepsi mozné kvality Zivota pacienta.

8. Snazi se ukazat, v ¢em mize byt nemoc pro rodinu obohacenim, jaky je jeji pozi-

tivni smysl (zména hodnotové orientace, diferenciace dillezitého od nedtleZit¢ho).
9. Pokud je to mozné, 1¢kar zprostredkuje kontakt se svépomocnou skupinou.

V piipadé¢ psychologického vedeni vstupuje Iékai do osobniho kontaktu s nemocnym a jeho
rodinou a pravdivé vSechny informuje. Informovani lidé 1épe spolupracuji a 1épe snaseji
nepfijemnosti spojené s nemoci. Je dulezité, aby negativni zmény zatadili do svého zivota a
naucili se s nimi zit. V ¢asovém horizontu upfednostitujeme pfitomnost a snazime se zde a

nyni nalézt a uskutecnit to, co je pravé nejlepsi (Vymétal, 2003, s. 207 — 209).
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Psychosocialni intervence je intervenci v oblasti psychické (myslenky, pocity, chovani) a

zaroven socialni (vztahy, tradice, kultura). V praxi jde o spolupraci psychologa s dalsimi

odborniky zvlasté v socialni oblasti. Psychosocialni intervence je ur¢ena osobam které pro-

zily nebo se nachazeji v naro¢né zivotni situaci, osobam, které trpi psychickymi nebo so-

matickymi obtizemi, lidem vSech vékovych kategorii, jednotliveim, skupindm, trpicim

lidem i jejich okoli. Zakladni strategie psychosocialni intervence jsou:

1.

6.

7.

8.

Poskytovani psychologickych nebo 1ékaiskych sluzeb (krizova intervence, poraden-

stvi, naslouchani, muzikoterapie, terapie uménim, pohybova terapie).
Vzdélani ve smyslu poskytovani informaci o problému.
Nabizeni socidlnich aktivit, které umoziuji vyjadrit pocity a myslenky.

Povzbuzovani a vytvafeni podminek k pfirozenému osobnimu rozvoji (hra u déti,

fyzicka aktivita).

Rozvoj interpersonalnich dovednosti (mediace, trénink socialnich dovednosti, rela-

xacni techniky, podpora sobéstacnosti jedince).
Posilovani existujicich socialnich siti v komunité (svépomocné skupiny).
ZvySovani kompetenci personalu v psychologickych dovednostech.

Poskytovani materialni pomoci (Hoskovcova, 2009, s. 9 -13).

Celiakie patii mezi somaticka onemocnéni, u kterych je psychosocialni intervence Casto

vyuzivana. Podpora intervence je individualni podle zdravotniho stavu, socialni situace a

véku uzivatele. Moznosti psychosocialni intervence u somaticky nemocnych:

1.

2.

3.

podpora pfi vyrovnavani se zjiSténou diagnozou,

zvladani bolestivych stavt,

podptrné a psychoterapeutické aktivity v prubéhu 1écby,
organizace spole¢nych pobytii pacientil se stejnou diagnézou,
psychicka podpora pacientii dlouhodobé hospitalizovanych,

terapeutické aktivity zamétené na zmeny Skodlivych a behavioralnich navykt u so-

maticky nemocnych (nevhodné stravovani u celiatiki),

pomoc pii zaclenovani pacientti do bézného Zivota.
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Pozadavkem posledni doby je intervence nejen ve prospéch zivota, ale také ve prospech
jeho kvality (Hoskovcova 2009, s. 20). Na podpoie zkvalitnéni zivota celiatika se podileji
nejen zdravotnici a socialni pracovnici, ale i rodina a dalsi lidé v jeho okoli, napfiklad uci-

telé, vychovatelé, pratelé a kamaradi.

Obecnym vlivem socidlni opory se rozumi kladné ptisobeni dobrych mezilidskych vztaht
Vv socidlni siti ¢lov€éka na jeho psychicky a fyzicky stav v bézném zivoté. Dochazi zde
k soubéhu dvou faktorti. Prvnim jsou osobni charakteristiky laskavosti (viclosti, vroucnos-
ti, vstficnosti, empatie). Druhym je pfiznivy socidlni faktor sit€ socidlnich vztaht, to je
existence piiznivych socidlnich vztahli v uzsi i §irsi rodin€ a existence dobrych ptatelskych
vztahll s kamarady. Vys$i mira socialni opory kladn€ ovliviiuje psychickou pohodu ¢loveé-
ka, mé pozitivni vliv na kvalitu jeho Zivota a zvladani tézkych Zivotnich situaci (Kfivohla-
vy, 2003, s. 204). Kazdy jedinec se musi se svym osudem vyrovnat sam, tim je mysleno, Ze
se musi snazit bojovat, ale je také dulezité, aby ho jeho okoli v této situaci podporovalo a

pomahalo mu ji co nejlépe zvladat.
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3 ADOLESCENCE

Adolescenci, dorostem, nebo také vékem mladistvym je nazyvano vétsinou obdobi od pat-
nacti do dvaceti let zivota jedince. Nazev zivotniho obdobi adolescence je latinského pu-
vodu od slova adolescere, které znamena dozravat. Je to doba prudkych zmén, protesta,
neukéaznénosti, naladovosti a zdravotnich rizik, ktera je dovrSena zrozenim mladého dospé-
1¢ho ¢loveka. (Carr-Gregg, 2012, s. 25). Dospivani lze s psychologického hlediska charak-
terizovat jako hledani nové identity, nalézani sebe a svého mista ve svété, hledani odpo-

veédi na otazky: ,,Kdo jsem ja? a ,, Jaky je smysl mého zivota?*“(Vymétal, 2003, s. 42).

V obdobi adolescence je zietelny télesny vyvoj, ktery spéje k vyrovnani s vyskou a fyzic-
kou silou dospélych. Zevnéjsek je pro adolescenty velmi dilezity. Chlapci se snazi mit
dostate¢né Siroka ramena a silné svaly, divky si pieji byt §tihlé a krasné. Fyzicka atraktivita
podporuje sebevédomi adolescenta a také vysokou hodnotu ve vrstevnické skuping.
V oblasti poznavacich funkci se zdokonaluje styl mySleni. U adolescentti je typicka pruz-
nost a otevienost mysleni, nejsou zatizeni zkusenostmi a jsou schopni pouzivat nové zpl-
soby feSeni. Rozumové schopnosti se dostavaji na vrchol fluidni inteligence. V mysleni
sméiuji k zdkladnim otazkdm své existence a smyslu Zivota, v§imaji si rtiznych nesprave-
nost nabizi. V obdobi adolescence se zavrSuje rozvoj identity, dochazi k ziskani vlastni
autonomie a jedinecnosti, uvédoméni si sebe samého v SirSim casovém horizontu.
V socialnich vztazich jsou adolescenti kriticti k rodicim a rozvijeji diskuse o spornych
tématech, dokoncuje se proces separace ze zavislosti na rodin€, okolo dvaceti let se obno-
vuje pozitivni vztah k rodi¢tim a jejich hodnotam. Mladi lidé dozravaji k naplnéni partner-
ského vztahu zahrnujiciho také sexualitu. Prvni sexudlni zkuSenost piedstavuje jeden
Z prozitkil vyrovnani se s dospélym. Velmi dilezité jsou vztahy k vrstevnikiim a jsou zaro-
ven nejcastéj$im zdrojem stresu u adolescentd (Skorunkova, 2013, s. 116 — 121). Vztah
k rodin¢ se uvolnil a uvoliiuje se i vazanost na vrstevnickou skupinu ve prospéch piatel-
skych vztahli mezi jednotlivci a intimnich vztahii mezi chlapci a divkami. Spolecensky to
znamena zvyseni zajmu o vSechny druhy spolecenskych Cinnosti, v nichz se maji ptileZitost
sblizit s opacnym pohlavim (zabavy, zajmové krouzky, spolecné kulturni akce, vylety,
sportovni akce). V pracovnim ohledu je ¢lovék nyni pfed vrcholem tvircich sil a je inten-

zivn¢ zaméten do budoucna (Matgjcek, 2001, s. 123).
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Obdobi adolescence ma tfi faze: ranou, stiedni a pozdni. Rana adolescence je obdobim
prudkych fyzickych zmén provazenych tzkosti nad vlastnim vzhledem, télesnymi tvary,
rychlym rdstem a sexualitou. Nejéastéji kladena otazka v tomto obdobi zni: ,,Jsem normal-
ni?*“. Velké mnozstvi energie pohlti starosti tykajici se vlastnich schopnosti a nedostatki,
které se v jejich predstavach jevi jako obrovské, i kdyz ve skute¢nosti si jich druzi sotva
v§imnou. StiFedni adolescence se vyznacuje intenzivnim zdjmem o vrstevniky a rozvolné-
nim emocionalnich vazeb s rodi¢i. Dospivajici v tomto véku odmitaji autoritu a pomoc
dospélych, buduji si vlastni identitu a individualitu. Schopnost riskovat je zakladnim pied-
pokladem dusevniho vyvoje, ale nezdravé formy riskantniho chovani mohou mit negativni
vliv na vyvoj mozku nebo mohou zapfi€init vazna zranéni. Takové chovani se objevuje u
adolescentt, ktefi se nudi, ktefi trpi pocitem odcizeni, nebo kterym chybi systém. V obdobi
pozdni adolescence jsou vétSinou mladi lidé jiz smifeni se svou identitou a maji piedstavu
o tom, jaka je jejich role v Zivoté. Vztahy s dosp€lymi jsou nyni mnohem vice zaloZeny na
ucté a lasce, adolescenti si uvédomuji, ze jejich rodice nejsou tak Spatni. V této zivotni
etap€ 1idé planuji budoucnost, vyzkumy ukazuji, Ze nejispésnéjsi jsou na tom ti, ktefi maji
vedle sebe dospélého, ktery jim pomize stanovit cile a vymyslet jak jich dosahnout (Carr-
Gregg, 2012, s. 26 — 28).

Z psychologického hlediska kon¢i adolescence a za¢ina dospélost tehdy, kdyZ jedinec ro-
zumi sobg&, nese odpovédnost za nasledky svého jednani a svét se mu jevi jako smysluplny
celek. Zaroven je schopen se oteviit druhému a vytvofit relativné pevny partnersky vztah.
Ze socialniho hlediska nastdva dospélost ukonéenim profesniho vzdélani a nastupem do
zaméstnani a existen¢nim i ekonomickym osamostatnénim. U vysokoSkolakti dochézi k
nerovnomeérnosti, protoze jejich psychicka zralost piedchazi socialni dospélosti (Vymeétal,
2003, s. 44). Jednim ze znaki dospivani je piijeti novych roli, vyjasnéni vztahu k normam
a hodnotdm riznych skupin. Socidlni zralost je charakterizovédna citlivosti k projevim
ostatnich lidi, spolehlivosti v mezilidskych vztazich, sebekontrolou v oblasti afektivnich
projevi a veskerého chovani, které respektuje socialni normy. Mlady ¢lovék jako dikaz
své zralosti pfijima zodpovédnost, kterd z role dospélého vyplyva. Psychicky dospély clo-
veék dovede podridit své osobni potieby socidlné vyznamnéjSim hodnotdm i ohlediim na

jiné lidi (Vagnerova, 2004, s. 281).
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3.1 Nemoc jako zatéz v obdobi adolescence

Pfi jednani lékafe s dospivajicim pacientem je tieba brat ohled na to, ze jeho sebehodnoce-
ni je nevyrovnané, labilni a je velmi citlivy, ke vSemu co se jej tyka. Vyraznéji proziva stud
a poniZeni, proto mize jednat nepfimétené. U mladeze se vyskytuji depresivni stavy vaza-
né na dospivani a jeho citliva mista. Je tfeba myslet na to, Ze mladistvy pacient je
v permanentni krizi, chovame se k nému proto jako k dospélému a poskytujeme mu
uznani a akceptaci (Vymeétal, 2003, s. 44). Je také mnoho témat, které jsou pro adolescenty
velmi citlivé, ostychaji se zeptat na sexudlni otazky, na téma alkoholu a jinych psychotrop-
nich latek, o kterych témét nikdy nehovofi v pfitomnosti rodict. Zavazné jsou také otazky
volby povolani, budouciho pracovniho uplatnéni a rodi¢ovstvi, zejména u geneticky pod-
minénych vad ¢i nemoci. Dospivajici déti snadno upadaji do deprese s vaznym rizikem
moznosti suicidia, které je v tomto véku casté. Celé obdobi dospivani je obdobim zvysené
zranitelnosti a snizené odolnosti viiéi stresu (Ri¢an a Krejéitova, 2006, s. 82). Dlouhodoba

nemoc nebo uraz patii mezi rizikové faktory ovliviiujici vznik deprese u adolescentd.

Je velky rozdil v tom, jestli ma adolescent svou nemoc jiz od narozeni nebo ji ziskal teprve
nedavno. Jde o zékladni tfidici kritérium, které zatéZuje organismus zménou, nebo novosti.
Vrozend porucha se stdva soucasti vyvoje a socializace jedince, zatimco ziskand porucha
vyzaduje naslednou adaptaci s nejistym vysledkem. Ztrata urcité funkce vyzaduje zménu
zpusobu Zivota, Zivotnich cili a u€eni se novym dovednostem. Dal§im faktorem, ktery
ovliviiuje vyrovnani se s nemoci je, zdali naruseni urcité funkce nebo vyc¢lenéni z mnoziny
normalnich, bude doc¢asné, nebo bude navzdy. Trvala zména k hor§imu vyZaduje od jedin-
12). Té¢lesna zdatnost ma mimotadnou dilezitost, protoze je prozivana jako Cinitel umoz-
flyjici zapojeni do kolektivu, uplatnéni v praci, soutéZeni s ostatnimi a jako urcujici hodno-
ta jedince jako sexudlniho objektu. Nahle ziskany defekt, nebo trvalé onemocnéni v tomto
veéku je velmi vaznou zaleZzitosti, je ohroZen praveé vytvotreny idedl budoucnosti mladého
cloveka, ale i samotna stavba jeho osobnosti. U nemoci vrozenych nebo casné ziskanych
dochézi v tomto obdobi k poc¢atku vyrovnavani a uklidiiovani. Rozhodujici roli hraje vlast-
ni zdjem na uzdraveni. Do rehabilitace je moZno pienést zasady sportovniho tréninku, pro
které jsou v tomto obdobi dobré psychické piredpoklady. Je mozné vyuzit i soutézivych
tendenci, ale je nutné dbat na to, aby tyto tendence neptebujely a nevedly k vytvaieni net-

¢elnych nahradnich dovednosti. Zajmy, které jsou jiz vyrovnanéjsi a stalejsi, je nutno pod-
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chytit, aby se staly nastrojem v zapase s pocity ménécennosti (Matéjcek, 2001, s. 123 -

124).

Mezi vyznamné faktory, které jsou pro dobry télesny a emocionalni stav mladych lidi urcu-
jici jsou:
1. Potteba n¢koho dospé€lého s kym si mohou promluvit, kdo jim doda silu a pocit jis-

toty a toho, Ze jsou duleziti a ze jim né¢kdo nasloucha.

2. Byt v néCem dobry, vénovat se ¢innosti, kterd je bavi, vV niz maji dobré vysledky a

ktera jim dodava pocit vlastni schopnosti.

3. Emoc¢ni inteligence, spravna komunikace, uméni projevit své emoce a hovofit o

nich.

4. Védomi, Ze Zivot ma smysl (mladi lidé, ktefi se citi byt spojeni s né€im, co presahu-

je materialni svét, se neuchyluji tak casto ke koufeni, piti alkoholu a uzivani drog).

5. Pozitivni mysleni (dospivajici, ktefi si doddvaji sebedlivéru a vefi, ze vSechno dobie

dopadne, jsou mnohem odolngjsi a dokazou lépe zvladat stresové situace).

Tyto faktory pomahaji adolescentim piedchazet problémim, piekonavat je a ziskavat
odolnost (Carr-Gregg, 2012, s. 29 — 31). Na zvladani stresovych situaci u adolescentl pozi-
tivn€ pisobi rizné volnoCasové aktivity. Vztah mezi volno¢asovymi aktivitami a zatéZo-
vymi situacemi Ize vnimat ze dvou hledisek, a to jako dlouhodobé preventivni plsobeni,
nebo okamzita akutni pomoc (odpoutani se, zapomenuti). Adolescent ma piilezitost si pra-
videlné¢ vydechnout, nacerpat nové sily a odreagovat se. Pozitivni dopad na zdravi maji
fyzicky aktivni volnocasové aktivity. Pravidelné cvi€eni a pohyb snizuji riziko rliznych
onemocnéni a jsou prospé$né nejen pro fyzické zdravi, ale i1 pro zdravi psychicke, zvysuji

pozitivni naladu a posiluji sebeuctu (Tyrlik, 2012, s. 66- 70).

V kone¢ném disledku je to spolecnost, kdo urcuje miru funkcnosti schopnosti jedince.
Rada aktivit jedince méa socialni charakter a podléha socialnimu schvéleni (moralni piija-
telnost) a Casto jsou efektivné uskutecnitelné jen na zéklade spoluprace dalSich ¢lenti sku-
piny. Zatéz vyplyvajici z pfitomnosti urcitého ostrakizujiciho znaku mize mit podobu
nejen omezeni socialnich funkci jedince (horsi socialni status, omezeny ptistup ke vzdélani
a povolani), ale v disledku také sniZzené vyuziti a rozvijeni fyzickych schopnosti a doved-

nosti (Tyrlik, 2012, s. 13 — 14).
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II. PRAKTICKA CAST
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4 METODOLOGIE VYZKUMU

Metodologie vyzkumné ¢innosti a prubéhu vyzkumu se vénuje definovani hlavniho cile a
nekolika dil¢ich cila vyzkumu, dale pak metodam vyzkumu, subjektu vyzkumu, organizaci

prubéhu vyzkumu, zékladnim vyzkumnym otazkam a zptisobu zpracovani dat.

4.1 Vymezeni vyzkumného problému

Diplomové prace navazuje na bakaladiskou praci, kterd zkoumala vliv onemocnéni celiakii
na kvalitu Zivota déti a dospivajicich a zamétuje se na riziko socialniho vylouéeni ado-
lescentii s celiakii. Déti a adolescentt, u kterych je diagnostikovéana celiakie pribyva, na-
stava problém s jejich plnym zafazenim do Skolnich a mimoskolnich akci, zvlasté pobyto-
vych, kde je nutno zajistit stravovani. Zatimco mlad$im détem s celiakii je vénovana po-
zornost a pomoc, adolescentiim se jiz tolik pozornosti nedostava a ve svém i tak kompliko-
vaném zivotnim obdobi se zatfazuji do vrstevnické skupiny i do spolecnosti v§eobecné

s uréitym handicapem.

4.2 Cil vyzkumu

Hlavnim cilem vyzkumu je zjistit zda se adolescenti s celiakii citi byt socialné vylouceni,

pokud ano, v ¢em toto vylouceni spociva a jaké jsou jeho pficiny.
Dil¢i cile jsou:
1. Zjistit, s jakymi problémy se adolescenti s celiakii setkavaji.
2. Zjistit, jaké pocity maji informanti ve chvili, kdy se odlisuji.
3. Ur¢it zdroje socidlniho vylouceni adolescentt s celiakii.
4. Zjistit, zda se informanti kvili své nemoci a dieté stali obéti Sikany.
5. Zjistit, jaké jsou postoje a chovani vétSinove spolecnosti k celiatiklim.

6. Zjistit, jakou formu pomoci informanti preferuji.

4.3 Vyzkumny design: Kvalitativni

,» Kvalitativni vyzkum je proces hledani porozuméni zaloZeny na rtiznych metodologickych

tradicich zkoumani daného socialniho nebo lidského problému. Vyzkumnik vytvaii kom-
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plexni holisticky obraz, analyzuje rGzné typy textl, informuje o nézorech ucastnik vy-
zkumu a provadi zkoumani v pfirozenych podminkach* (Creswell, 1998 cit. podle Hendl,
2005, s. 50). Kvalitativni metody se pouzivaji k odhaleni a porozuméni podstaty jevi, o
nichz toho jesté moc nevime. Mohou pomoci ziskat o jevu detailni informace, které kvanti-

tativni metody podchycuji obtizné (Strauss a Corbinova, 1999, s. 11).

Pro zkoumdni rizika socidlniho vylouceni adolescentli s celiakii byl zvolen kvalitativni
vyzkum, protoze danou problematiku je nutno zkoumat do hloubky a odhalit tak zkuSenosti
adolescentl s celiakii s moznym rizikem socialniho vylouceni. Kvantitativni vyzkum by
vV tomto pifipadé nebyl vhodny i vzhledem k relativné¢ malému vyzkumnému vzorku
Vv populaci a také proto, ze by jeho zjisténi byla nedostate¢na. Vysledky kvalitativniho vy-

zkumu nelze generalizovat na vSechny adolescenty s celiakii.

4.4 Subjekt vyzkumu

Pro vybér ucastniku vyzkumu byla pouzita metoda zamérného vybéru informanti podle
jejich vlastnosti. Do vybéru byla zahrnuta mladez ve véku od 15 do 20 let
s diagnostikovanou celiakii. V obdobi od zafi do prosince 2014 byli osloveni dostupni ado-
lescenti, ale ne vsichni s rozhovorem souhlasili. Vzhledem k tomu, Ze diagndza pacienta je
lékatskym tajemstvim nebylo moZné pozadat o spolupraci ve vyhledavani informantt 1éka-
fe z oboru gastroenterologie. Byli proto osloveni vychovatelé na internatech a dietni sestry
v jidelnach s dotazem, zda jsou u nich ubytovani nebo se stravuji studenti s bezlepkovou
dietou, a zda by je mohli kontaktovat a pozadat o rozhovor. Rozhovor byl uskute¢nén
s deseti vhodnymi informanty, kteti souhlasili se spolupraci pifi vyzkumu. Informanti byli

oznaceni zkratkou A jako adolescent a pofadovym ¢islem (A1 — A10).

informant pohlavi vék doba diety
Al divka 18 10
A2 divka 15 2
A3 divka 20 8
A4 divka 15 5
A5 chlapec 20 20
A6 divka 19 9
A7 divka 20 1,5
A8 chlapec 17 17
A9 divka 19 9
Al10 divka 19 4

Tab. 1.: Vzorek adolescentu s celiakii
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4.5 Technika sbéru dat

Byla pouzita technika polostrukturovaného rozhovoru s adolescenty ve véku 15 az 20 let
u kterych bylo diagnostikovano onemocnéni celiakii. Hloubkovy rozhovor je nejcastéji
pouzivanou metodou sbéru dat v kvalitativnim vyzkumu (Svaficek a Sed’ova, 2007, s.
159). Kombinace prvku nestrukturovaného i strukturovaného interview ¢ini z metody po-
lostrukturovaného interview téméft idedlni vyzkumny nastroj pro vétsSinu vyzkumnych pla-
nu v ramci kvalitativniho piistupu (Milovsky, 2006, s. 161). Pfi ptipravé strukturovaného
rozhovoru je vytvoreno schéma zakladnich témat, kterd vychazeji z hlavni vyzkumné otdz-
Ky, a ke kazdému tématu nékolik otazek. Témata pro rozhovor pochazeji zejména
z odborné literatury, pozorovani a z analyzy dokumentt. Polostrukturovany rozhovor je
fizen pomoci hlavnich, navazujicich a péatrajicich otdzek. Hlavni otdzky nabadaji dotazova-
ného, aby vypravél o tématech tvoficich jadra vyzkumu, jsou konstruovany tak, aby neo-
mezovaly nebo nepieduréovaly odpovédi. Cilem je povzbudit dotazovaného, aby hovotil o
svych zazitcich, dojmech a presvédéenich (Svaficek a Sed’ova, 2007, s. 162 — 164). Pfi
polostrukturovaném rozhovoru je vhodné pouzivat nésledné inquiry, tedy upfesnéni a vy-
svétleni odpovédi informanta. To znamena, Ze si nechame vysvétlit, jak danou véc mysli.
Ovétujeme si tak, ze jsme odpoveéd’ spravné pochopili a interpretovali (Milovsky, 2006, s.

160).

Rozhovor probiha ve tfech fazich. V prvni pfipravné a tvodni ¢asti interview probihd na-
vazani kontaktu s informantem, podani informaci o sob¢, o ucelu interview, ¢asovém planu
a mist¢ interview. Ziskavame souhlas s provedenim interview. Druha faze je jadrem inter-
view, tvofi ji tematické okruhy, které jsou ptimo spojeny s cily vyzkumu a s vyzkumnymi
otazkami. Nesmi se opomenout dileZitost posledni zavérecné faze interview, ve které di-
stojnou formou uzavirame kontakt s ucastnikem rozhovoru. Ukonc¢ujeme nejen vyzkumnou
situaci, ale predevs§im lidské setkéani, ve kterém se ndm dotazovany clovek oteviel a byl

ochoten nam nechat nahlédnout do svého vnitiniho svéta (Milovsky, 2006, s. 164 — 169).

45.1 Zakladni otazky rozhovori

Otéazky urcené pro adolescenty jsou formulovany v bézné hovorové teci, nikoli ve védec-
kém jazyce, proto aby byly pro informanty dobie pochopitelné a také proto, aby byla vytvo-

fena ptijemna neformalni atmosféra rozhovoru.
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Okruh otazek pro individualni polostrukturované rozhovory s adolescenty s celiakii:

1.

2.

10.

11.

12.

Citis se diky celiakii n¢jakym zptsobem vyloucen?

Jak se zménil tvij zivot po sdéleni diagnozy celiakie?

Stravuje$ se béhem Skolniho tydne ve Skolni jidelné? Pokud ne, tak jak se stravu-
jes?

Pokud jdou kamaradi (spoluzaci) do jidelny (restaurace), kde se ty nenajis, co v té

dob¢ de¢las?

Vaiis si jidlo sam a umis si upéct také pecivo?
Porusuje$ nékdy zamérné dietu. Proc¢?

M¢l jsi nekdy kviili své dieté problémy se Sikanou?

Mg¢l jsi nékdy pocit, Ze se k tobé lidé ve tvém okoli (kamaradi, spoluzéci) chovaji

z diivodu tvé nemoci odlisn€? V ¢em tato odlisnost spoc¢ivala?
Ovliviiyje néjak tvoje choroba navazovani partnerskych vztahii?

Mas néjaké obavy z budoucnosti ve spojitosti s celiakii (zalozeni rodiny, rodinného

Zivota, rozpoCtu, zaméstnani)?
Jakym zptisobem vysvétlujes, jakou mas dietu a co potiebujes?

Jakou podporu bys uvital, pokud viibec n&jakou pomoc chces?

4.6 Organizace a pribéh vyzkumu

Vyzkum probihal v obdobi od kvétna 2014 do dubna 2015. Na zacatku vyzkumu byla pro-

studovana dostupna literatura tykajici se vybraného tématu a vymezeny cile vyzkumu.

V Cervenci 2014 byly stanoveny techniky a metody vyzkumu. Pivodnim zamérem bylo

pouzit metodu ohniskovych skupin, ale nepodafilo se ndm tento zamér realizovat, protoze

nebylo mozné shromazdit dostate¢né mnozstvi informant ve stejném ¢ase na jedno misto,

proto vyzkum probihal formou individudlnich rozhovort. Sbér udajii zapocal 11. 9. 2014

prvnim individudlnim polostrukturovanym rozhovorem. Posledni z deseti rozhovorl byl

uskutecnén 1. 12. 2014. Rozhovory probihaly vétSinou v misté ubytovani studentt s celia-

kii, vzdy v klidném, jim dobfe zndmém prostiedi a po podepsani informovaného souhlasu
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byly rozhovory nahravany. Ve vSech piipadech rozhovory probihaly v pratelském, piijem-
ném duchu. Informanti se s divérou svétovali se svymi pocity a starostmi, ale také uspéchy
se zvladanim svych problému. V obdobi od ledna do biezna 2015 probihalo piepisovani
rozhovori v rozsahu 64 stran vyzkumného materialu, tfidéni, oteviené kodovani, kategori-
zace a axialni koédovani ziskanych dat a v dubnu 2015 byl stanoven zavér vyzkumného

Setfeni.

4.7 Zpusob zpracovani dat

Ve vyzkumu byla provedena analyza dat pomoci principti a postupi zakotvené teorie, byly
pouzity metody otevieného a axidlniho kédovani. Tieti ¢ast postupu zakotvené teorie,
selektivni kédovani nebyla ve vyzkumu pouzita. Nahrané rozhovory byly postupné doslov-
né transkribovany a podrobné prostudovany. Jména ucastnikil jsou nahrazena pismenem A
(adolescent) a ¢islem 1 — 10 anebo jsou v textu vynechdna a nejsou uvadéna ani mistni po-

jmenovani, z divodu, aby nedoslo k identifikaci G¢astnikd.

Koédovani predstavuje operace, pomoci nichz jsou udaje rozebrany, konceptualizovany a
sloZzeny novym zplisobem. Pii otevieném kodovani je text jako celek rozbit na jednotky,
témto jednotkam jsou pfidélena jména (kody) a s takto nové oznaCenymi Castmi textu je
dale pracovano (Svafitek a Sed'ova, 2007, s. 211). Lze kédovat slovo po slovu, podle od-
stavct, anebo podle celych texti a piipadu. Je dulezité neztracet ze zietele cil kodovani,
kterym je tematické rozkryti textu (Hendl, 2005, s. 247). Proces seskupovani pojm, které
prislusi stejnému jevu, se nazyva kategorizace. Pojmenovani kategorii by mélo co nejvice
logicky souviset s udaji, které zastupuje, mélo by byt dostate¢né nazorné a piipominat to,
na¢ odkazuje (Strauss a Corbinova, 1999, s. 45 — 47). V naSem piipadé jednotlivé kody
odpovidajici ¢astem textu, které byly se zfetelem na vyzkumné cile slouc¢eny a kategorizo-

vany. Vzniklo tak dvanact kategorii.

V dalsi fazi analyzy dat bylo provedeno axidlni kdédovani. V pritbéhu axidlniho kédovani
jsou posuzovany pti€iny a dusledky, podminky a interakce, strategie a procesy a jsou vy-
tvofeny ,,08y" podporujici jednotlivé kategorie. Jsou odhalovany vztahy mezi riiznymi ka-
tegoriemi, je zkoumano, které kombinace znakl v kategorii jsou propojené kombinaci zna-
ka v jiné kategorii (Hendl, 2005, s. 248). Paradigmaticky model axialniho kodovani spojuje

subkategorie s kategoriemi do souboru vztahd: Pfi¢inné podminky — Jev — Kontext —
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Intervenujici podminky — Strategie jednani a interakce — Nasledky (Strauss a Corbinova,

1999, s. 72). Nasledné po realizaci analyzy dat byla napsana vyzkumna zprava.
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5 OTEVRENE KODOVANI

Na zékladé vyzkumu bylo vytvoteno dvanact kategorii:
1. Vyclenéni ze Skolnich a mimoSkolnich akei;
2. Absence sdileni béhem obéda;

3. Sikana;

4. Omezeny vyber Skoly;

5. Dietni strava;

6. Casova naro¢nost ndkupti a piipravy stravy;
7. Finan¢ni nedostatek;

8. Casté navitévy Iékate a zdravotni problémy;
9. Divody porusovani diety;

10. Vnitini pocity dospivajicich s celiakii;

11. Chovani a postoj spole¢nosti k informantiim;

12. Kroky vedouci k omezeni socialniho vylouceni.

Kategorie €. 1. Vy¢lenéni ze $kolnich a mimoskolnich akei

Koédy vedouci ke vzniku kategorie: $kolni zajezd do Londyna, jezdit na vétsi vylety, lyZat-

sky kurz, tdbory, nemize na vylety.

Déti a adolescenti s celiakii maji omezenou moZnost ucastnit se Skolnich vyletli a pobyto-
vych akci organizovanych pro déti a mladez bez doprovodu rodica. I pies velkou snahu
rodict 1 ucitelt se v n€kterych pripadech nedafi zajistit na misté pobytu bezlepkovou stra-
VU, a proto neni mozna ucast mladého celiatika na pobytové akci. Vyclenéni ze Skolnich
pobytovych akci, na které se cela tfida tési a nasledné vzpomind na spolecné zazitky, je
zcela jist¢ mozné chépat jako socidlni vylouCeni ze skupiny vrstevnikii. Toto vylouceni

muze mit své nasledky v zarazeni jednotlivce do hierarchie tfidniho kolektivu.
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., ...na zakladce, tak jsme treba méli vylet do Londyna, treba jo. Ja jsem tam hrozné chtéla

Jjet a oni mi to prosté zamitli jenom z toho ditvodu, zZe prosté mam bezlepkovou... “(Al)

,, ...jenom skrz to jidlo, nemiizu jezdit na néjaké vétsi vylety s Nima treba nebo tak, mdalokdo

mi uvari bezlepkové pro me. “(A2)

., Chtéla jsem jet na lyzarsky kurz, na zakladni skole, pak nebo treba k mori jsem chtéla jet

na vylet, na rizné vylety prosté co byly se Skolou. “(A2)

., Nemohla jsem jezdit na vSechny tabory... vlastné vsechny skolni akce se museli resit do-
predu a obtelefonovavat..., Ze jsem si treba musela vybrat tabor, ktery meé vezme, Ze vi, o
co jde, zZe s tim jako, ze byli obeznameni. Nékteri se obraceli zdady, jako by nechteli brat

néekoho takového, kdo ma takové nevyhody, nebo takhle. “(A2)

., (tdbory) Ne, protoze, kdyby dosla kontrola, tak by tam byl problém. A na cerno se mi tam
nechce délat. “(AB)
., Kdyz jedeme na vylet, musim si zvldst, mamka musi obvolavat, jestli se tam vari, nevari,

kdyz se tam nevari, tak tam nemiizu jet,... “(A9)

Kategorie €. 2. Absence sdileni béhem obéda

Kody vedouci ke vzniku kategorie: absence navstév jidelny, povidat si u ob&da, byt s nimi,
musela jist svacinu, sama ob&dva v restauraci, seznamovani na obéd¢, zapojovat se do par-
ty, nemohla jsem tam nic, chut jist to co jedi druzi, kdyZ ostatni §li na ob&d, v restauraci
pockam, odmitnout jidlo na oslavé, vyloucena v restauraci, byt o hladu, v restauraci se ne-
naji, nemuze si dat jidlo s kamarady, nemtzu tam jist, nema narok jist, hladna §la domd,

kdyz ostatni jdou na jidlo.

Absence sdileni béhem obéda se projevuje dvéma zpusoby. V prvnim piipadé adolescenti
na jidlo jidelny nebo restaurace s ostatnimi vibec nejdou. V restauraci si mohou objednat
alespon piti, ale ve $kolni jideln¢, kde se nevati bezlepkova strava, neni pro celiatiky vétsi-
nou zadna alternativni moznost (vyjimeéné je jim umoznéno ohfati z domu doneseného
jidla v mikrovince). Ve vsech piipadech by informanti uvitali moznost stravovat se spolu
s ostatnimi spoluzaky ve Skolni jidelné a to nejen kviili jidlu, ale protoze chtéji byt se sku-

pinou ostatnich, povidat si s nimi a navazovat kontakty se spoluzéky z jinych tiid.
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,,Jo, taky jim z jinactho ditvodu nez oni. A taky hlavné nechodim s nima na obédy, Ze, je to

takovy. “(Al)

., ...8 tema déckama, prosté aj na obéde, prosté povidala si prosté o vsem, prosté co se déla

nebo tak, prosté u obéda. “(Al)

,, Urcite kdybych chodila na ty obédy do skoly, tak se s nekym seznamim, sednu si k nekomu
ke stolu a tak. Ja jdu do restaurace sama a tam potkam leda starsi lidi. Nejsem tieba

S détma, které bych mohla potkavat tieba ve skole a seznamit se s néma tieba u obéda, to

fakt ne. “(Al)

,Ano, jakoze ve tridé se zname, prosté to jako jo. Je to tak vétsinou, Ze se seznamujou ty

décka z jinejch trid viastné na obede. “(Al)

., ...ze nemiuizu byt v tak velkem kolektivu lidi, Ze nemuzu chodit do riiznych restauraci, za-

pojovat se do riznych party, jako oni“(A2)

., ...kdyz spoluzaci na zdkladce sli na obéd, tak ja jsem sla do obchodu a koupila jsem si
néco, co bych mohla, nebo jsem sedéla ve skole, hodinu treba, tak jsem nad vsim uvazovala

a pripravovala jsem se na dalsi hodinu. “(A4)

. VWwloucena, kdyz nad tim popremyslim, tak no asi v té restauraci. Tam, protoze, kdyz aj

S pritelem chceme jit, tak hned nemuiZu si jit do jakékoliv restaurace. “(AB)

.1 kdyz jsme méli na obéd treba pul hodinu. Prosté ja jsme musela byt o hladu nebo jit do
dalsi. Takze tim padem se citim jako by byt tim odstréena trochu... “(AB)

,, ...tak na zakladce jsem viibec nemohla chodit na obédy, to mi rekli, Ze mi varit nebudou.

o

To jsem vzdycky musela jit hladna domai. “(A10)

V druhém piipad€ mladi celiatici na jidlo s vrstevniky jdou, ale nemohou jist jako ostatni.
Jejich mozZnosti vybéru jidla v bézné restauraci jsou vétSinou omezené na napoje, salaty a
hranolky. Je jim odejmuta moznost se najist, tak jak by si ptali, maji chuté na to, co jedi

ostatni, ale jsou spolu s ostatnimi a to je pro né prioritni.

,,Ne, ja kdyz jedeme na nékam vylet, tak se snazim bejt s nema, abych se treba neztratila, a

kdyz jdeme do néjaké restaurace tak si dam treba jen hranolky. “(Al)



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 46

,, ITeba na vyleté jsme si objednali pizzu a ja jsem musela jist svacinu, Ze, kterou jsem me-

la. “(Al)

., ...décka chtély jit, treba ze tridy, do pizzerie a ja jsem nemohla, tak jsem si dala saldat,
ale ten moc nemusim, nebo jsem si dala nejaké piti a bavila jsem se s nima normalné a
nevim, jakoze, Sla jsem s nima, Jako, Ze bych nesla, to ne, ale nemohla jsem si tam nic dat,

treba, zrovna v pizzerii je to tezké. “(A3)

,, ...nasi si koupili takovou bagetu, nebo co a ja jsem na to méla Silenou chut’ a prosté jsem,
mé to ldakalo to okusit, nastésti jsem to tak prekonala a tedko jak jsme byli na tom adapta-
ku, tak tam méli buchticky s krémem, taky zase takova chut, takové pokuseni, na zaver,

proste, bylo to takové neprijemné. “(A4)
,, Vetsinou zajdu s nima a pockam. Pockdam, dam si néco k piti. “(A5)

A mél jsem treba pritelkyni a Sel jsem na jeji oslavu a tam samoziejmé to byl problém,

takze sem to musel odmitnout néjak zdvorile. “(A5)

., Tak, no nenajim. Ja si dam aspon ty suché erteple, brambory a tim to néjak hasne. Takze
nebo se prizpusobi. Kamoska se mi prizpiisobi a jdeme spolem a jdeme tam, kde se miizu

najist. “(A6)

,Ano, treba kdyz jdeme nekam s kamardadama, ale jdeme do hospody a tam samoziejmé
pizza, Ze pizza tycinky, tak co ja si dat nemuzu, tak je to takové véci, pro mé je to takové
neprijemné, kdyz nekam jdeme a vsichni maji normalni jidlo a ja prosté vim, Ze si vzit ne-

miuizu, jakoze vadi mi to, ale tak. “(AT)

, Tak, jdu tam s nima a pockam tam na né, anebo si dam néjaky salat, nebo pojim do-
ma...Abych tam zapadla. Ne, abych prosté byla s nima, abych se bavila s nima, akorat tam

prosté nemiizu jist. “(AT)

,,Chodila jsem, i tady chodim s déckama, ale je to takové divné, to je takovy nepopsatelny,
Jjak kdybych nemohla jest, si pripadam, jak kdybych nemohla jest, Ze na to nemam ndrok a

mam narok jenom na to, co prosté miizu. “(A9)

., Ze nemiizu jet ke kamosce a jit s fiou na pizzu a dat si tam pizzu. Prosté vadi...Ddam si
tam, obvykle si tam ddam treba jenom piti. “(A9) ,,A pro¢ s nimi chodis? “(vyzkumnik)
, ProtoZe, ja uz jsem na to tak zvykld, Ze uz to jako tak nevmimam a abych byla

S kamaradama. Nejdu, Ze prosté tam nemiizu, tak tam s vama nejdu. “(A9)
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,,Jako, Zze mi néco unikne. Nékdy ano, nebo nevim, co mam délat, vim, zZe bych treba sla na

zastavku a sedéla na zastdavce nebo nekde jinde, tak jdu s nema, kdyz nemam co jiného de-

lat. “(A10)

Kategorie ¢. 3. Sikana

Kody vedouci ke vzniku kategorie: vysméch, déti fvaly, provokace, zavist presla do Sikany,
Sikana, vylouceni, pomluvy, naschvaly, feseni Sikany, postoj rodict k Sikanég, d¢€lali si sran-

du, pficina Sikany, fikali ji lepku.

Autorska basen informantky A4, ktera se s Sikanou setkala na zakladni skole:

Nikdo nevi co prozivam..
Jen... ze Dietu BEZLEPKOVOU MAM!
Nikdo snad ani nevi co to vilbec znamena,

ale ja vim, Ze zivota mi ubira.

Tisice prolitych slz uZ mam,
ale bud’te radi, Ze nejsou kvali Vam.
za né muze totiz "zakladka"..

kdyz spoluZaci se chovali jak "prasatka".

Sikana a posméch
budou tam asi na veéky.
Nikdo s tim moc nezmohl.

Ptestup? Ten by snad pomohl.
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Ja vsak prestoupit nemohla,
protoze "RADA" ta uz rozhodla.
A proto doufam, ze tady to bude lepsi,

kdyz uz ted’ vidim, ze vztahy jsou tady hezci.

Cast informantil (3est z deseti) se setkala s n&jakou formou Sikany. V nékterych ptipadech
je zcela ziejmé, ze bezlepkova dieta a jista jinakost bezlepkovych zaki (studentt) provoku-
je ostatni k popichovani a ostrakizmu, ktery ve dvou piipadech vystupnioval v dokonalou
Sikanu. Informantka A4 se setkala na zakladni $kole s velmi intenzivni formou Sikany, kdy
byla celym kolektivem tfidy naprosto vyloucena. Informant A8, sice popira, ze by Sikanu
zpisobilo to, Ze ma bezlepkovou dietu. Sikanu dava za vinu spi$e svému introvertnimu
chovani v détstvi, ale i introvertni chovani mtize byt vyvolano pravé odlisnosti od ostatnich

déti v tomto piipad¢ bezlepkovou stravou.

,,Jo, treba néco jsem chtéla, treba jen kousicek, vim, Ze by mi to nic neudélalo, treba oni mi
rekli treba Ze, oni se mi vysmali, ne to nemiizes, tam je mouka. Kdyby to rekli treba nor-

malné treba, Vis, Ze to nemiizZes, je to pro tvoje zdravi, Ze jako vydrz to. Tak bych to brala

Jjinak. “(A2)

., bylo pro mé neprijemné, kdyz jsem sla pred tu radu na to jidlo a ty décka na mé ivaly, co
to delam, ale ja jsem to méla domluvené s téema kucharkami... Ale vyloZené, ze by se mi za

to nékdo smal, to asi ne, nebo jako by mi néjak ublizoval, to ne. Ja si to tak asi moc nebe-

ru. “(A3)

., ...treba mi bylo neprijemné, kdyz mi nabizeli susenky a takové riizné veci: Vem si. Ja to
nemuzu. Ale ptali se mé treba dvacetkrat, jako kdyby uz védéli, prosté, ze to nemiizu, ale

vzdycky se mé zeptali. To bylo takové zajimavé. “(A3)

., Na zdkladce, zezacatku, jak mi zacali zavidet, tak potom ta zavist ustoupila, jakoby a pre-

Sla do sSikany. “(A4)

., Tak ono to bylo uz od treti tridy, kdy se jesté nevédeélo, Zze mam tu dietu, mé Sikanovali,

ale potom se to jesté trochu zhorsilo. “(A4)
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,Ono mi to bylo aj celkem jedno, protoZe jsem se tam s nikym nebavila...Ne, viibec
S nikym, jelikoz ja jsem byla pro né jind, samoziejmé. Tak se semnou nikdo nebavil, tak ja

jsem neméla potiebu se bavit s nima... “(A4)

., Ze zacatku jsem slySela prosté takové reci, Ze se divne oblikam, Ze jsem, ze mam blbé kecy

a potom nakonec aj ta dieta, vsechno v jednom. “(A4)

., No jo, dali mi trebas do bundy vianocku, delali mi naschvaly, Ze jako trebas pod lavici mi

nahdzeli polystyrén, at’ ho snim a tak. “(A4)

., Tak nejhorsi bylo s tim polystyrenem, potom ta vanocka a jak po mé hazeli chlebové ku-

licky. “(A4)

,, Ale Ze jako obcas si délali srandu. Jako obcas to zaboli, zZe si ze mé udéla nékdo srandu, a
tak jako zamrzi to. Ale ja jsem prosté s tim narodila, a néjak s tim musim umeét Zit... no co
to mas, to zase vypada hnusné a toto a jak to muzes jest...Ja jsem si to prosté nevybrala,
prosté mam hlad tak se prosté najim i to, co mi uvarili, tfeba v té Skolni jidelne. Obcas 10
nevypada moc dobre, ale chutna to jakoze, nejsem ndarocna, tak snim i to, co je. Tim, Ze oni
prosté fuj a jak to miizes jest...A kdyz jim sviij chleba, tak ono je to obcas rozdrolené, tak
oni jejda takové zbytky Jjis, jako zamrzi to, jakoZe mamka se s tim chlebem pekla...To bylo

Vevr v

nejcastejsi, ze se mi za to smali. “(AB)

,Jednou, ale to si myslim, Ze nebylo kvuli dieté, protoze ja jsem jako malej byval hrozné
takovej, takovej tichoslapek, nemluvnej a viastné nedokazal jsem si nic vystat nic takovyho,
takze to bylo spis tim, nez Ze bych musel dodrzovat jinaci stravovaci dietu...Ve ctvrté tri-

dé...Mlaceni a takovy véci. “(A8)

., ...vté osmé tride, mi treba Fikali lepku, ale ne mi spoluzaci, to bylo z vedlejsi tridy,
vzdycky lepek ide. Ale ja su takova, Ze si z toho udélam srandu, takze jsem se tomu zasma-

la. Nevim, jestli to byla Sikana, nebo, jad jsem si to asi nepripustila, ze to je. “(A10)

Reseni ikany informantky A4 ve $kole probihalo formou osvéty, t¥idni uditelka se snazila
zakum vysvétlit co to je celiakie, ale v tomto piipade efekt nemél dlouhého trvani. Postoj
rodicii byl ten, Ze to divka musi vydrZet a odmitli ji, aby pfestoupila na jinou zakladni sko-

lu. Informantce se velmi ulevilo az po nastupu na stiedni skolu, kde je spokojena, vyplyva
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ditkou a rodi¢e rozhodli o piestupu svého ditéte na jinou skolu.

,,Jad jsem jim to potom rekla a ona s tim zacala délat poradky, décka nevedely co se déje,

ale potom jim to cvaklo, jako chvilku to ustalo, ale potom se to zase rozjelo. “(A4)

., V ceskem jazyce, pani ucitelka, ona zapla internet, najela na Wikipedii, nasla si informa-
ce o té bezlepkove dieté, zvyraznila to, jako ty informace a rekla tiidé, at si to prectou a oni
museli Cist. Ja jsem nemusela, protoze se to tykalo mé. Oni museli cist, at' vi, co to obna-
Si.“(A4)

,,Ja jsem doslova zebrala. Rodice aby mé prosté dali na tu Skolu, kde je ta spoluzacka by-
vala, ale oni mi Fekli: to musis vydrzet, tady jsou dobri ucitelé. Oni mé prosteé nechtéli dat
pryc. “(A4)

,, Celou tu dobu to probihalo tak néjak utlumené, protoze kdyz jsem to rekl nasim, tak rekli,

Ze neco s tim mam udélat sam, nebo, ale jinak pak nakonec roku ti dotycni dostali duitky a

Jja jsem pak sel jinam. “(A8)

Kategorie ¢. 4. Omezeny vybér skoly

Koédy vedouci ke vzniku kategorie: SS, ktera vati bezlepkové, VS vafit nebude, dojezdova
doba ze SS na obédy, univerzita obrany, vybér skoly, chce byt letuskou, pfechod na jinou

Skolu, diskriminace.

Pokud je to mozné vybiraji si studenti s celiakii Skoly a internaty kde je jim zaji$téna stra-
va. Nékteré Skolni internaty nedovoluji ubytovani studentt, ktefi se u nich nemohou stra-
vovat, proto si tyto Skoly celiatici nevoli. Museli by si zajistit draz§i ubytovani na privatu a
ne kazdy na to ma dostatek financi. Pokud se stravu nepodati zajistit ve Skole nebo v okoli
skoly, je pro studenty podstatna vzdalenost skoly od domova. Casté jsou také prestupy
Z jedné, vétSinou zdkladni Skoly, na jinou, kde se mezitim podafilo domluvit bezlepkové
stravovani. Jsou také obory, které si studenti s celiakii nemohou vybrat viibec, protoze

zdravotni stav, véetné bézné stravy, je podminkou pro pfijeti na skolu.
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., Stredni Skolu urcite, to jsem vybirala jidelnu, ktera vari bezlepkové. Prece jenom tam je
to odpoledni vyucovani a cestovat domii a najist se to nebylo docela realné a varit si na

druhy den to je taky docela zatez si myslim... “(A3)

., ...na vysce si varim sama. Ta vySka to uz si nejde tak jako vybrat, kdyz jsou dvé takove

Skoly vysoké v zemi... “(A3)

., Takze na stredni Skole jsem se nestravoval, to jsem volil, urcité omezeni to bylo, zZe jsem

zvolil viastné skolu, kde je dojezdova doba, abych jedl jako obédy. “(A5)

., Hlasil jsem se do armady na vysokou Skolu, teda na vysokou skolu, univerzita obrany a
udelal jsem prijimacky, udelal jsem télesné a zdravotni testy. Prijimacky na vysoké uirovni,
jako podarilo se mi. A télesné prijimacky, taky jsem udeélal, podarily se mi poradku a je
tam povinna prohlidky, zdravotni. Bohuzel, chtéli tam vypis z karty a doktori mi napsali, Ze
mam celiakii a vlastné prosSel jsem absolutné vsechny, jsem kompletné zdravy... jediny
problém byla celiakie...Chtél jsem promluvit s néjakym doktorem, Fict mu, Ze se o sebe
staram néjakych 20 let, nechcu, aby se tam o mé nékdo staral. Jo, ale to tam prosté neexis-

tuje. Tabulku na to prosté maji a je tam napsand celiakie. “(A5)

,,No ne nebo nemohl jsem si vybrat Skolu nebo nemohl, musel jsem na to myslet pri vybéru
skoly, Ze budu potrebovat, aby tam varili. TakzZe u par skol jsem urcité vypadl, kwviili tomu-
to. Ale ¥Fikam, jezdil jsem 33 km do (mésto) a zpatky a nabalil jsem si néjakou svacinu a
prijel jsem domii néjak ve 3, 4 hodiny a najedl jsem se obéd... Je to daleko, ale druhd véc
S intrem, jd jsem nemohl na internat. Interndty odpadaji uplné asi, teda jak které. Slysel

Jjsem, Ze ve (mésto) vari bezlepkové. To je jeden z mala, ktery jsem nasel. “(A5)

,,Chodim do skoly jenom na obédy, coz tady byly velice vstricni od ostatnich skol.
V (mésto) tam o tom vitbec nechteli slyset, tam teda mi nabidli, Zze maximalnée krabicky a

mikrovinou troubu, Ze by mi nabidli. “(A6)

,,Jd jsem prvni teda si zajistovala stravu a tim, Ze nechtéli o tom slyset, jsem to zamitla. A

ani jsem tu prihlasku tim padem neodesilala. “(AB)

., To ja bych pravé chtéla, se k tomu dostat, chtéla bych byt letuskou. Ze by asi ta dieta asi

nic moc K tomu, ale ja si myslim, Ze dnesni doba uz to taky problém neni. “(AT)

., No, protoze ja jsem chodil napred na jednu, viastne pak jsem kviili té dieté odesel na tu

druhou, tam jsem byl jeden rok a zase jsem se vratil zpdtky, tam mi uz zacali varit. “(A8)
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., ...vlastné tady do (mésto) jsem se rozhodla jit proto, Ze mi u nds na Skole méli varit a ne-
vari, tak jsem misto (mésto) sla sem, protoze jsem méla jistotu, Ze mi tady vari a nakonec

jsem zjistila, Ze nevari, ale mamka mi zajistila jidelnu. “(A9)

., Tak urcité omezeni to je, ja si myslim, Ze varit by méli vsude, i kdyz jsou tam jenom dve
deti, protoze ty décka chcou delat néco co je bavi (urcitou skolu) a jenom kvuli tomu, Ze my
musime mit néco specialniho, tak nemizou. Mé to prijde, takové, diskriminace, Ze v tom

nevyhovi. “(A9)

Kategorie €. 5. Dietni strava

Kody vedouci ke vzniku kategorie: obdobi neznalosti diety, na zakladce jidlo nechutnalo,
chybi alternativni bezlepkova strava, suché pe€ivo, nemohu polovinu jidel, je tézké vysvét-

lovat dietu, nechutnalo to, pecivo, pravidla diety, zdrava vyziva, pe¢ivo nechutna, suchary.

VSichni informanti, ktefi méli moznost ochutnat béznou stravu, se shoduji v tom, ze
bezlepkové pecivo neni zdaleka tak dobré jako bézné pecivo, je to vynucend nahrazka, kte-
rou by si dobrovolné nezvolili. Bezlepkova dieta se netyka pouze peciva, ale bezlepkové
pecivo je potravinou, kterd se chuti a vlastnostmi nejvice odliSuje od své bézné varianty.

Celiatikiim je odejmuta moznost ochutnat béZné chuté, které méli radi a byli na né zvykli.

., ..pak mi fekli, Ze je to bezlepkova dieta, pak jsem druhej den celej den jenom jogurty,

protoze jsem nevédéla, co viastné miizu jist. “(Al)

,, ...kdyz jsem byla na zdkladce, tak my viastné jsme tam domluvili vareni, Ze mi budou varit
bezlepkove, jenom pro mé, specialné, a proste nevim, to jidlo mi moc teda u nich tam ne-

chutnalo, jako strasny... “(Al)

., Nemiizu prosté spoustu veci, ktery mam rada. A kdyby se néco takovyho délalo bezlepko-

vyho, tak to jim. “(Al)

., To vitbec neni Cerstvé, ja si tady to nemuzZu zapict, jinak mi zapecené chutna, jako, Ze se
zapika na kotouci, je to trosku mekKy, konecné, ale jinak jako bych to nejedla. I kdyz mam-
ky pece néco bezlepkovyho, jako néjaky pernik, nebo bdbovku, tak je to strasné su-
chy. “(Al)
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,, ...2e uz to budu mit v uvozovkach na dozivoti, Ze nebudu mit Zivot jako ostatni lidi, Ze ne-

budu moct prosté asi polovinu jidel, co mam rada “(A3)

,, ...2e nemiizu mouku, je jedna véc, to dejme tomu polovina lidi pochopi, kdyz jim to reknu,
Ze nemuzu mouku, Ze nemiizu téstoviny, ale oni si neuvedomi treba, ze v té omdcce je taky
mouka, Ze se to vlastné zahustuje a takhle, tak je to takové tézké. Nebo kolikrat, Ze jako
bych chtéla néco bezlepkového a oni mi nabidnou oplatky, jako v obchodé, ve zdravé vyzive
jsem se ptala...Je to nekdy tezké. Nekdo tomu poradné nerozumi jako kdyby. TakzZe je to

tezké, to vysvetlovat. “(A3)

., Tatka vzal kukuricny chléb s maslem, daval na to sunku a mné to vitbec nechutnalo, ja

Jjsem ten chleba odhodila. Zacala jsem brecet, Ze budu o hladu. “(A4)

., Pecivo, jako v pekdrné, trebas chleba to bych dokdzala, ale ja si ho radsi kupuju, nez
abych si ho délala sama, navic ten kupovany je fakt dobry... Najde se dobré pecivo nékde a
nékde fakt neni dobry. Jsou velké rozdily. “(A4)

., Pecivo, ja jsem dlouho volil ndhrazku, z takovych téch kiupavych chlebii. Racio a obcas
ty zluté... Volil jsem tohle a pecivo, jsem nikdy nenakupoval, nepotieboval. Mél jsem i

bezlepkové, babicka mi to délavala, kdyz jako muizu, tak sem si dal tyhle. “(A5)

,, ...posledni dobou uz je to takové na lepsi cesté, jsem vidéla bezlepkové, bezlepkova zdra-

va vyziva vsude, tak si myslim, Ze se to zlepsi. “(AT)

,,Jd pecivo zdsadné nepecu. ProtoZe mi to nechutnd. A ted jsem presla aj na ty kiupavé
chleby z kukurice, mdama mi prosté da pecivo, ty bulky, nebo chleba a jinak si varim, ale

nepecu. Pekarnu mame, mamka to zkousela, ale ne. “(A9)

,Ano, ale ted nevarili, dva mésice, tak jsem si dovezla z domu, anebo kdyz mi tady nechut-
nd, nebo nemiizou mi varit, nebo cokoliv kdyz tady vlastné nejim, tak si vezmu vétsinou

suchary, protoze su lina si varit, tak si delam suchadrky s maslem. “(A10)

Kategorie ¢. 6. Casova naro¢nost nakupi a piipravy stravy

Koédy vedouci ke vzniku kategorie: dlouhé nakupy, obéd v restauraci, peceni domaciho
chleba, sloZeni stravy, donaska vlastnich surovin, zatéz rodicu s vafenim, jidlo zafidit do-
pfedu, V menze vafrit nebudou, stravovani na internaté, noseni jidla, vafim, zafizovani stra-

vy, problém s nakupy, na internat¢ si vafi sam, koukat na slozeni, domluvit ¢as na obéd.
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Adolescenti s celiakii nejsou dietou omezeni pouze v oblasti vybéru potravin, které jsou
pro jejich dietu vhodné, omezeni je také v dostupnosti bezlepkovych potravin, v prodej-
nach, ve kterych nejsou bezlepkové koutky, se tyto potraviny musi vyhledavat mezi ostat-
nimi a musi se pec¢livé studovat slozeni vyrobkd. Pokud jdou celiatici na del$i dobu z do-

mova, musi si své jidlo nosit S sebou, coz je také zatézi.

wNez jsme na to vsechno prisli, tak byli dlouhy nakupy, nez jsme to vsechno precetli, no ale

pak jsme se to naucili, jak se to mad délat a uz je to lepsi. “(Al)

s eee2€ Se tam miizou normalné stravovat, ale Ze budu muset porad sledovat v cem je mouka

av cem ne.“(A2)

., ...ze zacatku ani ty ndkupy mi samotné délaly problém. Takze ja jsem méla dlouho na to

prispévek, ze jsem nedokdzala si vsechno zapamatovat... “(A6)

,,ja su zvykly se koukat na sloZeni vzdycky, vim, co koupim, tak si prectu slozeni, pokud si
nejsu jisty nekde v restauraci, tak vitbec si to neobjednam, kdyz to bude ryze, tak predpo-

kldaddam, Ze tam nic nebude. “(A8)

,.jsem si zezacdtku nosila svoje jidlo, to mi ohrivali, ale potom uz jsem prosté to prestala

nosit to jidlo, jak jsem prisla domii po Skole, tak jsem se najedla. “(A4)

,, ...musime si brat celé jidlo s sebou, aj na skolni vylety. “(A6)

Dalsim omezujicim prvkem je ¢asova naro¢nost piipravy stravy. Adolescenti s celiakii jsou
nuceni si zvIast' vafit a pfipravovat jidlo, zatimco jejich spoluZzaci dostanou na internaté
snidani, obéd, vecefi a nemusi nakupovani a piipravé jidla vénovat zadny €as. Studentim
s celiakii pak zbyva daleko mén¢ volného Casu na jiné aktivity. Pokud bydli doma s rodici,

uvédomuyji si, jak piiprava jejich jidla zatéZuje rodice a snazi se pomahat s varenim.

., ...ale chleba se nam jeste jakoze nikdy nepovedl upéct v poradku. Je to takovy tézsi, mam-
ka pece, jakoze domaci, jakoze nebezlepkovej, ten se ji povede. Kdyz me ho upece, tak je

vzdycky Spatny, ale nechcu ji to rikat. A je hnedka tvrdej. “(Al)
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,,No, urcite, kdyz to nemaji takhle lehké, musi chodit dom zatéZovat ty rodice, nekteri treba

nejsou furt doma, takze jim treba nikdo nic neuvari. A co pak maji délat. “(A2)

., Ale tedka, kdyz jsem na vysce, tak s tim nejsem jesté moc sezndmend, ale varim si veétsi-
nou, ale uz jsem byla i v menze, ale asi si to budu muset hlidat, varit mi urcité zvlast nebu-
dou, takze si budu muset vybirat jidla, ktera budu moct, asi jich moc nebude, ale snad né-
kdy jo.“(A3)

., ...tak holky tady chodi na jiny internat, na snidané a na vecere a ja jsem tady a vzdycky si

néco tak néjak udelam a na obédy chodim uplné jindc a do jiné jidelny nez ostatni. “(A4)
., Varim, vzdycky jak jsem doma, tak abych mamce nepridélavala praci... “(A4)

., Nestavuju se v jidelné, protoze tady nevarijou bezlepkove, ale je to v pohode, protoze ja
su zvykly si nakoupit bezlepkové, nebo si z toho néco udélat, jako maso nebo z internetu by
se dalo, i néjaky ovoce anebo si udélat salat, nebo kdyz najdu chleba bezlepkovy

V obchode, tak ho koupim, to nebyvd moc casto. “(A8)

., Ne, méla jsem viastni jidlo, vlastni obédy jsem si delala, svaciny, vSechno...Tam, ta Skola
neméla vitbec nabidku, bezlepkové jidlo... Ptala jsem se, jestli je to mozné, ale Fikali mi, Ze

pouze pro mé by to délat neslo, jako. “(AT)

Zatézujicim je i vyhledavani a zajiStovani moznosti stravovani mimo domov. Rodice i
ucitelé pomahaji adolescentiim pii komunikaci s personalem restauraci a jidelen. Stravova-
ni ve Skolnich jidelnach je v nékterych ptipadech feSeno kompromisem, strava je zajiSténa
jen Caste¢né a je nutno dodavat bezlepkové suroviny k jeji pfipravé. Kazdé stravovaci zafi-
zeni, které se rozhodne vafit pro celiatiky, na sebe bere naro¢né biemeno. Je to 0 komuni-

kaci, o dobré vuli a ochoté pomoci.

wee.mdme vedle skoly restauraci,... mamka jestli miize mluvit s majitelem a on prisel za
nama a mama se ho na to zeptala, jestli by nebylo mozny jako viastné dovarovat bezlepko-

vou dietu. “(Al)

., Na zakladce mi varili jednou, dvakrat tydné a to jenom urcity jidlo, treba jenom jsem
mela polivku. Jinak mi varila mamka... A to jsem tam nosila jeste svoje jidlo, aby mi meéli

Z ¢eho varit. “(A2)
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s eee8€ to muselo v§echno resit dopredu, co tam budu jist, volat se na hotel, jestli mi budou
varit, jestli to néjak jde zaridit, vlastné vSechny skolni akce se museli resit dopredu a obte-
lefonovavat, musela jsem si vozit svoje jidlo treba, i do jidelny jsem si musela nosit svoje

Jjidlo. “(A3)

., ...pani ucitelka musela zarizovat, at mam trosku jinsi tu stravu, treba i na lyZaku, uz i
V Sesté tridé na stmelovaku, tak jsem méla tasku plnou jidla na dva dny a potom jsem ji

jesté plnou nesla domii. “(A4)

., ...Tlkam, Ze mam bezlepkovou dietu, jestli by byl ochotny kuchar uvarit mné piné na cis-
tém nadobi, na cistém oleji, nesmi tam byt smési koreni, jednopruhové koreni teda a maso

nesmi byt kiehcené a to je asi vsechno. A mouku, ta za jisté tam nesmi byt. “(A6)

,, ...8e na (ndzev skoly) varit nebude, protoze ta jidelna se opravovala, tak jsem se pani
ucitelky ptala, jestli bych mohla odejit diiv z hodiny, asi o pét minut, abych mohla jit snist
ten obéd a o deset minut prijit do dalsi hodiny. Ona rekla, Ze ne, Ze to nepripadad v uvahu.
Ja jsem nevéedéla, co mam délat. Ja jsem na tu skolu Sla, Ze mé to bavi. Mé to bavi a taky
na druhou stranu, Ze mamce ulehc¢im v tom jidle. No jenomze tam bylo nedorozuméni
Z pohledu ucitelky, ona to totiz nepochopila, jak to mamka mysli, tak se k tomu musel tros-
ku pridat aj tatka. “(A9)

Kategorie ¢. 7. Finan¢ni nedostatek

Kody vedouci ke vzniku kategorie: to strasn¢ drahé chutna, penize na dietu, finan¢ni po-

moc nestaci, finanéni nakladnost, penize na nemoc, nejdrazsi dieta, finance, rozpocet, ceny.

Informanti se shoduji v ndzoru, Ze bezlepkova strava je velmi draha. Ty bezlepkové pokr-
my, které chutnaji nejlépe, jsou nejdrazsi a z toho diivodu si je nemohou moc ¢asto dopfat.

Adolescenti si uvédomuji, jakou finan¢ni zatézi je jejich dieta pro rodinu a maji také oba-

vy, jak finan¢ni situaci zvladnou, az nebudou zit s rodic¢i a financné se osamostatni.

wNevim, jak se to jmenuje. Uz jsme to dlouho nekupovali, ale to jediny mi pripada normal-

ni, ze je to hrozné mekky. Je to strasné drahy, ale to jediny mi chutna. “(Al)

A hlavné ty penize. Mojim rodiciim to tak ani neprijde, prosté je to pro mé, tak to koupi.

Az budu tieba bydlet sama, tak to bude tezsi. “(Al)
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., ...vlastné dostavame penize, tisicovku, nebo tak, ale rekla bych, Ze to nestaci na to, my
kdyz jdem nakoupit, kdyz nakupujem bezlepkovy jidlo, tak dame tri tisice za jeden nd-
kup. “(Al)

,, -..2€ nds to bude stat tak dvakrat tolik*“(A3)

s eeojako jak budu vychazet viastné aj s tim rozpoctem, s téma penézi, to zdravi, jestli na to
budou penize, kdyz budu muset uzivit sama sebe a kdyz budu mit deti, proste, nebo nevim,

nebo déti, které budou mit uplné to samé, treba. “(A2)
s «o10 je asi takova nejdrazsi dieta... “(A4)

»V rozpoctu, to se obavam, to jako ohledné financi je to dost drahd dieta, to vim i ted’ |
kdyz nasi mné plati jako obédy, ale veceru tu si varim tady nebo snidanu tu si platim ze
sVého, takze vim, jak co stoji. Ze to neni néjak extra levné, takze tim padem, kdybych méla
ja sama. Smekam pred nasima, protoze jsme Ctyri a do toho nejstarsi sestra studuje vyso-
kou, mladsi bracha ten je ve skolce, ja studuju stiedni a mladsi sestra je na gymplu osmile-

téem. Mdme dvé dietu a neni to vitbec jednoduché, néjak to zvladaji. “(AB)

weeoto je palka uplnd, za mouku kilo sto korun, to mi prijde hodné. Ja mam néjakych pat-
ndact set korun od pojistovny, ale je to teda za rok, takze to neni skoro nic, to je jedno sto a

piil za mésic, kdybychom to méli jako rodina, tak by to asi bylo pro mé narocné. “(AT)

Al ceny teda tech véci trochu klesnou, protoze jako, ja obdivuju nékteré ty rodiny, jak deti
jako, to fakt, to muze byt nekdy upiné hrozné, kdyz vi, Ze jim musi pomoct, tak to musi Kou-
pit. “(A7)

» lak rozpoctu urcite, protoze to strasné leze do penez, strasne. A nikdo na to neprispiva,

myslim jen do patnacti let, a co maji ty décka potom délat? “(A9)

wdoufam, Ze se to nebude zdrazovat. “(Al10)

Kategorie ¢. 8. Casté navitévy 1ékaie a zdravotni problémy

Koédy vedouci ke vzniku kategorie: bolest, casté navstévy lékaie, osteopordza a zlomeniny,

prujem, zvraceni, anorexie, mdloby, nepopsatelna bolest.

Onemocnéni je doprovazeno fadou zdravotnich komplikaci a s tim souvisejici nutnosti

navstév u lékafe. Doba, neZ je stanovena diagndza, byva zpravidla velmi dlouhd a v této
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dob¢ mivaji pacienti nejveétsi zdravotni problémy. Podobné¢ je tomu pfi poruseni diety. Mo-
hou se projevit rizna doprovodna onemocnéni, ktera vznikaji napiiklad nedostate¢nym
vstfebavanim mineralll, jako je osteopordza. Protoze neléceni celiatici trpivaji podvyzivou,
dochazi nékdy k zaméné za jinou chorobu, naptiklad anorexii a k podezieni, ze je dité tyra-

no svymi rodici.

., ...jsem kazdou noc plakala, protoze to bolelo, ja jsem méla, nevim, jak to mam rict, proste

krece v nohdch, prosté to bylo uplné strasné. “(Al)

A furt jsme jezdili po doktorech, ja nevim, az nakonec jsme jeli do té (mésto) a prisli jsme
na oddéleni s nohama, protoze jsme mysleli, Ze mam problém s téma nohama. No a prisli
Jsme tam a ten doktor se na mé tak jako podival a rekl, tady nemdte co délat, to je prosté

od toho a poslal nas tam a udélali nam vysetreni a bylo to jasny. “(Al)

My jsme jezdili vSude po doktorech, to co jsme projezdili, to bylo fakt strasny. Vsude, je-

nom ne v (mésto), protoze jsme nevédeli, kam se mnou mame viitbec jit. “(Al)

, Mds s tou celiakii spojené zdravotni problémy jiné? “(vyzkumnik) ,, Osteoporozu. “(A2)
., A méla jsi néjaky uraz spojeny s tou osteoporozou? “(vyzkumnik) ,,Jo, nohu, dvakrat no-

hu, nebo trikrat. “(A2)

,,ja mam silnou reakci na to. A okamzité mam prujmy a takhle. TakzZe ja si na to davam

veliky pozor, Ze uz jsem to zazil. “(A5)

wze ségra se spletla a koupila sojovy suk, obal to mélo skoro stejny, jenom znacka. A udéla-

lo se ji pravé Spatné, Ze zvracela, tri dny z toho byla Spatna... “(AB)

wZdravotni stav, mé na to prisli viastné diky tomu, zZe jsem méla anorexii, méla jsem podvy-
Zivu a méla jsem také chudokrevnost, takze diky tomu na to také prisli, Ze co mi je, furt
Jjsem byla unavend, tak jsem Sla na testy a pak se to ukdzalo, Ze je to celiakie, ted jsem pri-

brala uz asi Sest kilo urcité, sedm, takze uz je to dobré, lepsi. “(AT)

wchteli jsme ochutnat fisch and chips, to je smazené, a toho vecera ja jsem méla mdloby, ja
Jjsem nevedela, co mam délat, chodila jsem na zachod a na zpatky to bylo strasné. A myslim
si, ze od té doby se to proste spustilo, protoze tak Spatné, to bylo opravdu Silené, od té doby

se to urcité néjak spustilo, ta dieta. “(AT)
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» lak, chutnat chutnalo, ale méla jsem potom strasny komplikace, mné potom strasné bylo
Spatné, méla jsem bolest, jak kdybych nejedla, to je fakt nepopsatelny ta bolest, to je fakt
neco hnusnyho. A kdyz jsme prijeli k tém doktorum, tak to viastné uz preslo, mé uz to nebo-
lelo, nebo, mé uz to nedelalo probléem a lékari si mysleli, Ze mamka mé tyra, nebo néco me

drzi hlady, nebo tak. Aj viici mamce, Ze viastné nevédéla, jak mi ma pomoct “(A9)

Kategorie ¢. 9. Diivody porusovani diety

Kody vedouci ke vzniku kategorie: svatek, jako diivod poruseni diety, zvyk, poruseni kvili
Klukovi, slaba viile a hlad, chut’ na normalni jidlo, risk, poruseni pro $patnou informaci,

pivo je porusovani, pokuseni.

Informanti porusuji bezlepkovou dietu ze dvou diivodi. Prvnim diivodem zdmérného poru-
Sovani bezlepkové diety je velka chut’ na zakdzané obycejné pecivo. Informanti uvadéji, ze
pokud by bezlepkové pecivo bylo stejné dobré jako normalni, dietu by neporusovali. Kdyz

je jim nemoc diagnostikovana v pozd¢jsim véku a znaji uz chut’ béznych potravin, je to pro

A4

e Vanoce, jednou si neodpustim si dat treba vanocku, to mam strasné rada, jako tak, ja-

koze s rodinou. Jakoze tak. Nejhorsi pro mé jsou rohliky. “(Al)

,, Protoze mam na to chut. ProtoZe do osmi let jsem na to byla zvykla, je to hrozné slozZity

odmitnout. “(Al)

., To jo, snazim, ale ono to nejde, to fakt to nejde, takze to udelam ... Protoze nékdy fakt,

neni co jest, a ten hlad je prosté vetsi nez ta viile védet, ze to nemiizu. “(A2)

,, ...poslednim rokem treba sem tam porusim, mam povolené od lékare...zZe na to nejsem zas
tak moc ndchylnd, zZe mi to hned néco nezpusobi, Ze by mi to hned nicilo streva, tak Ze jed-
nou za mesic, za dva si dam néjaké jidlo... Na to mam chut a nevim, ono to bezlepkové
jidlo neni tak stejné jako to normalni a pro ty, co to dostanou, celiakii pozdéji, a uz vi jak
to normalni jidlo chutnd, tak je to podle mé slozité. Cim pozdéji se to zjisti, tak je to, podle

mé, pro toho ¢lovéka vetsi nevyhoda. “(A3)

,tam byli hranolky a nebylo uplné jisté, jestli je miizu, nebo ne a ja jsem to riskla, dala

jsem si je. Na druhy den mi bylo Spatné. “(A4)



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 60

Druhym divodem zdmérného poruSovani diety je zaclenéni se do kolektivu vrstevnikl pti
navs§tévach restauraci. Informanti prosté chtéji byt jako ostatni kamaradi, nechtéji se odli-

Sovat a up0zoriiovat na svou jinakost.

»No jakoze parkrat rekl, Ze by si chteél dat pizzu, nebo tak, ale ja jsem nemohla, no ale.
Vetsinou to bylo tak, Ze jsem dietu porusovala viastné kvilli nemu. Bylo to tak, Ze jsem

S nim treba Sla na pizzu, jo proste. “(Al)

., Ale normdlni (pivo), tak obcas, ale ne, Ze bych si ho davala pravidelné. Treba dam si ho
jedenkrat za mésic maximalné, kdyz uz s déckama. To je to porusovani, ja sama to na sobé
citim, Ze uz bolesti bricha.“(AB) ,, A proc¢ si ho das?* (vyzkumnik) ,, Toz vseci si ho daji,
takze na to pivo se zajde... “, Je to proto, aby si nevybocovala z party? “(vyzkumnik) ,, Aj to
no, ale asi je to ten hlavni ditvod. “(AB)

., Tak jako pivo ja moc nepiju, protoze sportuju a ale jako pdarkrat jsem si dal (pivo), sem
tam Zizen byla...Jako zvédavy ne, jako abych se néjak uvolnil, kdyZz se nékam jde Tak si
dam. Ale prosté to je fakt jen vyjimecné... “(A8) ,,A4 je to spis proto, zZe jdou kluci, nebo
proto, ze bys chtél zkusit pivo? “(vyzkumnik) ,, No protoze bych chtél sam, s néma...Jako ja
jsem domluvenej, ze s nima pujdu a pocitam s tim, zZe si dam pivo. Jako treba jen jedno. A

Jjinak jako, zZe sportuju. “(A8)

wvetsinou idu s néma a dam si hranolky, i kdyz vim, Ze tam miuzZe byt ten lepek, ale dam si
je, nebo treba zmrzlinu, nenajim se sice, ale dam si néco, néjak si to vynahradim, ale kdyz
mam hrozné velkou chut, nereknu si ne, tak si dam néco dobrého co oni taky, Ze mé to neu-
dela néjaké, jako...ale mé jen strasné boli bricho, ja vim, ze mé strasné boli bricho, ale ja

to udélam...A nékdy si neumim rict ne. “(A10)

Kategorie €. 10. Vnitini pocity dospivajicich s celiakii

Kody vedouci ke vzniku kategorie: citi se blb&, spokojenost s jidlem, nedokazala si pied-
stavit, bylo ji lito, litost, nevédé€la co jist, boji se to fict, brecela, na pokraji zhrouceni, obté-
Zuje to, Sok, vi, o co pfichazi, prost¢ to ma, uz je smifend, strach, pfipada si Iépe, citi se

zvlastng, ptipadala si strasné, je nerada kdyz se o tom mluvi.
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U vnitinich pocitt 1ze vysledovat podobnost s fazemi reakci na nemoc Elizabeth Kiibler-
Rossové: popirani, hnév, smlouvani, deprese, smifeni. Zalezi na tom, jakou dobu od dia-
gnostikovani nemoci informanti popisuji, anebo v jaké fazi se nachazeji. Vnitini pocity
jsou velmi individualni, jejich intenzita a ladéni zavisi na kazdém jednotlivci, ale také na
vlivu okoli, které mtize ovliviiovat, to, jak se celiatik citi a jak je spokojen s kvalitou svého
zivota. Zvypovédi informantl vyplyva, Ze pro adolescenty je velmi narocné se

s bezlepkovou dietou vyrovnat.

,, Citim se blbé, kdyz jim prosté néco jinyho, kdyz jako kdyz ve trideé prosté mezi déckama,

.....

,,Jsem tam s tim spokojend. SnaZijou se mi fakt vyvarovat, kupujou mi téstoviny, takovy ty

dobry, naucili se délat aj obalovany rizky, moc spokojena jsem. “(Al)

wsenedokdzala jsem si to predstavit, jak to bude, v té dobé to nebylo ani tak znamé, ty po-
traviny nebyly ani tak k sehndni, jakoze nemoct si koupit pecivo, kdyz jdu rano do sko-
ly... “(A3)

s eeedécka Sly vsichni do bufetu a $ly si koupit ja nevim néjakou cokoladu, tycinku, ted ja

Jjsem nevédéla, jestli to miiZu, porddné zezacatku a tak, jakozZe bylo mi to lito a tak. “(A3)
s e PrOSEE je mi lito, Ze nemiizu to, co ty ostatni... “(A4)

» Tak nevedeéla jsem co jist a co muizZu a co nemiizu, a potom uz se to tak ddlo, ze décka tre-

ba mi to zavidely, Zze mam takové jiné jidlo nez oni a naopak, ze ja jsem jim zavidéla. “(A4)

wlak kdyz je tam se mnou mamka nebo tatka, tak reknu, mluv ty, ja prosté mluvit nebudu,
Ze ma dietu, Fekni to ty, Ze mam dietu. Potom, kdyz jsem jako sama tak se jako zeptam, sty-

dim, nestydim se, ale bojim se to Fict, ale prosté reknu to néjak. Musim. “(A4)

,, Takze, ja jsme ze zacatku to brala uplné hrozné. Ja jsem prosté nemluvila uplné, Ze jsem
mamce becavala, a Ze prosté nedokdzu takhle byt. Rohlik proste, kdyz jsem vidéla, tak to

bylo prosté néco strasného. “(AB)

»Citila jsem se, da se Fict, Ze ne uplné na pokraji, jako zZe nejakého zhrouceni. Ale hrozne.
Samotné ja sobé jsem sa, protoze myslim si, ze jakozZe dost toho vydrzim, ale je to na psy-
chiku, mé to viezlo. Ze jsem s tim tézko bojovala jako ze zacdtku. Ale postupem casu si ¢lo-

vek zvykne... “(AB)



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 62

s +e.ME t0 na jednu stranu obtézZuje, Ze si porad musim tahnout tasku a tak. Ale jinak jsem si
na to zvykla, neberu to néjak extra. “(AB)

., Tak prvni okamzik, ja jsem se to dozvédéla jesté ve sSkole, tak jsem z toho byla hodne
Spatnd, ja jsem ani nevédela co to je, co mi to miize zpusobit a tak, takze to byl pro mé cel-
kem Sok. “(D7)

Jak kdy, smisené, takové zZe mé jeto lito, Ze mé to mrzi, taky nemiizu, protoze vim, Ze jsem
to driv méla rada, zZe jsem vitbec méla Sanci to ochutnat, tak vim, jak to chutna, ted to
vlastné nemiizu a vim, o co vlastné prichazim, ale bezlepkova dieta nekdy nema tak dobré
jidlo. “(AT)

,Jako beru jo, nejsem tak uplné zdrava, ale zas to neni zas tak velky priser, takze vzdycky
Jjako mé je to lito, takze Feknu jo, proste to mam. “(AT)

., Uz jsem s tim smifend, da se rict. Mozna trochu doufam, zZe se toho jednou zbavim, i kdyz
vim, Ze takovych pripadii je malo. “(AT)

., No strach, prosté strach, ja nechcu to porusit...Mam se rad (smich). *“ (A8)

., ...pFipadam si jednak lip, protoze nemusim jist takovy ty vyrobky, co jsou zpracovavany
masove....do kterych se dava veskery... a dobry pocit jesté k tomu a diky tomu sportu, té

dieté a tak. Ja si vitbec nestézuju. “(A8)

,, Citim se zvldstne, protoze na mé vsichni koukaj a ptaj se, proc¢ nejim, nebo kam chodim
na obédy tak jim to musim vysvetlovat, oni mé zase lituji a ja nad tim tak premyslim, Ze

Jjako neni na co se litovat, ze je toho vic, jako zZe horsi veci, ale vadi mi to. “(A9)

,»No jenomze tam bylo nedorozumeéni z pohledu ucitelky, ona to totiz nepochopila, jak to
mamka mysli (domluva bezlepkové stravy), tak se k tomu musel trosku pridat aj tatka. No a
ja jsem v té tride sedeéla a ja jsem si pripadala strasné, uplné stredem pozornosti, vsichni se
na mé otocili, no ja jsem se citila, jak kdybych, normalné, ja jsem z té tridy chtéla odejit, no

prosté. No ti lidi, oni to nechapou. “(A9)

,No to, kdyz nekam jdeme, tak ja nemam rdda, kdyz se o tom nékdo viubec zminuje...Ja

nemam rdada, aby ostatni to védeli. “(A9)

., ...kdyz jsem treba Sla k babicce, ona mi davala buchty, byla jsem na to zvykla, bylo to
moje pravidelné, kdy jsem kazdy den chodila k babicce, takze to jsem brecela, kviili tomu

casto, nez jsem si na to zvykla... “(A10)
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Kategorie ¢. 11. Chovani a postoj spole¢nosti k informantim

Kody vedouci ke vzniku Kategorie: vstiicny kuchat, lidi to neznaji, nebrali ji, Ze je jina,
litovali ji, déti to nechapaly, kamaradka méla strach, lidi netusi, oni se snazi, kucharky ne-
vi, lidi polituji, postoj ¢isnika, lidi to berou jako dés, kamaradi se snazi, lituji, lidi v restau-
raci nevi, podpora od piatel, se spole¢nosti je to $patné, kuchati na ZS, neochota uéiteld,

oni je oddéluji, spolubydlici ji lituje.

Informanti popisuji nejcastéji reakce a chovani spoluzakl a zaméstnanct restauraci. Z roz-
hovort je patrné, ze je nedostatecnéd informovanost vefejnosti o celiakii a bezlepkové dieté.

Reakce spolecnosti jsou rizné: litovani, snaha pomoci, nezajem pomahat.

., Lidi to neznaji, viceméné, ti co to nemaji, takze jim to prijde divny, Ze treba jim ten poly-

styrén. “(Al)

wjesté byla se zakladkou, to jsme byli, to uz jsme se znali, tam uz to bylo lepsi, varili mi

tam, nebrali mé, Ze jsem jind, i kdyz jsem si nesla na stitl néco jinyho. “(Al)
., Bylo to tak, Ze mé obcas litovali, jakoze nejlepsi kamaradky co jsem méla, jakoze. “(Al)

s sesdécka Nechdpaly, kdyz nevédely, o co jde, kdyz jsme sli do Skolni jidelny, nekteré decka
mi zavidely, nékterym déckam vadilo, Ze jdu dopredu v rade... Décka byly treba nékteré
nastvané. Bylo to takové zajimavé, no proste, nechdpaly to, kdyz byly mladsi. A tedka mi
prislo, treba na stredni Skole, treba, ze to vsichni chapali, nikomu to nevadilo, podle toho

V jakém jsem kolektivu. “(A3)

s «e.moje nejlepsi kamarddka (jméno) jakoze kontrolovala, jestli je to, jakozZe fakt bezlepko-

vé, jako, ze mela o mé strach. “(A3)

b .o nékteri lidi, Fikaji, Ze vi, o co jde, ale netusi viibec, co vSechno se pod tim skry-

va... “(A3)

» lady, oni to viibec neresi, oni snazi se nabizet, a kdyz reknu, Ze nemuizu, tak oni, jo viast-

né, promin no. Tak to berou uplné v klidu. “(A4)

s eeV dobrém, vetsina lidi politovala, prosté Ze jé to mas blbé. Spis jako takto, chovali se

odlisné, ale ne Spatné. “(A5)

» 17eba spousta lidi to bere jako dés, hriiza, nemoc, jak kdybych byla fakt, néjaka strasné

nemocna. “(A7)
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., (kamaradi) Jo, to se ptaji. Kdyz treba jdu nékam na navstévu, tak se snazi, nakoupi,

takhle si myslim, ze to berou, jakoze dobre. Snazi se. “(AT)

., Lituji, a to mé uz nekdy i vadi, uz je to moc. Je to moc...Ja si myslim, Ze oni o tom spis ani

nic nevedi. “(AT)

wJa si myslim, Ze té podpory jsem dostala celkem dost at' uz od rodiny nebo od pratel, Oni
se mi tak nejak snazi pomoct, podporuji mé v tom, abych zdrave jedla, abych to neporuso-

vala. “ (A7)

., Se spolecnosti je to jakoze, tak to si myslim, Ze to je hodné spatné. “(AT)

......

nemam rada. To je vilastné to jak nds oddélujou, Ze nejsme stejni a pritom jsme vlastné

stejni jak ti co jijou ten lepek. “(A10)

,,Ja jsem nechtéla, aby mé litovali, jak tady spolubydlici mé lituje kazdou chvilku, kdyz jim

suchar...Ona rekla, ze to by jest nemohla, ze to je jiné. “(A10)

Velkym nedostatkem je mald informovanost a neochota pedagog, ktefi se studenty piimo
pracuji a kuchatti, ¢iSnikl v jidelnach a restauracich, jejichz pracovni naplni je pfiprava

jidla a pfedpoklada se znalost zasad riznych diet. Vyskytuji se ale i ochotni kuchafi.

., Tam jako von mi to vari tim zpusobem, Ze mam menicko,... On mi vilastné na email ten
9y
pan posila viatné menicko, vidycky mi k tomu da hvézdicku, co bych mohla mit a kdyz

miizu mit dvé jidla tak si mizu vybrat aj dvé. Z toho ohledu je ten pan hodné vstricny. “(Al)

weeed na tom adaptaku, jak jsem byla, tak jsem méla tuSeni, prosté to tak vypadalo, Ze ty

kucharky vitbec nevi, o co jde. “(A4)

w ... nejsme blbi, jasné a donesli mi to polété, ze to je bez mouky, ale nebylo, protoze mi
Z toho bylo Spatne. Jako urcity problém to je, i ta domluva, kdyz jsem se to snazil nekomu
vysvetlit, ze to je, tak jako jednim uchem tam, druhym ven. Asi nevi, jak zavazny problém to

Jje. “(A5)

., Tak prosté vetsina lidi uz o tom vi. Mé spis tak jako zamrzi, Ze jdu do restaurace a nevi

ani co to je bezlepkova dieta. S takovyma pripadama jsem se setkala. “(AT)
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., ...m€ to prislo, zZe (kuchari) si nechcou ani o tom nic zjistovat, a Ze je nezajimd, kde bu-
deme jist, hlavne at jim nepridavame néjakou starost, prosté. Ono se to musi nastudovat,

Ze a pFijit na to, jak se to ma varit a tak. “(A9)

A 1ty ucitelky, ony mi chtéji davat neomluvené hodiny, zZe jsem prisla z obédu. Jenomze i
kdyz jsem jim Fikala, ja to mam domluvené aj s reditelkou.... Jako ucitelky ze (ndzev skoly)
jo aj ptali se mé na to, ale z (ndzev skoly) ne, to trvalo asi pul roku, Ze jsem jim to musela

furt vysvétlovat... Nakonec to dopadlo tak, zZe si vSichni zvykli. “(A9)

., ...Jako ten cisnik byl takovy jako neprijemny, nevim, jestli je takto porad, nebo zrovna

Jjako na mé, Ze nemiizu, bezlepkovd, Ze dalsi problém ... “(A10)

Kategorie ¢. 12. Kroky vedouci k omezeni socidlniho vylouceni

Kody vedouci ke vzniku kategorie: chybi Cerstvé pecivo, informovat spoluzaky, v restaura-
cich jedno bezlepkové jidlo, jidelny na $kolach, penézni pomoc, jedno jidlo v menze, pod-
pora, nedélat naschvaly, kdyby méli bezlepkové jidlo, zlepseni Skolnich jidelen, vafit na

Skolach, informovat lidi, usnadnit zivot, nelitovat, pomoc od statu.

Informanti navrhuji n€kolik véci, které by jim usnadnili zivot. Pfedevsim by si ptali, aby
bylo celiatikim umoZnéno obédvat ve Skolnich jidelnach. Pfivitali by, kdyby byla
Vv restauracich nabizena bezlepkova jidla a oznacena v jidelnim listku a kdyby bylo vic pe-
karen, které by pekly Cerstvé bezlepkové pecivo. Pomohlo by jim, kdyby se psalo slozeni
na potravinach vétSim pismem. Ptivitali by finan¢ni podporu od statu. A co je také velmi

dulezité, méla by se zvysit vSeobecna informovanost o celiakii.

» Chybi mi Cerstvi pecivo akorat. “(Al)
., Kdyby védeli, jak se ten dotycny citi, tak by to nedélali. “(A2)
,, ...V restauracich, kdyby udelali jedno bezlepkové jidlo, ale poradné... “(A3)

,, Tak urcité, aby o tom byly seznameny jidelny, treba na zakladnich a strednich skolach, o

co jde a aby varili takovym détem, aspon néjaké ty vetsi jidelny. “(A3)

,, ...néjakou penézni pomoc, kdyz je to trosku drazsi. “(A3)
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, Bylo by to fajn, tak jako Ze zatezuje, tak nékteri lidi si dobrovolné vari sami, Ze nechodi
do menz. Tak ja myslim, Ze to neni zase takova hriiza a bylo by to fajn, kdyby tam méli to

Jjedno jidlo treba. To bych urcité ocenila. “(A3)

., ...bylo by lepsi, kdyby se tem déckam nesmali, uz i ta podpora, kdyby ty décka rikaly, jo to
zvladnes, proste, jses dobrd, uz vtom veku, tedkom to mds, pokracuj a bude to dob-

ré. “(Ad)

., ...hlavné na téch zakladkach, aby decka si nedélaly kvili tomu naschvaly, to by bylo su-
per. “(A4)

., ITeba ve veétsi restauraci, kdyby méli bezlepkové jidlo, tam napsané... na jidelnim listku

normalni jidla a pod tim bezlepkové jidla...to by bezlepkariim ulehcilo. “(A4)

., Ale rozhodné bych sméroval, tak k zlepseni do téch jidelen. Vic do jidelen nez do téch
restauraci. Clovék do té restaurace nemusi chodit, tak casto. V tom stiedoskolském véku to
bylo urcité omezeni. “(AD)

., Kdyby to méli moje deéti, tak aby se ve skolach, aby se déckam varilo, protoze ¢im dal tim
vic slysim, zZe je nas vic. “(AB)

,,No bylo by dobré, kdyby vic lidi o tom védélo, si myslim. Jako pro ostatni si myslim, Ze by
to bylo lepsi. “(A8)

., sloZeni psat vsude, a hlavné vétsim pismem, ja nevim, aby uz s tim zacali néco deélat. Ty
penize, kdyby nam prispivali, ja vim, Ze asi téch penéz neni moc, aj v restauracich, aby
zavedli ty menicka, aby to bylo oddélené, aby treba napsali pro lidi s bezlepkovou, mame
tady jenom tri jidla, mné by to stacilo. AbY S tim zacali néco délat. Ja si myslim, Ze téch lidi
Jje ¢im dal tim vic a usnadnil by se jim zivot. “(A9)

,Ja bych byla rada, kdyby nelitovali ty bezlepkove, jako nerozdélovali. A pomoc jako ja
nevim, kdyby mi nedélali chuté, tim by mi pomohli. “ (A10)

,, ...Stdt by mohl pomahat, jako ne Ze tii stovky, nebo dvé stovky.“(A10)

., A Skola by mohla v téch bufetdch, taky treba néco malinkého, treba ten oplatecek. “(A10)

., Mohli by vic informovat myslim ve zprdavach, nebo tak...Nevim jak to dat, aby vedeli lidi o

bezlepkoveé diete. “(A10)



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii

67

6 AXIALNI KODOVANI

Cilem axialniho kodovani je setadit zjisténé kategorie do paradigmatického modelu a od-

halit tak realné vztahy mezi jednotlivymi kategoriemi.

e . intervenujici strategie jed- .
PFiciny jev kontext , ) g ,J Nasledky
podminky nani
“l v, ¢asova naroc-
vyclenénize nost nakup( omezeny vybér
dietni strava Skolnich a mi- P yvy

moskolnich akci

a pfipravy
stravy

chovani a po-
stoj spolec€nosti
k informantim

absence sdilenfi
béhem obéda

vnitfni pocity

kroky vedouci k
omezeni socidl-
niho vylouceni

dlvody poru-
Sovani diety

Skoly

finan¢ni nedo-

dospivajicich

o k
s celiakii state

Casté navstévy
Iékafe a zdra-
votni problémy

Sikana

Tab. 2.: Paradigmaticky model axialniho kodovani

Jevem, tedy ustfedni myslenkou, jsou projevy rizika socialniho vylouceni adolescentl
s celiakii: vyclenéni ze Skolnich a mimoskolnich akci, absence sdileni béhem obéda a Sika-
na. Pri¢innymi podminkami vyvoldvajicimi vznik Ustfedniho jevu je jinakost adolescentli
S bezlepkovou stravou, tedy dietni stravovani a ¢asté navstévy lékare a zdravotni problémy.
Dalsi ptic¢inou je také chovani a postoj spole¢nosti k informantiim a to nejen vrstevnikd, ale
i rodi¢l, pedagogl, zaméstnancli restauraci a jidelen a vefejnosti vSeobecné. Kontextem,
konkrétnim souborem vlastnosti, které jevu naleZi, jsou jednak ¢asova naroc¢nost nakupii
pfipravy stravy a komplikace stim spojené a piedevSim vnitini pocity dospivajicich
s celiakii, vnimani toho co se jim d¢je. Intervenujicimi podminkami, které¢ by mély usnad-
nit, nebo naopak znesnadnit pouziti strategii jednani, jsou v naSem piipadé kroky vedouci
k omezeni socialniho vylouceni. Strategie jednani popisuji reakce na zvladani jevu, jedna
se o duvody poruSovani diety, které se d€li na dva divody. Prvnim diivodem je chut’ na
zakdzané bézné pecivo a druhym dliivodem je snaha zaclenit se do kolektivu vrstevnikl pfi
navstévach restauraci a jinych akcich, hlavné neodliSovat se a byt s ostatnimi. Nasledky
ustiedniho jevu se projevily omezenym vybérem skoly, protoze celiatici preferuji skoly,

které jim umoziuji stravovani ve Skolnich jidelndch a také ubytovani na internatech, coz
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ovSem casto neni mozné zajistit. Dalsim nasledkem na to navazujicim je finan¢ni nedosta-
tek z divodu vysoké ceny potravin a nakladného zajisténi alternativniho stravovani mimo
Skolni jidelnu. Nasledky v tomto piipad¢ také prispivaji ke zvySovani rizika socidlniho vy-
louceni adolescentt s celiakii, pokud se ov§em nejedna piimo o formu socialniho vylouce-

ni, stejné jako je tomu v piipad¢ ustifednich jevi.
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7 SHRNUTI A ZAVER VYZKUMU

Hlavnim cilem vyzkumu bylo zjistit, zda se adolescenti s celiakii citi byt socialné vy-
louceni, pokud ano, v ¢em toto vylouceni spociva a jaké jsou jeho piiciny. Pfi vyzkumu
byla pouzita metoda sbéru dat individualnimi polostrukturovanymi rozhovory s deseti ado-
lescenty s celiakii. Adolescenti byli sdilni, souhlasili bez problému s nahravanim rozhovo-
ri. Rozhovory probihaly Vv pratelském duchu, informanti se ve velké vétSin€ ochotné svérili
se starostmi, které jim Zivot s celiakii a bezlepkovou dietou pifinasi. V prib¢hu pétiletého
obdobi adolescence prochézi déti vyraznym nazorovym vyvojem, ktery je z jejich vypoveédi
patrny. Vysledovat 1ze i rozdily, které koresponduji s délkou doby od diagnostikovani ne-
moci po soucasnost a dale s vékem, ve kterém byla nemoc diagnostikovana. I ptes tyto od-

liSnosti je ve vypovédich informantd, tykajicich se podstatnych bod, mnoho spole¢ného.

Prvnim dilé¢im cilem bylo zjistit, s jakymi problémy se adolescenti s celiakii setkavaji.
Vychazeli jsme z kategorii ¢. 1 — Vy¢lenéni ze $kolnich a mimoskolnich akci, ¢. 2 — Ab-
sence sdileni bdhem obéda, ¢. 3 — Sikana, ¢. 4 — Omezeny vybér $koly, ¢. 8 — Casté na-
vS§tévy lékate a zdravotni problémy. Informace ziskané v kategoriich, ¢. 1 — 4, svédci o so-
cidlnim vylouceni adolescenti s celiakii a to predevs§im z vrstevnické skupiny. Praveé zara-
zeni mezi vrstevniky a jejich ndzory a uznani jsou v tomto vé€ku velmi dtlezité. Z kategorie
¢. 8 vyplyva, ze vlivem zdlouhavé a pozdni diagnostiky adolescenti 1 jejich rodice stradaji.
Socialni pracovnici a 1ékafi by méli byt opatrni pfi podezieni na zanedbavani a tyrani déti,
protoze podvyziva déti mize byt zplisobena nemoci, nikoli Spatnou péci rodict. Evropska
unie definuje socialni vylouceni jako nerovny pfistup jednotlivcl nebo skupin Kk nékterému
Z péti zdrojt spolecnost: zaméstnani, bydleni, socidlni ochran€, zdravotni péci a vzdélani.
Matousek socialni vylouceni definuje jako nedostatecny ptistup ke spolecenskym institu-
cim zajiStuyjicim vzdélani, zdravi, ochranu a zakladni blahobyt. Na zaklad¢ teoretickych
poznatkli a vyzkumu bylo zjisténo, ze problémy, se kterymi se potykaji adolescenti
s celiakii, je mozné nazvat nerovnym piistupem ke vzdélani, socialni ochran¢ a zakladnimu

blahobytu.

Druhym dil¢im cilem bylo zjistit, jaké pocity maji informanti ve chvili, kdy se odliSu-
ji. Vychazeli jsme z kategorii ¢. 9 — Dlivody poruSovani diety a ¢. 10 — Vnitini pocity do-
spivajicich s celiakii. Vnitini pocity informantli zavisi na tom, v jakém véku jim byla ne-

moc diagnostikovana a v jaké fazi vyrovnavani se s touto skute¢nosti nachazeji. Prvni poci-
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ty odpovidaji Soku, litosti a p¥ani byt opét normélni, informanti uvadgji, ze plakavali. Ca-
sem dochdzi ke smifeni se se skutecnosti, n€kteti si dokonce piipadaji 1épe nez ostatni,
protoze jedi zdravé. Z vyzkumu vyplyva, ze pro adolescenty je velmi t€zké vyrovnavat se
s dietou a odolavat chuti na bézné pecivo, protoze bezlepkové pecivo neni zdaleka tak dob-
ré. D¢Ela jim zle, kdyz je lidé lituji a neradi na svou dietu upozoriiuji. Ve spoleCnosti vrs-
tevnikl se nechtéji odliSovat, proto nekteti z tohoto diivodu dietu ob¢as porusuji, naptiklad
kdyz se jde na pivo nebo na pizzu. Chtéji zapadnout do skupiny i za cenu zdravotnich, nej-
Castéji travicich problémd.

Tretim dilé¢im cilem bylo uréit zdroje socialniho vylouceni adolescentii s celiakii. Vy-
chazeli jsme z kategorii ¢. 2 — Absence sdileni béhem obéda, ¢. 5 — Dietni strava, ¢. 6 —
Casova naro¢nost nakupti a piipravy stravy, ¢. 11 — Chovéani a postoj spole&nosti
Kk informantiim a z pragmatického modelu axialniho kédovani. Hlavnim zdrojem socialniho
vylouceni je predevsim postoj spole¢nosti k adolescentiim s celiakii a mala informovanost
spole¢nosti 0 nemoci, nepfipravenost a neschopnost zajistit dietni jidlo ve $kolnich jidel-
nach a zajistit dietni stravovani na Skolnich a mimoskolnich pobytovych akcich. Dietni

stravovani celiatiky vy¢lenuje, ale je to spole¢nost, kdo tuto skute¢nost dovoluje.

Ctvrtym diléim cilem bylo zjistit, zda se informanti kvili své nemoci stali obéti Sika-
ny. Vychézeli jsme z kategorie &. 3 — Sikana. Sest z deseti informantii se setkalo s ikanou,
jednalo se pievazné o ostrakizmus. Odlisnost ve stravovani celiatikii provokovala ostatni
vrstevniky k posmésklim a pokiikovani. Ve dvou piipadech se jednalo o dokonalou Sikanu.
Neni jisté, zda celiakie byla jedinou pfi€inou Sikanovani, ale alesponl v jednom ptipad¢ byla
rozhodné ptic¢inou hlavni. Doslo zde k Gplnému vylouceni obéti z tfidniho kolektivu. To,
zda ostrakizmus pieroste v dokonalou Sikanu, zavisi také na povaze obéti a na tom, jak se
obét’ dokaze branit. Je potieba pedagogicky dohlizet na zacleniovani zaku s celiakii do tiid-

niho kolektivu a preventivné pfedchéazet Sikané.

Patym dil¢im cilem bylo zjistit, jaké jsou postoje a chovani vétSinové spolecnosti
K celiatikiim. Vychazeli jsme z kategorii ¢. 3 — Sikana a &. 11 — Chovani a postoj spolec-
nosti k informantim. Informanti nejcastéji popisuji chovani spoluzaki a zaméestnancti re-
stauraci a jidelen. Reakce spoluzdki a kamaradd jsou riizné, od litovani a snahy pomahat,
pfes nezajem az po ostrakizmus nebo Sikanu. Informanti uvadéji také, ze o né méli kama-
radi strach, naptiklad kontrolovali, zda je jidlo opravdu bezlepkové nebo se snazili jinak

pomahat. Toto chovani je mozno pokladat za pozitivni. Lidé celiatiky kvuli bezlepkové
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dieté Casto lituji. Ucitelé se vétSinou ochotné snazi svym zaktim pomahat, ale neni to pra-
vidlem. Chovani zamé&stnanct restauraci a jidelen je také velmi rizné, od ochoty vyjit
vstfic, pres nevédomé zavazné chyby v piipravé pokrml, po neochotu a nezajem.
Z vyzkumu vyplyva, ze je nedostatecnd informovanost zaki, pedagogii, zaméstnanct re-

stauraci a spole¢nosti vSeobecné, o této nemoci a 0 bezlepkové dieté.

Sestym dil¢im cilem bylo zjistit, jakou formu pomoci informanti preferuji. Vychazeli
jsme z kategorii ¢. 7 — Finan¢ni nedostatek a ¢. 12 — Kroky vedouci k omezeni socialniho
vylouceni. Adolescenti uvadéji, ze by si prali, aby bylo zakim a studentim s celiakii
umoznéno obédvat ve Skolnich jidelnach. Ptali by si, aby byla v restauracich nabizena
bezlepkova jidla a byla také uvedena v jidelnim listku. Hlavni pomoc se tyka tedy zajisténi
dietnich obé&du. Informanti se zminovali také o tom, ze by si ptali, aby se v pekarnach pek-
lo Cerstvé bezlepkové pecivo a aby na potravinach bylo slozeni psano vét§im pismem, pro
usnadnéni nakupovani. Pfivitali by také financni podporu od statu, protoze bezlepkové

potraviny jsou velmi drahé a vétsi informovanost vetejnosti o celiakii a bezlepkové dieté.
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ZAVER

V diplomové praci jsme se zabyvali rizikem socidlniho vylouceni adolescentl s celiakii.
Vyzkum v této oblasti povazujeme za dilezity a aktudlni vzhledem ke stoupajicimu poctu
déti i dospélych osob s diagnostikovanou celiakii. Teoreticka ¢ast v prvni kapitole sezna-
muje se zakladnimi udaji o nemoci a vysvétluje pravidla dodrzovani bezlepkové diety.
Druha kapitola definuje socialni vylouceni, zabyva se predevs§im onemocnénim, jako zdro-
jem socialniho vylouceni. Tteti kapitola se vénuje adolescenci a nemoci jako zatézi
v obdobi adolescence. Hlavnim cilem praktické c¢asti bylo zjistit, zda se adolescenti
s celiakii citi byt socialné vylouceni, pokud ano, v ¢em toto vylouceni spociva a jaké jsou

v

jeho priciny.

Na zaklad¢ studie teoretickych prament a analyzy rozhovoria s adolescenty s celiakii bylo
zjisténo, Ze onemocnéni zvySuje riziko socialniho vylouceni adolescentl s celiakii, infor-
manti se citi byt socialné vylouceni ze stravovacich zatizeni, pfedev§im Skolnich jidelen, ze
Skolnich a mimoskolnich pobytovych akci a z vrstevnické skupiny. Vlivem nemoznosti
zajistit dietni stravovani ve skolnich jidelnach a internatech, maji omezeny vybér $kol. Ri-
ziko socialniho vyloudeni je zvysSeno také socialné-ekonomickou nerovnosti v rodinach
celiatikll. Pfi¢inami tohoto vylouceni je pfedevSim postoj spoleCnosti k adolescentim s
celiakii a mala informovanost spolecnosti 0 nemoci a bezlepkové dieté. Zavér je pouze

popisny, mapuje problém a nelze jej zobecnovat na v§echny adolescenty s celiakii.

Pro praxi socialnich pedagogt pro eliminaci rizika socialniho vylouceni celiatiki doporu-
cujeme zajistit v&tsi informovanost pedagogickych pracovniki a zaméstnanct restauraci a
jidelen o dietach. Legislativné uzakonit povinnost $kolnich jidelen zajistit stravovani zaki
a studentl s dietnimi potfebami. JiZ pfi planovani Skolnich pobytovych akci vybirat mista
pobytu s ohledem na moznost stravovani vSech zaku ve tiidé. Dohlédnout na zaclenovani
celiatikll do tfidniho kolektivu a zabranit tak jejich vylouceni. Dal$i doporuceni, které by
pozitivné ovlivnilo zafazeni celiatiki do Skolniho kolektivu je organizovani informativnich

besed, pod vedenim dietnich specialisti na téma zdravé vyzivy a specidlnich diet.
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PRILOHA P I: ROZHOVOR S DIVKOU S CELIAKI{ - A2
Rozhovor: Divka, 15 let — informant A2

20.9. 2014

Dam ti otazku. CitiS se diky celiakii néjakym zpiisobem vyloucena?

Jako jo, prosté, ze nemuzu byt v tak velkém kolektivu lidi, Zze nemtizu chodit do riiznych
restauraci, zapojovat se do rtiznych party, jako oni, jenom skrz to jidlo, nemtzu jezdit na

n¢jaké vEétsi vylety s nima tieba nebo tak, malokdo mi uvaii bezlepkové pro me.
Takze kam jsi tfeba chtéla jet, kam jsi nemohla a kde to neslo?

Chtéla jsem jet na lyzatsky kurz, na zakladni Skole, pak nebo tfeba k mofi jsem chtéla jet

na vylet, na rizné vylety prosté co byly se skolou.

A snazili jste se to néjak domluvit? Zavolat tam jako kdyby to prece jenom neSlo?

Treba na ten lyZak, kdyZ zavolas primo na to ubytovani.
Jo, ale Ze ne, Ze je to straSné naro¢né, nebo néco.
Jak se zmeénil tviij Zivot po sdéleni diagnézy celiakie?

Docela dost, ja jsem zjistila, Ze uz to budu mit v uvozovkach na dozivoti, Ze nebudu mit
zivot jako ostatni lidi, Ze nebudu moct prosté asi polovinu jidel, co mam rada, Ze nas to
bude stat tak dvakrat tolik, Ze nebudu moct jezdit na né&jaké ty vylety, to uz jsem fekla, jak
jezdi normalni décka, ze se tam mizou normalné stravovat, ale ze budu muset potad sledo-

vat, v ¢em je mouka a v ¢em ne.
Jak dlouho tu celiakii vlastné mas?
Dva roky.

Dva roky, takze to uz ses tak trochu naucila, co miZes, co nemuzes. Do té doby jsi

musela ¢ist to sloZeni.

Jo.

TakzZe beres ten Zivot jakoby tézsi, nebo jak?
Je tézsi.

Mas s tou celiakii spojené zdravotni problémy jiné?



Osteopordzu.

Osteopordézu mas a musis uzZivat néjaké 1éky?

Jo.

Jako vapnik asi ti'eba.

Ano.

Dobre. A méla jsi néjaky tiraz spojeny s tou osteoporézou.
Jo, nohu, Dvakrat nohu, nebo tfikrat.

Da se Fict, Ze je to nasledek té celiakie?

Mhm.

Ale tak hlidaji té, mélo by to byt ted’ka lepsi, kdyZz bude$ uZivat néjaké vapniky a po-
dobné. A dalsi otazka. Stravuje$ se béhem $kolniho tydne, ve $kolni jidelné, a pokud

ne, tak jak se stravujes?
Ve skolni jidelné.

Ve $kolni jidelné. MuZes se stravovat. A ted’ jsi vlastné na stiredni $kole, tam ti vari

bez problémi.
Mhm.
KaZzdy den, tak to ma byt, a kdyzZ to bylo na zikladce, tak to ti varili?

Na zakladce mi vafili jednou, dvakrat tydné a to jenom urcity jidlo, tfeba jenom jsem méla

polivku. Jinak mi vatfila mambka.
Takze to bylo horsi.
A to jsem tam nosila jesté svoje jidlo, aby mi méli z ¢eho vafit.

Ted’ na stiredni je to dobré. A pokud jdou kamaradi (spoluzaci) do jidelny (restaura-

ce), kde se ty nenajis, co v té dobé délas?
Jdu tam s nima.

Jde$ s nimi i tam, kde se nenaji§?

Mhm.

TakZe to porusujes? A snaZi§ se vybrat aspon néco, jako aby to bylo co...?



To jo, snazim, ale ono to nejde, to fakt to nejde, takze to udélam...
Vatris si jidlo sama a umis si upéct také pecivo?

Mamka.

Mamka. Nevafis si, nepeces.

Mhm. Ano.

A dalsi otazka. PoruSuje$ nékdy zamérné dietu. Pro¢? Ty uZ jsi vlastné Fekla. Porusu-

jes. A proc vlastné?

Protoze né¢kdy fakt, neni co jist, a ten hlad je prosté vétsi nez ta vile védét, ze to nemizu.
A vi§, jaké jsou nasledky, kdyZ bys tu dietu nedodrzovala?

Jo, tak tfeba nemusim mit déti.

A nerikala sis tieba, Ze to vydrzis, nez ty déti budeS mit?

No tikala, ale prosté...

Ale, tak ted’ to bude tieba lepsi, kdyZ ti na té stfedni vari a uz je taky vic restauraci,
kde se da néco vybrat. Prece jen ta doba jde dopredu. Mas ten pocit, Ze je to lepSi nez

ti‘eba pied dvéma rokama?

Jo, jo.

Meéla jsi né€kdy kviili své dieté problémy se Sikanou?
Ne.

Ne, dobre.

Méla jsi nékdy pocit, Ze se k tobé lidé ve tvém okoli (kamaradi, spoluzaci) chovaji
Z duvodu tvé nemoci odliSné? V ¢em tato odliSnost spocivala?

Jo, tfeba néco jsem chtéla, tfeba jen kousicek, vim, ze by mi to nic neud¢lalo, tieba oni mi
rekli, tfeba Ze, oni se mi vysmali, ne to nemuizes, tam je mouka. Kdyby to tekli tieba nor-
maln¢ tfeba, vi§, Ze to nemuzes, je to pro tvoje zdravi, ze jako vydrz to. Tak bych to brala
jinak.

Myslis si, tifeba to nemysleli Spatné, tieba...

Ne, kdyby to bylo jinak, tak pochopim to, ale to bylo, tak Ze...



Jak to na tebe piisobilo? Ze to délali schvalng, nebo v dobré viie?
V dobré¢ vite bych netekla, to déla opravdu jedna kamaradka, které...
Ovliviiuje néjak tvoje choroba navazovani partnerskych vztaha?
Ne.

Chodis s klukem?

Jo, snazim se to brat takové, jaké to je.

To je dobie. Mas néjaké obavy z budoucnosti ve spojitosti s celiakii (zaloZeni rodiny,

rodinného Zivota, rozpoctu, zaméstnani)?

Toz to, jako jak budu vychéazet vlastné aj s tim rozpoctem, s t€éma penézi, to zdravi, jestli
na to budou penize, kdyz budu muset uzivit sama sebe a kdyz budu mit déti, prosté, nebo

nevim, nebo déti, které budou mit uplné to samé, tieba.

Treba ano a tieba ne.

To je tak tézky prosté ten zivot, Ze nemuzu, to, to, to.

A to zaméstnani, o tom jsi premyslela?

Mam vlastné tu osteoporozu, ja nemizu délat néjakou praci, ve které budu stat, nebo tak.
Jakym zpiisobem vysvétlujes, jakou mas dietu a co potiebujes?

Ze nemiizu prosté mouku, vyrobky z pseniéné mouky, ...

Pecivo, téstoviny...

Ze nemiizu to, co normalni lidi, Ze si musim nosit své vlastni vyrobky nebo jidlo sebou.
V té restauraci se néco da vybrat, hranolky, ryze taky, Ze jo, akorat...

To omrzi.

No, omrzi, ale je to takové provizorni ieSeni, kdyZ se musi§ stravovat v restauraci.

Anebo si vybirat restaurace, ob¢as se najde néjaka, kde se bezlepkové da najist.

Jakou podporu bys uvitala, pokud viibec néjakou pomoc chces? Podporu tieba od

spoluzakii, od uditeli, v jidelné, ted’ ti tieba vari, ale dFiv ti nevafrili, to bys asi uvitala,

kdyby to varili, Ze? Asi by bylo lepsi, kdyby varili tém détem ve Skolach, Ze?



No, urcité, kdyz to nemaji takhle lehké, musi chodit dom zatéZovat ty rodice, néktefi tieba

nejsou furt doma, takze jim tfeba nikdo nic neuvaii. A co pak maji délat.

A jeSté se té zeptam, vybrala sis tu stiedni Skolu podle toho, jestli ti budou varit nebo

nebudou?

Ne. My jsme to ani neveédéli, pak jsme tam pfisli a zjistili, Ze je nds tam asi sedm. Takze

nam vaii normélné a nemusime kupovat ani nic, vaii ndm sami.

A co se tyCe spoluzaku, Fikala jsi, jak se chovali, kdyZ jsi chtéla ochutnat, myslis si, Ze

by bylo lepsi, kdyby o tom néco védéli, kdyby byla néjaka vétsi osvéta?
Kdyby vedéli, jak se ten doty¢ny citi, tak by to nedélali.

Tak to je v§echno, ja ti moc dékuju za rozhovor.



PRILOHA P II: ROZHOVOR S DIVKOU S CELIAKII — A3

Rozhovor: Divka, 20 let — informant A3

20.9. 2014

TakZe (jméno), budu ti pokladat teda otazky, prvni je: CitiS se diky celiakii néjakym

zpuisobem vyloucena?

Tak ja si myslim, Ze ted’ka uz moc ne, spis diiv, kdyz jsem byla mladsi, kdyz to décka ne-
chapaly, kdyz nevéde€ly, o co jde, kdyz jsme Sli do skolni jidelny, nékteré décka mi zavide-
ly, nékterym déckam vadilo, Ze jdu doptedu v fad¢€, protoze uz jsem to méla nachystané,
kuchatky na mé volaly, at’ jdu, at’ nestojim tfeba celou fadu. Décka byly tfeba nékteré na-
Stvané. Bylo to takové zajimavé, no prosté, nechéapaly to, kdyz byly mladsi. A ted’ka mi
piislo, tfeba na stfedni Skole, tfeba, ze to vSichni chapali, nikomu to nevadilo, podle toho

V jakém jsem kolektivu.
Jak se zménil tviij Zivot po sdéleni diagnozy celiakie?

Zmeénil, ur¢ité. Nemohla jsem jezdit na vSechny tdbory nebo se to muselo vSechno fesit
doptedu, co tam budu jist, volat se na hotel, jestli mi budou vafit, jestli to n&jak jde zatidit,
vlastné vSechny Skolni akce se musely fesit dopfedu a obtelefonovavat, musela jsem si vo-

zit svoje jidlo tieba, 1 do jidelny jsem si musela nosit svoje jidlo.
Stalo se ti, Ze jsi nékam nemohla jet, kviili tomu?

Urcite se to stalo, Ze jsem si tfeba musela vybrat tabor, ktery mé vezme, Ze vi, o co jde, Ze
s tim jako, Ze byli obezndmeni. Nékteti se obraceli zady, jako by nechtéli brat nékoho ta-

kového, kdo mé takové nevyhody, nebo takhle.
TakZe se zivot zménil. Zménil se a prineslo ti to i néco pozitivniho tieba?

Tak urcité, jsem se zacala vic zajimat o to co jim, dfiv mé& to, samoziejmé déti to moc nete-
81, kdyz jsou mladsi nebo tak, ale ted’ka vim, Ze jim zdravéji, tieba néjaké véci, chodim do

zdravé vyzivy, tak mi tam tfeba poradi rizné véci i tak. Myslim si, Ze trochu jo.

StravujeS se béhem Skolniho tydne ve Skolni jidelné? Ty jsi ted’ka uz na kolejich, tak,

mas tam moZnost néjakého stravovani? A pokud ne, tak jak se stravujes?

Na (nazev Skoly) mi vafili, tam to nebyl problém. Ale ted’ka, kdyz jsem na vySce, tak s tim

nejsem jesté moc seznamena, ale vaiim si vétsinou, ale uz jsem byla i v menze, ale asi si to



budu muset hlidat, vafit mi urcité¢ zvlast nebudou, takze si budu muset vybirat jidla, ktera

budu moct, asi jich moc nebude, ale snad nékdy jo.

Pokud jdou kamaradi (spoluzaci) do jidelny (restaurace), kde se ty nenajis, co v té

dobé& délas?

Urcité byly situace, kdy décka chtély jit, tfeba ze tiidy, do pizzerie a ja jsem nemohla, tak
jsem si dala salat, ale ten moc nemusim, nebo jsem si dala néjaké piti a bavila jsem se
S nima normalné a nevim, jakoze, §la jsem s nima, Jako, ze bych nesla, to ne, ale nemohla

jsem si tam nic dat, tieba, zrovna v pizzerii je to t¢zké.

Vafris si jidlo sama a umis si upéct také pecivo?

Vaiim si sama jidlo, néjaké jednodussi jidlo, ale chleba si umim upéct v pekarné, tu mame
doma, ale samotny, jakoze bych ho pekla v troubg, to jsem nezkousela.

A délas to?

Ne, podle mé& je lepsi chleba kupovany, 1 kdyz je drazsi, ale je lep$i teda asponn mé vic

chutnd. Kdyz uz, tak jim krekry, kdyz uz jsem, jako, ze ty mi taky chutnaji.
PoruSujes nékdy zamérné dietu. Proc?

Ze zacatku jsem to drzela velmi, jako Ze fakt jsem to drZela, vSechno jsem si Cetla a ted’ka
v posledni dobé, poslednim rokem tfeba sem tam poruSim, mam povolené od lékare, Ze
jednou za ¢as mizu porusit, protoZze mi dé€lal test, zjistil, Ze na to nejsem zas tak moc na-
chylnd, Ze mi to hned néco nezplisobi, Ze by mi to hned nicilo stfeva, tak ze jednou za mé-
sic, za dva si dam n¢jaké jidlo, kdyz vyloZené ho chci, tak klidné si ho dam. Ale ne Ze bych

to kazdy den porusovala, to urcité ne.
A proc to teda porusSujes? ProtoZe na to mas chut’?

Na to mam chut’ a nevim, ono to bezlepkové jidlo neni tak stejné jako to normalni a pro ty,
co to dostanou, celiakii pozdé&ji, a uz vi jak to normalni jidlo chutna, tak je to podle mé

slozité. Cim pozdgji se to zjisti, tak je to, podle mé, pro toho ¢lovéka vétsi nevyhoda.

Asi bys uvitala, kdyby se pro celiaky dalo sehnat takové jidlo, které chutna stejné ja-

ko normalni.



Ano, kdyby to, ono to asi neptijde, protoze to je jinsi sloZzeni t€ mouky jako té normalni, ale
mohlo by se to néjak, pokusit udélat n¢jak. Nebo alespon v restauracich, kdyby ud¢lali jed-

no bezlepkové jidlo, ale pofadné, né¢ jakoze brambory a maso, to ma kazdy, ze.
A trochu jina otazka. Méla jsi nékdy kviili své dieté problémy se Sikanou?

Jak jsem fikala na té zakladni Skole tak, bylo pro mé nepfijemné, kdyz jsem S§la pied tu
fadu na to jidlo a ty décka na mé tvaly, co to délam, ale j& jsem to méla domluvené s téma
kuchaikami, Ze mi to udé€laji na tu urcitou prestavku, kdy jsem méla volnou hodinu a Ze si
muzu jit rovnou k okynku, takze to bylo takové neptijemné. Ale vylozené, Ze by se mi za to

nc¢kdo smadl, to asi ne, nebo jako by mi néjak ubliZzoval, to ne. J4 si to tak asi moc neberu.

Meéla jsi nékdy pocit, Ze se k tobé lidé ve tvém okoli (kamaradi, spoluzaci) chovaji
Z diivodu tvé nemoci odliSné? V ¢em tato odliSnost spocivala?

Ja myslim, Ze odli$n¢ asi ne, ale tfeba mé& moje nejlepsi kamaradka (jméno) jakoze kontro-
lovala, jestli je to, jakoze fakt bezlepkové, jako, ze méla o mé strach. Ale odlisné jako Ze
asi ne. Jakoze oni se starali o sebe a n¢jak jako to nevnimali tieba, tfeba mi bylo neptijem-
né, kdyZz mi nabizeli suSenky a takové riizné véci: Vem si. Ja to nemlzu. Ale ptali se mé
tteba dvacetkrat, jako kdyby uz védéli, prosté, ze to nemuizu, ale vzdycky se mé zeptali. To

bylo takové zajimavé.
Proc¢ to délali?

J& nevim, jestli jim to nedochéazelo nebo se citili blb&, kdyZ vS§em nabidli a m¢ ne, jako,

nevim.

Ovliviiuje néjak tvoje choroba navazovani partnerskych vztaha?

Ja st myslim, ze ne.

Nemas s tim vibec Zadny problém, tieba néjaky kluk, se kterym chodis, to vi, a ak-
ceptuje to a nedéla mu to problém.

Ne.

Dobi‘e. A mas néjaké obavy z budoucnosti ve spojitosti s celiakii (zaloZeni rodiny, ro-

dinného Zivota, rozpoctu, zaméstnani)?



N¢jak jsem o tom moc nepfemyslela, jako samoziejme, Zze bych nechtéla, aby moje déti
m¢ely celiakii, jako byla bych rada, kdyby ji nemély, ale tak n&jak to moje piesvédcéeni ne-

zméni, mit déti, takze bud’ ji budou mit, nebo ji nebudou mit, néjak to fesit nebudu.
A néjaké jiné obavy, tieba kviili zaméstnani, nebo takhle nemas?

Kviili zaméstnani.

Kdybys tfeba musela cestovat?

Ja myslim, Ze ted’ to jde vSechno doptedu, a Ze vSude se da najist n¢jakym zplisobem, néjak
se to vyresit aspofi. Maximalng, tak tfeba v zahrani¢i kdybych chtéla pracovat, nevim, nad

tim jsem neptfemyslela.
Jakym zpiisobem vysvétlujes, jakou mas dietu a co potiebujes?

Vysvétluju to zajimavé, nékteti lidi tfeba vi, n€ktefi lidi, fikaji, Ze vi, o co jde, ale netusi
vibec, co vSechno se pod tim skryva, jako, ze nemizu mouku, je jedna véc, to dejme tomu
polovina lidi pochopi, kdyz jim to feknu, Ze nemGzu mouku, ze nemizu téstoviny, ale oni
si neuvédomi tfeba, Ze v té omacce je taky mouka, ze se to vlastné zahustuje a takhle, tak
je to takové tézké. Nebo kolikrat Ze jako bych chtéla néco bezlepkového a oni mi nabidnou
oplatky, jako v obchodé¢, ve zdravé vyzivé jsem se ptala. To nemlzu zrovna toto. A takové
rizné, nevim. Je to n¢kdy tézké. Nékdo tomu pofaddné nerozumi jako kdyby. Takze je to

tézké, to vysvétlovat. Nevim.

Jakou podporu bys uvital, pokud viibec néjakou pomoc chces$?

Tak urcité, aby o tom byly seznameny jidelny, tfeba na zékladnich a stfednich Skolach, o co
jde a aby vatili takovym détem, aspon né&jaké ty vétsi jidelny. A ja nevim, tfeba néjaky,
néjakou penézni pomoc, kdyz je to troSku drazsi.

Kdyz sis vybirala stfedni Skolu, nebo i vysokou §kolu, vybirala sis také podle toho,

jestli se bude$ moct stravovat?

Stfedni Skolu urcité, to jsem vybirala jidelnu, ktera vafi bezlepkové. Prece jenom tam je to
odpoledni vyu€ovani a cestovat domt a najist se to nebylo docela redlné a vafit si na druhy
den to je taky docela zatéz si myslim, ale na vySce si vaiim sama. Ta vySka to uz si nejde

tak jako vybrat, kdyz jsou dv¢ takové Skoly vysoké v zemi, to uz.

A zatéZuje té hodné to vareni? Nebo bys uvitala, kdyby v té menze jedno jidlo bylo?



Bylo by to fajn, tak jako ze zaté¢zuje, tak nekteti lidi si dobrovoln¢ vaii sami, ze nechodi do
menz. Tak ja& myslim, Ze to neni zase takova hriiza a bylo by to fajn, kdyby tam méli to

jedno jidlo tieba. To bych urcité ocenila.

Dobre. Napada té jeSté néco, co bys chtéla Fict na toto téma? Co té na tom Stve, nebo

tak. Nemas nic?

Ze zacatku, kdyz jsem to zjistila, Ze mam tu celiakii, tak m¢ to jakoze, nedokazala jsem si
to predstavit, jak to bude, v té dob¢ to nebylo ani tak znamé, ty potraviny nebyly ani tak

k sehnani, jakoze nemoct si koupit pe¢ivo, kdyZ jdu rano do $koly, tak to.
Kolik ti bylo let?

Dvanact mi bylo. Takze to bylo na zakladni Skole, nebo décka §ly vSichni do bufetu a Sly si
koupit, ja nevim né&jakou ¢okoladu, ty¢inku, ted’ ja jsem nevédé€la, jestli to mizu, poradné

ze zacatku a tak, jakoze bylo mi to lito a tak. Ale dobré, myslim, Ze.
UZ ses to naucila.
Jo.

Dobfre, dékuji ti za rozhovor.



