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Abstrakt v CJ: Piehledova bakalaiska prace se zabyva edukaci, jejim vyznamem i vlivem na
pacienty trpici celiakii. Prvni dil¢i cil této prace se zabyva predloZzenim aktudlnich
dohledanych publikovanych poznatktl, tykajicich se efektivity edukace pacient s celiakii
v ramci specifickych aspektt jako je kvalita zivota pacienta a terapeuticka zatéz. V souvislosti
s tim se vénuje 1 novym metodam, které se v oblasti edukace celiakie uplatiiuji. Dohledané
poznatky potvrzuji, ze kvalita Zivota pacientl s celiakii se bez vhodné zvolené a kvalitni
edukace vyrazné snizuje. Efektivita edukace zavisi nejen na pouziti modernich edukacnich
pomtcek a novych technologii, ale i na tom, jaky postoj zaujme pacient ke svému
onemocnéni. Na celiaky je vyvijen urcity tlak spojeny s lécbou, kterou je nasazeni a
celozivotni dodrzovéani bezlepkové diety. Edukace tak hraje vyznamnou roli 1 pfi samotné
1écbé pacientl s celiakii. Druhy dil¢i cil je tedy zaméfen na piedlozeni aktudlnich
dohledanych publikovanych poznatki, tykajicich se vyznamu edukace pti dodrzovani BL

diety a zvySovani jejiho povédomi u vetejnosti. Dohledané poznatky potvrzuji dualezitost
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dodrzovani BL diety u pacientt s celiakii, kterd se odviji od vhodné edukace. Zaroven se vSak
ukazuje, ze mira védomosti a celkové povédomi o BL dieté je nizké nejen u Siroké vetejnosti,
ale 1 u zdravotnickych profesionall, vCetné I¢kaiti a vSeobecnych sester. Proto je kladen vétsi
diiraz na zvySeni povédomi o celiakii a bezlepkové dieté nejen prostfednictvim médii, ale 1
formou screeningu, aby mohla byt nemoc vcas diagnostikovana a 1écena. Potfeba edukace o
celiakii se tedy tyka jak zdravotnického personalu, tak i1 laické vefejnosti. Pro strategii
vyhledavani byly pouzity tyto databaze: EBSCO, GOOGLE SCHOLAR, MEDVIK,
PUBMED, PROQUEST.

Abstrakt v AJ: The over view bachelor thesis is targeted on education and it’s impact and
influence on patients with celiac disease. The first partial goal of this thesis is to introduce a
current published knowledge about the education effectivity in celiac patients in the kontext
of specific aspects, such as quality of life and therapeutical burden. In this context, it also
talks about new methods in celiac education. Found knowledge confirms that quality of life of
celiac patiens is significantly Loir without suitable and quality education. The education
effectivity depends on use of modern educational aids and new technology, but also on
patient’s attitude toweards his orhersillness. The education is especially important because of
the stress linked to treatment and life-long gluten-free diet. The second partial goal is targeted
on current published knowledge about the importace of education in adherence to gluten-free
diet and rating the common awareness about it. Found knowledge confirms the importance of
adherence to gluten-free diet in celiac patients, which is linked to proper education. But in the
same time is apparent that level of knowledge and overal awareness about gluten free diet is
low in the general public, but also in medici professionals, including doctors and nurses. Due
to this is important to increase of awareness about celiac and gluten-free diet not only
throught the mass media, but also with the form of screening, which leads to early diagnosis
and treatment of illness. The following data bases were used for the search strategy: EBSCO,

GOOGLE SCHOLAR, MEDVIK, PUBMED, PROQUEST.
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,
UVOD

Celiakalni sprue, celiakie neboli také glutenova enteropatie je chronické celoZivotni
autoimunitni onemocnéni, zplusobené nesnaSenlivosti lepku v potravé, které postihuje
asi 1 % populace, ztoho jen kazdy desaty o svém onemocnéni vi. Nové se tomuto
onemocnéni také prezdivd nemoc mnoha tvaii nebo nemoc chameleon, protoze s piesnéjsi

diagnostikou se Castéji objevuji dal§i onemocnéni s celiakii spojena (Kohout, 2006, s. 324).

Kromeé typicky zazivacich, ale 1 zcela atypickych ptiznak a celé skaly moznych komplikaci s
celiakii spojenych, pfichazi pro pacienta také zat¢z v podob¢ nasazeni bezlepkové diety, ktera
je vsoucCasné dobé jedinou moznou léCbou celiakie. Jednd se nejen o zatéz financni,
zpisobenou vysokymi cenami bezlepkovych vyrobkt, ale hlavné zatéz psychickou, protoze
pacient musi vyloucit ze své stravy potraviny s obsahem lepku, které dosud kazdodenné
uzival ve vSednim zivoté a nahradit je omezenéjSim sortimentem bezlepkovych produktt

(Ali, 2015, s. 159).

Celiak se musi naucit rozeznavat potraviny, které jsou pro n¢ho bezpecné. Musi se naucit ¢ist
etikety na potravinovych vyrobcich a vyloucit vSechny potraviny, které obsahuji lepek. Musi
se naucit vafit a stravovat jinym zplsobem, nez na jaky byl dosud zvykly. Zpocatku to mlize
byt pro pacienta Sok a mlze mit pocit, ze se v nové situaci nedokaze rychle a spravné
zorientovat. Proto vystupuje do popiedi dulezitost kvalitni a soucasnym poznatkiim
odpovidajici edukace Clovéka s diagnostikovanou celiakii. Edukace by se neméla tykat jen
pacienta samého, ale 1 vSech dalSich lidi, ktefi s nim pfichazeji do styku a mohou pfispét
k jeho 1é¢bé¢, kterou je dodrzovani bezlepkové diety. Edukace by se tedy méla vztahovat i na
personal prodejen potravin, $kol, nemocnic, restauraci, jidelen a dalSich stravovacich zafizeni,
kde by se ptipadné celiaci mohli stravovat. Jako dilezité se jevi i1 zvySeni celkového
povédomi o celiakii u laické vefejnosti, které by mohlo pfispét k v€asnému odhaleni
klasickych symptomii onemocnéni, ale i1 atypickych pfiznakli a pfidruZzenych onemocnéni.
Spravna a kvalitni edukace by tedy mohla pfispét k prevenci celiakie, jejimu vcasnému

diagnostikovani a 1écb¢ (Latta, 2012, s. 221).



Cilem bakalarské prace je sumarizovat aktudlni dohledané poznatky o vlivu edukace na

pacienta s diagnostikovanou celiakii.
Dil¢imi cili bakalarské prace jsou:

Cil 1. Ptedlozit aktualni dohledané poznatky o vlivu edukace na zivotni styl celiakii a novych

metodach edukace o celiakii

Cil 2. Predlozit aktudlni dohledané poznatky o vyznamu edukace u bezlepkové diety a jejiho

povédomi u vetejnosti
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1 POPIS RESERSNI CINNOSTI

Pro resersni ¢innost byl pouzit standardni postup vyhledavani s vyuzitim vhodnych
kli¢ovych slov. ReSer$ni ¢innost byla provadéna v obdobi 2010-2019. Postup reSersni

¢innosti popisuje nasledujici schéma.

ALGORITMUS RESERSNI CINNOSTI

!

VYHLEDAVACI KRITERIA:
Kli¢ova slova v CJ: edukace, celiakie, bezlepkova dieta, kvalita zivota, pacient, efektivita,

védomosti, povédomi, oSetfovatelstvi, vSeobecna sestra

Klicova slova v AJ: education, celiac disease, gluten-free diet, quality of life, effectiveness,

knowledge, awareness, nursing, nurse
Jazyk: anglicky, Cesky
Obdobi: 2010-2019

Dalsi kritéria: recenzovand periodika, ¢lanky tykajici se lidi

!
DATABAZE: EBSCO, GOOGLE SCHOLAR, MEDVIK, PUBMED, PROQUEST
!
Nalezeno 215 ¢lankt
!
Vyrazujici kritéria:
- duplicitni ¢lanky
- kvalifikacni prace
- ¢lanky bez ptipojeného plného textu
- ¢lanky, jejichz nazev neodpovidal tématu
!




SUMARIZACE VYUZITYCH DATABAZI A DOHLEDANYCH DOKUMENTU:

EBSCO - 8 ¢lankd

GOOGLE SCHOLAR - 3 ¢lanky
PUBMED - 3 &lanky
PROQUEST - 4 ¢lanky
MEDVIK - 1 ¢lanek

PUBMED - 1 ¢lanek

Pro tvorbu teoretickych vychodisek bylo pouzito 20 dohledanych ¢lanki.
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2 EDUKACE U PACIENTU S CELIAKII

Celiakie je v ceské populaci nadale nedostatecné diagnostikovana. Jako pfiCina se jevi
zména fenotypu choroby v poslednich desetiletich. Stfevni pfiznaky pfevladaji jen u malych
deti. U starSich déti, mladistvych a zejména u dospélych dominuji piiznaky mimostievni.
skupiny a zaroven s tim i edukace o celiakii a jeji 1é€bé. Edukace u jiz diagnostikovanych
pacientii by méla byt zajisténad vSeobecnou sestrou, jakozto prvni edukatorkou. Zarovei s tim
je nutné zvysit povédomi i u laické vefejnosti nejlépe formou edukace pomoci médii a
internetu. S vy$§im povédomim o této nemoci by se v budoucnu mohla zah4jit v€asna
diagnostika a 1écba a spolu sni by se tak snizilo riziko komplikaci s celiakii spojenych

(Friihauf et al., 2016, s. 1-5).

2.1 Vliv edukace na Zivotni styl celiakii a nové metody edukace o celiakii

Pro pacienta pfedstavuje stanoveni diagnézy celiakie vyznamnou zménu hned v né€kolika
oblastech jeho zivota. Jedna se predev§im o zménu zivotniho stylu v souvislosti se zvySenim
finan¢ni naro¢nosti stravovani. Vysoké ceny bezlepkovych potravin byvaji u mnoha pacientii
divodem k nedodrzovani bezlepkové diety a stavaji se tak nejcastéjSim rizikem pro vznik
tézkych komplikaci. Kromé& finan¢ni narocnosti je celiak do jisté miry omezen i v oblastech

spolecenského zivota, cestovani a volnocasovych aktivit. (Fri¢ a Keil, 2011, s. 354-359).

Onemocnéni celiakii a omezeni s ni spojend ovliviiuji emociondlni stav jedince, jeho
socialni vztahy, autonomii a vnimani zdravi, coz ma vliv na kvalitu jeho zivota. Cilem
deskriptivni studie v Paraguai zroku 2017 bylo posoudit hodnotu zdravi v souvislosti
s kvalitou zivota u adolescentt a dospélych postizenych celiakii a zkoumat faktory, které tyto
aspekty ovliviiuji. Studie se zucastnilo 114 subjektt. VEk subjektl se pohyboval okolo
30 let, ztoho 58 % byly Zeny. Jako metodu pouzila tato deskriptivni studie dotaznik na
hodnoceni kvality Zivota pacientl s diagnostikovanou celiakii. Dotaznik obsahoval 20 otazek,
v nichz respondenti hodnotili kvalitu Zivota na skale od 0 do 100 bodi. Hodnotou 0 byla
zivota. Oblasti, kterymi se dotaznik zabyval, byly dysforie, omezeni spojena s 1é¢bou, zdravi
a nedodrzovani 1écby. NejCastéjSimi pridruzenymi nemocemi dotazovanych byly dermatitis
herpetiformis u 32 % ptipadd, intolerance laktozy u 22 % piipadd, hypertenze kolem 21 %,
onemocnéni §titné Zlazy u 13 % a deprese okolo 11 % pfipadl. S kvalitou Zivota bylo

spokojeno 25 % dotazovanych, jako primérnou ji hodnotilo 49 % dotazovanych a jako
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Spatnou ji hodnotilo 26 % dotazovanych. Vnimani lepsi kvality zivota se vyznamné vice
objevovalo u respondentii Zenského pohlavi ve vékové skupin€ nad 30 let pracujicich mimo
domov. Zavérem autofi studie shrnuji, ze na kvalitu zivota celiaka ma vliv pfedevSim
bezlepkova dieta a jeji peclivé dodrzovani, které souvisi se spravnou edukaci a vysvétlenim

zakladnich pojmi tykajicich se této problematiky (Centurion-Medina, 2018, s. 51-70).

Celiakie postihuje 1 % svétové populace a miize mit velmi negativni dopad na kvalitu
zivota pacienta. Rozmanité klinické ptiznaky se mohou objevovat od méné symptomatickych
pacienti az k rozvinutému obrazu nemoci, predevSim s gastrointestindlnimi projevy.
Malabsorbce, snizeni hmotnosti, chronicky prijjem a steatorrhea jsou poklddany za typické
projevy tohoto onemocnéni. Tudiz jsou hlavnim diivodem mortality, morbidity a pfedstavuji
pro postizené touto chorobou hlavni zdravotni zatéz. Cilem studie v Saudské Arabii z roku
2018 bylo vyhodnotit kvalitu zivota u pacientd s celiakii. Jako hlavni metoda byla pouzita
prafezova studie. Vyzkum byl realizovan pomoci dotaznikti, které byly zaslany zastupujici
specifické socidlni skupiné pro celiaky. Tato socidlni skupina poméaha pacientim s celiakii
sdilet své znalosti a zkuSenosti s nemoci a jeji 1écbou prostfednictvim riznych socialnich
platforem jako WhatsApp, Twitter a dalsi. Dotaznik byl zaslan vice nez 600 pacientim, ktefti
jsou s touto skupinou propojeni. Dotaznik byl zaslan anonymné a kazdy pacient odpovidal
dobrovolné. Neplnoleté déti vyplnily dotaznik spole¢né s rodici. Celkovy pocet dotazovanych
respondentli byl 264, z toho 72,7 % byly zeny a 27,3 % byli muzi. Vyzkum zahrnoval 8
podskupin se zamétenim na fyzické fungovani, omezeni role v disledku fyzického zdravi,
omezeni role v disledku emocnich problémii, na pocit energie i inavy, na emoc¢ni pohodu,
fyzického i emoc¢niho fungovani hodnotily Zeny vyznamné nize nez muzi, v roli fyzického
fungovani byl tak primér 51,56 pro Zeny, 70,14 pro muZze. V roli emo¢niho fungovani tomu
bylo 50,52 pro Zzeny a 69,91 pro muze. Pacienti s vékem vysSim nez 64 let hodnotili nejnize
roli emo¢niho fungovani. Pacienti, ktefi byli stoupenci bezlepkové diety, hodnotili ve vSech
podskupinach vySe nez neadherentni pacienti. Zejména pak v roli fyzického i emocniho
fungovani. Autofi studie poukazali na to, Ze emoc¢ni pohoda, socialni fungovani a omezeni
zivota ve vSech stanovenych podskupinich byla u pacientl s celiakii hodnocena jako nizka.
Bylo zjisténo, ze Zzeny ve vyzkumu u vSech podskupin kromé podskupiny celkového zdravi
uvadély nizs§i hodnoceni nez muzi. Zaroven se neprokadzal zaddny vztah mezi vékovymi
skupinami a trovni vzdélani dotazovanych spojeny s kvalitou zivota pacientt s celiakii. Jako
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dilezity se rozhodné jevi fakt, Ze pacienti, kteti byli zastdnci dodrzovani bezlepkové diety a
v minulosti byli o ni edukovani, hodnotili kvalitu Zivota jako lepSi, neZ pacienti, ktefi
bezlepkovou dietu striktné¢ nedodrzovali. Informace od respondentt z vyzkumu byly odebrany
pouze v jednom casovém obdobi. Dle autorti vyzkumu je tedy pravdépodobné, ze v jiném
obdobi mohou byt pacienti s celiakii ovlivnéni dal§imi systémovymi nemocemi a ty by mohly
ovlivnit kvalitu Zivota v¢etné vysledkii vyzkumu spiSe nez sama celiakie. Zavérem vyzkumu
bylo tedy konstatovdno, ze dodrzovani bezlepkové diety spojené sedukaci a vcasnou
diagnostikou, by mohlo hrat hlavni roli ve zvySovani kvality Zivota a zdravi u pacientl

s celiakii (Al-Qefari et al., 2018, s. 74-77).

Jedinou lécbou celiakie je v soucasnosti dlouhodobé dodrzovani bezlepkové diety. Pti
nerespektovani diety dochdzi k negativnim projevim onemocnéni. AvSak dlouhodobé
dodrZzovani byva tnavné a obtézujici. Ve studii zroku 2014 vedené¢ v Bostonu v USA
porovnavali autofi Shah a kol. terapeutickou zat¢z a zdravotni stav u celiakie v porovnani
s ostatnimi chronickymi nemocemi. Hodnotili vztah mezi terapeutickou zatéZi a dodrzovanim
terapie. Prizkum byl zaméfen na tcastniky s diagnostikovanou celiakii, s chorobou
gastroezofagealniho refluxu, syndromem drazdivého trac¢niku, se zanétlivym onemocnénim
sttev, hypertenzi, DM, se srde¢nim selhanim, rendlnim selhanim. Prazkum zahrnoval
demografické informace a vizudlni analogové stupnice méfici terapeutickou zatéz, vyznam
terapie, zdravotni stav zaméfujici se specificky na danou nemoc a celkovy zdravotni stav.
V rdmci prizkumu byly shroméazdény posudky od 341 celiakli a 368 zcastnénych s ostatnimi
chronickymi nemocemi bez diagnostikované celiakie. Zucastnéni s diagnostikovanou celiakii
potvrdili vysokou terapeutickou zatéz, vétsi nez ucastnici s chorobou gastroezofagealniho
refluxu nebo s hypertenzi a srovnatelnou s tcastniky v posledni fazi renédlniho selhani.
Naopak pacienti s celiakii prokdzali nejlepSi zdravotni stav ze vSech skupin. Vysoka
terapeuticka zatéz u téchto pacienti zahrnovala nerespektovani diety, jako dusledek nizkého
povédomi o 1écbé celiakie. Déle zahrnovala obavy a stres spojené s financnimi naroky na
bezlepkové potraviny, obtiznost stravovani se mimo domova ¢asovou narocnost pii piiprave
jidla. Vyrazna zatéz u dietni terapie celiakie vyzaduje tedy nutné zavedeni doplitkové terapie,
ktera bude obsahovat srozumitelnou edukaci o daném onemocnéni a jeho jediné 1€cbé tj.
bezlepkové dieté. Spravnym pochopenim problematiky celiakie a jeji dietni terapie by se tak

mohla sniZzit terapeuticka zaté€z v fadach pacientli (Shah et al., 2014, s. 1304-1311).
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V roce 2010 byl navic i v Ceské republice proveden vyzkum kvality Zivota pacientl
s celiakii. Byl zaméfeny na socioekonomické dopady nemoci v zivoté jedince a kompliance
celiakli. Pfed priazkumem byla provedena pilotni studie u 15 respondenti na srazu Klubu
celiakie Brno béhem fijna roku 2008. Vlastni vyzkum probihal v ramci 6. Celostatniho
setkani celiakl rovnéz v Brné v fijnu roku 2008, které potadal Klub celiakie Brno. V ramci
vyzkumu byl pouzit dotaznik vytvofeny autorkami studie, ktery obsahoval 22 polozek a
skladal se ze 4 otevienych otazek, 4 polootevienych a 14 zavienych otazek. Otazky byly
zaméfeny zpoc€atku na diagnostiku, dobu dodrzovani bezlepkové diety a nasledné pak autorky
vyzkumu vyhodnotily dopady choroby v oblasti osobni, pracovni, spolecenské, ekonomické a
v oblasti volného ¢asu. Zaroven se otazky zamétovaly na mapovani znalosti respondentd o
komplikacich a rizicich daného onemocnéni a sledovaly kompliance pacienta. Posledni otazky
se zabyvaly mirou edukace pacienta po sdéleni diagndézy a se subjektivnim postojem
samotného celiaka k jeho onemocnéni. Respondentiim byl dotaznik dodan v tiSténé podobé
spolu vysvétlenim, jak ho vyplnit. Soubor 139 dotaznikii byl pocitaové zpracovan.
Z celkového poctu 139 respondentii vyplnilo dotaznik 92 Zena 47 muzi. Nejvice zastoupena
vékova kategorie byla mezi 21 az 30 lety v procentualnim zastoupeni 23,7 %. Vysledky
vyzkumu poukazaly na to, Ze celiakie pacienty postihuje nejvice ve volnocasovych aktivitach
s hodnotou 24,1 % a v ekonomické oblasti 23,7 %. Pouhych 1,6 % respondenti odpovédélo,
ze diagnodza celiakie neovlivnila zddnym zpusobem jejich Zivot. Co se tykd dodrzovani
bezlepkové diety, byly vysledky takové, ze témét polovina dotazovanych ji dodrzuje velmi
striktné. Obcasné védomé poruseni diety piiznava 2,9 % respondentd. V souvislosti s finan¢ni
zatézi uvedli respondenti ve vyzkumu, ze 31,7 % celiakd za bezlepkové potraviny utrati vice
nez 1500,- K¢ za mésic. Ve 32,4 % utrati v priméru za bezlepkové potraviny 1500,- K¢
meésiéné a 20,1 % uvedlo, Ze mésicné za bezlepkové vyrobky utrati do 1000,- K¢&. Pouze 6
respondentli uvedlo, ze utrati do 500,- K¢ za mésic. Zbyvajicich 11,5 % respondentli uvedlo,
ze nema prehled nad vysi Castky, kterou za dietni terapii mésicné utrati. Dotazovani také
hodnotili informace a edukaci o daném onemocnéni ihned po stanoveni diagnézy. Informace
podané po sdéleni diagnozy byly povazovany z fad respondentii za nedostatecné v 56,8 % a
33,1 % respondentli povazovalo informace za dostate¢né. Zbylych 10,1 % odpovédélo na
otazku v souvislosti s edukaci slovem ,,nevim®. Pii dotdzani na to, zda by respondenti uvitali
n¢jaky kompletni edukacni material bezprostiedné po sdéleni diagndzy, reagovalo 91,3 %
dotazovanych kladng. Ucelem studie bylo, kromé jiného, zdiraznit nutnost opakované a

spravné edukace celiaktl, jejich rodinnych piislusniki i laické vetejnosti o podobé a formach
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této rozmanité nemoci a o zpusobu jeji 1écby. V takové situaci sehrava vyznamnou roli
vSeobecna sestra, kterd jakozto prvni edukator mize vyuzivat riznych didaktickych metod a
vhodn¢ je kombinovat s ohledem na individudlni pfistup k nemocnému. Autorky v zavéru
studie doporucuji n¢kolik opatfeni, které by mohly celiakiim usnadnit a zlepsit Zivot. Tykaji
se oblasti finan¢ni narocnosti, oznaceni potravin ¢i vydavani srozumitelnych edukacnich

materiali pro celiaky 1 pro Sirokou vefejnost (MenSikové a Beharkova, 2010, s. 139-144).

Autofi rumunské studie zroku 2016 se zaméfili na fyzické a psychické problémy
souvisejici s chronickym onemocnénim celiakii. Poukazali na skutecnost, ze 1€karsky dohled
nad pacientem by mél byt doplnén psychologickym a edukacnim poradenstvim. Psychickou
podporu zdtraziiuji predeviim u déti a to hlavné ze strany rodiny. Usp&sné vedeni 1é¢by
celiakie z medicinského i psychologického pohledu vyzaduje u pacient a jejich rodin vyuziti
toho nejefektivnéjSiho mechanismu k pochopeni a zvladnuti nemoci. Ackoliv je subjektivné
pocitovana kvalita zivota téchto pacientii relativné pozitivni vzhledem k ostatnim chronickym
chorobam, pacienti by méli byt pfipraveni i na fakt, Ze vSechny symptomy po stanoveni
diagnozy celiakie a nésledném nasazeni a dodrzovani bezlepkové diety, nemusi zcela
vymizet. Studie zdiraznila, Ze celiakie pfind$i mnoho zmeén v riiznych aspektech Zzivota
jedince. Hlavnim cilem mediciny by mélo byt zajisténi fyzické a psychické pohody pacienta
za pomoci snizovani negativnich fyzickych symptomu a psychosocialnich disledkt celiakie.
Medicinskd 1écba by méla byt podpoiena psychoterapii a vhodnou edukaci, zaméfenou na
hledani nejlepsiho individudlniho pfistupu k pochopeni choroby i jeji nutné 1écby, kterou je
dodrzovani bezlepkové diety. Vlastni rodina, profese a socialni sit¢ jsou dalSimi dilezitymi
faktory, které mohou zajistit vysokou kvalitu Zivota pacienta s celiakii (Iorga et al, 2016,

s. 42-46).

Narodni ustavy zdravi v USA doporucuji vzdélavani pacientli jako jeden ze Sesti
klicovych prvkl efektivniho zvladani celiakie. Tato studie z roku 2017 seznamuje s vysledky
testll, které se zabyvaly dodrzovanim bezlepkové diety v souvislosti s hodnocenim kvality
zivota u jedinct s diagnostikovanou celiakii. Pacienti byli sledovéni v Jefferson Celiac Center
pied a po obdrzeni tzv. edukacniho balicku. Sledovala se tedy preedukac¢ni a postedukacni
skupina. Tento komplexni vzdélavaci soubor byl vytvoren ve spolupraci s narodni pravni
organizaci pacientl Beyond Celiac. Obsahoval podrobné informace o bezlepkové dieté,
zménach Zivotniho stylu vcéetné stravovéni, déale poradenstvi pro Cleny rodiny s rizikem

genetického ohrozeni, dal§i informace spojené s celiakii. Nasledovalo testovani, které se
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tykalo kvality Zivota a hodnotilo se pomoci hodnotici $kaly Celiac Disease Quality of Life
Survey, dodrzovani bezlepkové diety pomoci testu Celiac Dietary Adherence Test a
védomosti ucastnikli pomoci testu znalosti. Tyto testy hodnotili pacienti pied a po
ziskani eduka¢niho balicku. Vzorek studie byl sloZzen ze 75 pacientl s diagnostikovanou
celiakii. Ztoho 56 z nich dokoncilo testy. VSichni respondenti vyplnili testy on-line a
anonymné pied a po obdrZeni edukacniho balicku. Sbér dat tedy zahrnoval testy ovétujici
dodrzovani bezlepkové diety a kvality zivota celiaka, jakoZ i informace tykajici se screeningu
rodinného ¢lena prvniho stupné. VE&k a pohlavi byly podobné jak v preedukacnich, tak
v postedukacnich skupindch. Primérné hodnoceni ovétovaciho testu o dodrzovani bezlepkové
diety se po seznameni s edukacnim balickem zvysilo o 27,9. Hodnoceni kvality zivota celiaka
vSak mirn¢€ pokleslo o 1,51. Zjisténi, Ze pacienti vnimaji kvalitu svého zivota jako snizenou,
muze byt zpisobeno faktem, Ze se citi byt omezeni z dlivodu zavedeni bezlepkové diety a s ni
spojenych limit. VSichni pacienti, kteti obdrzeli edukacni balicek, uvedli, ze byl proveden
screening u vSech ¢lent rodiny ve srovnani se 65 % u preedukaéni skupiny. Autofi studie
dodavaji, ze kromé klinického sledovani I¢kafem gastroenterologem je pro léCbu pacientt
s celiakii edukace zcela nezbytnd. VSichni pacienti, kterym byl poskytnut edukaéni balicek,
doporucili ¢lenim rodiny, aby se podrobili screeningu na celiakii. Vyznamny nartst
dodrzovani bezlepkové diety po realizované edukaci zduraziuje dtlezitost samotné edukace a

vzdélavani pacientl v celiakii (Zabolotsky, 2017, s. 746).

Prifezové studie od autorlt Barzegar a kol. v roce 2016 se zucastnilo 90 respondenti
s diagnostikovanou celiakii, kteti se zapojili do eduka¢niho programu specificky zaméfeného
na hodnoceni jejich povédomi o dané nemoci. Eduka¢ni program se konal na Vyzkumném
Ustavu gastroenterologie a jaternich chorob na Univerzité Lékatskych Véd Shahid Beheshti
v Teherdnu. Kritéria pro tucast ve vyzkumu obsahovala definitivni diagnézu celiakie
stanovenou pomoci serologickych testii tTG, IgA a pozitivniho nédlezu ve vzorku z tenkého
stteva dle Marsh klasifikace. Jako metodu pro vyzkum pouzili autofi studie védecky
vytvofeny dotaznik. V prvni ¢asti dotazniku byly zkompilovany demografické charakteristiky
pacientll zahrnujici v€k, pohlavi, uroven vzdélani a misto bydlisté. Druha cast dotazniku
obsahovala 11 otazek na zjiSténi povédomi o celiakii. Pfed zahdjenim vzdélavaciho programu
vyplnili respondenti dotaznik. Po dokonceni vzdélavaciho programu byl vyplnén druhy
dotaznik. Nasledné¢ po shromdzdéni vSech dotazniki od pacientli byla analyzovéna data
pomoci pocitacového softwaru. Z celkovych 90 respondentd se studie zucastnilo 21 muzi a

69 zen. V ramci vékové kategorie bylo nejvice zucastnénych ve vékovém primeéru 47 let.
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Z celkového poctu respondenti mélo 40 % vysokoskolské vzdélani a zilo v Teheranu.
Vysledky studie ukazaly, ze neexistuje vztah mezi urovni vzdélani, mistem bydlisté, pohlavim
a urovni povédomi o celiakii. Odpovédi z dotazniku byly rozdéleny a zaméieny do tii
kategorii, a to na 1écbu, epidemiologii a diagnostiku. Primérné hodnoty téchto tii kategorii
pred skolenim byly 7,16; 2,72; 6,81; zatimco primérné hodnoceni po proskoleni se zvysilo na
hodnoty 8,98; 7,16 a 9,06. Vysledky ukazaly, ze primérna hodnota povédomi o dané
problematice celiakie se vyrazné zvysila po absolvovani Skoleni a edukace. Autoii zdvérem
studie dodavaji, Ze lécba celiakie zahrnuje celozivotni dodrzovani bezlepkové diety.
Opozdéna diagndza a méné kvalitni edukace pacientli s celiakii mize vést k pretrvavajicim
ptiznaktim az komplikacim. Kvalitni edukace tak mtze zlepSit zdravi a zivot daného jedince.
Autofi uvadi, ze prostfednictvim vzdélavacich programii je mozné posilit védomosti a
schopnosti pacientll 1 jejich rodin. Edukacni metody zahrnuji pouziti modelovych situaci
s riznymi pomuckami. Kromé edukace pacientll zmifiuji autoii studie také nutnou edukaci
zdravotnik a lékart, ktefi jsou s pacienty v neustalém kontaktu. Autofi v ramci limitace
uvadi, ze ve studii byli hodnoceni pouze pacienti, nikoliv zdravotnicky personal. Proto
doporucuji pro zvyseni platnosti dalSich podobnych studii vétsi velikost vzorku. Zminuji také
nejednotny vzorek respondentll a to 21 muzil a 69 zen. I pies tato omezeni se vSak kolektiv
autort shoduje, ze edukaéni program pro pacienty s celiakii ma vyznamny vliv na zvySovani

znalosti o diagnoze a 1écbé celiakie (Barzegar et al., 2017, s. 15-19).

Studie autorti Jacobsson a kol. z roku 2011 hodnotila G¢inek aktivni edukace pacienta
se zaméfenim na gastrointestindlni symptomy u Zen, které dodrzuji bezlepkovou dietu.
Randomizované kontrolované studie se zacastnil celkovy pocet 106 Zen ze Svédska ve véku
20 a vice let s onemocnénim celiakie a s bezlepkovou dietou, kterou dodrzuji minimaln¢ 5 let.
Zeny byly rozdéleny na dvé skupiny, a to na skupinu intervenéni s poétem 54 ucastnic a
skupinu kontrolni s po¢tem 52 ucastnic. Interven¢ni skupina zen absolvovala 10 edukacnich
seminafti pro celiaky, kde byly v dané problematice proskolovany. Kontrolni skupiné byl
zaslan edukaéni materidl o celiakii spolu s dotazniky k domdacimu samostudiu. V ramci
vyzkumu probihal edukaéni program formou prace v malych skupinach, simulace redlnych
situaci a feSeni problémd, které podnécovalo ucastnice k vlastnimu sebevzdéldvani. Seminare
zahrnovaly tydenni setkdni ve skupindch po 7-9 osobach a byly realizovany pod vedenim
tutora s pouzitim pedagogické metody PBL. Tutor ptisobil pouze jako moderator. Hlavnim
ucelem programu bylo podpofit a povzbudit ucastnice studie k nalezeni moznych zmén
v jejich zivotnim stylu, tj. hledat ndstroje ke zvladnuti vlastni choroby a tim snizit jeji
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symptomy a zaroven dosahnout novych znalosti v dané oblasti. VSechny ucastnice v kontrolni
skupin€ dokoncily své dotazniky béhem nasledujicich 10 tydnl. Hodnoceni povédomi u obou
skupin bylo provedeno pomoci skaly Gastrointestinal Symptom Rating Scale, ktera hodnoti
gastrointestinalni pfiznaky. Tato Skéla obsahovala 15 symptoma a sedmibodovou Likertovu
stupnici, pfi¢emz 1 bod oznacoval termin bez ptiznaki a 7 bodi oznaCoval nejvyraznéji se
projevujici ptiznaky. Celkovy gastrointestindlni index vyjadfoval primér ztéchto 15
symptomu a index klinického syndromu byl primér vSech polozek. Po 10 tydnech klesla
hodnota indexu klinického syndromu u interven¢ni skupiny na 2,3 zvychozich 2,5 a u
kontrolni skupiny zlstala neménnd s hodnocenim 2,1. Srovnani béhem desetitydenniho
sledovani ukazalo vyznamné zlepSeni celkového hodnoceni gastrointestinalnich symptomu u
interven¢ni skupiny. U kontrolni skupiny po 10 tydnech celkové hodnoceni symptomi
nezaznamenalo podstatnou zménu. Srovnani zmén v primérném hodnoceni v intervenéni
skupiné a kontrolni skupiné od vychozi hodnoty do 10 tydnt ukézalo statisticky vyznamny
rozdil v intervencni skupiné a to zlepSeni zdravotniho stavu v souvislosti s bolesti bficha.
Vyslednou hodnotou vyzkumu bylo zhodnoceni gastrointestinalnich symptomt po 10 tydnech
a nasledné po 6 mésicich po intervenci, které byly znovu hodnoceny pomoci vySe zminéné
Skaly. Po 10 tydnech seminéiG pro celiaky zaznamenaly a ozndmily UGcastnice intervencni
skupiny vyrazné zlepSeni, které¢ vydrzelo i 6 mésicii pozdéji. Kontrolni skupina se vyrazné
nezlepSila. Srovnani vyvoje hodnoceni od vychoziho stavu po dalSich 10 tydni ukézalo
vyrazné zlepSeni v souvislosti s bolesti bficha. V zavéru autofi studie uvedli, ze dodrzovani
bezlepkové diety jakoZto nutri¢ni terapie a proskoleni kvalitni edukaci mélo pozitivni vliv na
zdravotni stav zuCastnénych zen s celiakii. Autofi studie dodavaji, ze metody intervence by
m¢ély byt zdokonaleny tak, aby se dosahlo jesté vétsiho efektu u zdravotniho stavu pacientt.
Limitujici slozkou v této studii byl vzorek, ktery se skladal pouze z respondentti Zenského

pohlavi, vzorek tak neodpovidal populaci (Jacobsson et al., 2012, s. 200-206).

Uspésna lécba celiakie znamena nutnost eliminovat ze stravy potraviny s obsahem
lepku. Proto vydal Utad pro kontrolu potravin a 1é¢iv jednotna pravidla, jak oznalovat
potraviny bez lepku. To, jestli se pacienti s celiakii budou vyhybat potravindm s obsahem
lepku a dodrzovat bezlepkovou dietu, je jednoznacné zavislé na edukaci a vili samotného
pacienta. Zdroje a metody edukace pacientl s celiakii jsou velmi rozmanité, od letakli az po
edukacéni material vloZzeny na webové stranky. Podle vysledkii PwC Health Research Institute
Survey vyuziva cela tretina spotiebiteli ve Spojenych Statech Americkych ke zjisténi
zdravotnich informaci webové stranky jako YouTube, Facebook a Twitter. YouTube je
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popularni webova stranka zalozend predevSim na moznosti vkladani a sledovani rtznych
videi. Videa jsou obecné jednodussi a dostupnéjsi edukacni pomiickou nez vétSina tisténych
materidlii. Cilem studie zroku 2016 od autori Megaly a kol. bylo vyhodnotit kvalitu
eduka¢niho materidlu pro pacienty s celiakii, ktery poskytuje internetovy server YouTube
prostiednictvim videi, jako dal§i moznost vzdélavani pacientd. Hlavni metodou, kterou studie
pouzila, bylo vyhledavéani videi s klicovymi slovy ,celiakie®. Videa musela obsahovat
prislusné informace tykajici se epidemiologie, rizikovych faktort, symptomt, diagnostiky,
lécby a dalsi informace spojené s celiakii. Hledani pfineslo celkem 3820 videi. Studie
internetovych vyhledavact ukazaly, ze vice nez 90 % uzivatelti klikne na prvni 3 stranky ve
vysledcich vyhledavani. V ramci studie bylo rozhodnuto, ze se autofi zamé&ii na prvnich
100 videi. VSechna videa byla zhlédnuta a analyzovana za pomoci nezavislého vyzkumnika.
V ptipadé nejasnych rozhodnuti se na feSeni problému podilel druhy vyzkumnik. VSechna
vybrana videa byla bud'to klasifikovana jako pouzitelnd, zalozena na osobni zkuSenosti, nebo
vyloucena jako irelevantni. VSechna pouzitelna videa byla rozdélena pro pfislusné uzivatele
do dvou skupin, a to na nezdvislé uzivatele a profesionalni organizace definované jako
novinaiské agentury, vladni agentury, univerzitni kanaly a zdravotnické profesionaly. Jako
dal§i charakteristika videi byla zkoumana délka trvani a interakce publika. Interakce
s publikem byla hodnocena pomoci poctu zhlédnuti a oblibenosti videa. VSechna videa
hodnocena jako pouzitelna byla dale analyzovana se zamétfenim na spolehlivost a Uplnost
informaci. Spolehlivost informaci byla hodnocena body od 1 do 5, kdy za kazdou kladnou
odpovéd’ byl pticten jeden bod a za zapornou odpoveéd’ 0 bodi a hodnoceni spolehlivosti bylo
zalozené na 5 otazkach. Videa byla také hodnocena pomoci $kaly na hodnotu obsahu
s nazvem C-PEG. C-PEG 8kala méla 8 ¢asti se zaméfenim na demografii, patogenezi, klinické
projevy, diagnostiku, 1écbu onemocnéni a zakaz lepku v potravé, zdroje lepku, vyznam
oznaceni bezlepkovych potravin Stitky, povédomi o bezlepkové diet¢. Kazda oblast byla
hodnocena 1 bodem. Ze 100 zkoumanych videi bylo 56 pouzitelnych. V priméru byla videa
dlouhd 7 minut a 54 sekund se 7159 zhlédnutimi. Primérné hodnoceni spolehlivosti bylo
3,0179. Primér C-PEG hodnoceni obsahu byl 3,3571. Z 56 pouzitelnych videi bylo 25
z profesiondlnich zdrojii. V priméru byla tato videa dlouha 6 minut a 13 sekund, s poctem
zhlédnuti 9747. Primérné hodnoceni spolehlivosti bylo 3,2 a primérmé hodnoceni C-PEG
bylo 2,64. Naslednych 31 videi bylo ze zdroji neprofesionalnich. V priméru byla videa
dlouha 9 minut a 16 sekund s 5071 zhlédnutimi. Primérnd hodnota spolehlivosti byla 3.

Primér C-PEG pak byl 3,5. Mezi videi z profesiondlnich a neprofesionalnich zdrojii nebyl
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patrny vyrazny rozdil tykajici se hodnoceni oblibenosti a hodnoceni spolehlivosti.
Prekvapujici vSak bylo, Ze videa z neprofesionalnich zdroji méla vyssi C-PEG hodnoceni nez
videa profesionalni. Tento pfekvapivy ndlez by mohl byt zplisoben tim, Ze profesiondlni
organizace maji tendenci vytvaret podobna videa pro riizné typy chorob. Je n¢kolik videi,
které zahrnuji celé spektrum hodnoceni C-PEG obsahu, kam patii projevy, diagnostika,
vyhybani se lepku atd. Irelevantni videa méla méné zhlédnuti, avSak byla vice oblibena nez
primarné vytvorena se zamérem populaci vzdélavat, ale né¢im zaujmout. Tyto vysledky tak
poukdzaly na nutnost prezentovat vzdélavaci materidly poutavéj§im a neotielym zplsobem.
Poukazala na to, ze 50 % z dostupnych videi je pro edukaci pouzitelnych. Autofi studie
dodavaji, ze aby mohly byt webové stranky se zdravotnickou tématikou Iépe vyuzivany, méli
by prakticti 1ékafi poskytovat svym pacientim informacni pfirucky odkazujici na weboveé
stranky s edukacnim materidlem, ve kterych by pravé zdlraznili pasaze a uzitecné informace,
které by pacienti ur¢ittho onemocnéni rozhodné¢ neméli piehlédnout a méli by se na né
predevs§im zaméfit. Zavérem autofi studie uvadéji, ze producenti edukacnich videi a vyrobci
edukacnich materidl by se méli zaméfit predevSim na to, aby doty¢ného jedince zaujali
obsahem a zaroven mu jednoduse vysvétlili celou problematiku onemocnéni. Tim by se
predeslo mnoha komplikacim s celiakii spojenym a snizily by se tak i prostiedky vynalozené

na diagnostiku a 1é¢bu tohoto onemocnéni (Megaly et al., 2016, s. 102-104).

Metodologicka studie autor Lins a kol. z roku 2014 v Brazilii se zabyvala jazykovou
piesnosti vyznamu edukacnich materidla pro celiaky. Pro pteklad a ovéfeni vyznamu
edukacnich materiald v anglickém a portugalském jazyce pouzila specificky hodnotici
dotaznik pro déti a mladistvé s diagnézou celiakie, ktery se zabyval touto nemoci, jejimi
priznaky a 1ébou. Studie se ztcastnili 4 pediatricti gastroenterologové, vyzkumny pracovnik
s ovéfovacimi nastroji, tfi pedagogové s vysokoSkolskym titulem v oboru anglicky jazyk,
skupina 33 pacientil s celiakii ve v€kovém rozmezi 8 az 18 let a skupina jejich zdkonnych
zastupcl. Plvodni anglicky obsah edukacnich materialti o celiakii ptelozili do portugalStiny
dva profesiondlni pifekladatel¢ z Anglie a vytvorili jeho finalni verzi. Nasledné zpét do
anglického jazyka byl dotaznik pielozen pomoci dvou severoamerickych vysokoskolskych
absolventli vysoké Skoly. Po pielozeni, sestaveni a nasledném schvaleni byla rovnéz
vytvofena finalni verze. Hodnoceni byla ziskana zvIast’ od skupiny pacienti s celiakii a zv1ast
od skupiny jejich zdkonnych zastupcti, nasledné byla mezi sebou porovnavan. Mezi pacienty

byly vysledky porovnavany ve vztahu k pohlavi a véku respondentii. Souhrn vyslednych dat
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poukazuje na fakt, Ze vSechny polozky z finalni verze byly vyznamné pro sestaveni a dobrou
sémantickou ekvivalenci. Vyrazna rozli€nost vyznamu nékterych slov byla nalezena mezi
finalnimi vysledky skupiny pacientt a skupiny zdkonnych zastupct. Naopak zadné odliSnosti
nebyly zaznamenany v kone¢ném hodnoceni u skupiny pacientii ve vztahu mezi pohlavimi a
vékem. Nasledné¢ byl dotaznik ptizplisoben odpovidajicim zptisobem dle vSech navrzenych
krokti, s veSkerymi ekvivalenty. V zavéru studie autofi zdiiraziiuji jako prvorady prostiedek
ke zvySeni kvality Zivota déti a adolescentti s celiakii pravé vyznam dikladného a presného
prekladu edukacnich materiali do jejich rodného jazyka a poukazuji na nutnost ovéteni

platnosti vyznamu slov pouzitych v eduka¢nim materialu (Lins et al., 2015, s. 448-454).

Ptisné celozivotni dodrzovani bezlepkové diety vyzaduje komplexni péci. Je tedy
nutné zajistit pacientovi vyzivové poradenstvi ve spolupraci s odbornikem na vyzivu, kterym
se po stanoveni pacientovy diagnozy stava edukacni sestra ¢i dietolog. Pocet novych diagnéz
celiakie se stale zvySuje a symptomy nemoci byvaji riznorod¢, coz klade ¢im dal vétsi diraz
na nezbytnou edukaci pacienta v této problematice. Edukace na dalku je modernim
prostiedkem ke skupinovému vzdélavani rodin s celiakii, dodrzujicich bezlepkovou dietu.
Tato edukace je odlisSna od bézného zplisobu, kdy je rodina pozvédna na urcité pracovisté a
vénuje se ji jeden edukator. Cilem této studie bylo posoudit proveditelnost a efektivitu
edukace o bezlepkové dieté¢ pomoci vyuky na dalku. Studie probihala od ledna do Cervna
2017 ve zdravotnim stfedisku IWK v Halifaxu v Novém Skotsku v Kanadé¢. Byla vedena
dvéma pediatrickymi dietology, kteti poskytuji edukaci rodindm déti s nové diagnostikovanou
celiakii. Kviili edukaci musi rodiny Casto absolvovat Casové narocné cesty, aby se dostaly do
instituce, ktera edukaci nabizi. Pacientlim s celiakii mimo oblast Halifaxu bylo nabidnuto, aby
se bezplatné ucastnili edukace prostfednictvim zivé videokonference, ktera probihala v jejich
regiondlnich nemocnicich. VSichni ¢lenové rodiny byli také ptizvani k ucasti. Zasedani se
konala jednou meési¢né v poledne a trvala 2 az 2,5 hodiny. Tato edukacni zasedani byla
interaktivni. Plsobil v nich vzdy gastroenterolog, ktery poskytoval struény ptehled poznatkii
o celiakii, dale socidlni pracovnik nebo psycholog, ktery poskytoval informace o finan¢nich
otazkach a problematice zvladani tohoto onemocnéni. A nakonec dietolog, ktery rodinam
poskytoval informace o bezlepkové dieté. VSechny rodiny, které se videokonference
ucastnily, byly nasledné pozaddany o vyplnéni dotazniku. Dotaznik obsahoval 10 poloZek,
které se zabyvaly posouzenim obsahu, pochopenim a uzitecnosti informaci, které se hodnotily
pomoci pétibodové Likertovy stupnice. Videoedukace se zucastnilo celkem 39 rodin. Z toho

21 rodin bylo mistnich z Halifaxu a 18 ze vzdalenych lokalit. Pocet rodin na kazdém zasedani
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se pohyboval v rozmezi 3 az 9 z mistnich i vzdalenych lokalit. VSechny videokonference byly
uspésné dokonceny. Priazkum byl doplnén o 26 rodin, z toho 12 z mistnich a 14 ze vzdéalenych
lokalit. VSichni zucastnéni z obou lokalit se shodli na tom, ze zvukové a vizualni pomucky
edukace byly prospésné pro lepsi pochopeni dané problematiky. U 86 % ucastnikii ze
vzdalenych lokalit a u 92 % z mistni lokality souhlasilo stim, ze edukacni prostiedi je
interaktivni. V odpovédich mezi obéma skupinami nebyly zjistény zadné vyznamné rozdily v
ostatnich otazkach. Tti Gcastnici si ptali, aby na edukaci bylo poskytnuto vice Casu, zatimco
dva ze ztcastnénych dodali, Ze sezeni pro né bylo pfili§ dlouhé. Zavérem autofi studie uvadi,
ze edukace o celiakii a bezlepkové diet¢ vedena na dalku pomoci videokonferenci je u
pacientii proveditelnd a efektivni. Poskytuje rodindm pohodli a ¢asovou i finan¢ni usporu.
Autofi studie vyzyvaji k tomu, aby takovato edukace probihala na vice pracovistich a byla

stanovena optimalni doba jejiho trvani (Rashid et al., 2018, s. 258).

V dobé diagndzy jsou pacienti a jejich rodiny obvykle edukovani dietologem nebo
edukacni sestrou o celiakii a celoZivotnim dodrZzovani bezlepkové diety. Tento druh
individualniho vzdélavani je vSak naro¢ny vzhledem k casovym moznostem a prostiedkiim
odbornika, ktery edukaci vede. Online edukace pomoci e-learningu miize byt dle autort
prostiedkem pro rozsifeni vyuky se snizenim Casové narocnosti na edukatora i pacienty. Tato
studie se vroce 2018 v Nizozemsku snazila porovnat vyuziti e-learningové metody
s individualni edukaci u dietologa détskych pacientll s celiakiia jejich rodic¢t. Jako metoda
byla pouZita prospektivni randomizovand kontrolovand studie. Vzorek 32 respondentli ve
veéku nad 8 let s nove¢ diagnostikovanou celiakii spolu s jejich rodici byl rozd€len na kontrolni
a intervencni skupinu. Kontrolni skupina absolvovala standardni 60minutovou edukaci
poskytnutou registrovanym dietologem. Intervenc¢ni skupina dostala e-learningovy modul,
ktery obsahoval totoznd témata. VSichni respondenti také obdrzeli 10minutovy telefonicky
rozhovor s dietologem, ktery feSil nevyfeSené otazky v rdmci nésledujici doby po jejich
edukaci. Data byla shromaZzdéna ihned po edukaci a néasledné potom o Sest mésicti pozdéji.
Primarn¢ se hodnotilo dodrzovani bezlepkové diety Sest mésicti po edukaci. Dodrzovani bylo
hodnoceno testem CDAT . Sekundarné se autofi vénovali hodnoceni spokojenosti s edukaci
pomoci Sbodové Skaly, znalosti o bezlepkové diete, které bylo hodnoceno pomoci testu s
moznosti vybéru odpovédi. Hodnotili také gastrointestindlni symptomy vybranych
respondentli pomoci stupnice GISSK a kvalitu Zivota, kterd byla hodnocena pomoci stupnice
CDPQOL. Z 32 respondentii bylo 11 muzského a 21 Zzenského pohlavi. Pficemz 15

respondenti absolvovalo edukaci u dietologa a 17 bylo edukovédno pomoci e-learningu.
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Primérny vék respondentil pii zjiSténi diagnozy byl 11 let. Dodrzovani bezlepkové diety se
vyrazné¢ zlepS$ilo po 6mési¢ni dob¢ od edukace v porovnani s preeduka¢nim obdobim a to pro
ob¢ skupiny. V obou casovych bodech nebyl Zadny vyznamny rozdil u dodrzovani
bezlepkové diety mezi skupinami. E-learningovy modul trval intervenéni skupin€ v priméru
31 minut 6 sekund. Respondenti a jejich rodi¢e hodnotili v rdmci spokojenosti e-learning a
edukaci s dietologem podobné. U respondentii ani u jejich rodi€li nebyly zaznamenany
vyrazné rozdily ve znalostech bezlepkové diety, v gastrointestinalnich symptomech nebo v
kvalit¢ Zivota. Autofi studie uvadi, Ze interaktivni e-learningovy modul je efektivni
alternativou pro vzdelavani a edukaci détskych pacientt a jejich rodi¢i v souvislosti s celiakii
a bezlepkovou dietou. Tento nendkladny a na dikazech zalozeny zdroj, navrzeny specialné
pro pediatrické pacienty, pomohl ve zlepSeni dodrzovani bezlepkové diety i Sest mésicti po
edukaci na uroven srovnatelnou s tradi¢ni individudlni edukaci u dietologa. Autofi shrnuji, Ze
zavedeni on-line edukacnich modulid do péce o pacienta je vyhodné, protoZe je efektivni,
nakladoveé nendro¢né, umoziuje pacientim vyhranit si pro uceni nejlepsi dobu a usnadnuje
vzdélavani dalSich pecovateli, ktefi jsou do péce o détské pacienty s celiakii také zapojeni

(Vresk, 2018, s. 250-251).

Celiakie jako geneticky podminénd potravinova nesnasenlivost postihuje az 16 %
jedinct s diabetem 1. typu. Lécba onemocnéni je narocnd nejen pro déti a jejich rodice, ale i
pro dospélé jedince stouto diagnézou. Individualizovana dietni edukace je pro pacienty
naro¢nd z hlediska dohledani kvalitnich a ovéfenych zdrojii. Proto se studie autorti Connan a
kol. zroku 2019 snazila vyvinout a otestovat pouzitelnost e-learningového modulu
zaméteného na edukaci détskych pacienti a zdkonnych zastupct déti s diagnostikovanou
celiakii. Zabyvala se pfedevs§im vlivem dodrzovani bezlepkové diety u pacienti se soubéznym
vyskytem celiakie a diabetu 1. typu. Interaktivni e-learningovy modul byl vyvinut na zakladé
rozsahlého piehledu poznatkii o celiakii, diabetu 1. typu a edukacni literatury. Pro
zdokonaleni a ohodnoceni pouzitelnosti modulu byly pouzity kvalitativni polostrukturované
rozhovory, pozorovani a dotazniky spokojenosti a znalosti ve dvou opakujicich se cyklech.
Vyzkumna data byla zkoumana v nemocnici v Kanadé€, kde piibyva rocné€ vice nez 130
novych jedinct s diagnostikovanou celiakii a 10 % ztoho mé& navic soucasné stim
diagnostikovan diabetes 1. typu. Studie se zucastnilo 33 jedinct, rozdélenych do skupin po 2
osobach vzdy v sestavé zdkonny zéstupce a dité. Zakonni zastupci se zcastnili studie pouze
tehdy, pokud bylo dit¢ mladsi 15 let a oba mluvili anglicky. Déti ve véku 15-19 let se mohly

bez svého zédkonného zastupce Ucastnit sami, pokud mély zdjem. Zakonni zastupci se mohli
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studie zucastnit sami, pokud bylo jejich dit¢ mladsi 8 let. Do kazdého interaktivniho cyklu
bylo zafazeno deset respondentii v paru zdkonny zastupce a dité. V rdmci studie byl ziskan
zamérny vzorek, aby se dosahlo nejvyssiho vékového rozmezi pacientli a rizné dlouhé doby
od diagnostikovani celiakie az do soudasnosti. Ugastnici byli pozadani, aby pracovali
prostiednictvim modulu a pfemysleli nahlas o tom, co se jim libilo a co se jim nelibilo, aby se
zjistilo, co je snadné ¢i obtizné pochopitelné ze strany pacienta a kdy se setkali s né¢im, cemu
nerozuméli nebo co nepochopili. Vyzkumny asistent vytvofil pracovni poznamky o vSech
chybach, které se v edukacnim modulu nachazely. Thned po dokonceni modulu byl pro
ucastniky vytvofen dotaznik obsahujici standardizované oteviené otazky tykajici se
pouzitelnosti a kvality eduka¢niho modulu. Otazky byly navrzeny tak, aby déti a zédkonni
zastupci sdélili, jestli je snadné nebo obtizné danému tématu porozumeét, zda se jim modul
libil ¢i nelibil, jestli shledavaji, Ze informace v modulu jsou vice uZite¢né nebo naopak, jestli
je shledavaji snadnymi nebo tézko pochopitelnymi, nebo co by ptfipadné ve studii zménili ¢i
chtéli jesté dodat nebo navrhnout. Nasledné byl proveden post-modul test znalosti a dotaznik
spokojenosti. Post-modul test obsahoval 10 otdzek, které byly piizpisobeny stejné tak jako
pfedbézny test s ohledem na obsah a obtiznost. DéEtSti pacienti 1 zakonni zastupci déti studii
zhodnotili a stanovili, Ze modul obsahuje mnoho wuzite¢nych informaci pro nové
diagnostikované celiaky a dodali, ze informace v modulu pro né byly dostate¢né
daveéryhodné. Navic se shodli na tvrzeni, ze modul by mohl byt uzitecny pro klicové osoby,
jako jsou ¢lenové rodiny a ptibuzni, pecovatelé, ale i ucitelé. Preferovali by vSak kratsi verzi
modulu. Vyuziti on-line edukace v oblasti vyzivy ma dle autort studie velky potencial pro
zlepSeni a zdokonalovani péce o déti a rodinu. Umoznuje totiz uzivatelim pfistup k
materidlim zalozenym na dikazech na dalku kdykoliv je to nutné k tomu, aby si zlepsili ¢i
osvezili své vlastni znalosti a nemuseli tak hledanim spravnych edukacnich materiala ztracet
cas. Autoti ve studii dodavaji, ze e-learning lze dale vyuzit mezi poskytovateli zdravotni péce
a usnadnit vzdélavani a edukaci dalSim osobam, které mohou byt zapojeny do ptipravy jidla
celiaka. On-line edukaci oceni predevsim rodice déti celiakil v souvislosti s jejich stravovanim
ve Skole a mimo domov, ktefi musi neustale travit Cas vysvétlovanim a zaucovanim novych
osob o zasadach bezlepkové diety. Implementace této nové edukacni metody muize zlepsit
nakladovou efektivnost nutri¢nich sluzeb souvisejicich s celiakii, coz by dietologiim umoznilo
travit vice Casu rozvojem dalSich zdroji, metod a zaméfit se na pokrocilejsi edukaci

souvisejici s celiakii (Connan et al., 2018, s. 1-11).
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Podle Faulknera a kol. mtize vzorek 10 respondentd identifikovat 82 % zndmych problémii a
chyb s pouZitelnosti e-learningového modulu, zatimco 20 respondenti miiZze identifikovat

95 % a je povazovano za dostatecné pro testovani pouzitelnosti (Faulkner, 2003, s. 9).

Hodnota vzorku tedy byla pravdépodobné adekvatni, coz dokazuje vétSina zmén modulu,
které vznikly z prvniho kola testovani pouzitelnosti a jen malo zmén, které byly provedeny
v post-modul testu. Omezeni studie spociva v tom, ze vyzkumny vzorek byl pfili§ maly. Tato
studie byla navic provedena v méstském centru, coz by mohlo omezit zobecnéni na S$irsi
populaci. Respondenti studie byli tvofeni predevSim z déti ve véku 13-18 let, u kterych
vétSina zédkonnych zastupcii dosdhla odborného nebo vysokoskolského vzdelani, coz muize

predstavovat rovnéz urcité omezeni (Connan et al., 2018, s. 1-11).
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2.2 Vyznam edukace u bezlepkové diety a jejiho povédomi u verejnosti
CeloZivotni bezlepkova dieta je jedinou kauzalni terapii celiakie. Stanoveni diagnozy
celiakie a vysloveni pozadavku bezlepkové diety znamena pro pacienta i jeho rodinu velkou
psychickou zat&z. Uspéiné zavedeni tohoto dietniho rezimu vyzaduje tymovy piistup. Ten
mimo jiné zahrnuje kromé pacienta a jeho rodiny i 1€kate, edukacéni sestru, nutricni terapeutku
a zdjmovou organizaci celiakil, kterou by mél pacient s celiakii vzdy vyhledat. Uginnost
bezlepkové diety se predpoklada pii uplném vylouceni surovin, potravin a ndpoji s obsahem
obilovin jako je Zzito, pSenice, jeCmen a oves. V ramci edukace je tak nezbytné vysvétlit
pacientovi veskeré nalezitosti spojené se zavedenim bezlepkové diety a to tak, aby pochopil
vyznam jejiho zavedeni a =zaujal spravny postoj kjejimu daslednému dodrzovani.
V souvislosti s tim, Ze se jedna o terapii nutri¢ni, je velmi dualezité proSkolit nejen rodinu
pacienta, ale zamé&fit se i na instituce, kde by se pfipadni celiaci mohli vyskytovat. Mezi
takové¢ instituce patii rozhodn¢ nemocnice, jidelny, Skoly, hotely ¢i jina stravovaci zatizeni.
Zvysi se tak rozhodné kvalita sluzeb a zaroven se zlepsi 1 prevence komplikaci s celiakii

spojenych (Friithauf et al., 2016, s. 1-5).

Cilem souhrnné rumunské studie autorli Samasca a kol. z roku 2014 bylo zhodnotit
vyznam vyuziti bezlepkové diety jako nutri¢ni terapie pro pacienty s celiakii a v souvislosti
s tim 1 vliv edukace na 1écbu celiakie. K dosazeni tohoto cile autoti analyzovali publikované
studie o vyzivé celiakt z roku 2008 az do soucasnosti. Studie byla vedena pomoci PubMed
databaze, kde autofi zadéavali klicova slova souvisejici s vyzivou. Vysledné studie ukazaly, ze
v€asna diagnostika a s ni souvisejici edukace celiakii mize zvysit kvalitu jejich zivota. Od
diagndzy az po dosud jedinou terapii, kterou je bezlepkova dieta, je celiakie interdisciplinarni
problém. Reakce na bezlepkovou dietu jsou odlisné. To je zptsobeno tim, Ze u nékterych
jedincti i stopové mnozstvi lepku v bezlepkové stravé muize poSkozovat sliznici tenkého
stieva. Z téchto divodu se soucasny vyzkum zaméiuje na modifikaci pSenice s nizkym nebo
nulovym obsahem lepku, kterd by mohla byt vhodna pro pacienty s celiakii. Pravé pfitomnosti
lepku v riznych druzich pSenice byla v publikovanych studiich vénovéana nejvétsi pozornost.
Déle byly zminovany diagnostické problémy ve screeningu toxicity lepku, klinicka Gc¢innost

bezlepkové diety a kvalita Zivota pacientl s celiakii (Samasca et al., 2014, s. 139-143).

Vyziva déti s celiakii a jejich edukace o bezlepkovém stravovani je nezbytnou soucasti
1écby téchto mladych pacienti. Ohlund a kol. uvadi, ze déti s bezlepkovou dietou maji

tendenci se stravovat jako déti zdravé, a to s vysokym piijmem sachardzy a nasycenych tuki a
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s nizkym pfijmem dietnich vlaknin, vitaminu D a hotc¢iku. Déle byl hodnocen dietni piijem
déti s celiakii na bezlepkové diet€ a ptijem déti zdravych. Pozorovanim bylo zjisténo, ze déti s
celiakii mély vysSsi energetické pfijmy nez stanoveny limit, ackoliv jejich BMI bylo
srovnatelné se skupinami zdravych déti. Déti a dospivajici s celiakii jsou v obdobi dospivani
vystaveni riziku problematického dozravani a rlstu kosti. Podle autor to mize byt ¢astecné
zpusobeno nedostateCnym vsttebavanim vitaminli D nebo K. Proto je tfeba léCebnou dietni
strategii kromé& dodrzovani bezlepkové diety zaméfit 1 na optimalizaci ptijmu téchto vitamint.
Je nutné edukovat déti s celiakii spolu s jejich rodici o vyzivé v obdobi riistu a dospivani a

provést i edukaci specificky zaméfenou na celiakii a jeji 1é¢bu (Ohlund et al., 2014, s. 140).

Stejné jako v pfedchozi studii, i autofi Kautto a kolektiv hodnotili pfijem energie a
zivin u déti, konkrétné porovnavali vyzivu tfinactiletych déti s diagnostikovanou celiakii v
raném stadiu nemoci s détmi zdravymi. Vysledky ukazaly, ze ob€ skupiny déti mély nizky
ptfijem vitaminu C. Skupina celiakii zaznamenala 13 % respondentli se snizenym piijmem, ve
skupiné¢ zdravych jedinci byla hodnota dokonce 25 % pod odhadovanou primérnou
hodnotou. Celych 21 % chlapct ve skupiné celiaki mélo podprimérné snizenou hladinu
thiaminu, ktery je potfebny pfedevSim pro nervovy systém, ledviny a vyznamny vliv ma i1 na
travici systém. Studie tak poukdzala na skute¢nost, ze nedostatku nékterych zivin je tieba
vénovat zvySenou pozornost a péci nejen u déti s diagnostikovanou celiakii, ale i u zdravych
jedinct. U pacienti s celiakii by se tak mélo dbat nejen na edukaci o jejich vlastni nemoci, ale

vénovat se edukaci i v ramci celkové nutricni péce (Kautto et al., 2014, s. 140).

Skupina vyzkumnych pracovnikd ve studii autort Rose a Howard zroku 2014 se
zaméiila na zkoumani dopadu celiakie a bezlepkové diety na Zivotni styl pacienti a jejich
rodin spolu s doporu¢enim pro zlepSeni kvality. Jejich zavér byl, Ze déti s celiakii a
bezlepkovou dietu dostatecné nedodrzuji, a to z dlivoda Spatné chuti bezlepkovych potravin u
32 % respondentd, stravovani mimo domov u 17 %, Spatné dostupnosti bezlepkovych
potravin u 11 %. ZlepSeni edukace o této nemoci, o dostupnych bezlepkovych potravinach a o
spravném oznacovani potravin by podle autort mohlo pomoci se zvySenim povédomi a
naslednym dodrzovanim bezlepkové diety. Tim by se zvysSila kvalita Zivota celiakli (Rose a

Howard, 2014, s. 140).

Bohuzel, dodrzovani bezlepkové diety je v praxi velmi obtizné i u dospélych jedinct a
celiakie tak zasahuje do mnoha dennich aktivit. Autofi studie Pelegri a kol. z roku 2014 uvadi,

ze pacienti s celiakii maji tak snizenou kvalitu Zivota v sociadlnich aspektech. Jako metodu
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studie vyuzili dotaznik. Vyraznéjsi emocni reakce na bezlepkovou dietu zaznamenali u Zen.
Ptiblizn€ 90 % z 98 respondentli uvedlo, ze n¢kdy prekrocili stravovaci zasady bezlepkové
diety a zhruba 58 % z nich konzumuje potraviny bez ovéteni, jestli je jidlo viibec bez lepku.
Pacienti s alergii na lepek uvedli o néco vétsi potize s bezlepkovou dietou v porovnani s

pacienty s celiakii (Pelegri et al., 2014, s. 140).

Autofi Samasca a kol. sumarizuji jednotlivé studie, ze kterych vyplyva, Ze dodrzovani
bezlepkové diety je pro mnoho lidi obtizné, protoze predstavuje jednoznacné omezeni ve
vybéru potravin. Na zavér vSak autofi shrnuji, ze pro celiaky je bezlepkova dieta jednoznacné
prospesna a snizuje navic riziko sdruzenych komplikaci. Pro zlepSeni kvality Zivota celiaki je
nutné se zaméfit na nova feSeni této problematiky jako je kvalitni edukace o celiakii a
bezlepkové dieté, zamétena piredevsim na prokazani prospésnosti dodrzovani nutri¢ni 1é¢by,
dietniho zivotniho stylu a na dodani dalSich informaci, potfebnych pro zlepSeni povédomi o

této chorob¢ nejen u nemocnych, ale 1 u Siroké vetejnosti (Samasca et al., 2014, s. 139-143).

Prifezova studie z roku 2015, ktera se zabyvala védomostmi zdravotniki a 1ékait o
celiakii a bezlepkové dieté, byla zamétena pfedev§sim na nemocnic¢ni personal, zvlasté pak na
Iékate v ramci primarni, sekundarni a tercidrni péfe v soukromé nemocnici v Rijadu
v Saudské Arabii. Jako hlavni metoda byl pouzit dotaznik slozeny z 25 otdzek nebo
pravdivych a nepravdivych odpovédi souvisejicich s klinickymi vlastnostmi celiakie.
Dotaznik byl vytvofen praktickymi lékafi, Iékafem gastroenterologem a vyzkumnikem.
Hodnotici systém byl rozdélen do 3 kategorii podle urovné védomosti i¢astnikli a to na
Spatné, uspokojivé a dobré a zaroven s tim byl stanoven maximalni dosazitelny vysledek 50
bodt. Otazky byly cilené na zakladni povahu onemocnéni a zahrnovaly klinické symptomy a
znaky, diagnostiku a 1écbu. Ze 123 Iékari, ktefi dotaznik obdrzeli, ho nakonec dokoncilo
celkem 109 1ékart. Z tohoto poctu bylo 86,3 % z vetejnych nemocnic, 13,7 % z nemocnic
soukromych. Z celkového poctu bylo 58,7 % muzi. Lékaii byli kategorizovani dle svych
specializaci jako internisté, prakticti 1€kafi, 1€kafi specialisté a konzultanti. Mezi 1¢kati mélo
19,2 % Spatné védomosti, 24,7 % uspokojujici a 56,8 % dobré védomosti. Zavérem autoii
studie dodévaji, Ze je nutné zlepSit informovanost o celiakii jak u zdravotnickych
profesionalii, tak i u Siroké vefejnosti. Edukace musi byt poskytnuta mnoha zplsoby
vzhledem k tomu, jak atypicky se muze celiakie prezentovat. Serologické testy, které jsou
v soucasnosti k dispozici, nejsou vyuzivany v jejich maximalnim potencidlu. Bylo pfitom

prokéazano, Ze Cast¢jsi vyuzivani sérologického screeningu v ramci primarni péce mize vést
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k vyznamné vcasngjSimu diagnostikovani celiakie. Informovanost praktickych Iékart o
sérologickém screeningu je stejné tak dilezitd, jako povédomi o tom, jakym zplisobem se tato
choroba u pacientl prezentuje. V zavéru studie udava, ze je pomérné zna¢né mnozstvi 1ékait,
ktefi maji o celiakii nedostate¢né védomosti. To miize ve svém dusledku zplsobit opozdénou
ohroZujici Zivot pacienta. Autofi vyzkumu navrhuji kampan, kterd by pfispéla ke zvySeni
informovanosti o celiakii. Ta by méla zahrnovat eduka¢ni setkani a workshopy pro
zdravotnické profesiondly a vyuZziti médii, ktera by zprostfedkovala poskytnuti informaci o

celiakii a bezlepkové dieté Siroké vetejnosti (Assiri et al., 2015, s. 751-753).

Kvaziexperimentalni studie z roku 2018 pouzila typ smiSenych metod. Metody studie
zahrnovaly 2 hlavni slozky. Prvni slozkou byly testy skladajici se z predbézného testu a post
testu, ktery byl pouzit bezprostiedné po edukaci, nasledné¢ pak po 6tydennim sledovani a
potom jesté po 20tydennim sledovani. Druhou slozkou byl edukac¢ni modul, ktery byl formou
PowerPoint prezentace a obsahoval pfedndsky v audio podob¢. Predbézny test a post-testy se
tykaly 3 oblasti zaméfenych na rozpoznani, védomosti a klinicky dopad celiakie. Studie
probihala béhem c¢asového obdobi 6 mésici od kvétna 2015 do fijna 2015. Vzorek
respondentlt byl slozen z25 certifikovanych vsSeobecnych sester, které byly clenkami
Pensylvanské koalice sester. Tato koalice je sloZzend z kvalifikovanych sester pracujicich ve
zdravotnictvi, které maji vysokoskolské vzdélani s minimalné dosaZzenym magisterskym ¢i
doktorskym titulem. Pied realizaci studie byly vytvotfeny, dokonfeny a nahrany do programu
Qualtrics predbézny test, edukacni modul a 2 nasledné post-testy. Studie byla provedena
online pomoci programu Qualtrics. Hlavni vyzkumnik hodnotil respondenty nejdiive
pfedbéznym testem. Pak byli pozddani o okamzit¢ zhlédnuti 14minutového edukacniho
modulu v prezentaci PowerPoint. Nasledné vyplnili post-test. Sest tydni a 20 tydnd po
zhlédnuti edukacniho modulu jim byly zasldny dalSi post-testy, aby bylo mozné posoudit
mozné dopady, které méla edukacéni intervence na znalosti a klinickou praxi ucastnikili studie.
Ucastnici méli 2-3 tydny na dokondeni a odeslani svého hodnoceni. Z 25 respondentl
dokoncilo 23 uspéSné post test po 6tydennim sledovani a nasledné pak pouhych
13 respondentti dokoncilo posledni post-test po 12tydennim sledovani. Mezi respondenty
nebyla zaznamenana zadna vyrazna odliSnost v souvislosti s certifikaci, roky klinické praxe
nebo typem klinického prostiedi. V pre-testu ziskaly vSeobecné sestry primérné 69,8 bodu,
avsak bezprostiedn¢ po absolvovani eduka¢niho modulu mély jiz 86.7 bodu, nasledné po

6tydennim sledovani mély 81.0 bodli a po 12tydennim sledovani tomu bylo 80.2 bodi.
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Vysledky ukézaly, ze sestry ziskaly znalosti z eduka¢niho modulu a v pribéhu studie si je
udrzovaly. Vysledky vstupnich znalosti vSak naznacuji, Ze mezi sestrami existuje celkové
edukace o tomto onemocnéni. Nejniz§i primérné skore bylo v kategorii symptomy
onemocnéni, coz sveéd¢i o tom, Ze sestry neznaly vSechny typy symptomi spojenych s celiakii
a uvédomily si je teprve nésledné po sezndmeni s edukacnim modelem. Je proto tieba, aby
byli zdravotnici edukovani o v§ech riznorodych symptomech tohoto onemocnéni, jelikoz se u
nové diagnostikovanych pacientd v soucasnosti pfichdzi na nové atypické piiznaky.
Vzdélavani zdravotnikl o celiakii bylo a stale je problémem, ktery je z&asti spojen jednak
s mnohondsobnymi projevy symptomtl nemoci, a jednak se symptomy, které se prekryvaji
s jinymi onemocnénimi gastrointestindlniho ¢i jiného charakteru. S tim souvisi 1 slozitost
diagnostického algoritmu celiakie, dezinformace tykajici se bezlepkové diety a zaménovani
celiakie s jinymi poruchami. Dle autort je tato studie prvni, kterd poskytuje a podrobné
popisuje vSechny aspekty vedouci k edukaéni intervenci. Kromé dulezitosti vzdélavani
zdravotnik o celiakii zduraziiuje 1 nutnost zavedeni dalSich metod na podporu screeningu
celiakie. Autofi v rdmci limitace uvadi malou velikost vzorku, kterd se s ¢asovym odstupem
jesté zmenSovala, a tim doSlo k omezeni obecné platnosti jakéhokoliv vyznamného zjiSténi

(Elkin, 2018, s. 412-423).

Prizkumna studie autord Avena-Woods a kol., ktera se konala v USA v roce 2018,
byla navrZzena k analyzovani aktualni Urovn€ védomosti o celiakii u skupiny farmaceutt.
Vyzkumné otazky byly zaméfeny na bézna fakta tykajici se celiakie, které publikovaly
organizace Beyond Celiac a American Society of Health-System Pharmacists. Pozdéji byly
zatfazeny do pokracujicich akreditovanych edukacnich programt, které byly vytvofeny pro
farmaceuty v souvislosti s jinymi vyzkumnymi publikacemi o celiakii. Do studie bylo
prizvano nékolik narodnich fetézcu 1ékaren, ze kterych jeden souhlasil s GiCasti, avSak pozadal
o moznost ziistat v anonymité. Odkaz na vyzkum byl elektronicky odeslan individudlnim
farmaceutiim, kteti pracovali v rdmci jednoho regionu z fetézcové lékarny v New Yorku a
New Jersey. O mésic pozdéji obdrzeli farmaceuti pfipominky k ucasti ve studii. Nasledn¢ jim
byl po 6 dalSich tydnech odeslan odkaz na pocatecni vyzkum. Dale byla odesldna zprava se
struénym popisem Uc€elu vyzkumu a informace o anonymité zacastnénych. Odpovédi ve studii
nebyly limitovany pouze jednou odpovédi proto, aby zacastnéni mohli v plném rozsahu sdélit,
jak tomuto onemocnéni rozumi. Ugastnici vyzkumu byli dle vyhodnoceni vlastniho

porozuméni nemoci rozdéleni do 2 vyzkumnych skupin. Prvni skupina méla védomosti Spatné
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az omezené, druha skupina méla védomosti zakladni az pokrocilé. Vyzkum dokoncilo celkem
418 farmaceutd s mirou odpovédi 38 %. Ztoho 308 farmaceutii pracovalo v mistnich
1ékarnach nachdzejicich se v 5 okresech New Jersey a 8 okresech New Yorku. Ptiblizné 59 %
respondentli povazovalo vlastni Urovenn pochopeni nemoci za zdkladni az pokrocilou. U
vybéru z tvrzeni, které nejlépe definovalo celiakii, byly odpovédi od obou vyzkumnych
skupin zhodnoceny jako Spatné povédomi o dané nemoci. Pouhych 27 % farmaceutl
odpovédelo ve vybéru spravnym tvrzenim. Pii otazce, jestli by farmaceuti méli hrat roli pfi
identifikaci celiakie, odpovédelo celych 95 % respondentt kladné. Pouhych 41,69 % z celého
poctu farmaceutd rozpoznalo spravné vSechny projevy a piiznaky nelécené celiakie dle
nabidnutych odpovédi. Pti pozadani respondentli, aby rozpoznali komplikace, se kterymi se
nejcastéji setkdvaji u pacientl s celiakii, ktefi nedodrzuji bezlepkovou dietu ve srovnani
s celkovou populaci, tak pouhd 3 % zucastnénych v obou skupindch vybrali spravné vSechny
z nabizenych komplikaci. Vice nez 90 % respondentli uvedlo, ze frekvence, s jakou je
diagnostikovana celiakie, se vuplynulém roce zvySila. Naproti tomu pouze 35 %
zucastnénych uvedlo spravné, ze celiakie se vyskytuje piiblizné u 1 ze 100 Americand.
Spravné vSak respondenti v 58 % uvedli, Ze celiakie se Castéji vyskytuje u Zen. V oteviené
casti vyzkumu vyjadtil velky pocet farmaceutti zajem o dalsi vzdélavani a edukaéni programy
k problematice celiakie. Vysledky této studie naznacuji, ze farmaceuti ve skupiné
s pokrocilejSimi védomostmi méli ve vétsing lepsi vysledky v odpovédich nez farmaceuti ze
skupiny druhé. Nicméné¢ druhd skupina ziskala z vyzkumu benefity v motivaci k intenzivnimu
vzdélavani o problematice celiakie, stejné jako vétSina dotdzanych respondentd. Autofi studie
zavérem doporucuji dalsi edukaci a vzdélavani pracovnikd ve zdravotnictvi, vcetné
farmaceutti. Jako nutné téma k dalsimu proskoleni a edukaci uvadi ¢tyfi hlavni oblasti a to
etiologii, diagnostiku onemocnéni, komplikace a roli farmaceuta u pacienta s nelécenou
celiakii. Farmaceuti v praxi mohou tak téZit z dalSiho kurzu odborného vzdélavani a edukace,
jehoz cilem je zvysit jejich znalosti o této chronické nemoci a o tom, jak mohou nejlépe
pomoci pacientim s podezfenim na celiakii nebo tém, kterym jiz celiakie byla

diagnostikovana (Avena-Woods et al., 2018, s. 100-105).

Obecné povedomi o celiakii a bezlepkové dieté je v souCasnosti stale nizké a to nejen
u vetejnosti, ale 1 u profesi, které pfichazi s celiaky ¢im dal ¢astéji do kontaktu. Autoti Schultz
a kol. zjistovali vroce 2017 informovanost o celiakii a pfipravé bezlepkového jidla mezi
séfkuchati a kuchaii a studenty oboru kuchai v Dunedinu na Novém Z¢élandu. V ramci studie

byly nalezeny restaurace, které nabizi bezlepkové jidlo. Nasledné byli pozvani séfkuchati, aby
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vyplnili dotaznik tykajici se demografie, edukace, kvalifikace, zkuSenosti a védomosti
s celiakii a ptipravy bezlepkovych jidel. Zaroven s nimi se na vyzkumu podilelo 90 kuchait z
vybranych restauraci a 35 studentii z oboru kuchat. Dotaznik obsahoval 5 hlavnich oblasti a to
demografii — datum narozeni, pohlavi a etnikum; detaily restaurace — typ, oteviraci doba, ceny
nabizenych jidel a pocet personalu; edukace v kulinaistvi, kvalifikace a zkuSenosti — doba,
délka, misto a typ; védomosti o celiakii a bezlepkové dieté; zasady a protokoly restaurace
v mistech pro pfipravu bezlepkovych jidel. Pozd€ji byl vytvoren bezlepkovy kviz
se 3 otazkami zohlediujicimi témata souvisejici s praktickou vyukou a bezpecnou piipravou
bezlepkovych potravin tak, aby nedoSlo ke kontaminaci lepkem. Vybér jidla se
vSemi 3 kritérii byl povazovan za bezpecny. Dotaznik také obsahoval barevné fotografie Sesti
odlisnych potravin. VSichni respondenti byli pozadani o identifikaci jidel spolu s otazkou, kde
by se mohl nejpravdépodobnéji vyskytovat lepek. Z navstivenych 130 restaurantl 40 viibec
nenabizelo bezlepkova jidla nebo zamitlo ucast na vyzkumu. Z 18 etnickych restauraci bylo 8
japonskych, 4 korejské, 4 byly thajské a 2 filipinské. Bezlepkova jidla byla pravdépodobné
vice zddana v kavarnach a fast-food fransSizach, zatimco mensi poptavka bezlepkovych jidel
byla zaznamendna v hotelech. Ackoliv vSechna zucastnénd stravovaci zafizeni uvedla, ze
nabizela moznost bezlepkového jidla, bylo zaznamenano, ze pouhych 60 % ze zG¢astnénych
podnikili to mélo uvedeno ve svém menu, nejéastéji predevsim kavarny. Bezlepkové varianty
jidel byly drazsi nez varianty jidel s lepkem a to ve 28,9 % ze viech restaurantii. Séfkuchati a
kuchafi v kazdé¢ z 90 zacastnénych restauraci nedostali Zadné zakladni zaskoleni. Zatimco
vSichni zG¢astnéni méli povédomi o terminu bezlepkova dieta, 13 % z nich neznalo termin
celiakie. Tykalo se to predevsim kuchafi, pracujicich v etnickych restauracich, kde nemé¢li
zadné vypsané zasady k ptipravé bezlepkovych pokrma. Vyzkum wukdzal, ze nebyl
zaznamenan vyrazny rozdil v informovanosti o celiakii mezi $éfkuchafi, kuchaii ¢i studenty.
Nicméné studenti méli vyznamné vy$si povédomi o zakladnich pokynech a pravidlech k
ptipravé bezlepkového jidla a ziskali i vice bodii v bezlepkovém kvizu nez S§éfkuchafi.
Zaveérem tak autofi studie zminuji, Ze polovina zucastnénych $éfkuchaiti a kuchatii nedostala
zadné zékladni zaskoleni ¢i edukaci v bezlepkové diet¢ a celiakii, avSak vSichni méli
povédomi o tom, co znamend termin bezlepkova dieta. Obecné povédomi o celiakii a o
zasadach prace na misté ptipravy bezlepkového jidla by vSak nemuselo nutné¢ znamenat, ze
jidlo nebude kontaminovano lepkem. Séfkuchati a kuchati ze zemi s nizkou incidenci celiakie
jako Thajsko, Korea a Filipiny postradali védomosti o piipravé bezlepkovych jidel a obtizné

rozeznavali lepkem kontaminovana jidla. Studie dodava a doporucuje pacientim s celiakii,
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kteti se rozhodnou najist se mimo domov, aby si peclivé vybirali restaurace a pted navstévou
st zjistili, zda se urcena restaurace o své zakazniky dostateCné zajima a zna problematiku
bezlepkovych pokrmu i jejich nélezitou piipravu. V souvislosti s tim také klade diraz na
vedeni restauraci, které by se mélo vice vénovat svému personalu v oblasti edukace a

proskolovani o dietnim omezeni urcitych chorob (Schultz et al., 2017, s. 719-724).

Az 5 % dospélych miize byt postizeno potravinovymi alergiemi ¢i potravinovou
nesnasenlivosti, zatimco piiblizné 1 % populace je postizeno celiakii. Reakce u alergii na
potraviny mohou byt zdvazné a potencialné fatalni, zatimco reakce u celiakie mize mit za
nasledek ptiznaky riznorodého charakteru. Zaméstnanci restauraci a stravovacich sluzeb hraji
tak dualezitou roli v prevenci alergii na potraviny a v prevenci rizik komplikaci u celiaki.
Proto byla autory Young a kol. v roce 2018 provedena v Kanad¢ metaanalyza, jejimz cilem
bylo identifikovat, charakterizovat a vytvofit publikovany vyzkum o prevalenci znalosti o
celiakii, alergii a nesndsenlivosti na potraviny. Vyzkum se dale tykal praxe a edukace ¢i
Skoleni k této problematice u persondlu v restauracich a stravovacich zatizenich. Zkoumany
vzorek v pouzitych 38 studiich této metaanalyzy tvorily vSechny osoby, které zde pracuji,
predevsim ty, které pfipravuji, serviruji nebo jinak manipuluji s jidlem. Vyzkum byl proveden
pomoci standardizovanych metod vcetné¢ komplexni strategie vyhledavani, screeningu
relevantnosti abstraktli, charakterizace pfisluSnych ¢lankt, extrakce dat a rizika na hodnoceni
zkresleni. Vysledky byly rozdéleny do srovnatelnych podskupin a popisné analyzovany s
cilem prozkoumat trendy prevalence napii¢ studiemi. Metaanalyza byla provedena na
vybranych vysledcich s cilem identifikovat mozné zdroje variability v odhadech prevalence
napfi¢ studiemi. Vhodné zdroje ditkkazli zahrnovaly kvantitativni primarni studie publikované
v anglickém, francouzském nebo Spanclském jazyce jako clanky v casopisech, vyzkumné
zpravy, disertacni a bakalafské prace, ¢i sborniky z 1ékatskych konferenci. V ramci celé studie
bylo identifikovano 38 relevantnich studii. VétSina znich byla provedena ve Spojenych
statech a byla pfedevS§im zameéfena na potravinové alergie a celiakii. Pfes 97 % studii pouzilo
prafezovy typ vyzkumu k vyhodnoceni prevalence riznych vysledkt, nejcastéji pro ovéieni
personalnich postupli u 84 % a znalosti u 73 % v souvislosti s alergiemi na potraviny nebo
celiakii. NejCastéji pouzivanou metodou sbéru dat byly dotazniky a to u 95 % studii.
Nejcastéji zkoumanym typem stravovacich zafizeni byly restaurace, které se vyskytovaly
v 84 % studii. U vétsiny vysledki byla ve studiich zji§téna vyznamna variabilita. Ugastnici
m¢éli vyssi znalosti v ramci obecnych védomosti o alergiich, celiakii a ptipravé bezlepkového
jidla nebo anti-alergennich jidel. VétSina ucastnika ve studiich neprosla zékladni edukaci o
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problematice alergii na potraviny a celiakii. Vysledky vyzkumu zdiraznuji potiebu zvyseni
vzdélavacich prileZitosti a zajiSténi edukacnich materiald pro persondl restauraci a
stravovacich sluzeb jak pro prevenci celiakie a potravinovych alergii, tak k bezlepkové dieté
véetné identifikace potravinovych alergii a sprdvného zdsahu pii anafylaktickém Soku.
V souvislosti s tim autofi poukazuji i na dilezitost spravného oznaeni alergenti napiiklad
v menu u vybranych jidel v restauracich a jinych zafizenich stravovacich sluzeb. To vSe by
mohlo pomoci vyhnout se nezddoucim komplikacim, a ptispét ke zvySeni povédomi u Siroké
vetejnosti. Autofi studie zaznamenali, Ze vSechny relevantni studie byly provedeny bud’ ve
Spojenych statech, nebo ve Spojeném kralovstvi, coz naznacuje nedostatek globalné
reprezentativniho vyzkumu na toto téma. Mnoho studii zalozilo svlj dotaznik na diive
publikovanych prizkumech v této oblasti. Nedostatek informaci o testovani platnosti a
spolehlivosti dotaznikii a nedostate¢na reprezentativnost vzorki studii pfispély u nékterych
studii k riziku zkresleni. Tato omezeni by méla byt zohlednéna pfi interpretaci vysledkl
vyzkumu. Autofi povzbuzuji vyzkumniky, kteti se budou vénovat této problematice, aby vyse
uvedené brali v uvahu pii tvorbé novych studii a aby se fidili mezinarodné piijatymi pokyny

pro vytvareni pokyni pro pacienty (Young et al., 2018, s. 1-18).

S ohledem na rtiznorodost a mnozstvi symptomi, je pomérn¢ slozité celiakii v€as a
spravné diagnostikovat. Pfitom nespravnd nebo opozdénd diagnéza muize mit za nasledek
mnoha rizika. Pfedchozi studie poukazuji na to, ze poskytovatelé zdravotni péfe nemaji o
celiakii dostatek v&domosti, postradaji vhodné diagnostické pomicky a navod pro jejich
komplexni pouziti. Kromé vySe zminénych faktord, které mohou celiakii a jeji 1écbu
ovliviiovat, bylo v soucasné¢ dobé zaznamendno, ze v této problematice miize mit vliv na
dodrzovani bezlepkové diety také tirovent vzdélani v rodiné. Tim se zabyva studie Samasca a
kol. v Rumunsku z roku 2011. V ramci studie byl sérologicky monitorovan vyvoj pacienta
s celiakii a nasazenou bezlepkovou dietou ve vztahu k urovni vzdélani v rodin€. Studie byla
provedena v reprezentativnim vzorku 50 déti s diagnostikovanou celiakii, u kterych se
v pribehu let 2008 az 2009 sledoval vyvoj protilatek proti tkdnové transglutaminaze IgA.
Vzorek tvorilo 34 % chlapcti a 66 % divek. Diagnostika celiakie byla provedena na zakladé
doporuceni AGA, tj. na zaklad¢ ptitomnosti zplostélych stfevnich klkt pfi biopsii duodena,
které se doporucuje jako zlaty standard pfi diagnostice celiakie. Stanoveni IgA nebylo pouZzito
pro diagnostiku celiakie, ale pro monitorovani dodrzovani bezlepkové diety. IgA tkanova
transglutamindza se zjistovala v ¢asovém useku po 1 mésici, 3 a 6 mésicich, po 1 roku a

nasledn¢ po 2 letech. Po klinickém rozhovoru tykajicim se urovné vzd€lani rodict bylo
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zjisténo, ze v 19 rodindach méli rodice zakladni vzdélani, ve 22 rodindch méli rodice
sttedoSkolské vzdélani a v 9 rodindch méli oba rodice vysokoSkolské vzdélani. Skupina tak
byla rozdélena do dalSich 3 podskupin. Statistickd analyza u rodici se zakladnim vzdélanim
poukdzala na statisticky vyznamny pokles IgA tkanové transglutamindzy u jejich déti
s diagnostikovanou celiakii po 1 roce nasazeni bezlepkové diety, coz dokazalo, ze se pacienti
snazili dodrzovat dietu. Po 2 letech bezlepkové stravy bylo vSak vidét opétovné navyseni IgA
tkanové transglutaminazy, coz lze vysvétlit skutecnosti, ze déti maji potize s dlouhodobym
dodrZzovanim bezlepkové diety. Ve skupiné rodici se sttedoSkolskym vzdélanim se ukézal
statisticky vyznamny pokles IgA TGA u jejich déti béhem doby 2 let. U tieti skupiny déti
celiakd s rodic¢i, kteti maji vysokoskolské vzdélani, byl sledovan pokles IgA TGA 3-6 mésicti
po zahdjeni drzeni bezlepkové diety. U téchto déti by absence rozdili mezi poméry pozitivni
IgA TGA mohla byt vysvétlena pouze niZz§im poctem respondentll, jelikoz vizualni analyza
vyvoje poméri pozitivnich vysledki ukazala zjevny pokles. Analyza primérného véku déti ze
vSech tfi skupin ukazala, ze jak dit¢ roste a ziskava potiebné znalosti o této nemoci, vyvoj
IgA-TGA se stava piiznivéjsSim. To muze indikovat fakt, Ze sam pacient si stile vice
uvédomuje potiebu spravné stravy, 1 kdyz podpora rodiny ziistdva i nadéle dilezita. Zavérem
autofi studie poukazali na to, Ze tloha bezlepkové stravy neni zcela pochopena rodinami déti
s celiakii. Zdravotni edukace o celiakii by méla tak zistat hlavni prioritou rodiny a
spolecnosti, aby doslo ke zmirnéni komplikaci, rizik i ptiznakt tohoto onemocnéni (Samasca

etal., 2011, s. 497-501).
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2.3 Vyznam a limitace dohledanych poznatki

Cilem této bakalatské prace bylo poukazat na to, jak vyznacny vliv miize mit edukace
na chovéni a 1écbu pacienta s diagnostikovanou celiakii. Prestoze jde o celkem rozsifené
onemocnéni, informovanost o ném je stidle nedostatecnad. Téma celiakie je pro mé zcela
osobni, protoZe ji sama trpim. Diagnostikovali mi ji v osmi letech po delSim patrani, jelikoz
byly moje priznaky zcela atypické. V ramci edukace jsem vsak byla spolu s rodi¢i proskolena
pouze gastroenterologem a vSechny informace o bezlepkové dieté jsme si viceméné museli
vyhledat sami a zpocatku jsme byli trochu bezradni. VSeobecna sestra neméla o edukaci této
problematiky dostate¢né povédomi. Ramcové ndm poradila pouze nutri¢ni terapeutka, ale ani
ta neznala vSechny souvislosti dodrzovani bezlepkové diety. Po patnécti letech souZiti s touto
nemoci si uvédomuyji, jak dilezita je spravnd a hlavné v€asna edukace o tomto onemocnéni at’

uz ze strany vSeobecné sestry nebo Iékaie gastroenterologa.

Edukace je tedy nejucinnéjSim piedpokladem a soucasti 1€cby pacientl s celiakii. Nalezené
studie dokazuji efektivitu edukace ve zlepSeni informovanosti pacientii a nasledném
dodrzovéani jediné dietni 1éCby, kterou je celoZivotni bezlepkovad dieta. V dohledanych
studiich celiaci vykazuji pomérné vysokou zivotni zat€z jako disledek svého onemocnéni.
V prvnich dvou studiich dosli autofi k protikladnému zjiSténi. Podle jedné ze studii, kvalitu
zivota jako lepsi vnimaji Zeny s celiakii, podle nasledujici studie ze Saudské Arabie naopak
pravé Zeny hife hodnoti svoji emocni i fyzickou pohodu. Limity n&kterych studii spocivaji
vtom, ze se zaméfuji jen informovanost a edukaci pacienti a nevénuji se zdravotnimu
personalu, zejména vSeobecnym sestram. DalSim limitujicim faktorem studii je nedostatecna
velikost zkoumanych vzorkii nebo chybéjici zastoupeni obéma pohlavimi a riznou urovni

vzdélani, takZe jejich vysledky nelze povazovat za obecné platné.

S ohledem na to, Ze pocet nemocnych celiakii se zvySuje, stoupd 1 dillezitost edukace a vyuziti
novych edukacnich metod jako je zavedeni on-line edukacnich interaktivnich moduld,
edukacnich videi na webovych strankach, odborniky fizenych videokonferenci a
e-learningovych modult edukace. Uvedené studie zdarazinuji vyznam edukace pacientt,
kterou hodnoti jako nedostate¢nou. Zaroven poukazuji i na zvySenou potiebu kvalitni edukace
1€kait, vSeobecnych sester a dal§iho zdravotnického personalu véetné farmaceutti. Navrhuji
usporadat kampan, kterd by pfispéla k celkovému zvySeni informovanosti o celiakii.
Zahrnovala by edukacni setkani a workshopy pro zdravotnické profesionaly s vyuzitim médii,

ktera by zprostfedkovala informace o celiakii a bezlepkové dieté u Siroké verejnosti.
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Jak uz bylo feceno, dosud jedinou lécbou celiakie je bezlepkova dieta. Jeji zavedeni a
dodrZzovani byva pro pacienta psychicky dost naro¢né. Spravné zvolend edukace umozituje
vysvétlit pacientovi veskera omezeni, ktera je nutno dodrzovat. Edukace by se méla tykat celé
rodiny a vSech dalSich instituci, kde se celiak stravuje. Studie, kterda mapovala znalosti
persondlu restauraci o celiakii, konstatuje, ze vétSina zaméstnancii neprosla zakladni edukaci
o problematice celiakie a potravinovych alergii, upozoriiuje i na nutnost spravné¢ho znaceni
alergenti. Doporucuje pacienttim s celiakii, aby si pfed navstévou restaurace bezpecné overili,

zda persondl zna zasady ptipravy bezlepkovych pokrmi.
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ZAVER
Edukace patii do systému celkové péce o pacienta a hraje velmi dulezitou roli
v oSetfovatelském procesu. Jejim cilem je pozitivné plisobit na chovani nemocného, aby lécba

jeho choroby byla Gispésna a aby se na ni aktivné spolupodilel.

Vseobecna sestra ptfichdzi s pacientem s celiakii do kontaktu asi nejCastéji, takze je
dikladnym proskolenim v celé¢ problematice celiakie vcetné znalosti limitl stravovani a
dodrzovani bezlepkové diety. Zarovenn by méla své znalosti pribézné dopliiovat a obnovovat
tak, jak budou postupovat nové poznatky lékaiské védy o tomto onemocnéni. Jediné tak mize
byt schopna sama poskytovat ditkladnou a kvalitni edukaci svym pacientim a pomadhat jim

minimalizovat dopady celiakie na jejich zdravi.
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SEZNAM ZKRATEK

BMI — Body mass index

C-PEG — Celiac patient education goals scale
PBL — Practice base learning

CDAT - Celiac Dietary Adherence Test

GISSK - Gastrointestinal Symptom Scale for Kids

CDPQOL - Celiac Disease Pediatric Quality of Life
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