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ABSTRAKT

Bakalatska prace se zabyva psychosocidlnimi aspekty u osob trpicich celiakii. Teoreticka
¢ast se v prvni a druhé kapitole vénuje charakteristice samotné nemoci a bezlepkové diety.
Tteti a Ctvrta se zabyva psychickymi a socialnimi aspekty v souvislosti s celiakii. Prakticka
cast se sklada z kvalitativni studie formou polostrukturovanych rozhovort. Cilem této pra-

ce je zjistit, jak celiakie ovliviiuje zivot dospelych osob s celiakii v psycho-socialni oblasti.

Klicova slova: celiakie, bezlepkova dieta, lepek, psychické aspekty, socidlni aspekty

ABSTRACT

This bachelor’s thesis is focused on psychic and social aspects of people with celiac disea-
se. In the first and second chapters, the theoretical part deals with the characteristics of the
disease and the gluten-free diet. The third and fourth chapters deals with the psychological
and social aspects of celiac disease. The practical part consists of a qualitative study in the
form of interviews. The aim of this thesis is to find out how celiac disease affects the lives

of adults with celiac disease in the psychosocial area.

Key words: celiac disease, gluten-free diet, gluten, psychic aspects, social aspects
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UvVOD

Bakalatska prace pojednava o problematice psycho-socialnich aspektti u dospélych osob,
které trpi celiakii. Celiakie, nékdy zndma také pod nazvy celiakalni sprue nebo glutenova
enteropatie, je autoimunitni onemocnéni spojené s nesnasenlivosti lepku a jedinou moznou
1é¢bou je celozivotni dodrzovani bezlepkové diety. Pocet nové diagnostikovanych osob
s celiakii stale ptibyva, ackoliv spousta dalSich Zije se zatim nediagnostikovanou celiakii.
Stanoveni diagn6ézy muze byt leckdy obtiznym procesem, vzhledem k ¢astym nespecific-
kym ptiznakim, které se objevuji zejména u dospélych pacientl. Celiakie neovlivni ne-
mocného jen po zdravotni strance, ale zasdhne ho i v psychické a socidlni oblasti. Musi se
ptizplsobit novému dietnimu rezimu a naucit se nékteré véci fesit jinym zplisobem, nez jak
byl doposud zvykly. Mizeme fict, Ze jde stale o aktudlni téma, které je pfedmeétem mnoha
vyzkumi, a i kdyZz je povédomi o této chorobé mezi Sirokou vefejnosti vyssi nez

v predchazejicich letech, informace jsou mnohdy zkreslené ¢i neptesné.

Motivaci k vybrani tématu této prace bylo setkani s nazory, ze celiakie je zalezitost spiSe
déti, ackoliv pravdou je, Ze se mize u ¢loveka projevit v jakémkoliv véku. Proto jsem se
rozhodla svou bakalafskou praci zaméftit na osoby dospélého veéku. Dale to byl vyskyt osob
s celiakii mezi mymi prateli a rodinou, a proto jsem svou bakalafskou praci brala i jako

zpiisob, jak se dozvédét vice o jejich onemocnéni a porozumét 1épe tomu, co prozivaji.

Bakalaiska prace je rozdélena na teoretickou a praktickou ¢ast. Prvni kapitola teoretické
casti se zabyva charakteristikou samotného onemocnéni. Druha kapitola je zamétfena na
bezlepkovou dietu, ktera je v soucasné dobé jedinou moznou lé¢bou pro osoby s celiakii.
Treti a Ctvrtd kapitola pojednava o psycho-socidlnich aspektech, které se poji k tomuto

onemocnéni.

Prakticka ¢ast nejprve uptesituje pouzitou metodologii vyzkumu, stanovené vyzkumné cile
a vyzkumny soubor. V dalSich ¢astech probiha analyza a interpretace dat ziskanych od
participant v prub¢hu vyzkumného Setfeni. Hlavnim cilem bakalafské prace je zjistit, jak

celiakie ovliviiuje zivot dospélych osob s touto nemoci.
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I. TEORETICKA CAST
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1 CELIAKIE

1.1 Definice

Celiakie, nebo také celiakdlni sprue ¢i glutenova enetropatie, je autoimunitnim onemocné-
nim, které zptsobuje trvald nesndsenlivost glutenu neboli lepku, coz je hlavni bilkovinna
¢ast pSenice, zita a je¢mene. ,,Jde o geneticky podminénou ztratu oralni tolerance na jeho
Stepné produkty (peptidy), které vyvolavaji u geneticky disponovanych jedinci trvalou
tvorbu protilatek k temto peptidiim, a poté i k nékterym vlastnim bilkovinam lidského orga-
nismu (autoprotilatek). “ (Fri¢, Mengerova, c2008) Pokud se lepek objevi v tenkém stieve,
zacnou se tvofit v podslizni¢ni vrstvé tenkého stieva protilatky, a zaroven dojde k reakci,
ktera je vyvolana T-lymfocyty, specifickymi buiikami imunitniho systému. Vlivem této
reakce dojde k poskozeni sliznice tenkého stieva, a zaroven dojde k uvolnéni tkanové
brovska et al., 2015, s. 33) Krom¢ zmén na sliznici tenkého stfeva, se vyskytuji i nemoc-
nych dalsi ptiznaky, které jsou pro toto onemocnéni typické. U déti jsou to prijmy, zvra-
ceni, nadymani, bolesti bficha, vystouplé biicho nebo zpomaleni télesného a dusevniho
vyvoje. V ptipadé dospélych pacientl typické pfiznaky chybi, nebo jsou neurcité, a vysky-
tuji se spise atypické projevy, jako naptiklad pfed¢asna osteopordza, ibytek na vaze, ané-
mie vznikajici z nedostatku zeleza, nadmérna Unava, Casty vyskyt aftii v dutiné Ustné, 0z-
kostné poruchy a deprese, neplodnost, opakované potraty, snizend tvorba spermatu nebo

impotence.

Nové€ diagnostikovanych ptipadl celiakie celosvétové pribyva, avSak stale je ve velkém
mnozstvi pfipadii odhalena pozd¢ a predpoklada se, Ze u vétSiny nemocnych nebyla celia-
kie dosud diagnostikovana, 1 kdyZ se dnes vénuje zvySena pozornost rizikovym skupindm
pro toto onemocnéni. Pokud neni nemoc diagnostikovédna, a tim padem neni dodrZzovana
lécba, nemocny je vystaven riziku rozvoje pfidruZzenych autoimunitnich onemocnéni a
komplikaci, které mohou byt az Zivot ohroZujici. Jedinou soucasnou 1é€bou celiakie je do-

drzovani bezlepkové diety. (Vranova, 2013, 103, 105 - 106)

Vyskyt celiakie je v Ceské republice odhadovan na 1:100 — 1:200, coz znamené 50 000 —
100 000 osob trpici celiakii. Navzdory tomuto &isl, je v gastroenterologickych poradnach

sledovano jen néco kolem 6000 — 9000 pacientl. (Gabrovska et al., 2015, s. 34))
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1.2 Etiologie

Dulezitym faktorem pii vzniku celiakie je genetika. Ukazalo se, ze 98 az 99 % postize-
nych vykazuje dédi¢né znaky. Jedna se o ptritomnost dvou druhli povrchovych antigent
leukocytii, konkrétné HLA-DQ2 a HLA-DQS. Pokud je pfitomny i jen jeden z nich, pfi
poziti lepku dochazi k imunologické reakci, ktera je typicka pro celiakii. To ze je ¢lovek
nositelem téchto genetickych znakti vSak neznamena automaticky rozvoj celiakie. V nasi
populaci ma tyto znaky asi kazdy tieti ¢lovek, ale nemoc propukne jen u jednoho az dvou

procent. (Bass et al., 2013, s. 14 — 15)

Za hlavni pfi¢inu celiakie povazujeme lepek neboli gluten, coz je lepiva bilkovina, kterou
muzeme najit v obilnych zrnech. MnozZstvi lepku obsazené v zrné ovliviiuje vlastnosti
mouky, kterd je produktem téchto zrn. Lepek napoméha lepSimu propojeni slozek tésta, ke

kterému dochazi po pridani vody a dlouhodobym hnétenim. (Bass et al., 2013, s. 13)

V zrnech bilkovin mizeme nalézt rizné bilkoviny, konkrétné¢ albuminy, globuliny, glute-
niny a prolaminy. A pravé posledni dvé zminéné bilkoviny tvoii gluten. Gluten se nachazi
zejména v endospermu obilného zrna, kde je spojen se Skrobem, coz je pfi¢ina toho, Ze
obilné skroby ¢asto obsahuji stopové mnozstvi lepku. Na rozdil od glutenu, je Skrob roz-
pustny ve vodé, proto se daji tyto dve slozky od sebe oddélit. Lepek je tedy tvoten gluteni-
ny a prolaminy, které¢ v§ak maji rliznou toxicitu. PSeni¢né prolaminy nazyvame gliadiny,
zitné hordeiny, v je¢menu nalezneme secaliny, v ovsu aveniny, v kukufici zeiny a v ryzi
oryzeiny. Né&které z nich, predevSim gliadin, hordein a secalin obsahuji sekvence, které
vyvolavaji tvorbu protilatek, a ty zodpovidaji za vznik celiakie. (Kohout, 2008, s. 113).
V ptipad¢ aveninii neni jednoznacné prokazéano, zda jsou ¢i nejsou Skodlivé pro osoby
s celiakii. Ali (2015, s. 43-44) tvrdi, Ze Cisty oves by nemél byt fazen do skupiny potravin,
které jsou nebezpecné pro Cloveka s celiakii. Oves ve své nejcist§i forme nepredstavuje pro
celiaky problém, avSak pfi procesu zpracovani obilnin, je Casto kontaminovan jinou obilni-
nou, ktera lepek obsahuje, a tim se stdva pro celiaky nevhodnym.

V piipadé dospélych osob, byva spoustééem celiakie Casto urcity stresovy podnét, ktery

Mrwe

tahovanou infekei ¢i urazy. (Gabrovska et al., 2015, s. 33)
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1.3 Klinicky obraz

Projevy prvnich ptfiznaki mizeme obvykle pozorovat zhruba po 3—6 mésicich od doby,
kdy jedinec zacal pfijimat stravu obsahujici lepek, a konzumoval ji pravidelné. Vyjimecné
se prvni ptiznaky objevi uz po n¢kolika tydnech. Existuji ale i jedinci, u kterych se ptizna-
ky objevi az po pravidelné konzumace lepku, ktera trva i desitky let. U nich se celiakie
projevi az v dosp€lém veéku, a u malého procenta nemocnych jsou piiznaky natolik mini-

malni, Ze u nich neni celiakie diagnostikovana nikdy. (Mozna, 2006, s. 17, 24)

Ptiznaky u osob trpici celiakii jsou velmi riznorodé. Projevuje se typickymi stievnimi pfi-
znaky, a to zejména v détském véku, ale také priznaky mimostfevnimi. Mezi pfiznaky u
déti, které trpi celiakii, mizeme zahrnout celkové neprospivani, nepfibyvani na véze, na-
fouknuté bficho, kiece a bolest bficha, plynatost, mastné, objemné a zapachajici stolice
nebo svétlé prijmy, které vedou do stavu podvyzivy, ¢i ztrata chuti k jidlu. Doprovodnym

ptiznakem muze byt také anémie, které vznika z nedostatku zeleza. (Mozna, 2006, s. 17)

Vyse uvedené ptiznaky u dospé€lych osob nekdy zcela chybi, nebo jsou nespecifické a mo-
hou byt pfisuzovany jinému onemocnéni, napt. bolesti bficha nebo zvraceni. Objevuje se
vetsi vyskyt mimosttevnich ptiznakt,, mezi které zahrnujeme ptred¢asnou osteopordézu spo-
jenou s rizikem zlomenin dlouhych kosti, ubytek na vaze, Casty vyskyt aftd v dutin€ ustni,
anémii v diisledku nedostatku Zeleza, kterd nereaguje na standardni 1écbu, onemocnéni
nervového systému, neplodnost, opakované potraty, menstruacni poruchy, snizené tvorba
spermatu, impotence nebo nadmérnd a pietrvavajici tnava. (Vranova, 2013, s. 106) Celia-
kie se také Casto poji s nékterymi psychiatrickymi a neurologickymi obtizemi. Nejcastéji
jsou to uzkosti, podrazdénost, deprese, migrény, periferni neuropatie, epilepsie nebo boles-
ti hlavy. Na rozdil od ostatnich ptiznakd, se tyto nezlepsi ani po zavedeni bezlepkové die-

ty. (Ali, 2015, 5. 51)

Typické ptiznaky se projevuji pouze u klasické formy celiakie, kterou trpi asi 10% vSech
osob s celiakii, ale napt. u silentni formy nemocny nepocituje Zadné ptiznaky, a celiakie je
prokazatelna jen pomoci krevnich testli a biopsie, coz znesnadiuje diagnostiku. U atypické
formy celiakie se pfiznaky mohou projevit prakticky kdekoliv, napf. na ledvinach, jatrech
nebo pohlavnich orgénech. (Bass et. al., 2013, s. 20-24) Dalsi formou mtZe byt Duhringo-
va herpetiformni dermatitida. Tato forma je charakteristickd vyskytem svédivych puchyi-
ka, které se objevuji nejCastéji na loktech, kolenou, hyzdich, v kstici, na zaddech nebo

v podpazi. Mitize byt také piidruzena ke klasické formé celiakie. (Cervenkova, 2006, s. 13)
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1.4 Diagnostika

Vsechny soucasti diagnostiky celiakie jsou urceny spole¢nostmi pro détskou gastroentero-
logii a vyzivu (evropska spolecnost nese zkratku ESPGHAN). Téchto urc¢enych kritérii se
1€kati drzi i v ptipadé diagnostikovani dosp€lé osoby. Plivodni kritéria urovala provadéni
tfi biopsii tenkého stfeva, nicméné po objeveni specifickych protilatek doslo k Gpravé, a
nyni pacient podstupuje pouze jednu biopsii a vySetfeni hodnot sérologickych markert.

(Kohout, 2006, s. 325)

Prvnim vySetfenim pfi podezieni na celiakii byva krevni vySetieni, které by mélo potvrdit
pritomnost protilatek (imunoglobuliny, zkratkou Ig). Nase télo vyuziva k obrané protilatky
IgA nebo IgG. Pii diagnostice celiakie jsou dileZité piedev§im protilatky IgA. Tyto proti-
latky se tvoti hlavné na sliznicich lidského téla a jsou vyznamnou obrannou proti chorobo-
plodnym zarodkiim. V nékterych ptipadech vSak télo nevytvaii dostatecné mnozstvi téchto
protilatek, coz nazyvame selektivni deficit IgA. Pokud se tvoii jen nedostatecné mnozstvi
IgA protilatek, zarovenn dochéazi k produkci malého mnozstvi IgA protilatek specifickych
pro celiakii, nebo vlibec Zadnych, coz by znamenalo, Ze vysledky vySetfeni budou falesné
negativni. Pokud se deficit IgA prokéaze, je mozno provést vySetieni specifickych IgG pro-

tilatek.

Nejrozsifengj$im krevnim vySetienim pro prokdzani celiakie je krevni test na pfitomnost
protilatek proti tkanové transglutamindze. Tkanova transglutaminaza (Ttg) je nitrobunéény
enzym, ktery se nachazi v riznych organech, napt. v tenkém stfevé, nervovém systému
nebo v prostaté. Tento enzym se pii celiakii uvoliiuje do krevniho obéhu a dochazi
k chemickym zméndm peptidll a k zvySeni jejich reaktivity. Vznikaji tak imunokomplexy,
které se chovaji jako antigeny a imunitni systém zareaguje tvorbou protilatek. (Fri¢, Men-

gerova, c2008, s. 31)

Dalsim testem je zjiSténi protilatek proti deamidovanym gliadinovym peptidiim. Jde o pro-
tilatky, které jsou mifené proti fragmentim lepku, které byly pozménény transglutamina-
zou, coz je specifické prave pro celiakii. Diky tomu je toto vySetfeni v kombinaci s testem
protilatek proti transglutamindze zakladem spravného diagnostikovani celiakie. (Bass et

al., 2013, s. 47)
Rozhodujicim vySetfenim pii diagnostikovani celiakie je biopsie sliznice tenkého stieva.
Toto vysSetfeni by se mélo provadét vzdy pii podezieni na celiakii, bez ohledu na vysledky

krevnich testl. Pfi biopsii je ze sliznice stfeva odebran vzorek pomoci plné ohebného en-
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doskopu, ktery slouzi pro vysetifeni horni ¢asti GIT. Vzorky se odebiraji z druhé a tieti
¢asti dvanactniku (duodena) a hledaji se zmény specifické pro celiakii, coz zahrnuje
zvlastni uspotadani sliznice mozaikovitého tvaru, mensi mnozstvi slizni¢nich ftas, které
byvaji nizsi a maji vroubkované okraje. Nékdy miizeme zpozorovat také i Gplnou atrofii
fas. Zaroven musime pamatovat, Zze u n¢kterych forem celiakie je uspofadani sliznice nor-
malni, nebo jsou zmény minimalni, stejné jako u pacientd, ktefi trpi spiSe mimostfevnimi
priznaky. V tomto pfipad¢ je pro diagnostiku dulezity nalez zvySené¢ho poctu buncék imu-
nitniho systému mezi bunkami sliznicni vystelky, coz je mozno zjistit jen mikroskopickym
vySetienim. (Fri¢, Mengerova, c2008, s. 14-15) V nékterych ptipadech, predev§im u dét-
skych pacientll, se vyuziva metoda kapslové enteroskopie. Pouziva se pfi ném specialni
kapsle, v které je zabudovany fotoaparat. Tato kapsle projde travicim traktem pacienta, a
pfitom pofidi snimky okolni tkédné€. Poté odchézi ptirozenou cestou. (Holubova, Novotna,
Mareckova et al., 2013, s. 110 — 111) Osoba s podezienim na celiakii by neméla zacit do-
drzovat bezlepkovou dietu pfed provedenim biopsie, jelikoz bezlepkova dieta vede
k obnovovani stfevnich klki, a tudiz by nemusela byt diagndza stanovena spravné. (Kova-

i, Knapkova, 2013, s. 12)

Kazdy ¢lovek, ktery pocituje piiznaky néjaké nemoci, ma zéjem znat svou diagnézu. Po-
kud se doba pted sdélenim diagndzy neustale protahuje, zacne byt pacient neklidny a do-
chézi ke zhorSeni jeho psychického stavu. Sdé€lovat samotnou diagndzu by mél vzdy lekar
a mé&l by sdéleni piizplsobit pacientovu chapani, podat jasné informace o podstaté nemoci,

jejim dal§im vyvoji, 1écbé a moznych nasledcich. (Zacharova, 2017, s. 39)

Vymétal (2003, s. 160-161) uvadi zasady, kterych by se mél 1ékat drzet pti sdélovani ne-
pfiznivych informaci pacientovi. Lékat by si mél na takové sdéleni vyhradit dostatek ¢asu
a zajistit klidnou mistnost, kde nebudou s pacientem nikym ruSeni. Déle je vhodné, aby se
lékat na sdéleni predem pfipravil, jak vnitiné, tak utfidénim informaci, které pacientovi
sdéli. Je dulezité dodrzovat zasadu, ze nepfiznivé informace by mél sdélovat ten, kterého
pacient znd a ma k nému blizko, zpravidla tedy oSetfujici 1ékat. Informace by mél 1ékar
sdélit srozumitelné, nepouzivat odbornou terminologii. A v neposledni fad¢ je dilezité, dat

nemocnému prostor na dotazy a na urcité vsttebani informaci
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2 BEZLEPKOVA DIETA

2.1 Zasady bezlepkové diety

Zakladni a spolehlivou 1é¢bou celiakie je v soucasné dob¢ bezlepkova dieta. Ta spociva
v absolutnim vylouceni lepku z konzumované potravy, a to celozivotné. Pokud je bezlep-
kové dieta spravné dodrzovana, dojde k vymizeni ptipadnych piiznaki, Gpravé nalezu na
sttevni sliznici a k negativit¢ krevnich markerd. V opacném ptipadé mize dochdzet ke
komplikacim, napf. rozvoji dal§ich autoimunitnich onemocnéni. (Vranova, 2013, s. 110)
Lepek nalezneme v obilovinach jako je pSenice, je¢men, Zito, Spalda, oves nebo Zitovec, a
tudiz bezlepkova dieta vylucuje vSechny vyrobky z téchto obilovin. Tyto obiloviny se na-
hrazuji pfirodné¢ bezlepkovymi zdroji, napiiklad ryze, kukufice, jahly, pohanka, amarant,

quinoa, brambory ¢i lusténiny. (Gabrovska et al., 2015, s. 36)

Aby mohla byt nové diagnostikovanému pacientovi spravné nasazena bezlepkova dieta, je
nutnd tymova spoluprace, na které se podili samotny pacient a jeho rodina, 1€kat, nutri¢ni
terapeut a v idealnim ptipadé i organizace sdruzujici celiaky, kterou by mél pacient vyhle-
dat, a mohl tak ¢erpat cenné rady. K tomu, aby pacient dosahl vyvazené bezlepkové diety,
je nejprve tieba konzultace a edukace od nutri¢niho terapeuta, ktery pacientovi a ptipadné i
roding vysvétli zasady bezlepkové diety. Poté, co pacient zacne dietu dodrZovat, je nutné,
aby lékat prubézné sledoval jeho zdravotni stav a vysledky krevnich testl. (Frithauf et al.,

2016)

Kovaria a Kndpkova (2013, s. 21 - 24), ve své publikaci sestavily seznam sacharidovych

potravin, které je mozno konzumovat v rdmci bezlepkové diety.

e Ryze (bila, ryzoveé burisony, instantni ryzové kase, ryzovou mouku, ryzové vlocky,
ryzové téstoviny)

e Kukufice (mrazend, sterilizovana, kukufi¢ny kiehky chléb, kukuficny Skrob, in-
stantni kukufi¢na kase, kukuficnd mouka)

e Brambory (vafené, pe¢ené, bramborovy Skrob)

e Soja (so6jové boby syrove, sterilizované, prazené, sdjova mouka, s6jova krupice)

e Jahly (jdhlova mouka, jahlové vlocky, instantni jadhlové kase)

e Pohanka (pohankova drt’, pohankové vlocky, pohankovy kiehky chléb)

e Lusténiny (hrach, fazole, Cocka)



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 18

e Ofechy a semena (vlasské, liskové, kesu, slunecnicova seminka, sezamova semin-
ky, dyiova seminka, Inénéd seminka, mak)

e Ovoce (Cerstvé ovoce jakékoliv, pozor si musime dat u vyrobkti z ovoce, napiiklad
ovocné presnidavky, které mohou obsahovat ovesné vlocky)

e Sladidla (cukr fepny i titinovy, med)

e Sladkosti (moucniky piipravené jen z bezlepkové mouky nebo z piirozené bezlep-
kovych obilovin, sné¢hové pusinky, bezlepkové susenky, ¢okolada bez naplne, zel¢,

tvrdé ovocné bonbony)

Tento seznam doplnime potravinami, které v bezlepkové diet¢ doporucuji Fri¢, Mengerova
(c2008, s. 37 — 41), mezi které¢ fadi mouku, zrna a téstoviny z amarantu, zrna a mouku
z quinoy, zelenou so6ju mungo, tuky nejlépe rostlinného ptivodu, ale jsou piipustné i zivo-
¢isné, majonézu, pokud neobsahuje dalsi potraviny s obsahem lepku, maso (nejlépe libo-
vé), uzeniny bezlepkové nebo bez surovin s obsahem lepku, vejce. Doporuceny jsou i
mlécné vyrobky, jako mléko, syry, tvarohy, jogurty, vzdy se ale musime piesvédcit, Ze

neobsahuji surovinu s obsahem lepku.

Pacient s celiakii by mél také dbat na vhodnou technologickou upravu jidel, kterd bude
konzumovat. Po zklidnéni pfiznakl je mozno vyuzit vSechny Upravy potravin. Smazena
jidla se vSak doporucuji max. 1x tydne, a je nutné dbat na to, aby smazZena jidla nebyla
obalovana v smésich obsahujici lepek. Pii zahu$tovani pokrmi musime volit vhodné pfi-
sady, jako bramborovy ¢i kukufi¢ny Skrob, s6jovou, amarantovou, ryZovou nebo bezlep-
kovou mouku. (Kovaii, Knapkova, 2013, s. 17-18) Kromé upravy jidel je dilezité i1 pro-
stiedi, kde se jidlo pfipravuje, aby nedochazelo k tzv. kiizové kontaminaci, coz znamena
kontaminaci bezlepkovych potravin potravinami obsahujici lepek. Abychom se takové
kontaminaci vyhnuli, méli bychom pouZivat nadobi, které bude vyhrazeno pouze pro pfi-
pravu bezlepkovych jidel. Je také vhodné, mit vyhrazené misto, kde se budou skladovat
pouze bezlepkové potraviny, oddélené od ostatnich. Nez potraviny na takové misto ulozi-
me, méeli bychom vSechny police diikladné vycistit, v€etné vSech §térbin a koutli. Doporu-
cuje se také vyhradit v lednici misto, kam se budou ukladat zbytky bezlepkovych jidel.
(Ali, 2015, s. 166)
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2.2 Cemu se pii bezlepkové dieté vyhnout

Fri¢, Mengerova (2008, s. 42 — 44) a Rujner, Cichanska (2006, s. 43) uvadi potraviny, kte-

ré je nutno v ramci bezlepkové diety ze svého jidelnicku zcela vyloucit.

e Plodiny a vyrobky z nich vyrobené (bilé i tmavé pecivo, pohankové pecivo, pecivo
ze smesi riznych mouk, Spaldové pecivo, détska krupice, strouhanka)

e Napoje (obilné kavy, napt. Melta, ¢aj se sladem, kavy s dochucovadly, pivo)

e Maso, ryby (masové a rybi konzervy, nékteré druhy uzenin napt. parky, salamy,
pastiky, jelita, prejty, mletd masa)

e Prilohy a ptikrmy (téstoviny, knedliky, praSkové vyrobky jako knedliky, brambo-
rova kase, livance, bramboraky apod.)

¢ Ovoce (ovocné presnidavky, nékteré ovoce upravované k dal$imu uskladnéni)

e Zelenina (zelenina a zeleninové pokrmy ptipravené s moukou nebo krupici, hotova
zeleninovd jidla, zelenina v majonézovych saldtech, v dresincich)

e Sladkosti (zmrzliny s oplatkou, sladkosti s jeémennym sladem, plnéné cokolady,
nugatové bonbony, karamely, fondan, miisli, kfupky, lupinky)

e Kuchynsky upravované pokrmy (polévky zahusténé moukou nebo krupici, instantni
polévky, polévkové kostky, polotovary smazenych jidel s moukou a strouhankou)

e Ostatni (sojové omacky, n&které rajské protlaky, hot¢ice, znehodnocené tuky, ma-

jonézy, tatarské omacky, dresinky, kupované kecupy)

Lepek vsak mlzeme najit i v nepotravinovych vyrobcich. Jednim z ptikladi jsou 1éky, kde
se lepek objevuje ve formé& neaktivni pfisady pfidané béhem vyroby. Jde o latky, které mo-
hou pochézet z pSenice, a zahrnuji naptiklad neurcité Skroby, ptedzelatinovany skrob, po-
praSovaci prasek nebo mouku. Pro pacienta je t¢Zké rozpoznat, které 1€ky jsou bezlepkové,
a to kviili nedostatecnym informacim od vyrobce, nebo pacientovy nevédomosti 0 mozném
obsahu lepku v 1écich. Pfi jakékoliv nejistoté je nejlepsi obratit se na vyrobce daného 1é¢i-
va. (Cruz, et al., 2015, s. 54) Dalsim odvétvim, kde se mtize lepek nachazet, jsou kosme-
tické vyrobky, jako télova mléka, Sampony, kondicionéry, pletové krémy, balzamy na rty
nebo rténky. Thompson, Grace (2012, s. 1319 — 1321) tvrdi, Ze v pfipad¢ ptipravki na kizi
by se pacient nemél obavat ptipravek s ur€itym mnozstvim lepku pouzit, pokud vSak nema
na kizi 1éze, kterymi by se mohl lepek absorbovat ve vétSim mnozstvi. Je vSak tieba si po
pouziti takového piipravku diikladn€ oplachnout ruce, proto by mohl problém vyvstat u

pouziti krému na ruce s obsahem lepku v silngj$i vrstvé, kdy by mohlo dojit k pfipadnému
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poziti pfi nasledné konzumaci jidla rukama. Co se tyce vyrobka urenych na usta, jako
balzamy na rty a rténky, je nepravdépodobné, ze by urcitym zplisobem poskodily pacienta,
1 kdyZ obsahuji stopy lepku, jelikoz diky velikosti takového ptipravku byva mnozstvi ob-

sazeného lepku tak nizké, Ze je povazovano za bezpecné.

2.3 Legislativa a znaceni bezlepkovych potravin

Narizeni komise (EU) ¢. 828/2014

Toto provadéci nafizeni stanovuje pravidla, dle kterych budou spotiebitelim podavany
informace o nepfitomnosti lepku nebo o snizeném obsahu lepku. Takové potraviny lze
znacit dvé zpiisoby, a to ,,Bez lepku, nebo ,,Velmi nizky obsah lepku®. Oznaceni ,,Bez
lepku®“ mohou mit pouze potraviny, které v kone¢ném stavu neobsahuji vice, nez 20
mg/kg lepku. Oznaceni ,,Velmi nizky obsah lepku*“ mohou nést potraviny, které se skla-
daji z jedné ¢i vice slozek pSenice, zita, jeCmene, ovsa ¢i jeho kiizenct, a byli zpracovany
zpusobem, aby doslo ke snizeni obsahu lepku, nebo tyto slozky obsahuji, a kone¢ny obsah

lepku neptesahuje 100 mg/kg. (Statni zemédelska a potravinaiska inspekce, 2016)
Narizeni Evropského parlamentu a rady (EU) ¢. 1169/2011

Natizeni o poskytovani informaci spotiebitelim dava povinnost poskytnout spotiebitelim
o slozkach, které¢ byly pouzity pii vyrobé konkrétniho produktu a mohou zptsobovat aler-
gii nebo intoleranci. Toto nafizeni zahrnuje 14 potravinovych alergent, které byvaji nej-
Castgjsi pric¢inou alergické reakce, a mezi né se fadi i obiloviny obsahujici lepek, napf.
pSenice, zito apod. Informace o pfitomnosti téchto alergenit musi byt uvedeny ve sloZeni, a
zarovenl musi byt nazev alergenu odliSen od ostatnich slozek typem pisma nebo barvou
pozadi. Pokud na obale vyrobku neni uveden seznam slozek, musi byt vycet alergent vy-
psan za slovem ,,obsahuje®. Pokud ndzev produktu jasn€ poukazuje na pfitomnost alergen-

ni latky, neni dal$i oznaceni nutné (napf. zitny chleba, Spaldova bageta).

S oznac¢ovanim alergent souvisi 1 preventivni ozna¢ovani alergennich slozek, v tomto pii-
padé lepku. Pokud existuje riziko, Ze produkt mize obsahovat malé mnozstvi daného aler-
genu, piestoze nebyl pfi vyrobé védomé pouzit, musi byt toto riziko oznaceno na obalu
vyrobku. Tento pfipad nastdva nejcastéji diky pfidanym surovindm, které byly kontamino-
vany alergenni slozkou, coz v nékterych ptipadech nelze zcela vyloucit. Preventivni ozna-
¢eni mize mit formulaci ,,miiZe obsahovat lepek* nebo ,,miiZe obsahovat stopy lepku“.

(Statni zemédé&lska a potravinatska inspekce, 2016)
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PieSkrtnuty klas

Symbol preskrtnutého klasu je celosvétové pouzivany symbol k oznaceni vyrobka, které
neobsahuji lepek. Toto znaceni vzniklo za ucelem jednoduchého oznaceni bezlepkovych
produkti, které by mélo spotiebitelim usnadnit vybér potravin vhodnych pro jejich dietu.
V Ceské republice je toto oznadeni zaregistrovano jako ochranna znamka Sdruzenim celia-

ki CR. (Bass, et al. 2013, s. 62)

Obrazek 1 - PreSkrtnuty klas
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3 PSYCHICKE ASPEKTY OSOB S CELIAKII

3.1 Kyvalita zivota

WHO popisuje kvalitu zivota jako ,,stav uplné telesné, dusevni a socialni pohody, nikoliv
jen absenci nemoci ¢i postizeni. “ Kvalita zivota tedy nezahrnuje jen pocit fyzického zdravi
a absenci pfiznakli onemocnéni, ale také psychicky stav, spolec¢enské uplatnéni, ekonomic-
kou situaci a naboZenské aspekty. (Slovacek, Slovackova, 2012, s. 13) Zadni dva lidé ne-
definuji vyznam kvality zZivota stejné. Pouze jednotlivec mlze urcit svlij osobni vyznam
tohoto terminu. Lidé v podobné Zivotni situaci, se stejnym omezenim a stejnymi piiznaky
mohou vnimat kvalitu jejich Zivota naprosto odliSnym zptisobem. (Falvo, 2005, s. 16) Mezi
faktory, které ovliviiuji kvalitu Zivota, mizeme tadit v€k, pohlavi, hodnotovou orientaci
daného jedince, vzd€lani, nabozenstvi, kulturni zdzemi, rodinnou situaci nebo ekonomic-
kou situaci. (Slovacek, Slovackova, 2012, s. 14) Kvalitu zivota mizeme hodnotit jako sub-
jektivni, individudlni a komplexni. M¢éfeni by se dalo oznacit jako porovnavani nékolika
zivotl rozdilnych lidi, a to s kladenym darazem na to, co je pro kazdého z nich dulezité.
Muzeme tedy fict, ze kvalitu Zivota nemizeme definovat jako néco vSeobecné zavazného,
jde o formalni a hypoteticky pojem, ktery lze naplnit jen individudlnim obsahem. (DZuka,
2004, cit. podle Gurkova, 2011, s. 22) MiZeme ji rozdélit na objektivni a subjektivni. Kaz-
da z téchto rovin zahrnuje sedm domén: zdravi, materidlni pohodu, praci, komunitu a emo-
cionalni pohodu, sociélni ¢i rodinné vztahy, bezpecnost. Zatimco objektivni domény zahr-
nuji kulturni relevantni ukazatele objektivni pohody, v subjektivnich doménach je zahrnuta

mira spokojenosti v ramci jednotlivé domény. (Gurkova, 2011, s. 39)

Kvalita zivota souvisejici se zdravotnictvim a jednotlivymi medicinskymi obory, nese své
specifické oznaceni HRQL — health-related quality of life. Tento pojem vSak nenese jed-
notnou definici, a v mnoha ptipadech neni ani néjak definovan, a autofi, ktefi tento vyraz
pouzivaji, se spokoji jen s uvedenim zkratky a jejim vysvétlenim. (Mares, 2006, s. 30)
HRQL zahrnuje faktory kvality Zivota, u kterych mizeme ukézat, Ze jsou ovlivnény nasim

somatickym ¢i mentalnim zdravim. (Centers, 2000 cit. podle Mares, 2006, s. 30)
Mezi néstroje, kterym hodnotime HRQL miiZzeme zatadit tyto tii dotazniky:

¢ Global assessement ktery ndm dava obecné zhodnoceni kvality Zivota a vétSinou

nelze urcit postizeni v ur€itych doménach (napft. fyzikalni, emocni)
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e Generic umoziuje vypozorovat podobnost ¢i rozdilnost jednotlivych populacnich
skupin a jak se jednotlivé choroby 1isi nebo podobaji ve vlivu na HRQL
e Specific je dotaznik specificky pro konkrétni nemoc a umoznuje sledovat vyvoj

stavu nemoci napfi¢ ¢asem (Kalova et al. 2005, s. 166 — 167)

Vagnerova (2004, s. 88-89), stanovila Ctyfi oblasti, ve kterych nemoc zasahuje do kvality
zivota. Jsou to mira sob&stacnosti a nezavislosti, mira omezeni pacientovych moznosti a
zvysena mira Unavy az vycerpani, dale pak mira schopnosti socialni interakce na konec

uroven zachovaného pocit pohody.

Podle Ptibylové (2012, s. 6) je HRQOL prokazateln¢ nizs§i u osob s celiakii v porovnani
s evropskym standardem zdravé populace. Zaroven poukazuje, ze v ptipad¢ celiakie je
HRQOL niz$i nez u Zen nez u muzl, a to i podle zahrani¢nich studii. Ciacii a Zingone
(2015, s. 105 — 106) uvadi, Ze kvalita Zivota u osob s celiakii je ovlivnéna hlavné pfitom-
nosti nebo naopak nepfitomnosti gastrointestindlnich ptiznakd. Po zahajeni bezlepkové

diety se kvalita zivota zvySuje piredevsim u osob, které¢ témito ptiznaky trpéli.

3.2 Dopad onemocnéni na psychiku nemocného

Nemoc vzdy ur€itym zpiisobem ovlivni psychicky stav nemocného. Celiakii fadime mezi
chronickd onemocnéni, coz je dlouhotrvajici a Casto celozZivotni stav, jehoz progndza je
nejistd. V soucasné dobé& chronické nemoci mnohondsobné prevysuji stavy akutni. Jsou
problémem nejen biologicky, ale 1 spolecenskym a psychickym. Chronicky nemocny paci-
ent mnohdy nezné zacatek ani konec své nemoci, €asto se u n¢j projevuji deprese a rezig-
nujici stavy, kdy se zcela poddava své nemoci. (Zacharova, 2017, s. 35) Reakci pacienta na
nemoc ovliviluje n€kolik faktorli, mezi které mizeme tadit prostiedi, ve kterém nemocny
zije a ve kterém vyrustal, jeho dosavadni zkusenosti s chorobou a 1é¢bou, prozité zkuse-
nosti se zdravotnickymi zafizenimi a odbornym persondlem, vék nemocného, tempera-
ment, vzdélani, zdravotni uvédomeéni, inteligence a jeho Zivotni cile a plany. (Kelnarova,

Matéjkova, 2010, s. 69)

Nemoc znamena pro ¢lovéka radikalni zménu, i kdyZ se mize jednat jen o zménu docas-
nou, a ¢asto je vnimana, jako obtizna a né¢kdy dokonce jako nezvladatelna. Obvykle méni
zpusob Zivota nemocného a omezuje ho v jeho zvyklostech, a také dochazi k neuspokojo-
vani celé fady jeho potieb. Ovliviiuje také jeho prozivani, chovani, emo¢ni projevy a mize

1 nékteré rysy osobnosti. (Zacharova, 2017, s. 23) Chronickd nemoc ma také velky dopad
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na sebepojeti pacienta. Chronicky nemocny pacient vidi sam sebe jako n€koho jiného, nez
pfed nemoci. Postupné muze dojit k tomu, Ze se pacient piestava citit jako uctyhodna a
hodnotné bytost. (Kiivohlavy, 2002, s. 131) Nevylécitelné onemocnéni ¢asto vyvolava u
nemocného strach a uzkost, coz vyjadiuje jeho negativni oekavani spojené s nemoci. Ne-
mocny také mlze pocitovat smutek a reaguje truchlenim nad definitivni ztratou svého
zdravi, coz je pro néj zpusob jak zpracovat vlastni ztratu, jak se s ni vyrovnat a poté ji pfi-
jmout. Smutek, ktery ztratu zdravi doprovazi, mize prertst az do deprese, ktera miva cha-
rakter symptomatické deprese, kterd ma souvislost se samotnou chorobou a je jednim z
jejich priznaki, takze se nejednd o pouhou psychickou nadstavbu. Druhym typem je psy-
chogenni, reaktivni deprese, kterd je reakci na nadmérnou zatéz, kterou pro nemocného
pfedstavuje celkova zména situace. Casto se poji s izkosti a obavami spojené s budoucnos-
ti. (Vagnerova, 2004, s. 79-80) Celiakie byva casto spojovéana s depresi. Podle odbornikii
na duSevni zdravi se u osob s celiakii bézn¢ vyskytuji deprese, dystymicka porucha, coz je
stav, ktery nastava, pokud u téchto osob pretrvava depresivni nalada vétSinu dni po dobu

dvou let, a bipolarni porucha. (Ali, 2015, s- 109)

Podle Aliho (2015, s. 99) ma celiakie dopad na dusevni zdravi nemocného. Ovlivnéné mii-
ze byt jak chovani ¢lovéka, tak jeho zpiisob mysleni ¢i prozivani emoci. Nemocny muze
mit problémy s pozornosti, vypadky paméti, v nékterych chvilich mtize ztracet schopnost
jasné uvaZovat nebo mit potize se soustifedénim. Potize miiZe u pacienta vyvolat nutricni
deficit, ktery miize byt pfitomen pfed stanovenim diagnézy, a jeho disledkem muizZe byt
vycerpanost, podrazdénost, stravovaci potize, netrpélivost, tizkost ¢i nedostatek energie.
Pfed diagnozou miiZze u pacienta pretrvavat duSevni napéti, jelikoz vi, ze néco neni
v potadku, ale nevi pfesny divod, pro¢ tomu tak je. Tento stav v§ak muize pretrvavat i po

diagnostikovani celiakie.

3.3 Psychické aspekty bezlepkového stravovani

Pokud se pacient 1é¢i s chorobou gastrointestindlni traktu, je velmi Casté, Ze soucasti 1écby
je dietni omezeni, které znamena vyhybani se ur¢itym potravinam. Po cely Zivot je stravo-
vani povazovani za jisté potéSeni a druh socidlni interakce. Pokud se v dasledku choroby
musime vyhnout ur¢itym druhiim potravin nebo napojim, nebo pokud musime dodrzovat
specialni dietu, miiZze to pro nas znamenat psychické obtize, v disledku toho, ze se vzda-

vame véci, které jsou nam piijemné. (Falvo, 2005, s. 297)
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Bezlepkova dieta je jedinou moznou 1écbou celiakie, av§ak nékteti pacienti piesto odmitaji
dietu dodrzovat, nebo ji porusuji. Ktivohlavy (2002, s. 47) uvadi urcité faktory, které mo-
hou kladné ovlivnit pacientovo rozhodnuti dodrzovat piikazy lékafe. Radime mezi né napf-.
piesvédCeni pacienta, Ze mu lécebny rezim opravdu pomuze, pratelské chovani I¢kare a
jeho ochota pacientovi naslouchat, kladny emocionélni vztah pacienta k 1ékafi, socidlni
opora pacienta v rodin¢ nebo v pratelich, nebo pokud pacient trpi nemoci, ktera se ve vSe-
obecném povédomi nezlehcuje. Naopak mezi faktory, které pacienta v tomto sméru ovliv-
nuji zaporne, fadime vek pacienta (obdobi adolescence), pokud se pacient vyhyba konfron-
taci s nemoci, odeznéni pfiznakli nemoci a pacientovu domnénku, Ze jiz nadale nemusi
1é¢bu dodrzovat, kdyz je 1écba dle pacientova nazoru piili§ komplikovana anebo kdyz rady

I¢kate znamenaji pfili§ velké omezeni v zivotnim stylu pacienta.

Dietu mizeme vnimat jako urcité omezeni, vyjimecnost a pfizndni, zZe trpime chronickou
nemoci, ktera vyzaduje tuto 1é¢bu. Pokud osoba s celiakii dokaze pochopit, jaky prospéch
budou mit z disledného dodrzovani bezlepkové diety, a dokazou se rychle pfizpisobovat
zméndm ve svém Zivoté, mohou se na rezim diety adaptovat velmi rychle. Podobnym zpi-
sobem se 1 ptizpusobuji lidé, kteti jsou zvykli dodrzovat rady 1€kate z respektu k jeho auto-
rité, a vice nepatraji po ptic¢inach.

Na druhé strané jsou lidé, kteti dietu vnimaji velmi negativné, a projevuje se u nich vzdor,
smutek a nemoc vnimaji jako zradu vlastniho téla. Dietu dokdZou dodrZovat, ale jen
s velkym usilim, a pfedpoklada se, Ze nebudou v jejim dodrZovani tolik disledni, jako prv-
ni skupina. Casto v dieté experimentuji, a pokud u nich nenastanou zjevné zdravotni pro-
blémy, zapominaji na svou nemoc. Porusovat dietu mohou ale 1 nemocni, kteti bezlepko-
vou dietu nezvladaji po finan¢ni strance, nebo je pro né pfili§ narocné nakupovani a pii-
prava spravnych potravin. (Kalivodova, 2005) Nékteti lidé, kteti diiv vnimali jidlo jako
zdroj radosti, jsou nyni jidlem v dasledku bezlepkové diety znudéni a nedokaZou si ho uZi-
vat tak jako diiv. Pocit'uji také izkost ohledné¢ jidla ve spole¢nosti, jelikoZ se obavaji nega-
tivni reakce ze strany ostatnich kviili moznému odmitnuti jidla, ¢imZ by mohli byt ostatni-
mi povazovani za ,,vybiravé“. (Rose, Howard, 2014) Pro nemocné, kterym byla celiakie
diagnostikovéna az v dospélém véku, je dodrzovani bezlepkové diety t&€zsi v tom, Ze na
rozdil od détskych pacient, ktefi dodrZzuji dietni omezeni témét cely Zivot, si velmi dobie
uvédomuji, o co ptichéazeji, a o pokuseni porusit dietu je pro n€ o to vétsi. V nékterych pii-

padech v8ak ma dospély Clovek s celiakii za sebou celé mésice nebo roky stradani, a poté,
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co dojde k odeznéni problémil po zacatku dodrzovani bezlepkové diety, si pacient uvédo-

muje, jak moc je mu bezlepkova dieta prosp&sna. (Cervenkova, 2006, s. 43)
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4 SOCIALNI ASPEKTY OSOB S CELIAKII

4.1 Rodina osoby s celiakii

Chronické onemocnéni se netyka pouze jedince, ale nemoc se stava zaleZzitosti celé rodiny.
Nemoc méni mnohé aspekty, které jsou klicové pro dalsi rozvoj vztahli v roding ale také
postaveni nemocného, obsah roli ¢lenii rodiny a jejich Zivotni styl. Poté, co se rodina dozvi
diagnézu svého blizkého, potiebuji urcity Cas, aby se s touto zatézi vyrovnali. Zavazna
nemoc muze rodinné vztahy bud’ posilit, nebo vést k jejich rozpadnuti. Védéni, ze ¢len
rodiny trpi chronickou nemoci, vyvoldva u ostatnich ¢lenil negativni emoce, mohou se ob-
jevit stavy deprese, pocit beznadgje a nékdy pocit viny. Casto se také snazi vynahradit do-
ty¢nému to, co mu nemoc vzala. Kromé samotného védéni, ze je jejich blizky nemocny, je
pro rodinu zatézi i nucend zména zivotniho stylu, jako je tomu i v piipad¢ celiakie. V mno-
ha ohledech se podfizuji nemocnému a jeho potfebam, a to 1 na ukor svého osobniho uspo-
kojeni. (Vagnerova, 2004, s. 92-93) Samotna rodina je také vyznamnym faktorem, ktery
ovliviiuje adaptaci nemocného na svou chorobu. Zalezi vSak na tom, jak se rodina dokaze
vyrovnat s riznymi konfliktnimi situacemi, které vyplivaji z nemoci jejich blizkého, na
jaké urovni jsou schopni vzajemné komunikace, formulace a feSeni problémil, zda jsou
schopni oteviené sdélovat ostatnim své nazory, postoje a zda si dokaZou vzajemné poskyt-
nout pomoc, podporu a pochopeni. Rodina miize svym chovanim ovlivnit i samotny zdra-
votni stav nemocného, pozitivng, ale 1 negativné, naptiklad nabizenim zakdzanych jidel
nebo ndpojui, prfemlouvanim k poruseni 1éCebného rezimu nebo projevenim nedivéru
v nastavenou lé€bu. Nemocného miize negativné ovliviiovat 1 srovnavani ze strany ¢lent
rodiny s jinymi nemocnymi se stejnou diagnézou, v disledku ¢ehoz vznikd napéti mezi

nemocnym a jeho chorobnym stavem. (Bartlova, 2005, s. 98 — 102)

V ptipadé€ celiakie je téméf nutnosti zapojit do 1€€by nemocného celou rodinu a vzajemné
spolupracovat pii dodrZzovani lécebného rezimu. Co se ty€e piipravy jidla, nejlepsi varian-
tou je, pokud podavame bezlepkovou stravu celé roding, a volime takova jidla, ktera mo-
hou konzumovat vSichni ¢lenové rodiny. (Rujner, Cichanska, 2006, s. 59) Nemocny by
mél vysvétlit vSem piibuznym a blizkym, v ¢em spociva jeho onemocnéni, a predejit tak
nepiijemnym situacim, kdy naptiklad ze strachu z pohos$téni na névstévé u rodiny bude
muset nabizené jidlo odmitnout. Pokud ptibuzni nemocného pochopi, nebudou se mu dale
pokouSet nabizet nevhodné potraviny a nemocny si muZe k pfibuznym nosit vlastni

bezlepkové jidlo. (Mozna, 2006, s. 59) Rodina se neptizpiisobuje nemocnému jen ohledné
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jidla, ale naptiklad i ve spole¢nych prostorach koupelny. Ali (2015, s. 172-173) doporucu-
je, aby byly vSechny hygienické a kosmetické ptipravky bezlepkové, napt. zubni pasta,
krémy atd., aby se tak prfedchazelo piipadné negativni reakci kiize na obsah lepku ve vy-
robku. Idedlnim feSenim je, pokud si cela rodina zvykne na ,,bezlepkovou koupelnu®,
avSak pro nékteré rodiny to mize znamenat nepiekonatelny problém. V tom ptipadé, po-

kud to prostory umoziuji, je vhodné dat nemocnému k dispozici samostatnou koupelnu.

4.2 Svépomocné skupiny

Bartlova (2005, s. 103-104) definuje svépomocné skupiny jako mensi skupiny lidi
s podobnymi zdravotnimi nebo zivotnimi problémy, a ktefi se dobrovolné sdruzuji, aby si
mohli navzajem poskytnout emociondlni, socidlni 1 psychickou podporu, a sndze nalezli
feSeni svého zdravotniho nebo socidlniho stavu a zarovei se s jejich pomoci zbavuji pociti
osamélosti a odlisnosti, které u nich vyvolava ptfitomnost zdravotnich ¢i socialnich pro-
blému. Svépomocné skupiny vznikly z potieb, které nemohl uspokojit systém zdravotnic-
kych sluzeb. Tyto skupiny funguji na principech rovnosti, vzajemné pomoci a vzajemné

vymeény informaci, prozitkl a zkuSenosti.
Svépomocné skupiny mtizeme rozdélit do ¢tyt nasledujicich skupin:

e skupiny pomadhajici lidem s télesnym handicapem, onemocnénim nebo duSevnim
handicapem

e skupiny pro osoby zavislé na navykovych latkach

e skupiny pro osoby prochézejici si zlomovym Zivotnim obdobim (napt. rozvod,
umrti blizké osoby)

e skupiny pro pifibuzné a blizké téch, kteti maji zavazny problém (napf. rodi¢e vazné

nemocnych déti)

Bartlova (2005, s. 104) dale uvidi, Ze v okruhu zdravotnictvi mohou svépomocné skupiny
pozitivné ovlivilovat pacienta v oblasti jeho nastavené 1é€by, a to prostfednictvim upeviio-
vani pozitivnich navyki ziskanych v dobé 1écby. Toto tvrzeni se miiZze aplikovat na své-
pomocné skupiny pro osoby s celiakii, a jejich podporu pfi procesu adaptace pacienta na
bezlepkovou dietu.

V Ceské republice existuje pomérné velké mnozstvi svépomocnych skupin pro osoby

s celiakii. Fri¢, Mengerova (c2008, s. 32) ve své publikace pfedstavuji jednu

z nejrozsifenéjSich, a to Spolecnost pro bezlepkovou dietu, o. s, kterda pomahd osobam
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s celiakii poskytovanim praktickych rad ohledné bezlepkové diety a pomoci pfi feSeni Zi-
votnich situaci spojenych s celiakii. Sdruzuje tedy osoby s obdobnymi problémy s cilem
vymeény zkusenosti a zlepSeni kvality zivota. Tato skupiny nabizi pravidelna setkéani jejich
&lent v Praze. Cervenkova (2006, s. 53-54) uvadi dal$i svépomocné skupiny pro osoby
s celiakii. Jsou to SdruZeni celiakti Ceské republiky se sidlem v Praze, Poradenské centrum
pro bezlepkovou dietu a celiakii ve Vyskové, Klub celiakie Brno nebo Sdruzeni jihoces-

kych celiakt se sidlem v Ceskych Bud&jovicich.

4.3 Ekonomicky dopad

S celiakii je uzce spjat i ekonomicky dopad na rodinu nemocného s celiakii. I kdyz jsou
dnes bezlepkové potraviny dostupné ve vét§Sim mnozstvi, nez v predchozich letech, stale
jsou vyrazné draz§i, neZ potraviny s obsahem lepku. Je to i jeden z diivodii, pro¢ se v béz-
nych obchodnich fetézcich nenabizi v takovém mnozstvi, v jakém by nemocni potiebovali.
(Mozna, 2006, s. 64) Bezlepkové dieta je navic jedinou moznou 1écbou celiakie, a pokud
neni dodrzovdna, miiZe mit za nasledek vyrazné zhorSeni stavu nemocného. Je finan¢né
nemocny schopen si pfipravovat stravu zcela sam, nebo konzumuje predev§im prumyslove
vyrobené potraviny a polotovary. Poté, co je nemocnému celiakie diagnostikovana, mtze
nakladnost diety jesté vzrist o vyzivové dopliiky, které jsou mnohdy nutné kvili doplnéni
zivin, které pacient ztratil béhem obdobi nelécené celiakie. U pacientl s celiakii se navic
Casto objevuji pridruzend onemocnéni, ktera vedou ke kombinaci bezlepkové diety s dalsi
dietou (napft. s bezlaktdzovou), coZ znamena jesté vétsi financni ndro¢nost pro nemocného.

(Kohout, Starnovska, 2006, s. 9-10)

Jistou kompenzaci nabizi Ministerstvo prace a socialnich véci v podobé davek pomoci
v hmotné nouzi, konkrétné ptispévku na zivobyti, ktery mize byt navysen z diivodu diet-
niho stravovani. Dle vyhlasky €. 389/2011 sb. o provedeni nékterych ustanoveni zakona o
pomoci v hmotné nouzi ktera upravuje zédkon €. 111/2006 Sb. o pomoci v hmotné nouzi, se
Castka zivobyti v hmotné nouzi zvySuje u osob, jejichz zdravotni stav podle doporuceni
ptislusného odborného I¢kare vyzaduje zvySené naklady na dietni stravovani. Konkrétné u
celiakie se jedna o ¢astku 2 800k¢ meési¢ne. V tomto piipadé poskytuje potvrzeni potteby
daného dietniho stravovani lékat, poskytujici specializovanou ambulantni péci v oboru
vnitiniho 1ékatstvi nebo gastroenterologie. Pokud dana osoba vzhledem k svému zdravot-

nimu stavu vyzaduje vice typt dietniho stravovani, c¢astka ptispévku na zivobyti se zvySuje
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pouze o jednu ¢astku, a to o nejvyssi, kterd ptislusi k danému dietnimu stravovani. (Minis-

terstvo prace a socialnich véci, 2011)

Ptispévky zdravotnich pojistoven na dietni stravovani pro osoby s celiakii se 1isi dle pfi-
slusné pojistovny. Nejvyssi piispévek poskytuje VSeobecnd zdravotni pojistovna (111),
jejiz ptispévek je urcen pro déti do 18 let a studentiim do 26 let véku. Vyse prispévku je az
6 000k¢ za rok, a vyplacena je 2x ro¢n¢€, vzdy v maximalni ¢astce 3 000k¢. Prispevek je
urcen pouze na potraviny s oznacenim bezlepkova nebo bez lepku. Druhy nejvyssi ptispe-
vek poskytuje Zaméstnanecka pojistovna Skoda (209), u kterého je vyhodou, Ze u vypla-
ceni pfispévku nezélezi na véku pojisténce. Prispévek je poskytovan v maximalni vysi 4
000k¢ za rok, a pro vyplaceni je nutné dodat potvrzeni 1ékafe o nezbytnosti dietniho stra-
vovani a doklady o nakupu dietni stravy. U zbylych pojiStoven piispévky nedosahuji tako-

vé vySe nebo nejsou nabizeny zZadné. (Celiak.cz, 2018)

4.4 Stravovani mimo domov

Pokud ¢loveék kvili svému dietnimu omezeni nema moZnost stravovat se jinde nez ve svém
domacim prostiedi, znamena to pro n¢j urcité omezeni v socialnim Zivoté. U osob s celiakii
moznost stravovani mimo domov je, ale je bezpochyby obtiznéjsi, nez u ¢lovéka s racio-
nalni stravou. S prvnim problémem se setkavaji jiz pii navstéveé Skolky ¢i Skoly. Dospélé
osoby s celiakii nav§tévujici zaméstnadni maji ¢asto moZznost stravovat se v zavodnich ji-
delnach. I kdyz se ndm miize u nekterych jidel na prvni pohled zdat, Ze jsou bezlepkova, je
vhodné se zajimat o jeho podrobné sloZeni ujistit se tak o nepfitomnosti lepku. Méli by-
chom se také ujistit, Ze béhem pfipravy nedojde k sekundarni kontaminaci pokrmu lepkem,

napt. pouzitim stejného kuchyiiského nacini na bezlepkovy pokrm a pokrm s obsahem lep-

ku. (Kovari, Knapkova, 2013, s. 14)

Lidé¢ s celiakii maji dnes mozZnost stravovat se 1 v restauracich. Mnohé z nich nabizi pokr-
my vhodné pro bezlepkovou dietu. Pokud se v naSem okoli Zadna restaurace s takovou
nabidkou nevyskytuje, mizeme zkusit poprosit persondl ve vybrané restauraci, zda by byla
moznost pfipravy bezlepkového pokrmu. (Kovait, Knapkova, 2013, s. 14) Fri¢, Mengero-
va (c2008, s. 36) jsou vSak toho nazoru, Ze v bézném restauracnim provozu nelze ocekavat
spravnou piipravu bezlepkového pokrmu. I kdyz si objedname jidlo, v kterém neni zddna
sloZzka obsahujici lepek, mize dojit ke kontaminaci béhem piipravy naptiklad tim, ze se

bezlepkové potraviny zpracovavaji na stejném misté, jako potraviny s lepkem. Doporucuji



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 31

tedy konzumovat pouze pokrmy a potraviny, které jsou jako bezlepkové vyrazné deklaro-

vany.

Problém muze predstavovat i cesta do zahrani¢i. V Evropé¢ je vsak situace s bezlepkovymi
potravinami takova, Ze jsou b&zné dostupné a sortiment je ¢asto $irsi nez v Ceské republi-
ce. Je vhodné si pted odjezdem prostudovat webové stranky urcité organizace, ktera se
zamé&fuje na osoby s celiakii v dané zemi, kde mize pacient najit spoustu uzite¢nych in-
formaci. Dobrou pomtickou je také naucit se nebo napsat si par vét, ve kterych vysvétlime
své dietni omezeni v jazyce dané zem¢, a mizeme je pozd¢€ji pii vycestovani pouzit pro
lepsi komunikaci. (Cervenkova, 2006, s. 56)

V ptipadé, ze neni moznost stravovani mimo domov, a my musime pfesto nékam vycesto-

vat, je vhodné mit ptipravené né&jaké bezlepkové potraviny u sebe, napt. v kabelce, batohu,

auté nebo v kancelafti (Ali, 2015, s. 166)
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II. PRAKTICKA CAST
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5 METODOLOGIE VYZKUMU

V metodologii vyzkumu se budeme vénovat zvolenému typu vyzkumu a zvolené metodé
sbéru dat, dale stanovenym vyzkumnym ciliim, charakteristice vyzkumného souboru a na-

sledné analyze a interpretaci ziskanych dat.

5.1 Charakteristika vyzkumu

V této kapitole bude charakterizovana zvolend metoda vyzkumu. Zvolena byla metoda
kvalitativniho vyzkumu. Dle Strausse a Corbinové (1999, s. 10) kvalitativni vyzkum je
takovy, ktery k dosazeni vysledkli nevyuzivd zadny zplsob kvantifikace. V kvalitativnim
vyzkumu mohou byt n¢které z udaju kvantifikovany, jde naptiklad o demografické idaje,
ale samotna analyza je kvalitativni. MUze se jednat o vyzkum, ktery se tykéa zivotnich pfi-

behu 1idi, chovani ale také spoleenskych hnuti nebo zkoumani vzajemnych vztaha.

5.2 Metoda sbéru dat

Metodou sbéru dat se stal v tomto vyzkumu polostrukturovany rozhovor. Podle Kutnohor-
ské (2009, s. 40) se v polostrukturovaném rozhovoru stanovi urcity okruh otdzek, na které
se budeme participantii béhem vyzkumu dotazovat. Behem rozhovorl 1ze zaménit potadi
otazek. Dulezité je béhem vyzkumu dat dostatecny prostor ucastnikovi k upfesnéni a vy-
svétleni jeho odpovédi, zaroven si také v pribéhu vyzkumu ovéfujeme, zda tcastnikovi
odpovédi chapeme spravné a k upfesnéni miizeme pokladat rizné dopliujici otazky. Roz-
hovor bychom nem¢li ukoncovat, pokud nevyprsi stanoveny ¢asovy limit nebo pokud od

ucastnika stale dostadvame odpovédi, které jsou relevantni pro vyzkum.

Tato metoda byla zvolena, aby dala participantim dostate¢ny prostor pro vyjadieni svych
pocitl a zkusenosti s danym onemocnénim, ale zaroven tady metoda stanovenym okruhem
otazek zajistila, Ze ziskdme od participanta odpovédi na okruhy, které koresponduji s cilem

vyzkumu.

5.3 Vyzkumné cile

Cile vyzkumu definuje Svaticek, Sed’ova (2007, s. 64) jako jakysi kompas, prostiednictvim
kterého se v pribéhu vyzkumu orientujeme a ujistujeme se, zda dochazi k jeho napliiovani,

nebo naopak nedochézi. Pfi stanoveni cilli si musime uvédomit, Ze vyznamnost cile se
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vztahuje vzdy na urcitou skupinu osob a je tfeba tedy stanovit, ke které cilové skupiné bu-

dou stanovené cile relevantni.

Hlavnim cilem vyzkumu bylo zjistit, jak celiakie ovliviiuje Zivot dospélych osob trpici
touto nemoci v psycho-socialni oblasti.
Dil¢i cile jsou:
1. Zjistit, jaké maji participanti zkuSenosti s pfiznaky, s diagnostikovanim celiakie a
s pristupem zdravotnickych pracovnik
2. Zjistit, co je pro participanty naro¢né na dodrzovani bezlepkové diety
3. Zjistit, jak ovliviiuje celiakie nemocného ve spoleCenském zivote

4. Zjistit, co a kdo je pro participanty oporou v nemoci

5.4 Vyzkumny soubor

Pted vybérem vyzkumného souboru byla stanovena dvé¢ kritéria. Prvni bylo vékové ohrani-
¢eni 19 — 60 let. Druhym kritériem bylo, aby participanti méli v dob& rozhovoru diagnosti-
kovanou celiakii alespon 1 rok. Vybér vyzkumného souboru probihal v okruhu zndmych a
pfes socidlni sité. VSechny participantky souhlasily s nahranim rozhovoru na diktafon. Pro
zachovani anonymity zde nebudou sdéleny jména participantek a dale budou oznacovany

zkratkou P, jako participant.

Participantky Vék Délka diagnostikovaného onemocnéni
Pl 22 let 7 let

P2 22 let 4 roky

P3 19 let Ptes 3 roky

P4 47 let 5 let

P5 59 let 10 let

P6 28 let 9 let

Tabulka 1 - Vyzkumny soubor
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6 ANALYZA VYZKUMU

V ramci této kapitoly se budeme vénovat analyza dat ziskanych prostiednictvim realizova-
nych polostrukturovanych rozhovorti. Vsechny rozhovory byly doslovné piepsany do pi-
semné podoby. Poté probéhlo zpracovani dat pomoci metody oteviené¢ho kddovani. Béhem
studovani rozhovort jsme se snazili nalézt urcité podobnosti, které se objevovali v odpo-
veédich vSech participantii. Tyto podobnosti byly pro lepsi piehlednost barevné odliSeny.
Nasledn¢ bylo na zaklad¢ kodi, které byly vysledkem otevieného kodovani, stanoveno

deset kategorii, ke kterym byly pfifazeny kody, které tyto kategorie charakterizovaly.

6.1 Priznaky

Kédy vedouci ke vzniku kategorie: zazivaci problémy, nespecifické ptiznaky, vzhled,

¢asté nemoci

V prvni kategorii jsou pfifazeny kody, které se tykaji vyskytu ptiznakii participantek pred

tim, nez zahdjily bezlepkovou dietu, a to jak pfiznaky zazivaci, tak i mimostievni.

P1 vypovédéla, ze se v jejim piipadé moc ptiznaki nevyskytovalo. Vyskytovaly se u ni tii
hlavni pfiznaky, a to dlouhodobd nevolnost, opakované zvraceni a nizk4 hladina zeleza

v krvi.

P2 uvedla, Ze se u ni prvni pfiznaky objevily zhruba 5 let pfed stanovenim diagndzy. Tra-
pily ji Casté bolesti bficha a z mimostfevnich pfiznakl se u ni vyskytovala tnava a anémie,
diky které, jak uvadi, byla neustale bleda. Také byla v obdobi pied zahajenim bezlepkové

diety ¢asto nemocna.

V ptipad¢ P3 se vyskytovaly pfedevS§im zaZivaci problémy, nevolnosti, ¢asty prijem a
zvraceni. Z mimostfevnich ptiznakd uvadi jen unavu a stres, ktery pramenil z jejich pfi-

znaku.

I u P4 se projevovaly jak zazivaci problémy, tak mimostievni ptiznaky. Mimosttevni pti-
znaky se u ni objevily jiz v détstvi, kdy ji byla zjiSténa anémie, nicméné byla 1é¢ena pouze
pomoci dodavani Zeleza, ale nikdo nezjistoval pficinu jejich problémi. Dale ji byla
v dospélosti diagnostikovana osteopordza a ze zazivacich problémua uvadi, Ze ji nejvice
trapily silné prajmy. ,, Zacalo obdobi neustalych prijmii, a ty prujmy se stupniovaly natolik,
Ze jsem nemohla nic jist a vlastné ani pit. Vypila jsem vodu, chvili to vydrzelo, pak to slo

6«

ven.
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I kdyz P5 byla celiakie diagnostikovana az kolem 49 roku Zivota, popisuje, ze méla hodné
ptiznaka jiz v détstvi. ,, No, tak...ja uz jako dité jsem byla takova neduziva. Neméla jsem
prosteé...nechutenstvi, hubena porad, nemocna casto... “ Déle popisuje, ze byla celé obdobi
dospivani mensiho vzristu, hubend a neustale unavena. Kolem 40 let se u ni objevily bo-
lesti bficha a prijmy v takové frekvenci, Zze se obavala i cestovani vefejnou hromadnou
dopravou. Z mimosttevnich ptfiznaku ji byla diagnostikovana osteopordza a dale ji trapila

Casta unava spojena s nadmérnou spavosti, ktera ji obté¢zovala pfedevsim v zaméstnani.

I P6 uvedla, Ze se prvni ptiznaky projevily jiz v obdobi détstvi a dospivani. M¢la neustalé
bolesti bficha, trapila ji nevolnost po jidle a zvraceni. Déle uvadi, ze v détstvi byla malého
vzristd a velmi $tihla, coz se ale zlomilo v puberté, kdy zacala nabirat na vaze. Krom¢é
zazivacich problémi se u ni objevily 1 koZni problémy a padani vlast. Jako dals$i mi-

mostievni piiznak uvedla potize s menstruaci.

6.2 Diagnostika a stanoveni diagnozy

Kaddy vedouci ke vzniku kategorie: odbéry krve, biopsie, nevédomost, uleva, Sok, strach,
plac

Pro stanoveni celiakie je nutné provést nékterd vySetfeni, kterd zahrnuji vysetfeni krve a
provedeni biopsie tenkého stieva. Reakce na diagndzu se odviji od mnoha faktorii, napii-
klad délka procesu stanoveni diagnozy nebo informace, které dotycny o diagnostikované
nemoci vi. V rdmci této kategorie byly mapovany zkuSenosti participantek s diagnostickym

procesem a jejich reakce na samotnou diagnozu.

P1 v rozhovoru popsala, ze pred konecnym stanovenim diagnoézy si prosla mnoha riznymi
vySetienimi, béhem kterych ale neméla tuseni, co ji je. ,, Furt jako padaly néjaké diagnozy,
ale nikdo to nepotvrdil tu danou diagnozu, takze jsem furt byla v takové nejistoté, takze to.
A furt jsme byla posilana od toho lékare k tomu lékari, tam k tomu a viastné vsichni tak
jako pokazdé rekli néco, ale zaroven to jako nebyla pravda.* 1 kdyz u ni po celou dobu
vySetieni panovala nejistota, své pocity pii sdéleni diagnozy popisuje jako piekvapeni, ale
zaroven radost a tlevu z toho, zZe konecné znd svou diagnozu, a ma informace, které ji do-
posud chybély.

P2 uvedla, Ze méla sama podezieni na to, zZe za jejimi pfiznaky stoji celiakie, a proto po-
prosila svou praktickou Iékatku o provedeni krevnich testl, které vysly pozitivné. Biopsie

ji byla provedena v narkéze, proto fika, Ze Zadné vySetteni pro ni nebylo nepiijemné. Po
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sdéleni diagnozy pocitila predevsim tlevu, kterd pramenila z toho, ze zna pfiinu svych

problému a z vyhlidky zlepsSeni zdravotniho stavu po zahdjeni bezlepkové diety.

I P3 si prosla nékolika vySetfenimi u riznych l1ékait. Nejprve ji méla kvili ¢astym zaziva-
cim problémim byt provedena laparoskopie, ke které ale nakonec nedoslo, a byly prove-
deny krevni testy, jejichz vysledky byly nasledné ztraceny. Byly tedy provedeny dalsi testy
a nasledné gastroskopie, pti které byla provedena biopsie tenkého stfeva a z vysledkl se
stanovila diagnoza. Své pocity pii sdéleni diagndzy popsala takto: ,, No popravde jsem ne-
vedela vitbec, co budu délat, nedokazala jsem si to predstavit, uplné neskutecné silena

¢

predstava.

P4 uvedla, ze vySetieni pro ni sice byly nepfijemné, ale nijak bolestivé. Na druhou stranu
v rozhovoru uvedla, ze méla z planované biopsie, kterda mé¢la nasledovat po krevnich tes-
tech, tak velky strach, Ze ji odmitla, ale kvili neustavajicim pfiznakiim ji musela absolvo-
vat. A 1 kdyz pro ni vySetieni nebylo bolestivé, jen nepiijemné, fekla, Ze by se mu vyhyba-
la i podruhé. Po sdéleni diagndzy se dostavil velky Sok provazeny plac¢em. ,, Moje myslenky
byly takové, ze nevim, co budu jist a vlastné ze uz nema smysl zit, asi tak. “ Zaroven sd¢lila,
ze pro ni byl velmi obtizny i nedostatek informaci. ,, Protoze jsem vlastné nevedéla, co

mam kupovat, kde mam co vzit, jakou mam mouku si koupit, nevédéla jsem viibec nic *.

P5 v rozhovoru uvedla, Ze si proSla pted stanovenim diagndzy nejriiznéjSimi vysetfenimi,
jako kolonoskopii nebo rentgenem stiev a také ji byla nékolikrat stanovena nespravna dia-
gnoza. Gastroskopii s naslednym odbérem vzorky tenkého stieva absolvovala celkem tii-
krat, stejné jako nékolik krevnich testli. Béhem vySetieni prozivala velky strach, protoze
méla ze svych pfiznakl podezieni, ze jde o rakovinu. Na svou diagndzu reagovala placem,
a byl to pro ni velky Sok, protoze z informaci, které méla, védéla, ze tato diagndza pro ni
znamena vazné omezeni v jidle a netuSila, co bude jist a jak bude dal pokracovat

v zaméstnani a rodinném Zivoté.

P6 tika, ze vySetfeni pro ni byla neptijemna a lituje, Ze neméla tenkrat takové informace,
jaké méla dneska, protoze by na zdklad¢ pozitivnich krevnich testl, které méla, odmitla
biopsii. Poté, co se dozveédéla svou diagnozu, si pokladala predevsim otdzku: ,,a co viastné
budu jist?“ Uvedla, ze diagnoza pro ni byl velky Sok, predevS§im v souvislosti s nedostat-
kem informaci, které o nemoci méla. Poté, co Sok odeznél, se dostavila uleva, ze jiz zna

svou diagnozu.
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6.3 Zdravotnicky personal

Kédy vedouci ke vzniku kategorie: nediivéra l¢karky, nevédomost, pozitivni pfistup,

détska doktorka, zklamani

Tyto kody popisuji zkuSenosti participantek se zdravotnickym persondlem, se kterym se
setkali pfed stanovenim diagndzy a béhem diagnostického procesu. Dle uvedenych kodi
muzeme fict, Ze participantky maji jak pozitivni tak negativni zkuSenosti s pfistupem zdra-

votnického personalu.

P1 uvedla, ze pied stanovenim diagnézy se setkala s nevédomosti lékarky, coz mélo za
nasledek, ze musela navstévovat dalsi a dalsi 1ékafe. Béhem samotného diagnostického
procesu tvrdi, Ze m¢la Stésti na Iékate 1 ostatni zdravotnicky persondl s pozitivnim piistu-
pem k jeji osobé. Také dodava, Ze se vSichni snaZili pro ni délat co nejvic, byli vstficni a

ohleduplni a ze vi, Ze nemohli za to, jak bezmocna se v téchto chvilich citila.

P2 ma se podobnou zkusenost s nevédomosti 1€kat. ,, 4 viastné na zdkladeé toho jsem po-
tom sla nekolikrat k lékari, ale ten nikdy nevéedeél co mi je, a potom jsem vlastné na interne-
tu nasla, ze by se mohlo jednat o celiakii, a sla jsem tedy v 17 letech ke své détské doktor-
ce, a vlastné poprosila jsem ji o to, aby mi udélala test na celiakii. “ V této souvislosti fika,
ze je velmi vdéEné své byvalé praktické 1€katce za to, Ze ji krevni testy provedla, 1 kdyz
mohla prosbu odmitnout. Pfistup pracovniki béhem diagnostického procesu hodnoti pozi-
tivng, Spatnou zkuSenost méa ovsem s lékarkou na gastroenterologii, ktera ji nepodala pro ni
dostatecné informace o nadchazejicim vysetfeni a informace sméfovala jen k jejim rodi-
¢im, 1 kdyz ona samotnd méla v t€¢ dob¢ jiz 17 let. Se stejnou lékairkou méla dalsi negativni
zkuSenost pfi kontrolnich testech. ,, Kdyz mi viastné vysli jednou Spatné testy, tak mé obvi-
novala dokonce, ze jim lepek a takhle, takze to se mi vitbec nelibilo, a od té doby tam vlast-
né nechodim ani. “ Negativni zkuSenosti bylo tedy to, Ze i ptes jeji tvrzeni ji 1ékarka nedi-

vetovala, Ze dodrzuje bezlepkovou dietu.

P3 uvadi negativni zkuSenost se svou praktickou lékarkou, které fekla o svych zazivacich
problémech. Reakce 1¢karky byla, Ze si vymysli a dal jeji situaci nijak nefesila. Pozitivné
hodnoti pfistup primafe v nemocnici, kam ji odeslala jeji gynekolozka. ,, Az potom pani
gynekolozka mé poslala za primarem do Zlina, ktery rekl Ze....nebo chtéli mi délat laparo-
skopii, ale ten rekl, Ze do mé nebudou rezat, nez dokud nevezmou testy. Ptistup dalSich

zdravotnickych pracovniki béhem diagnostického procesu hodnoti pozitivné.
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P4 ma se zdravotnickym persondlem mnoho zkuSenosti, jelikoz tfi tydny pfed stanovenim
diagndzy byla hospitalizovana pro neustalé zhorSovani piiznakii a zdravotniho stavu. Rika,
ze personal v nemocnici byl usluzny a pfijemny, nicméné vyjadiuje velké zklamani nad
tim, Ze po celou dobu hospitalizace nikdo nedokazal rozeznat diagnézu, kterou ma. Stejné
se vyjadfuje i o svych pfedchozich zkuSenostech s 1ékafi, s kterymi se setkala béhem obje-
veni pfiznakt. Pozitivné hodnoti priméiku hematologie, kterou oznacila jako zazracnou

osobu, a to z toho diivodu, Ze pravé ona ziskala podezieni na to, ze trpi celiakii.

P5 uvedla, Ze se pfistup zdravotnického personalu k jeji osobé zlepsil pravé po stanoveni
diagnézy. ,, Potom uz kdyz uz jsem mela tu diagnozu, tak jako uz videli, Ze to neni, Ze bych
si néco vymyslela nebo tak, jo prosté, ze to opravdu tak je, takze pak uz celkem jako jo,
dobre.“ O personalu se vyjadiuje jako o ochotném a pozitivné také hodnoti to, Ze mize
dochazet na pravidelné kontroly, stejné jako to, ze jeji prakticky 1ékat ptihlizi k jeji nemo-

ci, a pokud ma né¢jaky problém, hledd mozné souvislosti mezi danym problémem a celiakii.

P6 hodnoti negativné zlehcovani svych piiznaka ze strany jeji praktické 1ékarky v obdobi
dospivani. ,, Mezitim jsem méla viastné riizné problémy, které k nicemu neprisuzovali, a
pani doktorka Fikala rodicum, Ze si vymyslim, Ze mi nic neni, Ze nechci chodit do Skoly a
ono ne. “ Své byvalé praktické 1ékaice ma také za zI¢€, ze ji neudélala krevni testy a neodha-
lila tak pfic¢inu jejich problému, s kterymi se musela potykat jesté n€kolik dalSich let. Také
popisuje, Ze dostavala riznou farmakologickou 1écbu, ktera ale byla netspésna a spousty
tydnt stravila v nemocnicich, kde se neuspéSné snazili pfijit na pficiny jejich problémd.
Pozitivné popisuje zkuSenost s primafem gastroenterologie, kam ji odeslala dalsi prakticka
lékatka. Rika, Ze k ni byl nejen hodny, ale Ze si byl téméF okamzité jisty spravnou diagné-
zou, jesté pied provedenim testil. ZkuSenosti s dal$im zdravotnim personalem hodnoti jako

pomérné dobré.

6.4 Informace

Kddy vedouci ke vzniku kategorie: dostatecné informace, letacky, internet, dohledavani

informaci, nedostatecné informace, knizky, nezjistovani informaci

JelikoZ si nové diagnostikovany pacient s celiakii musi navyknout na novy dietni rezim, je
nezbytné nutné, aby mu byly podany dostatecné informace, které mu pomohou se na novy
systém stravovani adaptovat. V ramci této kategorie bylo zjistovano, jaké dostali partici-

pantky informace o své nemoci a zda pro né byly dostacujici.
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P1 podal informace gastroenterolog a popsal ji, co miize a nemtize jist. Zaroven ji doporu-
¢il nutriéni terapeutku, na kterou se mohla v ptipadé potieby obratit. Dostala také letacky
s informacemi, které ji pomahali se ve své dieté zorientovat. Jako dalsi zdroj informaci
uvadi 1 pravidelné kontroly, na které dochazela po stanoveni diagndzy kazdé tii mésice.
Mysli si, ze podané informace pro ni byly dostatecné, i kdyz si dalsi informace jesté dohle-
davala ona sama a jeji matka. Informace hledala pfedevsim na internetu, konkrétné¢ na so-
cidlnich sitich.

P2 tiké, Ze prvni informace ji podavala jeji praktickd lékarka a I¢karka na gastroenterolo-
gii. Tyto informace hodnoti jako zakladni a nefekla by, Ze pro ni byly dostate¢né. Od 1éka-
i neobdrzela ani zadny informacni materiadl. Vzhledem k tomu, Ze sama méla podezieni
na to, ze trpi celiakii jest¢ pfed stanovenim diagndzy, védéla uz néjaké informace sama,
nicméng 1 tak si dalsi informace dohleddvala a to pfevazné na internetu, kde je podle jejiho

nazoru informaci nejvic.

P3 uvadi, ze po stanoveni diagndzy ji zdravotnicky persondl fekl v podstaté vSechny po-
ttebné informace. Dostala také vzorovy jidelnicek a startovaci bali¢ek, aby se dokdzala
Iépe zorientovat. Podané informace tedy hodnoti jako dostatecné a vétSinu informaci si

posléze dohledavat nemusela.

P4 ziskala informace o bezlepkové dieté od nutriéni terapeutky, ovSem uvadi, Ze jelikoz
informace dostala v kratkém casovém useku po stanoveni diagndzy, nedokdzala v ten
okamzik vnimat a nechtéla Zadné informace ani slySet. Dalsi informace ziskala
v nemocnici prostiednictvim letakl a brozurek, na které ji odkézal zdravotnicky personal.
V nemocnici informace jinou formou nedostala a nehodnoti je jako dostate¢né. Uvadi, Ze
sama si informace nedohledavala zadnou cestou, jelikoZ neni studijni tip a veSkeré infor-
mace o jeji nemoci za ni nastudoval jeji manzel prostfednictvim informa¢niho materidlu

Z nemocnice a internetu.

P5 oznacuje informace, které po stanoveni diagnoézy obdrzela, jako zakladni. Hodnoti
ovSem velmi pozitivné ptistup 1ékarky, kterd ji informace podavala a poskytla ji zaroven 1
emociondlni oporu. Byly ji podany zakladni informace a déale byla odkdzana na internet a
bylo ji doporuceno zakoupit si néjakou publikaci o celiakii, coz také udélala a informace si
dohledavala ptevazné v ni. Dalsi informace ziskala na setkani celiakl, kde se zucastnila

pfednasek o této nemoci.
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P6 tiké, ze informace, které ji zdravotni personal poskytl, povazuje za dostatecné, 1 kdyz si
musela dal$i informace dohledédvat sama. Dostala informacni materialy jako letacky, bro-
zurky a odkazy na webové stranky, které meéla navstivit. Informace si tedy dohledavala
prevazné na internetu. Zaroven uvadi, ze ¢loveék po sdéleni diagndzy stejné nové informace

nevnima a i z toho divodu si poté musi dohledavat pottebné véci sam.

6.5 Problémy bezlepkového stravovani

Kédy vedouci ke vzniku kategorie: hieseni, neinformovany personal, ¢asova narocnost,

kontaminace, stravovani mimo domov, obavy

Jakykoliv dietni rezim mtze byt pro ¢loveka velmi ndrocny, zvlasté v ptipade celiakie, kdy
je nutno dodrZovat bezlepkovou dietu celoroéné. Z kodit vyplyva, Ze se v této kategorii
zamétime na ndro€nost bezlepkového stravovani a obavy participantek pti dodrZzovani die-
ty.

P1 povazuje za nejvétsi problém bezlepkového stravovani nedostatek informaci, které ma
obsluha v restauracich. ,, Obcas je to, Ze nekdy personal v restauracich, kdyz mas vlastne
napsané v jidelnicku alergeny jsou na pozadani u obsluhy a ta obsluha vlastné viibec netu-
Si, co jsou to alergeny, nebo co a jak, pak ti servirka nabidne, Ze Fizek je urcité bezlepkovy.
Tak to asi jako rovnou teda ne. Také ptidava ndzor, ze by m¢l mit persondl urcité veétsi
znalosti, kdyZ je dnes celiakie uZ podstatné vice rozsifena, nez diiv. DalS$im problémem pro
ni ¢asto byva maly nebo Zadny vybér v restauracich. Bezlepkovou dietu oznacuje také za

¢asové€ naroc¢nou z ditvodu nutného vateni vice variant jidel v domacnosti.

Pro P2 je na bezlepkové dieté nejvic narocné planovani jidla a jeho ptiprava na nésledujici
den, ktery travi naptiklad ve Skole. Za naro¢né taky povazuje nakupovani, z divodu nutné-
ho pozorného ¢teni slozeni potravin. Vadi ji také neustalé doptavani se na sloZeni pokrmd,
pokud ji je néco nabidnuto. Obavy projevila hlavné z kontaminace, protoze je toho nazoru,
ze si lidé casto neuvédomuyji, jak striktni bezlepkova dieta ve skute¢nosti je a 1 z toho di-

vodu si jidlo nejradéji pfipravuje sama.

P3 povazuje za nejvice narocné odolat pokuseni a nezhfesit potravinou s lepkem, piede-
v8§im v situacich, kdyz vidi ostatni jist véci, které ona v ramci bezlepkového stravovani
nesmi. Obavy ma z pfipadné nevolnosti po konzumaci jidla. ,, Protoze ja kdyz snim...mé

3

staci fakt dat si jenom trosicku néceho spatnyho a je mi Spatné.
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P4 predevsim zezacatku povazovala za velmi naro¢né sledovat rodinu, jak ji jidlo s obsa-
hem lepku a na tuto skute¢nost reagovala plac¢em, nicméné pozdéji, jak sama uvadi, si na
tuto skuteCnost zvykla. Narocné je pro ni také bezlepkové peceni. ,, Upéct bezlepkoveé je
nekdy hodné narocné, tam ta mouka je...kdyz tam clovek neda uplné vsechno, nebo to chce
nécim osidit, nebo prosté, zalezi naprosto na vSem, zalezi snad i na vlhkosti a to pecivo se
prosté chovd podle toho. “ S peCenim peciva souvisi i ¢asova naro¢nost, jelikoz bezlepkovy
chléb v domaci pekarné participantka pece nékolik hodin. Za problém oznacuje i nedo-
stupnost nékterych potravin, predevsim &erstvého peciva. Riké, Ze obavy pii dodrzovani
nema z ni¢eho a naopak, sama nékdy védomé hiesi, protoze obcas lepkovym potravinam

neodola.

PS5 oznacuje za nejvétsi problém pii bezlepkovém stravovani situace, kdy je mimo domov,
a nema u sebe zadné vhodné potraviny. Problémem pro ni také byva vybér bezlepkového
jidla v restauracnich zafizenich a také neinformovanost nékterého persondlu v restauracich,
ktery dle ni netusi, co vSechno bezlepkova dieta obnasi. Obavy ma ze svého obc¢asného
hfeSeni a konzumace potravin obsahujici lepek a také z nespravné skladby své diety a pfi-

padného nedostatku nékterych dalezitych zivin.

P6 povazuje bezlepkové stravovani za ¢asoveé narocné. Udava, ze narocné pro ni také bylo
vysvétlit okoli, v ¢em jeji dietni stravovani spoc¢iva a aby dosahla toho, Ze budou jeji dietu
respektovat a nedojde ke kontaminaci lepkem. ,, Aby jakoby prave davali pozor na to, Ze i
kdyz mi udelaji bezlepkovy obéd, jo Ze na to nemiizou vzit dieveny nadobi, protoze ho nikdy

‘

poradné neumyjou, jo, jakoby Ze ti lidi...ti zdravi lidi si to neuvédomujou.

6.6 Rodina

Kody vedouci ke vzniku kategorie: mamka vafi, vaii zvlast, vSichni ji bezlepkové, obavy

pfi vateni, bezlepkova domécnost, ptiznaky pted diagnézou, snaha rodiny

P1 bydli u svych rodict, proto ptipravu stravy zajistuje prevazné matka, nebo ona sama.
Jelikoz se zbytek jeji rodiné bezlepkové nestravuje, musi ona ¢i jeji matka vafit dvé jidla,
pokud neni pfirozené bezlepkové, coz je pro né€ naro¢né. Uvadi, ze ji ¢lenové rodiny zeza-
catku velmi litovali a také mini, Ze ncktefi jeji dietu naopak nebrali pfili§ vazné. Mysli si,
ze dnes uz pfi pripravé pokrmt pro ni rodina obavy nepocituje, ale na zacatku jejiho diet-

niho reZimu obavy z pfipadné kontaminace méli.
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Bezlepkovou stravu v domacim prostiedi pro P2 piipravuje predevsim jeji matka. Rika, ze
rodina jeji nemoc pfijala velmi dobfe a vSichni piesli na bezlepkové stravovani, az na né-
které ptipady, kdyz rodina ptipravuje naptiklad jidlo, které neji. Problémem pro jeji rodinu
je, ze si musi davat neustaly pozor, aby nekontaminovali jeji jidlo, a mysli si, Ze aZ na mat-
ku, ktera uz je zvykla ptipravovat pro ni bezlepkovou stravu, maji ostatni pfi vateni obavy,

aby nevédomé nepfidali do jidla lepek.

P3 mini, Ze rodinu nejvice ovlivnilo to, Ze musi ted’ vafit a stravovat se jinak. V soucasné
dob¢ bydli s rodici, a proto témét kazdé jidlo pro ni pfipravuje jeji matka. Na zacatku jeji
diety se v rodiné varily dvé verze jidel, jedno z bezlepkovych potravin a jedno z potravin
obsahujici lepek. Jelikoz tento zplisob oznacila za netnosny, postupné piesla celd rodina na
bezlepkovou stravu, coz povazuje za velkou zménu, hlavné zezacatku. Dodéava také, ze

diive méla jeji matka obavy, aby omylem nekontaminovala jeji jidlo lepkem.

P4 uvedla, ze se stravovani v jeji rodiné postupem Casu meénilo. ,, Napred jsem varivala
kazdé jidlo zvlast, ale to se nehodilo, to je neunosné. “ Postupné piesla od vareni dvou jidel
jen na vareni bezlepkovych jidel a ¢asem se takto zacala stravovat cela rodina. Uvadi, Ze
bezlepkové jidlo pfipravuje 1 pro navstévy, a vzdy ho vSichni oznadili za chutné. Jediné,
v ¢em se jeji strava a strava zbytku rodiny lisi, je pecivo. Jidlo si pfipravuje az na vyjimky

jen ona sama.

P5 tika, ze rodina byla jeji nemoci ovlivnéna, jeSté nez ji byla stanovena diagnéza. ,,Jd
Jjsem byla takova vztekld, byla jsem casto nemocnd, takova hrozné nervozni jsem byla po-
rad, unavend, takze...a nevédéla jsem proc prosté. Jo, a tak jsem..tenkrat tim trpéla cela
rodina troSku. Jidlo si v domacnosti vaii sama pro sebe a rodina ji pfipravuje jidlo jen
vyjimecné. Pokud tomu ale tak je, mysli si, Ze pocit'uji urcité obavy, aby ji ptipravili jidlo

spravné. Zaroven ale dodava, Ze rodina vzdy projevuje snahu ji zajistit vhodné jidlo.

P6 piipravuje doma pouze bezlepkova jidla a v jeji domécnosti se ani potraviny s obsahem
lepku nenachézi, proto mini, Ze partner ani pfi ptiprave jidla pro ni zadné obavy nepocit’u-
je, jelikoz pouzivaji vyhradné bezlepkové potraviny. I kdyz se jeji partner na tuto zménu
adaptoval bez vétSich problémd, uvadi, ze jeho rodina nedokazala jeji stravovani tolerovat

a byl problém napftiklad pfi rodinnych setkanich.
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6.7 Finance

Kédy vedouci ke vzniku kategorie: draha mouka, zadny ptispévek, zdsah do rozpoctu,

prispevek od pojistovny, piirozené bezlepkové

Jak uz nazev kategorie napovida, kody, které vedly ke vzniku této kategorie, se tykaji fi-
nanéni stranky bezlepkové diety. Bezlepkové potraviny byvaji zpravidla cenove vyssi nez
potraviny neobsahujici lepek, proto v ramci této kategorie zkoumame, jaky méla bezlepko-

va dieta dopad na rozpocet participantek a jejich rodin.

P1 tika, zZe jeji bezlepkova dieta uritym zplisobem zasdhla rozpocet jeji rodiny, ovSem
neoznacuje tento zasah za nijak velky. ,,Jako neni to néjak radikalné uplné, ze by nas to
dalo na mizinu nebo néco, to urcité ne, ale ty vyssi naklady na ty potraviny tam urcité
Jjsou. “ Podotykd, ze velmi drahd je pravé bezlepkova mouka. V soucasné dob¢ pobira pfi-
spévek od své zdravotni pojistovny a to ve vysi 3000 K¢ na pololetni obdobi a tento pfi-
spévek povazuje za dostateCny. Nicméné prispévek bude dostavat jenom po dobu svého

studia.

P2 si mysli, ze bezlepkova dieta ¢astecné rodinny rozpocet ovlivnila, pfedev§im kvuli dra-
hé bezlepkové mouce. Dodéava vsak, ze jelikoz pecivu zrovna neholduje, snazi se konzu-
movat radéji ptirozené bezlepkové potraviny, které nejsou cenové tolik naro¢né. Na zadny

ptispévek na bezlepkové stravovani od své zdravotni pojistovny nema narok.

P3 uvadi, Ze bezlepkova dieta ovlivnila finan¢ni rozpocet jeji rodiny a to predevsim kvili
drahé bezlepkové mouce. ,, Mds treba puil kila mouky za 110 korun, takze je to docela sila,
je to drahy. “ V soucasnosti nema zadny narok na ptispévek, ale uvadi, ze ani pred dovrSe-
nim dospélosti ji zdravotni pojiStovna na bezlepkové stravovani nijak neptispivala.

P4 si mysli, ze bezlepkova dieta zasdhla rodinny rozpocet a to hlavné z divodu nakupu
vyssi kvality jidla, nez diive. Také poukazuje, Ze rozdil mezi cenou bezlepkovych potravin
a potravin s lepkem je opravdu vysoky, hlavné co se tyce pe€iva. Na piispévek od své

zdravotni pojistovny nema narok.

PS5 je toho nazoru, Ze celiakie pro ni urcit€¢ znamenalo zvySeni celkovych nakladi a to
nejen za jidlo. ,, 4 ono viastné, i to zdravi jak je zhorsené, tak si vlastné kupuju jesté dopln-
ky stravy ruzné.” Za nejdrazsi slozku bezlepkového stravovani povazuje bezlepkovou

mouku a pak také vSechny sladkosti a slané pochutiny. V minulém roce dostavala ptispé-
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vek od své zdravotni pojistovny ve vysi 300 K¢ na rok, coz povazuje za nedostate¢né. O

vysi pfispévku v tomto roce se jesté neinformovala.

P6 uvedla, ze zasah do rozpoctu piedstavovala bezlepkova dieta hlavné v zacatcich, ale
také mini, Ze se radé&ji ptiplati za potraviny v takové kvalité, u kterych ma jistotu, ze jsou
opravdu bezlepkové. Postupem Casu témét prestala tyto potraviny kupovat a snazi se stra-
vovat prirozen¢ bezlepkovou stravou. Zdravotni pojistovna ji na bezlepkovou dietu nijak

neprispiva.

6.8 Stravovani mimo domov

Kody vedouci ke vzniku kategorie: restaurace, neinformovanost persondlu, jidlo z domu,

Skolni jidelna, obavy, pfes den jim méné

Stravovani mimo domov mulZe byt pro osoby trpici celiakii ndrocné. V této kategorii je
zkoumano, jakym zptisobem se participantky stravuji mimo domov a zda je to pro né pro-

blematické.

P1 fesi stravovani mimo domov tim, Ze si bere svoje vlastni jidlo z domu. Pfevazné tak fesi
svaciny, a pokud ma moznost si jidlo ohfat, nosi si i svoje obédy. Ve Skole navstévuje
menzu, kde v nékteré dny byva v nabidce 1 bezlepkové jidlo. Pokud tomu tak neni, voli
k obédu salat. Dalsi stravovani mimo domov fesi v restauracich a vzdy se snaZzi najit tako-
vou, kde nabizi 1 bezlepkova jidla. Toto stravovani neoznacuje jako problematické ale urci-
t& naroéngjsi. Rika, ze diivéfuje tomu, co je uvedeno v jidelnim listku a neobava se konta-

minace. Pokud vSak vidi, Ze obsluha restaurace neni o bezlepkové dieté viibec informova-

na, vyvola tu u ni nedivéru a voli rad€ji moznost, kde si je jistd, Ze nebude mit problém.

P2 vyuZiva pfi stravovani mimo domov pievazné jidlo, které si pfipravuje sama doma, coz
pro ni byva casto naro¢né. Také si doptedu zjist'uje, jestli na misté, kam pujde, je néjaka
zdrava vyziva, kde by si mohla zakoupit bezlepkové potraviny. Nékdy fesi tyto situace tak,
ze pres den ji méné a potadné jidlo si dopteje, az kdyz se vrati domi. Restaurace nebo po-
dobné zatizeni nevyuziva. ,, Protoze z mych zkusenosti a hlavné z toho co jsem slysela, tak
ne vzdy je to dodrzovano tak striktne, a i kdyz ti lidé povazuji, Ze to jako je bezlepkové,
kdyz tam neni ta mouka, tak ta kontaminace tam vzdycky jako témér je.“ Dodava, ze pokud
konzumuje jidlo, které nepfipravila ona sama nebo jeji rodina, vzdy je podezirava a dopfte-

du predpoklada, ze je jidlo kontaminované lepkem.
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P3 tesi stravovani v praci jidlem z domu, jelikoz jak uvadi, bezlepkova dieta ji neumoznuje
vyuzivat zavodniho stravovani. Dokud byla studentkou, pfipravovali pro ni ve skolni jidel-
n¢ specialni bezlepkové jidlo a vzdy ji vysli vstfic. Ostatni stravovani fesi v restauracich,
kdy popisuje zkuSenosti jak s restauracemi, kde méli v jidelnim listku pfimo oznacena
bezlepkova jidla, tak s obsluhou, kterd byla o bezlepkovém stravovani naprosto neinfor-

movana.

P4 se v pracovni dny stravuje v budové ucilisté, kde studenti kuchaiskych oborii nabizi
stravovani pro vetejnost, které zahrnuje i bezlepkova jidla. Pokud se nestravuje tam, nosi si
své vlastni jidlo z domu, nebo pfes den neji téméf viibec a naji se az vecer po piijezdu do-
mu. K dal§imu stravovani mimo domov vyuziva restaurace. ,, Kdyz jdu do restaurace, tak
v dnesni dobé uz zacinaji restaurace na to reagovat, takze...kdyz clovek rekne, Ze chce

bezlepkove, nebo zZe je celiatik, nachystaji, uvari. TakZe neni podle mé Zadny problém. "

Obavy pii konzumaci jidla, které sama neptipravila, nepocituje.

PS5 pracuje jako ucitelka na zékladni skole, proto vyuziva ke stravovani Skolni jidelnu, kde
ji vétsinu jidel upravi do bezlepkové podoby. Takto se stravuje posledni dva roky, ptedtim
si nosila vlastni jidlo z domu. Dale uvadi, ze pokud né¢kam odchézi, vzdy si bere sebou
né&jaké bezlepkové jidlo. Vyuziva také restaurace, kde se dle jejiho nazoru vzdy dé néjaké
jidlo vybrat. Pfi konzumaci neznamého jidla pocituje nejistotu, zda je jidlo opravdu

bezlepkove.

P6 stravovani mimo domov fesi svym vlastnim jidlem, které si bere do prace. Pokud se
stravuje v restauracich ¢i podobnych zatizenich, ma uZ vytipovana mista, kde vi, Ze je vSe
v poradku. Obavy ze stravovani v nékterych zatizenich pocit'uje, zvIast’ kdyz vidi, Ze ob-
sluha neni o bezlepkovém stravovani dostate¢né informovana. ,, Kolikrat se mi stalo, Ze

¢

Jjsem radsi $la pryc nebo radsi jenom vodu. *

6.9 Spolecnost

Kody vedouci ke vzniku kategorie: normalni pocity, nechapavost, dieta jako trend, in-

formovana vetejnost, obtézuji ostatni, pozitivni reakce, nefikam to, otravné vysvétlovani

Celiakie je dnes v povédomi $ir§i vefejnosti podstatné vice, nez v minulych letech a je
k dispozici také vice informaci o této nemoci. V ramci této kategorie se zabyvame poby-

tem osob s celiakii ve spolecnosti a reakci ostatnich na jejich nemoc.
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P1 tika, ze pokud navstévuje néjaké spolecenské akce u osob, které uz ji znaji, vzdy se ji
snazi zajistit n¢jaké vhodné obcerstveni. Pokud tomu tak neni, vybere si jidlo, které je pfi-
rozen¢ bezlepkové anebo neji vitbec. Setkala se s rliznymi reakcemi na svoji nemoc. N¢-
ktefi lidé ji litovali, nekteti byli piekvapeni, protoze se s celiakii dosud nesetkali a néktefi
se sni podélili se svou zkuSenosti ohledn¢ zndmého, ktery ma také celiakii. Narazila
ovSem uZ i na nazory, ze drzi bezlepkovou dietu jen z rozmaru a lidé reagovali negativné.
Dodava, ze pokud to neni nutné, viibec o své nemoci neiika, protoze ji nebavi to vSem ve

svém okoli vysvétlovat.

P2 pouziva svou dietu ve spolecnosti jako jakousi formu vymluvy, pro¢ nemuize piijmout
jidlo od ciziho ¢lovéka, protoze je ji nepiijemné konzumovat jidlo, které si sama nepiipra-
vila. Pokud se ucastni néjaké spoleCenské akce, zajistuje si jidlo doptfedu. Setkala se
vesmes s pozitivnimi reakcemi na svoji nemoc a mini, Ze vétSina spole¢nosti je uz o celia-
kii informovana a vi, v ¢em tato nemoc spociva. U osob, které o nemoci zadné informace
neméli, se setkala s jinym typem reakce. ,, Napriklad kdyz nékdo nevedél co to je, a myslel
si, Ze je to je prosté néjakd, néjaky druh diety jak mame, néjaka ja nevim...mlécnd dieta a
podobné, tak si myslel, zZe si to jakoby vymyslim. Anebo si to lidé casto pletou s néjakym
veganstvim a podobné, Ze nechdapou, ze to je nemoc, a zZe proste ten lepek nemiizu, a mysli
si, Ze to je nejaky trend treba. “ Pii vysvétlovani okoli, co ma za nemoc, se citi, Ze je nécim
zajimava, ale zaroven ji vadi neustalé vyptavani se na pribéh jeji nemoci a pfiznaky, které

méla.

P3 uvedla, Ze neznamy lidé na jeji nemoc reaguji vesmés nechapavé. ,, Kazdy mi rekne, Ze
by to nezvlddl. Ze nechdpe, jak to viibec miizu dodrzovat, ze by se radsi zabil, nez aby mél
takovou dietu. “ Setkala se 1 s netoleranci ze strany pfatel, kdy na spole¢ném vyleté nechtéli
vyhov¢ét jejimu pifani zajet do restaurace, kterd byla sice vzdalenéjsi, ale nabizela 1 bezlep-
kova jidla. M4 i dalsi negativni zkuSenost se svou zndmou. ,,Jo, Ze mi rFekla jedna urci-
td...ale prosim té, to ti nic neudéla, to mas jenom v hlave. “ Pti vysvétlovani toho, co ma za

nemoc, ma normalni pocity.

P4 tik4, Ze pokud jsou spolecenské akce v rodinném kruhu, snazi se ji vzdy vhodné jidlo
zajistit. Problém nastava v pifipad€ cukrovi ¢i zakusku, které si zajist'uje sama. Reakce na
jeji nemoc od neznamych lidi jsou normdlni a mysli si, Ze je to hlavné z divodu, Ze lidi
s celiakii pribyva stale vic. V dalSich ptipadech se ji lidé omlouvaji a snaZi se ji rychle za-
jistit néjaké bezlepkové obcerstveni. Dodava, Ze je v potadku, pokud nema k dispozici

vhodné obcerstveni a nechce, aby kvili ni méli ostatni néjaké Spatné pocity. Pokud musi
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okoli vysvétlovat podstatu své nemoci, nema zadné negativni pocity a za svou nemoc se

nestydi. Jen uvadi, Ze ji neustalé vysvétlovani obtézuje.

P5 ma ve spolecnosti nejvice problém s pokuSenim, které pro ni predstavuje obcerstveni
z potravin obsahujici lepek a Casto se ji stane, Ze zhiesi. Popisuje, Ze reakce na jeji nemoc
jsou pozitivni a Ze se ji vzdy ostatni snazi vyjit vstiic, napiiklad persondl v restauraci, ale
na spolecenskych akcich ma zkusenost takovou, Ze si musi vzit vlastni jidlo, nebo nebude
jist nic. Pokud to jde, o své nemoci se viibec nezmiiiuje. Obcas se citi za svoji nemoc trap-

n¢, ze kvili ni musi obtézovat druhé a ptidélavat jim praci s chystanim bezlepkového jidla.

P6 mini, ze spolecnost uz je pomérné¢ dobte informovana o tom, co celiakie je a od toho se
odrazi i reakce. S negativni reakci se vSak setkala také, a to v restauraci, kde nabizeli i
bezlepkové jidlo, které bylo ovSem rodinou u vedlejsiho stolu vraceno kvili obavé, Ze ne-
bylo pfipraveno spravné. ,,No, a kdyz odesel vrchni tak viastné ten pizzar tam hrozné na-
daval, jakozZe bezlepkovy a zase bezlepkovy, a to, takZe tam bych si v zZivoté nic bezlepkovy-
ho nedala, protoze evidentné vitbec nevi proc.““ Pokud musi vysvétlovat, co je jeji nemoci,

ma u toho normalni pocity a zadny stud nepocit’uje.

6.10 Podpora

Kody vedouci ke vzniku kategorie: socialni sité, podpora rodiny, podpora partnera, ka-

maradka, hleddm informace, neméam potiebu, organizace

V ramci této kategorie byly zkoumany zkuSenosti participantek s organizacemi a sdruze-
nimi urenymi pro osoby s celiakii a zda jsou ¢lenem nékterych z nich nebo je vyuZivaji
k vyhledavéni informaci. Déle bylo zkouméno, co nebo kdo pro participantky piedstavuje

podporu v jejich onemocnéni.

P1 ma informace o existenci klubti, které sdruzuji osoby s celiakii, nicméné v Zadném klu-
bu neni ¢lenkou. Aktivni ¢lenkou je ve skupinidch na socialnich sitich, které jsou ureny
pro osoby s celiakii a ¢lenové si vyméiuji rizné postiehy, novinky a tipy. Participantka
prostifednictvim téchto skupin nejcastéji vyhledava novinky v oblasti celiakie, recepty nebo
moznosti piispévki od zdravotnich pojistoven. Sdruzeni pro osoby s celiakii za dilezité
povazuje, praveé z divodu moznosti Sifeni riiznych informaci a novinek. Za svou nejvétsi
podporu povazuje predevsim rodice a své sourozence hlavné z diivodu, Ze jsou tolerantni

vuci jeji dieté. Dale ji podporuje partner a kamaradi.
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P2 zna spoustu sdruzeni, klubt a skupin na socialnich sitich, které se zaméfuji na osoby
s celiakii. Po stanoveni diagnozy byla ¢lenem skupin na socidlnich sitich, nicméné postu-
pem Casu ztratila potfebu byt clenem podobné organizace a také ¢lenem neni. Dnes uz ani
nevyhledava zadné nové informace. Nejveétsi podporu pocituje v rodinném kruhu. ,, Nejveét-
Si podporou je pro mé asi mamka, tim Ze mi vari bezlepkove, ze to bere opravdu poctive, ze
nevim, co bych deélala, kdyby mamka se tomu nevénovala a nevarila mi bezlepkove, tak co

bych teda jedla. “* Za dalsi osobu, ktera pro ni pfedstavuje podporu, oznacila svou babicku.

P3 taktéz znd sdruzeni urena pro osoby s celiakii a to pievazné na internetu, konkrétné na
socialnich sitich. Na téchto internetovych skupinach vyhledavé rtizné informace, hlavné
recepty. Podporu pro ni piedstavuje pritelkyné jednoho ¢lena rodiny, kterd ma taktéz celia-
kii a jsou si timto hodné& blizké. Dalsi podporu pro ni pfedstavuje matka, tim Ze ji pfipravu-
je jidlo a ptizpusobila se jeji dieté.

P4 7z4dné organizace sdruzujici osoby s celiakii nezna a ani zadné nevyhledava. Neciti ani
potiebu vyhledavat prostiednictvim téchto sdruzeni jakékoliv informace. VSechny infor-
mace za ni vyhledava jeji manzel, kterého také oznacuje jako svou nejvétsi podporu a za
¢lovéka, ktery ji pomdhal se na své onemocnéni adaptovat. ,, TakZe, nakonec se zjistilo, a
tedy hlavné s pomoci mého manzela, zZe se takze Zit da, a neni to zadny problém. “ Podporu

po sdé€leni diagndzy pro ni piedstavovala rodina.

P5 navstévuje skupiny na socidlnich sitich, ve kterych jsou ¢lenové osoby s celiakii, jiné
organizace ¢i sdruZeni nezna. Vyhledava si prostfednictvim téchto skupin informace a no-
vé recepty, nicméné jako podporu tyto skupiny nevnima. ,, Oni stejné vam nepomiizou, co
uz jako.“ Podporu pro ni predstavuji hlavné kolegové v zaméstnani, pfedevSim jedna ze
spolupracovnic, kterd ma taktéz celiakii. Poté zminila jednu z kamaradek, ktera ji pii spo-
le¢nych setkanich hlida, aby dodrzovala bezlepkovou stravu. Rodinu oznacuje ke své ne-

moci spise jako lhostejnou.

P6 zna nékolik organizaci a sdruzeni uréené pro celiaky, hlavné na internetu a socialnich
sitich. Informace si v soucasné dobé& na téchto strankéach vyhledava uz jen malo. Dle jejiho
nazoru je také organizaci pfilis, a bylo by lepsi, kdyby se sdruzily, mély by pak podle ni
vétsi Sanci dosdhnout napiiklad zvySeni financnich pfispévki na bezlepkovou dietu. Za
svou nejvetsi podporu povazuje partnera, z diavodu jeho rychlé adaptace na jeji bezlepkové

stravovani a spole¢né dodrzovani.
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7 INTERPRETACE VYZKUMU

V této kapitole budou interpretovany a vice vysvétleny vysledky provedeného vyzkumu.

V prvni kategorii, kterou jsme oznacili ndzvem PFiznaky, jsme se dozvéd€li o priznacich,
které mély participantky pted zahajenim 1écby bezlepkovou dietou. VSechny participantky
mély pfed zahdjenim bezlepkové diety zazivaci problémy i mimostfevni pfiznaky, nejcas-
t&ji se jednalo o bolesti bficha, zvraceni a prijmy. Z mimostfevnich ptiznakl to byla nej-
Cast&ji unava, nizka hladina Zeleza v krvi a osteopordza. Ctyii participantky uvedly, Ze se

pfiznaky u nich projevovaly n¢kolik let pied stanovenim diagnézy.

Druha kategorie byla pojmenovana slovnim spojenim Diagnostika a stanoveni diagnozy.
V ramci stanoveni diagndzy vSechny participantky podstoupily jak krevni testy, tak biopsii
tenkého stfeva. Zadna z participantek neoznadila vysetfeni jako bolestiva, jen jako nepfi-
jemna. Kvili nedostatku informaci se u nich objevovaly negativni pocity, jako strach a
nejistota. Na stanovenou diagnozu reagovaly riiznym zptisobem. Dvé participantky pocitily
ulevu z toho, Ze konecné€ znaji svoji diagnézu a naopak u tfech participantek se dostavil
Sok, pocitovaly bezradnost a dvé reagovaly pla€em. Posledni participantka popisuje svou
reakci jako Sok a nevédomost, ohledné svého budouciho stravovani, ale zaroven pocitovala

ulevu.

Tteti kategorie nese nazev Zdravotnicky personil a mapuje zkuSenosti participantek s
ptistupem zdravotnického personalu, a to piedevs§im v dobé pfed a béhem stanoveni dia-
gnozy. VSechny participantky zhodnotily pfistup zdravotnického personélu k jejich osobé
behem diagnostického procesu pozitivné. P&t ze Sesti participantek popsaly svou zkusenost
s nedostate¢nou informovanosti 1€kaiti ohledné celiakie, kdy jejich ptiznaky byly pfisuzo-
vany jinému onemocnéni a nebyly jim provedeny krevni testy. I kdyz negativita krevnich
testl nemusi vZdy znamenat, zZe vySetfovand osoba netrpi celiakii, v pfipadé vSech partici-
pantek byly krevni testy pozitivni. Tii z participantek maji negativni zkuSenost se svymi
pediatry v kontextu, Ze ze strany pediatrii dochazelo k nedtvéie a zleh¢ovani jejich ptizna-

ki, nebo s nimi nejednali itmérné jejich veku.

Dalsi kategorie byla pojmenovana Informace a zahrnuje v sobé zkuSenosti participantek
s informacemi, které jim podal zdravotnicky personal o jejich onemocnéni. VSechny parti-
cipantky obdrzely po diagnostikovani celiakie urcité informace o nemoci a bezlepkové
dieté od zdravotnického personalu. Tti participantky oznacily informace, které jim zdra-

votni personal poskytl, jako dostatecné. Zbyvajici tii participantky povazuji podané infor-
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mace za nedostateéné. Ctyfi participantky si poté musely dohledavat potiebné informace
sami, v ptipad¢ dalsi participantky za ni informace dohleddval manzel a pouze jedna parti-
cipantka necitila potiebu si informace dohledavat. Ke zjistovani informaci vyuzily zejmé-

na internet, informacni materialy, které dostaly v nemocnici a publikace o celiakii.

Paté kategorie byla pojmenovana Problémy bezlepkového stravovani a tento nazev vzni-
kl diky kodiam, které charakterizovaly véci, které povazuji participantky na bezlepkové
dieté za narocné nebo problematické. V tomto piipadé uvadély participantky rtiznorodé
odpovédi. Dveé participantky oznacily za problém castou neinformovanost obsluhy
v restauracich a neznalost toho, jak by se mélo spravné pfipravovat bezlepkové jidlo a co
nesmi obsahovat. Zarovenn podotkly, ze byva problémem maly vybér bezlepkovych jidel
v restauracnich zafizenich. Na to navazuje odpovéd’ dalSich dvou participantek, které maji
obavy z kontaminace jejich jidla lepkem pii $patné ptipravé od ciziho ¢lovéka. Ctyii parti-
cipantky oznacily bezlepkovou dietu za ¢asové naroc¢nou, i kdyz kazdéa z riznych divodu.
Objevily se divody jako ¢asové narocéné peceni bezlepkového peciva, nutné planovani
jidla na dalsi dny kdy bude osoba s celiakii mimo domov nebo ¢asové naro¢né vateni dvou
variant jidel v domacnosti. Tti participantky také projevily obavu z pokuSeni, které pro né
predstavuje jidlo s lepkem a mozné poruseni bezlepkové diety, které¢ho se dvé z téchto par-

ticipantek obcas dopusti.

Nézev dalsi kategorie je Rodina. Jak uz nazev napovida, k této kategorii jsme dosli pomo-
ci kodi, které popisuji to, jak nemoc participantek zasahla jejich rodinu. Bezlepkova dieta
uréitym zpiisobem ovlivnila domacnost kazdé participantky. Clenové domacnosti &tyf par-
ticipantek postupné piesli na bezlepkovou dietu, a vSichni se tak az na vyjimky stravuji
bezlepkové. Rodina dalSich participantek se stravuje oddélené a je tedy nutno ptipravovat
dvé verze jidla, coz bylo zminéno v ptedchozi kategorii, kdy toto feSeni oznacila partici-
pantka jako casové ndrocné. Dle dvou participantek pocit'uje jejich rodina obavy, pokud
pro n¢ ptipravuje jidlo, aby nedoslo ke kontaminaci lepkem. U dalSich dvou participantek
tyto obavy pfetrvavaly zezacatku a dnes uz se nevyskytuji. Tii z té€chto participantek jsou
studentkami a bydli u rodicli, proto se Ize domnivat, ze u dalSich participantek se obavy
nevyskytuji, jelikoz si vétSinu jidla pfipravuji sami. Rodina a blizci vSech participantek
reagovali na jejich diagnozu a stravovaci rezim pozitivng, pouze jedna participantka zmini-
la, ze nékteti Clenové rodiny neberou jeji dietu ptiliS vdzné a druhd participantka uvedla, ze

se setkala s netoleranci diety ze strany rodiny svého partnera.
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Finance je nazev dalsi vytvofené kategorie. Zde jsou zahrnuty vypovédi participantek o
tom, zda néjakym zpisobem bezlepkové stravovani zasahlo jejich rozpocet a do jaké miry.
Vsechny participantky v rozhovorech uvedly, ze bezlepkova dieta méné Ci vice zasahla
rozpocet jejich rodiny. Za nejnékladnéjsi oznacily participantky bezlepkovou mouku,
bezlepkové pecivo a rizné bezlepkové pochutiny a také v jednom piipadé dopliky stravy.
Dv¢ participantky ve snaze zmirnit ndklady svého stravovani vyuzivaji pfirozené¢ bezlep-
kové potraviny, které nejsou v takové cenové vysi, jako potraviny piimo upravené do
bezlepkové podoby. Pouze dvé z Sesti participantek maji narok na ptispévek od zdravotni
pojistovny, ale jen jedna ho oznacuje jako dostacujici. Zaroven ale tato participantka mize
pobirat prispévek jen do doby, kdy bude studovat. Poté jeji zdravotni pojistovna zadny

prispevek nenabizi.

Nézev osmé kategorie je Stravovani mimo domov. Zde byly mapovany zkuSenosti parti-
cipantek se situacemi, kdy je nutné se stravovat mimo domov a jakymi zptsoby tyto situa-
ce fesi. VSechny participantky v urcitych situacich voli moznost nosit si sebou jidlo ptipra-
vené doma. Tti participantky vyuzivaji moznost stravovani se ve Skolnich jidelnach,
znichZ jedna je studentka a dal§im dvéma to umozZiuje jejich zaméstnani. AZ na jednu
participantku vSechny obcas vyuzivaji moznosti stravovat se v restauracnich zatizenich,
posledni participantka tuto moznost nevyuziva kvili obavé z kontaminace jidla lepkem.
Z téchto péti participantek pocit'uji Ctyfi v urcitych situacich nejistotu a nedveru viici pii-
pravenému jidlu nebo se setkali s neinformovanosti obsluhy ohledné bezlepkového stravo-
vani. Dvé participantky také nékdy fesi stravovani mimo domov tak, Ze ptes den ji méné

nebo vibec a naji se, az se vrati domt.

V piipad¢ dalsi kategorie jsme diky vzniklym kédim dosly k nazvu Spolecnost. Tato ka-
tegorie v sob¢ zahrnuje to, jak na osoby s celiakii reaguje spolec¢nost a jaké zkuSenosti tyto
osoby maji s Gi¢asti spolecenskych akci a socidlni interakci s ostatnimi v kontextu své ne-
moci. Participantky vesmeés nardzi na pozitivni pfistup spole¢nosti ke své nemoci, pouze
jedna participantka popsala, ze se setkala od svého okoli s nechapavym postojem. Ostatni
participantky vSak maji také negativni zkuSenosti s reakci okoli na svou nemoc. Od okoli
zazily nechéapavé reakce, kdy si ostatni mysleli, Ze svou dietu drzi jen z rozmaru a povazo-
vali ji za modni trend nebo nepfijemné zaméstnance restauraci kvili pozadavkiim na
spravnou piipravu bezlepkového jidla. Spolecenské akce tesi zajisténim si jidla dopiedu,
vybérem vhodného jidla z nabizenych anebo variantou, Ze nejedi viibec. Tti participantky

maji pii vysvétlovani okoli, co maji za nemoc normalni pocity a stud za svoji nemoc nijak
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nepocituji. Dvé dalsi participantky uvedly, Ze pokud to jde, o své nemoci se nezminuji,
jelikoz je obtézuje neustalé vysvétlovani a vyptavani se ostatnich na detaily jejich nemoci.
Posledni participantka se citi nepiijemné¢ v nékterych situacich, kdy musi zadat o upravu

jidla tak, aby ho mohla konzumovat a ma pocit, Ze ostatni obtézuje.

Posledni kategorie nese nazev Podpora. V této kategorii je zahrnuta informovanost parti-
cipantek o existenci organizaci a sdruzeni, které se zamé&fuji na osoby s celiakii a také to,
kdo pro né predstavuje nejveétsi podporu. Pét participantek uvedlo, ze zna urcité organizace
nebo sdruzeni uréené pro osoby s celiakii, u vSech pievladala odpoveéd’, ze tyto organizace
znaji pfevazné ze socidlnich siti a dvé z nich jsou na socialnich sitich ¢lenem skupin se
zaméfenim na celiakii. Sesta participantka 74dné organizace ani sdruzeni nezna a nevyhle-
dava je. Tti participantky stale aktivné vyhledavaji prostfednictvim téchto organizaci rizné
nové informace, dvé dalsi participantky vyhledavaly informace v dobé po stanoveni dia-
gnozy a dnes nevyhledavaji informace vibec nebo jen ziidka. Posledni participantka in-
formace nevyhledava zadné. Ohledné dulezitosti téchto organizaci se objevily nazory, ze
jsou dilezité, naopak ze podporu nepiedstavuji, nebo takové, Ze pro participantky slouzi
pouze informacnim charakterem. Za nejvétsi podporu oznacila vétSina participantek svoje

rodice a $irsi rodinu, dale manzela ¢i partnera a také kamarady a kolegy v zaméstnani.
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8 DISKUZE

Diskuze bakalaiské prace ,,Psycho-socialni aspekty osob s celiakii“ je zaméfena na stano-
vené cile. Hlavnim cilem této prace bylo zjistit, jak celiakie ovlivituje Zivot dospé€lych osob
s celiakii v psycho-socidlni oblasti. Hlavni cil byl rozsifen o ¢tyfi dil¢i cile, které se zame-
fovaly na riizné oblasti Zivota osob s celiakii. Vyzkum byl provadén kvalitativni metodou,

formou polostruktorovanych rozhovoru se Sesti participanty.

Prvni dil¢i cil: Zjistit, jaké maji participanti zkuSenosti s pfiznaky, s diagnostikovanim

celiakie a s pfistupem zdravotnickych pracovnikt

Ptiznaky u dospélych osob s celiakii se vyskytuji mén¢, nez u déti s celiakii a ¢asto se jed-
na o tzv. mimostfevni ptiznaky a ptiznaky nespecifické, tedy takové, které mohou dopro-
vazet vice onemocnéni. U vSech participantek byly v dobé pied zahajenim bezlepkové die-
ty pfitomny jak stfevni, tak mimostfevni pfiznaky. Nejcastéj§imi uvadénymi ptiznaky byl
prijem, zvraceni, bolesti bficha a nevolnost a nizka hmotnost. Z mimosttevnich pfiznaki
to byla anémie a nizka hladina Zeleza v krvi, Ginava, osteopordza a v jednom piipadé kozni
problémy. K porovnani jsem zvolila vyzkum od Pulido et al., (2013), ktery byl provadén
na dospélych osobach v celiakii v Kanadé formou dotaznikového Setfeni. Autofi vyzkumu
uvadi ve vysledcich jako nejcastéjsi priznaky pied zahdjenim bezlepkové diety bolesti bii-
cha, zvySenou unavu, prijem, anémii, ztrdtu hmotnosti a mimo dal§ich také bolesti kloubii
a kosti, kozni projevy a zvraceni. VSechny ptiznaky se tedy shoduji s pfiznaky, které byly
u dospélych osob zjistény v ramci této prace. Je zajimave, Ze zatimco v tomto vyzkumu tii
ze Sesti participantek uvedly jako ptiznak zvraceni, ve vyzkumu Pulido et al, byla nevol-
nost a zvraceni uvadéna jako nejménég Casty ptiznak. Diagnostika celiakie je dnes bohuZzel
stale podceniovana a praveé diky nespecifickym piiznakiim zistava dlouhou dobu neodhale-
na. VSechny participantky si prosly jak krevnimi testy, tak naslednou biopsii tenkého stie-
va. Nekteré popsaly tato vySetfeni jako nepfijemnd, zadna ho ale neoznacila za bolestivy
nebo na né& nenahliZela s vyloZenou negaci. B€hem procesu vySetfeni se u participantek
objevovaly pocity jako strach, nejistota. Zacharova (2017) ve své publikaci uvadi, ze kazdy
clovek, ktery pocituje ptfiznaky néjaké nemoci, ma zajem znat svou diagnézu. Pokud se
doba pted stanovenim kone¢né diagndzy protahuje, zacina byt pacient neklidny a dochazi
ke zhorSeni jeho psychického stavu. Toto tvrzeni potvrzuje i na§ vyzkum, jelikoZ partici-
pantky, které¢ vySe uvedené pocity uvedly, mély ptiznaky dlouhodobé, v rozmezi n¢kolika

let a jejich konecné diagnoze predchazelo mnozstvi vySetteni, ktera stale nevedly ke ko-
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nec¢né diagndze. Na stanovenou diagndzu reagovaly participantky riznym zpiisobem. Po-
lovina z nich pocitovala ulevu z toho, ze znaji svoji diagndézu a mohou zacit s Iécbou
bezlepkovou dietou. Naopak u dalSich tfech participantek doslo zpocatku k negativnimu
pfijeti nemoci, objevil se u nich $ok a na svou diagnozu reagovaly pla¢em. Cast participan-
tek také v kontextu se svou reakci uvadéla nedostatek informaci, které nemély zadné, nebo
velmi omezené. Déle bylo zjiSténo, ze informace, které byly podany participantkdm po
stanoveni diagnézy, nebyly ve vétSing piipadii podany v takové mite, aby byly pro né¢ do-
statecné. I kdyz vSem participantkam byly podéany urcité informace o jejich onemocnéni,
pouze polovina z nich povazovala podané informace za dostatecné a pét participantek si
muselo dohledavat dalsi informace vlastni cestou. V ptipad¢ zdravotnického personalu sice
participantky ocenily pfistup persondlu ke své osobé, zaroven ale pét z nich uvedlo svou
zkuSenost s nedostateCnou informovanosti 1ékaiti ohledné celiakie, coz vedlo
k prodluzovani doby pfed stanovenim diagnozy, dalSim vySetfenim, které nevedli
k objeveni celiakie a v pfipadé pediatri k nevhodnému piistupu ¢i zlehéovani ptiznaki

participantek.
Druhy diléi cil: Zjistit, co je pro participanty narocné na dodrzovani bezlepkové diety

V ramci tohoto cile bylo zjisténo, ze v urcitych oblastech ovliviiuje bezlepkova dieta nejen
samotného nemocného, ale také jeho rodinu ¢i okoli. Participantky podaly rizné odpovéedi
ohledn¢ narocnosti a uskalich bezlepkového stravovani. Mezi odpovédmi se objevil pro-
blém s Castou neinformovanosti obsluhy restauracnich zatizeni ohledné bezlepkové diety.
Tento nazor se promital nékolikrat béhem rozhovort, a participantky uvadély i pifimo za-
zitky, které v restauracich zazily. V souvislosti s timto participantky také projevily svou
obavu, Ze jidlo pfipravované cizim clovékem mize byt kontaminovano lepkem. Naro¢né je
pro participantky také cas, ktery vyZzaduje pfiprava bezlepkové stravy, at’ uz jde o peceni
peciva nebo piipravu jidla na dal$i dny. S timto souvisi stdld nedostate¢na dostupnost
bezlepkovych potravin na nasem trhu. I kdyZ je dnes situace lepsi, nez ptred nckolika lety,
stale je pro osoby s celiakii t€zké a v menSich méstech spiSe nemozné sehnat Cerstvé,
bezlepkové pecivo, a proto musi travit doma cas jeho pecenim. Nékteré participantky se
také obavaji pokuseni, které pro n¢ predstavuji jidla s lepkem a dv€ z nich se pfiznaly, Ze
obcas zhiesi a sni jidlo s obsahem lepku. Kfivohlavy (2002) uvadi, ze v ptipadé nutného
dodrzovani diety z diivodu zdravotniho stavu existuje n€kolik faktord, které ovliviuji to,
zda pacient dodrzuje ¢i nedodrzuje dietu. Mezi faktory, které ovliviluji pozitivné pacienta

k dodrzovani stanovené diety, uvadi, mimo jiné, presvédceni pacienta, ze mu léebny re-
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zim opravdu pomuze a mezi faktory které ovliviiuji pacienta v tomto sméru zaporné, fadi
odeznéni pfiznakli nemoci a pacientovu domnénku, Ze jiz naddle nemusi 1écbu dodrzovat
anebo kdyz rady lékafe znamenaji prili§ velké omezeni v zivotnim stylu pacienta. Toto
tvrzeni se shoduje s odpovéd’'mi participantek, jelikoz participantka, ktera sice pokusSeni
zhteSit ma, ale dietu striktn¢ dodrzuje, uvadi, ze po jakémkoliv jidle s obsahem lepku u ni
nastavaji nevolnosti a dal$i zazivaci potize, tedy dodrzuje dietu v piesvédceni, ze ji oprav-
du pomaha. Naopak dvé dalsi participantky, které obcas dietu porusSuji, tvrdi, ze 1 kdyz
zkonzumuyji jidlo s obsahem lepku, nenastanou u nich zadné ptiznaky. Jak uz bylo uvedeno
vyse, bezlepkova dieta neovlivnila jen samotného nemocného, ale také jeho rodinu.
V piipad¢ ovlivnéni rodiny jsem své vysledky srovnala s vyzkumem Pliskové et al.,
(2017), ktery byl provadén formou polostrukturovaného rozhovoru se sedmi détmi a jejich
rodi¢i. V piipad¢ vyzkumu Pliskové et al. uvadely nékteré rodiny, ze oddélily domacnost
na bezlepkovou a lepkovou a bezlepkové se stravuje pouze Clen rodiny s celiakii. Dalsi
rodina uvedla, ze dnes uz vaii viceméné bezlepkove po celou rodinu, i kdyz ptedtim vatily
zvIast pro ¢lena rodiny s celiakii a to z finan¢nich divodi. Stejné zkuSenosti uvadély 1
participantky v mém vyzkumu, kdy v n¢kterém ptipadé rodina vaii variantu jidla s lepkem
a variantu jidla bezlepkovou ale v dalSich ptipadech piesla celda rodina na bezlepkovou
stravu. Pliskova et al. ve svém vyzkumu dale uvadi vypovéd’ jedné z matek, ze vaii pouze
ona, 1 kdyZ manzel umi také vafit, ale nejspi§ pocituje obavy vatit bezlepkové jidlo. I
s timto tvrzenim se shoduji vypovédi mych participantek. Tt z nich stale Ziji s rodici a
jidlo u nich pfipravuji pouze matky. Pariticipantky také uvedly, Ze jejich matky dnes uz
nepocituji obavy z ptipravy bezlepkoveho jidla, ale Ze ostatni rodina mize pocitovat oba-
vy, pokud pro né jidlo pfipravuje. Je vSeobecné zndmo, Ze bezlepkova strava je financné
naro¢na, proto i finan¢ni stranka bezlepkové diety ovlivnila participantky. VSechny parti-
cipantky v rozhovorech uvedly, Ze bezlepkova dieta vice ¢i méné zasahla jejich finance. Za
nejdrazsi oznacily bezlepkovou mouku a vyrobky z nich. Na pfispévek od své zdravotni
pojistovny maji narok pouze dvé participantky, a jen jedna ho povazuje za dostacujici.
Ptispévky na bezlepkovou stravu jsou v soucasné dobé nedostate¢né a to zejména pro do-
sp€lé osoby, jelikoz pokud zdravotni pojistovna poskytuje néjaky piispévek, Casto byva

urcen jen détem do 18 let nebo studentiim do 26 let.
Treti dilci cil: Zjistit, jak ovliviiuje celiakie nemocného ve spolecenském Zivoté

Ve spolecnosti se ¢loveék nevyhne situacim, kdy se musi stravovat i mimo domov, a pro

osoby s celiakii mohou tyto situace predstavovat problém. Participantky ve vétSing piipada
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fesi tyto situace jidlem, které si pfipravi dopfedu doma. Tato varianta je pro né bezesporu
pohodInéjsi, nez hledat podnik, kde by bylo mozné si dat bezlepkové jidlo nebo si kupovat
bezlepkové vyrobky v obchodech, které byvaji dosti drahé. Néekteré z participantek maji
moznost pfi svém zameéstnani nebo studiu vyuzit stravovani, které jim dand firma ¢i insti-
tuce nabizi, zbylé vSak tuto moznost nemaji nebo ji nechtéji vyuzit kvili obavé
z kontaminace. Az na jednu vyjimku se vSechny participantky nékdy stravuji
v restauracnich zatizenich, a narazi tu, jak uz bylo zminéno vyse, na neinformovanost ob-
sluhy a nestriktni dodrzovani zasad piipravy bezlepkové stravy. Miizeme se tedy domnivat,
ze pokud by se zvysilo povédomi o tom, co obndsi bezlepkova strava a jaké je nutné dodr-
zet podminky pii jeji ptipravé tak, aby nedoslo ke kontaminaci, mély by osoby s celiakii
vEtsi moznosti v oblasti stravovani mimo domov. Pfi setkdni s nezndmymi osobami se
vesmes setkaly participantky s pozitivnimi reakcemi na svou nemoc, i kdyZ se vyskytly i
negativni zazitky. Dvé z nich uvedly, ze se setkaly s lidmi, kteti vnimali jejich dietu jako
trend nebo rozmar. I kdyz je celiakie dnes uz vice v povédomi Siroké vetejnosti, nez diive,
stale neni informovanost na takové urovni, aby nedochéazelo k témto nepravdivym piedpo-
kladim. Miize to byt nasledkem také toho, Ze slovo ,,dieta®, je Casto spiSe spojovano
s hubnutim a kazdého ne vzdy napadne, ze jde o dietu dodrzovanou ze zdravotnich dtvo-
da. Pokud jde o spolecenské akce, musi si participantky zajistit jidlo sami doptedu nebo
neji viibec. Jde-li vSak o akci, kde hostitelé participantky znaji, projevuji snahu zajistit jim
obcerstveni. Vesmés participantky nepocituji zddné nepiijemné pocity, pokud vysvétluji
okoli podstatu své nemoci, né€které z nich vSak uvedly, Ze je neustalé vysvétlovani obtézu-
je.

Ctvrty diléi cil: Zjistit, co a kdo je pro participanty oporou v nemoci

V ramci tohoto cile jsem se zabyvala také sdruZzenimi a organizacemi pro osoby s celiakii,
které mohou také predstavovat ur¢itou formou podpory. K porovnani uvedu bakalaiskou
praci Bil¢ikové (2013), kterd v ramci prace provadéla kvalitativni vyzkum formou rozho-
vort s dospélymi osobami s celiakii. I kdyz je dnes pomérné dost téchto sdruzeni a organi-
zaci, a mezi celiaky o nich je povédomi docela velké, jak vyplyva z autor€ina vyzkumu,
zadny z participantl neni ¢lenem Zadného sdruzeni. Stejné situace je i u mych participan-
tek, kdy ani jedna neni ¢lenem oficidlnich sdruzeni, klubli ¢i organizaci. Jedina sdruzeni,
kterd vyuzivaji, jsou na socialnich sitich a slouzi jim pfevazné k vyhledavani novych in-

formaci a tipli na bezlepkové stravovani. Za nejvétsi podporu oznacdily téméf vSechny par-
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ticipantky ¢leny svych domécnosti, tedy rodice, prarodice, sourozence, partnera ¢i manZze-

la. Déle uvedly jako zdroj podpory pratelé a kolegy.
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ZAVER

Hlavnim cilem bakalatské prace ,,Psycho-socialni aspekty osob s celiakii® bylo zjistit, jak
celiakie ovliviluje zivot dospélych osob stouto nemoci v psycho-socialni oblasti.
V teoretické Casti se zabyvame charakteristikou onemocnéni, bezlepkovou dietou a psy-
cho-socidlnimi aspekty souvisejicimi s timto onemocnénim. V praktické ¢asti byla tato
problematika zkoumana za pomoci kvalitativni metody polostrukturovaného rozhovoru se

Sesti participantkami trpicimi celiakii.

Z uskutecnéného vyzkumu bylo zjisténo, Ze tato nemoc ovliviluje Zivot osob s celiakii
v nékolika oblastech, a nejen samotné osoby, ale i jejich rodinu, partnery ¢i blizké okoli.
Prvni zasah do zivota ptfedstavuji ptiznaky nemoci, kterymi nemocni trpi, a to jak v psy-
chické, tak v socialni oblasti. Jelikoz ptiznaky této nemoci, zvlast u dospélych pacientd,
byvaji Casto nespecifické, dochazi u nich k nejistoté¢ a obavam, které prameni z nevédo-
mosti své diagnozy. Pokud se objevuji zazivaci problémy, mohou byt takového charakteru,
ze zt¢Zzuji nemocnym socialni interakci ¢i pohyb mimo domov. S nespecifickymi ptiznaky
souvisi 1 diagnosticky proces, jelikoz osoby s celiakii musi ¢asto podstoupit nékolik zby-
teCnych vySetfeni, nez se ukaze, ze se jedna o celiakii. Proto je dulezité, aby l€kati pii ob-
jeveni ptiznakd, které by mohli s celiakii souviset, provedli pfislusna vySeteni a pfitom-
nost celiakie potvrdili, nebo vylou¢ili. Pfi tomto onemocnéni jsou klicové i informace, kte-
ré poda zdravotnicky personal diagnostikovanym pacientim. Cim méné informaci nemoc-
ny ma, tim vice se u né¢ho projevuji negativni pocity jako strach, uzkost a pocit bezmoci. I
kdyz se dnes jiz d4 mnoho informaci o celiakii najit na internetu, ktery participantky uva-
dély nejcastéji jako zdroj informaci, je zde riziko, ze vyhledané informace budou nepiesné
nebo nespravné interpretované, a jelikoZ pii celiakii je kli¢ové striktni dodrZzovani bezlep-
kové diety, 1ze se domnivat, Ze informace podané zdravotnickym personalem by mély byt
v takové mife, Ze nemocny ziské jasnou predstavu o své nemoci a dietnim rezimu, a prede-
jde se tak negativnim pocitim, které se poji k nedostatecné informovanosti. Bezlepkova
dieta predstavuje radikalni zdsah do Zivota nemocného, jelikoZz se jedna o dietu celozivotni
a ovliviiuje nemocného jak v psychicke, tak socialni oblasti. Musi se naucit novému diet-
nimu rezimu, vzdat se potravin, které konzumovali dfive, peclive si Cist slozeni kazdé po-
traviny, ovladnout své pokuseni porusit dietu, peclivé si planovat svou kazdodenni stravu a
také pocitat s navySenim vydaji za bezlepkové potraviny. Proto je pro mnoho osob
s celiakii velmi téZké adaptovat se na tento novy rezim, a stejné tak pro jejich rodinu, ktera

Casto také pristoupi k bezlepkovému stravovani, 1 kdyz celiakii trpi jen jejich jeden Clen. Je
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obvyklé, ze rodina, hlavné ze zacatku, pocituje obavy ohledn¢ piipravy bezlepkové stravy.
Celiakie je dnes v povédomi SirSi vefejnosti vice, nez v minulych letech, coz usnadiiuje
osobam s celiakii hovofit s neznamymi lidmi o své nemoci bez obav z negativni reakce, 1
kdyz 1 s negativnimi reakcemi se setkali. Za negativni reakce ostatnich muze nejcastéji
jejich neptesné informace o nemoci a nepochopeni dilezitosti striktniho dodrzovani
bezlepkové diety. Proto je dilezité §ifit informace o celiakii nejen mezi samotné nemocné,
ale 1 mezi spolec¢nost. Souvisi s tim 1 nepfesna informovanost personalu rtiznych stravova-
cich zafizeni o zasadach bezlepkového stravovani. Kvili této nedostatecné informovanosti
maji osoby s celiakii stdle omezené moznosti stravovani mimo domov, nebo jsou chybou
personalu vystaveni kontaminaci lepkem. Dulezitou soucasti je také podpora okoli, at’ uz je

to rodina, partner/partnerka, pratelé ¢i lidé se stejnym onemocnénim.

S ohledem na zji§t€né informace v pribéhu vyzkumu byl vytvofen informacni letak, ktery
je urceny pro nové diagnostikované osoby s celiakii. Tento informa¢ni material by mél
slouzit jako souhrn diilezitych informaci a odpovédét na nékteré otazky, které nemocnym

pti sdéleni diagnozy vyvstanou.
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BZL Bezlepkovy
CR Ceska republika

ESPGHAN European Society for Paediatric Gastroenterology Hepatology and Nutrition

EU Evropska unie

GIT Gastrointestinalni trakt

IG Imunoglobuliny

Ttg Tkéanova transglutaminaza

WHO World Health Organization (Svétova zdravotnicka organizace)
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PRILOHA P I: INFORMACNI LETAK

BZL potraviny lze koupit
napf. v supermarketech,

zdravych vyZivdch, na

memetu ...a co ted?

POVOLENE POTRAVINY

ryZe, brambory
kukurice, séja
jahly, pohanka
lusténiny, ofechy
ovoce, zelenina
amarant, quinoa
rostlinné tuky
zivo¢isné tuky
maso, vejce
bezlepkové uzeniny

i

NA CO SI DAT POZOR
macnosti bezlepkové potraviny od ostatnich
‘nepouzivejte devéné nadobi (prkynka, varecky..)
dalsi nadobi udrZujte v Cistoté
oznacujte potraviny bez originalniho obalu
vyméiite olej pired smaZenim BZL jidel
pozor na drobKky peciva v masle, dzemu apod.

nemichejte postupy piipravy lepkovych a BZL jidel

Celiakie...

Lepek obsahuji i
nékteré léky a

kosmetické produkty

ZAKAZANE POTRAVINY

pSenice, Zito
jetmen, $palda
obilné kavy, pivo
uzeniny s lepkem
je¢menné slady
sojové omacky
smaZené polotovary
miisli, lupinky
. nugit, karamely, fondin
pradkové vyrobky
tnedlik, livance...)
uiténé polévky

KDE HLEDAT POMOC A PODPORU

SdruzZeni celiakti CR
Klub celiaka
Celiak.cz

Skupiny celiakii na socidlnich




PRILOHA P II: OTAZKY K ROZHOVORUM

10.

11.

12.

13.

14.

Reknéte mi néco o sob& — kolik mate let a jak dlouho mate celiakii.
Jakym zpiisobem se u vas zacala projevovat celiakie?

Jak jste prozivala proces vSech vySetieni?

Jak jste vnimala pfistup zdravotnickych pracovnikt?

Jaké byly vase pocity a myslenky, kdyz jste zjistila, Ze mate celiakii?

Jaké informace vam o vasi nemoci zdravotni personal poskytl? Byly pro vas dosta-

teCné?

Co je pro vas naro¢né na bezlepkové diete?

. Z ¢eho mate obavy pfi jejim dodrzovani?

Jak byste fekla, ze celiakie a bezlepkova dieta ovliviiuje vasi rodinu?
Ovlivnila vés bezlepkova dieta i po finan¢ni strance?

Popiste mi, jak se stravujete mimo domov.

Jak reaguji neznami lidé na vasi nemoc?

Znate néjaké organizace sdruzujici celiaky? Vyhledavate si informace na jejich in-

ternetovych strankach?

Co nebo kdo pro vas predstavuje nejvétsi podporu?



