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Abstrakt

Celiakie, nebo-li celiakalni sprue je geneticky podminéné chronické onemocnéni. Patii
k autoimunitnim onemocnénim, ktera jsou charakterizovana tvorbou protilatek proti
vlastnim tkanim. U celiakie dochazi k tvorbé protilatek proti enterocytiim, zptisobené
pfitomnosti lepku v pfijimané potrave. V minulosti byl vyskyt celiakie povazovan za
vzacny, v dnesni dob¢ je prevalence onemocnéni asi na 1:200 az 1:250. Celiakie vznika
Vv jakémkoliv véku a postihuje zeny 1 muze bez rozdilu. Velmi cCasto je celiakie
spojovana s alergii na lepek, avSak chybné. Celiakie je trvald, dozivotni intolerance
organismu na lepek. Vznik a vyvoj nemoci je zalozen na genetickém piedpokladu
pacienta, konzumaci potravin obsahujicich lepek a spoustécich nemoci (stres, trauma,
virova infekce). Onemocnéni se projevuje piredevSim opakovanymi a dlouhodobymi
prijmy, Gnavou, bolestmi bficha 1 kosti, anemii, slabosti nebo kie€emi svalt. Celiakie
se muze vyskytovat v n¢kolika formach. Nejcastéji se setkavame s formou klasickou,
atypickou, silentni a latentni. Vyskytuji se komplikace onemocnéni, kdy mezi
nejzavaznéjsi fadime vznik nadorového onemocnéni. Zakladnim vysetfenim celiakie je
sérologické vySetfeni krve a pro kone¢né potvrzeni diagnézy celiakie je nezbytné nutna
biopsie tenkého stieva. Zakladnim 1éCebnym postupem v celiakii je pfisnd dozivotni
bezlepkova dieta, kdy pacienti konzumuji pouze specialni bezlepkové a ptirozené
bezlepkové potraviny. Celiakie ma dopad nejen na zdravotni stranku pacienta, ale i na

jeho psychiku. Velké zmény vznikaji i v socidlnim chovani nebo ekonomické situaci.

Téma bakalaiské prace je Celiakie jako chronicka nemoc ditéte a jeji odraz v rodiné.
V teoretické Casti jsem se zaméfila na vysvétleni chronické nemoci a jejiho dopadu na
pacienta. Nasledné jsem se vénovala popsani a uvedeni do problematiky, tykajici se

celiakie, které je podrobné uvedeno v kapitolach.

Cilem prace bylo zjistit, jaky odraz v rodin¢ ma chronickd nemoc ditéte a jakym
zpusobem je diky ni ovlivnéno fungovani, mysleni a chod rodiny. Metodou pro
vyzkumnou cast prace bylo kvalitativni Setfeni. Technika sbéru dat byl zvolen fizeny
rozhovor. Rozhovor obsahoval 31 otevienych otazek. V rozhovoru byl kladen diiraz na
to, jak celiakie ovliviiuje chod rodiny, jak byla pfijata a jak moc omezuje rodinu

a nemocné dité.



Vyzkumnym souborem byl vybér respondentl cileny na rodiny s détmi, trpici celiakii.
Dotazovala jsem se v 10 vybranych rodinach. Ve vétsin€ rodin jsem rozhovor vedla s

rodic¢i déti, které trpi celiakii.

Vyzkumnym Setfenim bylo zjisténo, Ze nemoc chod rodiny ovliviiuje. VétSina
informanti vnima celiakii jako jist¢ omezeni, se kterym se ale da zit. Nemoc rodinu
ovlivituje pfedevsim z ekonomické stranky, jelikoz bezlepkové potraviny jsou financné
velmi nakladné. Finan¢ni ptispévky na bezlepkovou dietu jsou oproti vysi cen potravin
minimalni. Ve vétsiné rodin jsou schopni s penézi vyjit, u nékterych rodin po vyhrazeni
penéz na jidlo nezbyva na nic dalSiho. Schopnost a ochota celé rodiny piizptsobit se
dietnimu opatfeni byla ve vSech piipadech stoprocentni. Zména v chovani ditéte byla
uvedena ve vSech odpovédich respondentti. Vyskytovaly se zmény jak pozitivni, tak
negativni u ditéte 1 jeho okoli. Dit¢ nemoc vnima jako urCit¢é omezeni, nemuze se
ucastnit vSech akci se spoluzaky (obédy ve skole), ¢i kamarady, kdyz nema z domu
nachystané svoje jidlo. To samé plati 1 pfi navstéveé krouzkii a vicedennich akci. Pokud
se jednalo o vicedenni vylety, v§e bylo zaloZzeno na domluvé s danym zatizenim, zda by
bylo ochotno pfizpisobit vafeni pro dité s celiakii. VétSina odpoveédi respondentti

obsahovala pozitivni zkusenosti v této oblasti.

Tato bakalafska prace poslouzila jako informaéni materidl mezi rodinami, jiz béhem
provadéni vyzkumu. Pfi vedeni rozhovoru jsem diskutovala s dotazovanymi matkami a
poskytla jim informace, které jsem zjistila v ostatnich rodinach. Bakaléatska prace by
také mohla slouzit jako informa¢ni materidl nejen pro studenty Zdravotné socidlni
fakulty, ale i pro osoby trpici celiakii a Sirokou vefejnost, kteti se s timto druhem
chronického onemocnénim jesté nesetkali. V dalsi vyzkumné fazi bych rada posoudila
rozdil v chovani a vyvoji ditéte, které Zije s celiakii od narozeni a ditéte, kterému byla

celiakie diagnostikovana béhem Zzivota.
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Abstract

Celiac disease is genetically determined chronic illness. It belongs to autoimmune
diseases which are characterized by the formation of antibodies againts its own tissues.
Celiac disease leads to formation of antibodies against enterocytes which is caused by
the presence of gluten in the food. The incidence of celiac disease was very scarce in the
past. At this time the prevalence of this disease is about 1:200 up to 1:250. Celiac
disease arises at any age and it afects woman and man without distinction. Celiac
disease is associated with gluten allergy very often but this is not true. Celiac disease is
lifetime permanent intolerance to gluten. Origin and development of disease depends on
the patient’s genetic condition, consumption of foods containing gluten and pathogens
(stress, trauma, virus infection). The manifestations of disease are mostly repeated and
prolonged diarrheas, fatigue, abdominal pain, bone pain, anemia, weakness or muscle
spasm. Celiac disease occurs in several forms. The most common form is classical,
atypical, silent and latent. There are also disease complications. The most serious is
developing cancer. Basic examination of celiac disease is serological examination of
blood. To finally confirm the diagnosis of celiac disease is required biopsy of the small
intestine. The basic therapeutic approaches of celiac disease is strict gluten-free diet for
life when patients consume special gluten-free and naturally gluten-free foods. Celiac
disease affects not only the health aspects but also the patient’s psyche. Big changes

occur also in social behaviour or economic situation.

The thesis is Celiac disease as the child's chronic illness and its reflection in the family.
The theoretical part deals with explanation of chronic diseases and its imact on patient.
Then | followed up to introduced to the issue of celiac disease which is contained in
Chapters.

The aim of my Bachelor thesis was find out, what are the consequences of chronic
illness of the child in the family and how is the family affected by the celiac disease.
The basic method of the examination part is the qualitative research. The data collection
technique is selected structured interviews which contained thirtyone guided questions.
In the interviews | emphasize the way in which celiac disease affects course of family,
how is the celiac disease accepted and what are the restrictions for family and for the

patient.



The research group forms the selection of respondents orientated to families with
children afficted with celiac disease. | was interviewed in ten selected families. In the

most of them | interviewed only with the parents of the children.

Thanks the research | found out that the celiac disease attacts course of the family. The
most of the respondents perceive celiac disease as a restriction but they can live with it.
Celiac disease attacts families’s economic situation most because all the gluten-free
foods is very expensive and the financial contributions are minimal. In the most families
they are able to live normal life but there are some families which haven’t got money
for anything else because of celiac disease. The ability and willingness of all the
families is one hudered percent in all the cases. All the respondets mentioned that there
are some changes in patient’s behaviour. There were positive and negative changes
concerning child or the environs. The child perceives celiac disease as a kind of
restriction, he can’t participate all the actions with his schoolmades (lunch at school) or
with his friends. The problem is the special kind of foods, which he should have
everywhere. The same is visiting afternoon activities or overnight actions. The
overnight actions depends on agreement with the teachers or educators (if they are able
to cook for children with celiac disease). The most of the respondents said that this is

not problem at this time. People are open a willing to help.

This bachelor thesis served as an information material among families during the
research. While conducting an interview, | discussed the interviewed mothers and
provided them with the information | found in other families. The bachelor thesis could
also serve as an information material not only for students of the Faculty of Health and
Social Sciences, but also for people suffering from celiac disease and the general public
who have not met with this type of chronic illness yet. In the next research phase,
I would like to assess the difference in behavior and development of the child who lives

with celiac disease from birth and the child who was diagnosed during life.
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UvoD

Z velkého mnozstvi chronickych onemocnéni jsem si vybrala celiakii, jelikoz jeji
vyskyt v populaci se v dnesni dobé velmi zvysil. Dale také z toho divodu, protoze se
s lidmi, ktefi trpi pravé touto chorobou, setkavam velmi Casto a jejich pocet se v mém
okoli nadéle zvySuje. Vzdy jsem do jejich zpiisobu zivota nahliZzela jen z malé Casti.
Premyslela jsem, jak se asi citi a co prozivaji v situacich, které by pro né¢ mohly byt
z diivodu onemocnéni i nepfijemné. Zajimalo mé, jak ziji a jak moc ovliviiuje
onemocnéni nejen jejich Zzivot, ale Zzivot celé rodiny nebo lidi vyskytujicich se
pravidelné v jejich blizkosti. Zda jsou schopni provozovat veskeré volnocasové i
sportovni aktivity, navs§tévovat bézna zafizeni. Dale také co se stane, kdyz by snédli
bézné pecivo nebo do jaké miry jsou schopni si urcit, zda jsou pro né potraviny vhodné
a jakym zpusobem si to hlidaji. Za zminéni také stoji otazka informovanosti rodict, déti
s celiakii, Sirokého piibuzenstva ¢i okoli, v kterém se dit¢ pohybuje. JelikoZ maji
bezlepkové potraviny velmi odlisné ceny od béznych potravin, zajimalo mé&, jak jsou
rodiny schopny pfizpusobit chod celé domacnosti, aby vSe mohly pfizpisobit

bezlepkové dieté.

Tématem bakalarské prace je Celiakie jako chronicka nemoc ditéte a jeji odraz v roding.
Prace je rozdélena na teoretickou a vyzkumnou ¢ast. V teoretické Casti je vysvétlen
vyznam chronické nemoci a nasledné je zpracovana podrobna problematika tykajici se
onemocnéni celiakiii. Jeji definice, historie, vznik a vyvoj, projevy, priznaky,

diagnostika, 1é¢ba a dopady (psychicke, fyzicke, socialni a ekonomicke).

Cilem bakalafské prace je zjistit, jak rodina vnimad onemocnéni celiakii, zda ma
negativni dopad na ekonomické fungovani rodiny. Déle zda se u ditéte vyskytuje
omezeni v provozovani béznych fyzickych aktivit, zda méa dit¢ o svém onemocnéni
dostate¢né informace. 3 stanovené vyzkumné otazky zjist'uji, jaky dopad ma celiakie na
zivot rodiny, zda ovliviiuje celiakie Zivot pacienta a zda ma pacient s celiakii omezenti,
pfipadné jaka. Jako metoda vyzkumné ¢asti je kvalitativni Setfeni. Technikou sbéru dat
je zvolen fizeny rozhovor, ktery obsahuje 31 otevienych otdzek. Vyzkumny soubor je

tvofen cilenym vybérem rodin s détmi, které trpi celiakii.



1 TEORETICKA VYCHODISKA

1.1 Chronicka nemoc

Pokud méme na mysli nemocné lidi, velmi ¢asto o nich mluvime jako o lidech akutné
nemocnych (Kfivohlavy, 2002). Dana nemoc se projevi okamzité¢ a Cetné piiznaky
donuti pacienta dojit si k Iékafi, ktery diagnostikuje nemoc a ihned je u pacienta
zahajena 1écba (Ktivohlavy, 2002). Za pomérné kratky ¢as se nemocny ¢lovék vétsSinou

rychle uzdravi (Ktivohlavy, 2002).

U chronicky nemocnych pacientd se ale v§e projevuje jinak. Nemoc propuka pomalu,
aniz by o ni sam ¢lovék védél. Casto jsou jeji piiznaky piisuzovany nemoci akutni, coz
znamena, ze pacient neléci ptiznaky tak, jak by mél a jeho zdravotni stav se nelepsi. Pro
tyto lidi je mnohdy tézké si uvédomit, ze se jedna o dlouhodoby stav, se kterym Zije
pacient mnohdy az do smrti (Ktivohlavy, 2002). Jako chronicky nemocné dit¢ vnimame
takové, které je charakterizovano zdvaznymi organickymi nebo funkénimi zménami
postizeného organu nebo systému (Kukla, 2016). Nemoc ma dlouhodoby nebo
dlouhodobé¢ piedpokladany charakter, ktery trva nejméné 3 roky (Kukla, 2016). Pacient
se mize zcela uzdravit, nicméné nemoc se miize vratit v podobé relapsu anebo remise
(Kukla, 2016). Bez zahajeni aktivniho 1é¢eni nelze vyvoj nemoci zpomalit, zmirnit ¢i

zlepsit (Kukla, 2016).

V mnoha pfipadech nejde o vdZzné onemocnéni, pacient chronicky nemocny je, ale
onemocnéni neni takové, aby jej momentalné ohrozovalo na Zivoté. Velmi ¢asto se toto
onemocnéni projevuje stiidavym charakterem, kdy nemocny ¢loveék proziva obdobi,
kdy mu je vcelku dobfe a obdobi tak vazna, ze nejen jemu nedavaji spat (Kfivohlavy,
2002). Piikladem chronickych onemocnéni mohou byt rizné druhy nadorovych
onemocnéni, mrtvice, onemocnéni dychacich cest — astma, cukrovka, pozitivni nalez
HIV, AIDS, zanétliva arevmatickd onemocnéni kloubl, Alzheimerova choroba,
onemocnéni kardiovaskularniho systému (Kftivohlavy, 2002) a dle Muntau (2014)

i celiakie.

Ktivohlavy (2002) v nasledujicich 4 vétach uvadi, ze chronickd nemoc je také
puvodcem fyzickych, psychickych ale i socidlnich problémi. Onemocnéni je faktem,
se kterym se musi ¢lovék vyrovnat a pokud se vyrovnani nezdaii, dostane ¢lovéka do

stresu, ktery by se mél naulit zvladat. Je vypozorovano, ze lidé s chronickym
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onemocnénim maji jisté rozdily v chovani, nez bézné zdravi lidé. Tento rozdil byl
vniman jak u vnitfniho prozivani chronické nemoci, tak v jejich socidlnim zivoté, dale
pfevazné v jejich chovani a komunikaci s druhymi lidmi. V prozivani chronické nemoci
u ditéte neexistuje presny navod k odhadu reakce na nemoc (napf. vnimani nemoci
u velmi citlivého ditéte) (Kukla, 2016).

1.2 Celiakie

1.2.1 Soucasny stav

Celiakie se vyskytuje u détskych 1 dospélych pacientli a pocet nové diagnostikovanych
pfipadi ma celosvétove vzristajici tendenci (Vranova, 2013). V soucasné dobé¢ piipada
1 Clovek trpici celiakii na 99 zdravych lidi — dalo by se tedy fici, Ze pocet neni
zanedbatelny (Frithauf et. al., 2016). VSeobecné je udavano, ze dnes onemocnéni
manifestuje u 1 % populace na svété s pievahou zen 2-3 : 1, pomér diagnostikovanych
a nediagnostikovanych pacientii je udavan 1 : 3-5 pro détskou i dospélou populaci
(Frithauf et. al., 2016). V Ceské republice se piedpoklada (dle publikaci ze zacatku
tisicileti) prevalence onemocnéni v rozmezi 1:200-1:250, tj. 40 000 az 50 000 celiakt.
| pfesto je nyni diagnostikovano a dispenzarizovdno pouze 15 % z celkového poctu
postizenych (Frithauf et. al., 2016). NesnaSenlivost lepku je pro soudasnost stale
onemocnénim, které nelze zcela vyléCit a jako jedindA pomoc pro osoby
s diagnostikovanou celiakii, je celozivotni dodrzovéani bezlepkové diety (Vranova,
2013).

Kleinova (2015) v nasledujicich 3 vétach udava, Ze rozvoj onemocnéni jiz v Gtlém
détstvi byva typickym pro dobu ukonéeni kojeni a ptechod na piikrmy obsahujici lepek.
U malych déti jsou rovnéZ piiznaky celiakie zpravidla vyraznéjsi a snaze pozorovatelné,
proto byla mnohdy povazovana za nemoc vznikajici vyluéné v détském véku, ackoliv
K jejimu propuknuti muze dojit i v dospélosti (nejcastéji mezi 20. — 30. rokem zivota
a obdobné¢ i mezi 40. — 50. rokem veku). Je tedy patrné, ze vék v tomto piipade opravdu

nehraje markantni ulohu. (Kleinova, © 2015).

Celiakie je chronické onemocnéni, které omezuje ¢lovéka na cely Zivot (Vitalion,
© 2017). Clovék mnohdy ani netusi, e je chronicky nemocny a povaZzuje to za akutni

stav onemocnéni, kdy se vSe za urCitou dobu vylé¢i a bude opét zdrav (Kiivohlavy,
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2002). Neni tedy schopen si uvédomit, Ze s velkou pravdépodobnosti bude s touto
nemoci zit nejen dlouhou dobu, ale az do smrti — ¢lovék tedy musi nemoc pfijmout

a vyrovnat se s tim (Ktivohlavy, 2002).

1.2.2 Definice celiakie

Celiakie (celiakdlni sprue, glutenova enteropatie) je oznaovana jako chronické
a celozivotni stievni onemocnéni (Rujner et. al., 2006). Patii mezi geneticky podminéné
autoimunitni onemocnéni, jak v détském tak dospélém véku, které je zalozeno na
absolutni intoleranci lepku (Vranova, 2013) — pfesnéji jde o jeho cast alfa — gladin,
ktery se nachazi v bilkovinach obilnin (pSenice, jeCmen, Zito, oves) (Jericho, H. et. al.,
2017). Vyskyt lepku u citlivého organismu zpusobi produkci protilatek proti vlastnim
enterocytim (Kohout et. al., 2010). Onemocnéni vyvolava zanétlivé stfevni postizeni,
které se objevuje zejména v oblastech tenkého stieva — la¢niku a duodena (Vranova,
2013). Lepek ptisobi v téle jako jed a dochazi ke zméné povrchu sliznice tenkého stieva,
kde nasledné¢ mizi mikroklky a klky - povrch tenkého stfeva se snizuje a s tim se
zmensSuje, aZ mizi jeho schopnost traveni a vstiebavani zivin, vody, minerald, vitamint,

apod (Fri¢, © 2010).

Celiakie se muze objevit u ¢lovéka v kterémkoliv jeho véku (Vitalion, © 2017). U déti
se celiakie nejcastéji vyskytuje ve chvili, kdy do b&zné stravy byl zafazeny lepek
(Kohout et. al., 2010). Nasledné se objevi symptomy onemocnéni - déti trpi prijmy,
typické jsou také objemné a napadné zapachajici stolice a bolesti bficha, které postupné
nabyvaji na intenzité - déti ztraceji chut’ k jidlu, ubyvaji na vaze a malo rostou, jsou
Casto plactivé a mrzuté, tedy celkové se da fict, Ze neprospivaji (Adamkova, 2010).
V dospélosti se tak déje Casto po duSevni nebo télesné zatézi riizného druhu (u Zen —
porod, uobou pohlavi jakakoliv operace) vétSinou mezi 30. - 40. rokem (Vitalion,
© 2017). Do této doby se muze u ¢lovéka vyskytovat nevysvétlitelna chudokrevnost,
ktera je zpisobena poruchou vstiebavani dileZitych vitaminil ze stfeva pro krvetvorbu
Vv kostni dfeni (Vitalion, © 2017). Celiakie se vyskytuje u 5 — 10 % pacienti S
chronicky abnormalnimi jaternimi testy a bez zjevnych pfi¢in onemocnéni jater

(IACONO et. al., 2005).
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Historie celiakie:

Prvni zminky o travicim Ustroji, a s tim spojené bézné obtize, se daji nalézt jiz za vlady
staroveékych Egyptana (Ali, 2015). O jedny z prvotnich objevi, které dodnes pomahaji
v uréovani zazivacich potizi a jejich 1é¢bé, se zaslouzil Claudius Galén, Zijici v letech
130 — 200 naseho letopoctu (Ali, 2015). Tento slavny anticky 1ékaf popsal jako prvni
toto onemocnéni ve spisu ,,Nachylnost k celiakii (Cervenkova et. al., 2006). Teprve az
ve 2. stoleti naseho letopoctu pouzil Aretacus z Kappadokie prvni oficialni pojmenovani
,hemoc celikaie® (Ali, 2015). V roce 1888 popsal Samuel Gee celiakii podrobné&ji
atvrdil, ze snasenlivost moucnych jidel musi byt velmi mala a zména jidelnicku je
povazovano za hlavni ¢ast 1é¢by (Cervenkova et. al., 2006). V roce 1940, holandsky
pediatr Willem Dicke, zjistil, ze skutecnym vinikem onemocnéné neni Skrob, ale

pSeni¢né bilkoviny, proto svym pacientim nasledn€é doporucoval bezpSeni¢nou dietu

(Ali, 2015).

Po 2. svétové vilce se o zasadni prilom postarala Margot Shinerova, které se podatilo
vySetfeni periferniho dvanacterniku a provést na ném biopsii (Ali, 2015). Diky tomuto
prilomu vznikla diagnéza, ktera byla zalozena na biopsii specificky poSkozenych
prstovych klki tenkého stfeva, kdy 1ékafi mohli diagnostikovat celiakii a jako 1écbu
doporudit bezlepkovou dietu (Ali, 2015). Lékat J. W. Paulley poprvé popsal
abnormalitu stfevni vystelky, kterou zjistil pfi operaci dospélého ¢lovéka trpiciho
celiakii (Cervenkova et. al., 2006). V roce 1953 byla americkym vojenskym lékafem,
Eddy Palmerem, vynalezena hadicka, kterou bylo mozno zasunout do tenkého stieva
anasledné ziskat vzorek pro laboratorni vysetieni (Cervenkova et. al., 2006).
V osmdesatych letech bylo z Iékatfskych zaznamu zjisténo, ze se s celiakii poji i dalsi
autoimunni onemocnéni, napiiklad diabetes mellitus nebo Downliv syndrom (Ali,

2015).

1.2.3 Vnik celiakie

Kleinova (2015) tvrdi, Ze domnénka o tom, Ze je celiakie spiSe vzdcnym onemocnénim,
se ukazala s postupem casu jako nespravna, ptedev§im ztoho duvodu, Ze projevy

celiakie jsou u vétSiny pacientti nevyrazné a fadu z nich vedou k odbornému vysetreni

vvvvvv
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formou celiakie ziji nevédomky cely zivot. Celiakie je modelové autoimunni
onemocnéni, pii kterém je zndm spousté¢ (lepek), tésnd genetickda vazba a specificka

protilatkova reakce (Fri€ et. al., 2008).

Kohout (2010) v nasledujicich 3 vétach uvadi, v piipadé Ze se v téle u senzitivniho
organismu vyskytne lepek, vznikne u pacienta prosakovani lamina propria lymfocyty
a jejich stfetavani s epitelidlnimi buikami. U nemocného se na sliznici tenkého stfeva
vytvoii typické histologické zmény — atrofie klka, hypertrofie krypt, a funkéni zmény —
dochazi k velké stfevni propustnosti, navozeni protilatkové reakce proti ostatnim
antigentim stravy, ¢i charakteristickému klinickému obrazu (histologické zmény mohou

nastat i z jinych pficin, nez pouze z pii¢in souvisejicich s celiakif).

Po vyfazeni lepku ze stravy nasledné dochazi k poklesu antigenni stimulace, zmensuje
se mnozstvi intraepitelidlnich lymfocytti v Peyerovych platech a histologicky nalez se
postupné vraci do normalu (Kohout et. al., 2010). U pacientti v dosp€lém véku zavisi
jejich celkovy klinicky stav na poruse sliznice stteva v minulosti, ke kompletni nahradé

tkané ve vétsing piipadt nemusi dojit. (Kohout et. al., 2010)

Klinické projevy celiakie

Klinické projevy u tohoto onemocnéni jsou velmi riiznorodé¢ a zavislé na veéku pacienta,
ve kterém se projevi (Dité et. al., 2010). Prvni ptiznaky celiakie se mohou objevit uz
vV obdobi od 3. — 6. mésice véku ditéte (do bézné stravy se zatazuji détské kaSicky
Z obilnin obsahujicich lepek) az do 10 — 12 let (Kohout et. al., 2010). Dé&ti a dospéli
s celiakii vykazuji podobnou miru extraintestinalnich projevii. U déti byla nejcastéji
mald postava, Uinava, prijmy, Spatné prospivani, bolesti hlavy, zatimco u dospélych byla
nejcastéj$i anémie (Rajalahti, T., et. al., 2017), unava a bolesti hlavy nebo psychiatrické
poruchy (JERICHO, H. et. al., 2017).

Vrénova (2013) uvadi - u déti Skolniho véku diky onemocnéni nejastéji dochazi
k chudokrevnosti a celkové ke zpomaleni télesného i duSevniho vyvoje. Stievni
ptiznaky v tuto dobu Zzivota byvaji ¢asto potlaceny a ustupuji do pozadi, nicméné tento
stav je docCasny — kolem 40. roku zivota dochazi k opétovné manifestaci celiakie
Vv zavislosti na riznych spoustécich mechanismech (t€hotenstvi, porod, kojeni, operace,

urazy, stres, apod) (Vranova, 2013).
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Priznaky celiakie se mohou také objevit az v dospélosti, nejcastéji vSak mezi 30. - 50.
rokem zivota, kdy onemocnéni muize byt bezptiznakové nebo se projevi az vznikem
komplikaci, jelikoz ptiznaky tohoto onemocnéni mohou byt skryty za stresem,

téhotenstvim, ¢i nasledky po operaci (Kohout et. al., 2010).

Rozdéleni zakladnich symptomu celiakie dle Kohouta (2010):

Abdomindlni priznaky - tadime sem bolesti bficha, nadyméni, kruceni v biise
a pielévani stievniho obsahu. Dale se vyskytuje objemna stolice (vice nez 300 @),

steatorhoe, nevolnost a zvraceni.

Extraabdomindlni priznaky - ke kterym dochazi pii $patném vsttebavani zivin, vitamind
a minerald, mizeme sem fadit nasledné symptomy — proteinoenergetickou podvyzivu,
vahovy Uubytek, anemii, osteomalacii, osteoporézu, poruchu obranyschopnosti,
ledvinové a Zlu€ové kameny, nedostatek vitaminu A, komplexu vitamin B, vitaminu

K, hypoprotrombinémie a nesnasenlivost mlééného cukru.

Lepek

Lepek je bilkovina rozpustna v alkoholu, nikoliv ve vodé (Rujner et. al., 2006) a je
povazovana za hlavni pfi¢inu poSkozeni tenkého stfeva u pacienta s celiakii
(Shannahan, S. et. al., 2017), kdy za jeji piitomnosti v organismu se vyskytuje
abnormalni reakce imunitniho systému na potraviny obsahujici lepek (Ali, 2015). Lepek
— neboli gluten — se nachazi v pSenici (gliadin), v je¢meni (hordein), v ovse (avenin)
a v zit¢ (sekalin) a jejich toxicita se 1isi, pfi¢emz je u celiakie toxické nejen zrno, ale
i vyrobky z danych obilovin (Rujner et. al., 2006). Zaludek pacienta neni schopny zcela
stravit obilné proteiny, tudiz ani lepek — nestraveny lepek, ktery ma podobu lepkavé
kase, nasledné postupuje do stiev, kde se lepi na stievni klky (Kobikova, 2011). Pro lidi
trpici celiakii je gliadin toxickou latkou, kterou imunita oznaci jako protilatku, ktera
aktivuje vznik zanétlivé reakce v tenkém streve, nasledné znehodnocuje klky a ztencuje

povrch stfev, jimz se vstiebavaji ziviny (Ali, 2015).
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Celiakie versus alergie na lepek

V tomto ptipadé¢ se jedna o 2 rizna onemocnéni, které se od sebe déli odlisné procesy
probihajici v organismu za pfitomnosti lepku (Rujner et. al., 2006). Pokud se jedna
0 alergii na lepek, projevy nemoci jsou u nemocného ¢lovéka nejintenzivngjsi v prvnich
letech zivota (jak je tomu u mnoha jinych potravinovych alergii) (Rujner et. al., 2006).
V nékterych ptipadech dochazi k neptiznivym reakcim po pouziti lepku, aniz by bylo
pfitomno typické poskozeni sliznice tenkého stfeva - nejedna se tedy o diagnézu
celiakie (Fri¢, © 2010). V piipadé alergie na lepek je 1é¢ba prostiednictvim bezlepkové
diety vétSinou prechodna, ale u celiakie je dodrzovani diety celozivotni zalezitosti

(Rujner et. al., 2006).

Rizikové faktory

Celiakie je povazovana za genetické onemocnéni, kdy nejvétsi vyskyt mlZeme
pozorovat u piibuznych 1. stupné, tedy rodicl, déti ¢i sourozenci, ale také u ptibuznych
II. stupné — prarodice, tety nebo strycové (Vitalion, © 2017). I kdyz je celiakie prevazné
genetické onemocnéni, jeji vznik muze byt vyvolan i jinymi faktory, napiiklad
téhotenstvim, operaci, nastup do puberty, jiné autoimunni nemoci, virovd onemocnéni,
zanét plic, zavazny emocionalni stres, uzivani antibiotik, atd. (Ali, 2015) U malych déti
je to predevsim zafazeni lepku do bézné stravy (kolem 1. roku ditéte) (Kohout et. al.,

2010)

Existuji 3 hlavni faktory, které celiakii pln¢ spousti: geneticka predispozice, pfitomnost
lepku v travicim systému a spoustéc, ktery tuto atypickou reakci imunitniho systému

zahaji (Ali, 2015).

1.2.4 Druhy komplikaci p¥i celiakii

Refrakterni sprue — projevuje se podobné jako celiakie, onemocnéni z poc¢atku dobie
reagujici na absenci lepku, ale po urcité dobé¢ se i pii piisné diet¢ dostavi relaps a tato

forma komplikace nereaguje na bezlepkovou dietu (Kopacova, 2010).
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Ulcerativni jejunoileitida — vzacné onemocnéni tenkého stfeva, projevujici se bolestmi
bficha a ubytkem télesné hmotnosti - na stfevni sténé se tvoti viedy, které mohou
zpusobit stendzy a nasledn¢ miize onemocnéni samovolné perforovat a vyvolat akutni

zanét pobftiSnice vyzadujici chirurgicky zakrok (Bures et. al., 2006).

Maligni IgA lymfom — nejvyznamnéjs$i nadorové onemocnéni komplikujici celiakalni
sprue. Vznikd z nasledkli dlouhodobého neléceni celiakie v zavislosti na snizeni funkce
imunitniho systému jednotné s drazdivym antigennim vlivem a zvySenou propustnosti
sttev. Dochazi k dalSim onkologickym onemocnénim — karcinom jicnu, zaludku, c¢i

zhoubny lymfom stiev (Bures et. al., 2006).

Metabolicka osteopatie — kostni metabolickd porucha, kterd nejcastéji vznika
nedostatecnym vstiebavanim vapniku a vitaminu D, aminokyselin spole¢né s aktivaci
specifickych kostnich bunék a nasledné dochazi ke zlomenindm dlouhych kosti nebo

kompresivnim frakturdm obratld (Vranova, 2013).

Psychiatrické komplikace — psychiatrické poruchy se u pacienti s celiakii vyskytuji
velmi Casto, projevuji se depresivni stavy, endogenni deprese s tézkym prabehem

a suicidalni sklony (Fri¢, © 2006)

Asociované autoimunitni choroby — velmi Casto se celiakie sdruzuje s diabetes melitus
1.typu, endokrinopatiemi nebo  autoimunitni tyreoiditidou,  nedostatkem
imunoglobulinu A (IgA) v krvi, dale se muze objevit Downtiv syndrom, Turnertv
syndrom, neplodnost u obou pohlavi ¢i vynechani menstruace u Zen (Gastroped,
© 2016).

1.3 Diagnostika celiakie

v

Diagnostika celiakie se neustale zlepsuje a jeji urceni je jednodussi a spolehlivéjsi (Al,
2015). Urceni diagndzy celiakie u pacienta je vrukou gastroenterologa (Kleinova,
© 2015). Podstatné informace pii podezieni na celiakii ziska lékaf od rodiny pacienta,
ktery ma jiz diagnostikovanou celiakii (Kleinova, © 2015). Urceni spravné diagnozy je
pro mnoho ptipadi dlouhodoba zalezitost i vzhledem K nevyrazné projevujicim se

rrrrr

(Kleinova, © 2015).
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U déti se podaii urcit diagnézu mezi 1. a 2. rokem zivota kdy tenké stfevo jiz spotiebuje
velké mnoZstvi potravin obsahujicich lepek (Cervenkova et. al., 2006). Spoustéci
impulz pro vypuknuti nemoci je davka lepku (u kazdého individualni) a nasledné
ptiznaky, které jsou u vSech stejné (nafouknuté biiSko, bledd ktze, chudokrevnost,
zpozdény vyvoj a rast) (Cervenkova et. al., 2006). To vie napomaha k brzkému
odhaleni celiakie a nasledné¢ k v€asnému zabranéni vaznéjSimu poskozeni stfevni
sliznice, ¢ kolapsu organizmu (Cervenkova et. al., 2006). Cervenkova (2006) dale
vV nasledujicich 4 vétach uvadi, ze celiakie se u dospélého cCloveéka nejcastéji
diagnostikuje mezi 30. az 50. rokem a existuji pro to dvé¢ logicka vysvétleni propuknuti
nemoci. Jako prvni vysvétleni - kone¢né propuknou potize u lidi, kteti nemoci trpi, ale
nevi o tom, jelikoz po celou dobu probihala tichou formou. Druhé vysvétleni — dédicny
sklon k celiakii, ktery ma asi 30 % populace, ale nemoc se ukaze pouze u 1 % lidi.
Celiakie fadu let probiha skryté, vyrazné se muze projevit az diky spoustécimu faktoru
— nejen za pritomnosti hlavniho spoustée glutenu - napiiklad stresova zatéz,

t€hotenstvi, chirurgicky zakrok, infekce, atd. (Kleinova, © 2015).

Rozhodujici vliv k uréeni diagnézy ma nasledna enterobiopsie - odbér vzorku z ¢asti
tenkého stfeva, ktery se, zejména u détskych pacientli, ziskavd pomoci Coombsovy
nebo Carreyovy kapsle, zavedené do prvni klicky laéniku, kde dochazi k odbéru nebo
v dalsich piipadech je muZe postacit odbér vzorku za vyuziti gastroskopu z oblasti
dvanactniku pod Vaterovou papilou (Kleinova, © 2015). Stanoveni diagnézy celiakie
bez provedeni potvrzujiciho vySetfeni pomoci biopsie patii i v soucasnosti k castym

chybam (Kleinova, © 2015).

Screening celiakie — aktivni vyhledavani zamétené na rizikové skupiny onemocnéni,
které se vyskytuje u malych déti, u starSich déti s mimostievnimi projevy, mladistvych
ataké dospélych (Gastroped, © 2016). Z divodu nedostatecné diagnostiky tohoto
onemocnéni vydalo Ministerstvo zdravotnictvi metodicky pokyn pro cileny screening
celiakie - hlavni cil metodického pokynu spocéiva v ¢asné diagnostice onemocnéni
u pacienti (Chou, R. et. al., 2017), objeveni atypickych forem nemoci, zavedeni
bezlepkové diety, prevence komplikaci onemocnéni a néasledné zlepSeni zivota celiaka
(Fri¢ et. al., 2009). Lékat muze pacientovi, u kterého byla diagnostikovana celiakie
doporucit, aby i ptibuzni podstoupili testy (Ali, 2015). Vyhledani mozného nositele
onemocnéni provadeji prakticti 1ékafi pro déti a dorost a ambulantni specialisté (Frithauf

et. al., © 2016).
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Bleskovy test — jedna se o velmi rychlou zkousku pro diagnostiku celiakie, kterou si

zvladne pacient udélat sam (Cervenkova et. al., 2006). Jedna se o vyrobek finské firmy

AniBiotech — krevni test podobajici se téhotenskému testu - pacient si prouzkem

specidlniho papiru otie z prstu kapku krve a do 5 minut by mél test ukazat pfitomnost

protilatek k transglutaminaze (Cervenkova et. al., 2006). Spolehlivost tohoto testu je

96,3 % a tento test mohou vyuzivat nejen praktiéti a specializovani 1ékati, ale i rodina

(Cervenkova et. al., 2006).

Diagnostické metody pii podezieni na celiakii:

1) Anamnéza — po zavedeni obilovin do bézné stravy se v détstvi projevuje typicky

2)

soubor pifiznakll — priijmy se steatoreou, zvraceni, kolikovité bolesti bficha,
celkové dité neprospivd, je apatické, smutné, rozmrzelé, ma chabé svalstvo
(Fri¢, 2006). V dospélosti se objevuji ptiznaky — anémie, nervové poruchy
a poruchy menstruaéniho cyklu, stomatitida, svalova slabost, bolesti patete

a dlouhych kosti, psychické poruchy, apod. (Fri¢, 2006).

Fyzikalni vysetieni — toto vySetfeni pomuze 1€kafti potvrdit pfiznaky, které udava
pacient, kdy samotny pacient i jeho pecovatelé by si mé&li v§imat vzniklych zmén
(unava, ubytek na vaze, postaveni téla) (Ali, 2015). Kromé ziskanych informaci
od pacienta a jeho okoli, vyuziva lékar vySetfeni prostiednictvim kontroly

vitalnich funkci (tepova a dechova frekvence, krevni tlak a teplota) (Ali, 2015).

3) Laboratorni vySetieni — realizuji se tii druhy analyz (Kohout et. al., 2010):

4)

- Hematologicka (krevni obraz, pocet leukocytii a krevnich destic¢ek)

- Biochemicka (hladiny mocoviny a kreatinu, mineralti, tukt, cukri,

cholesterolu, ukazatele naruseni jaterni tkang)
- Analyza ke zjiSté€ni charakteristickych protilatek celiakie

Odber sérologickych markeru — toto specifické vySetfeni je zalozeno na
vymezeni titru protilatek  (protilatky  proti  gliadinu,  endomysiu
a transglutaminaze). VySetieni protilatek proti gliadinu je sice citlivé, ale velmi
malo specifické, kdy zvysena hladina protilatek se mize objevit i u dalsich
nemoci. Nejvice senzitivni jsou protilaitky proti endomysiu. Tkénova

transglutamindza je enzym, ktery se vytvofi pfi naruseni enterocytu gliadinem
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anasledné vytvorené protilatky proti ni jsou citlivé a specifické pro celiakii

(Kohout et. al., 2010).

~Markery celiakie jsou urcité protilatky, které jsou zjistovany v krvi nemocnych

celiakii. “ (Rujner et. al., 2006, s. 21)

, Pro celiakii jsou typické ndsledujici protilatky: , Antiretikuldarni (ARA), proti
endomysiu (EmA) a proti tkanové transglutaminaze (tTG). Obvykle jsou oznacovany ve
tride IgA (imunoglobulin IgA), u osob s vrozenym nedostatkem IgA, ve tride IgG.
Markery se vyskytuji u nelécené celiakie (vyjimka: mohou byt negativni, prestoze klky
jsou vyhlazené, u deti do 2 let a u nékterych dospélych s castecnym vyhlazenim kiku).
Tyto markery mizi behem dodrzovani dietniho rezimu. To umozZiiuje, mimo jiné, provést
screeningovd vySetieni u rizikovych skupin a zdroven kontrolovat ucinnost bezlepkové

diety bez provedeni dalsich enterobiopsii.“ (Rujner et. al., 20006, s. 21 - 22)

,, U celiakie se také posuzuje pritomnost protilatek proti gliadinu (AGA). Tyto protilatky
nejsou specifické pro celiakii, ale zato velmi citlivé (velmi brzy se objevuji) na
monitorovani lécby. U déti mladsich 2 let véku i pres nepritomnost EmA jsou AGA

pritomné u nelécené celiakie.* (Rujner et. al., 2006, s. 22)

5) Strevni biopsie — biopsie sliznice tenkého stieva, bez kterého nelze stanovit
presnou diagnézu — probihd odbér vzorku zbud’ z distdlniho duodena nebo
z prvé klicky jejuna a odebrany vzorek je nasledné odeslan na histologické

vySetieni (Dvorak, 2007).

1.3.1 Formy celiakie

Dle ptiznaki muzeme celiakii rozdé¢lit do nékolika typt. Rozdéleni je podle
jednotlivych autord odlisné. Rada bych na tomto misté uvedla déleni dle dvou autort,

a to Pavla Kohouta a Jolanty Rujner.

Rozdé&leni celiakie dle KOHOUTA (2010):

Klasicka forma celiakie — Mezi obvyklé symptomy vyskytujici se u malych déti patii
neprospivani a opozdény rast, zpozdéna osifikace, nadmuté btisko, podvyziva. Déle
prujmy, absence zeleza a vapniku, hypovitamindéza vSech vitamina a ztoho
vyplyvajicich poruch. V dospélosti fadime mezi klasické symptomy kiecovité bolesti
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bficha, prdjmy, steatorhea a ztraty na télesné vaze. Nemoc ale muze probihat
oligosymptomaticky (netypicka bolest bficha, zacpa, prijem, nemoznost piibrat) nebo
zcela bezpiiznakoveé (vypukne za delsi ¢as s komplikacemi). Charakteristika plné
rozvinuté nemoci je porucha vstfebavani zivin, hlavné tuki, vapniku, Zeleza, vitamina
rozpustnych v tucich a vitaminti B - komplexu. U pacienta se vyskytuje chudokrevnost,
slizni¢nimi ptiznaky (bolestivé ustni koutky, praskani kiize), osteopordza nebo vysoka
krvacivost. Celiakie zplisobi narusSeni stievni bariéry a podpofi prunik antigent stievni
sliznici. Kdyz pacient dlouhodobé celiakii nelé¢i, ma zvySené dispozice ke vzniku
zhoubnych néadorovych onemocnéni z diivodu vysoké antigenni stimulace a selhdni

imunitniho systému.

Atypicka forma celiakie — Toto onemocnéni se muze ukéazat vyhradné netypickymi
symptomy, které si ani lékat ani pacient neslouci s naruSenim stfeva, nebo se vyskytnou
symptomy dalSich ptfidruzenych nemoci. Mezi tyto symptomy patii chudokrevnost,
metabolicka osteopenie, tbytek na vaze, unavovy syndrom. Dale také deprese,

neplodnost, alopecii ¢i epilepsii, atd.

Duhringova herpetiformni dermatitida — tato forma celiakie se projevuje vznikem
lozisek s puchyiky na postizené kuizi. U této formy se miize a nemusi spojovat s prijmy.
Predpoklada se, Ze sliznice tenkého stfeva je zasazena loziskové€, proto ani stfevni
biopsie nedokaze zcela urCit naruSeni sliznice stfeva. Prokazani nemoci zalezi na

zjisténi ulozenych specifickych protilatek v poskozené kizi, tedy v odbéru kozni tkan€.

Silentni forma - (= silentni/ticha/asymptomaticka/bezpiiznakova). Tato forma
onemocnéni unikd pozornosti lékaiti z divodu nevyskytujicich se symptomii celiakie.
Slizni¢ni sténa tenkého stfeva je klasicky naruSena a krev obsahuje typické protilatky
(protilatky proti gliadinu, endomysiu, tkanové transglutaminaze). | tato forma udava, ze
se muzou vytvofit vazné komplikace. Proto je velmi dilezité najit pacienty s touto

formou (screening rizikovych skupin — pievazné piibuzni pacienti s celiakii).

Latentni forma celiakie — Typické pro tuto formu celiakie, je pozitivni vyskyt
protilatek (protilatky proti endomysiu nebo transglutaminaze), ale biopsie sliznice
stteva se jevi v normalu. Tato forma se vyskytuje u pacienti, u kterych se jiz
Vv minulosti nachéazely klasické ptiznaky. Jako 1é¢ba se doporucuje dodrZzovani

bezlepkoveé diety.
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Potencialni celiakie — forma celiakie v této podob¢ je brana jako zvysené riziko pro
vznik celiakie. Pacienti maji negativni vysledky vySetfeni (biopsie stfevni sliznice je
v normalu, vyskytuji se negativni protilatky proti endomysiu a transglutaminaze). Tato

forma nejcCastéji piechazi na ostatni druhy celiakie.

Rozdéleni celiakie dle RUJINER (2006):

Klinické projevy celiakie jsou téméf stejné u déti i u dospélych. Odchylku vnimame
tehdy, kdyz se u nelécenych dospé€lych pacientli vyskytnou komplikace (napt. vznik
zlomenin z divodu osteopordzy, neplodnost, mrtvé plody, samovolné potraty). Z tohoto

divodu jsou tito pacienti nachylné€jsi ke vzniku nadorovych onemocnéni tenkého stieva

Klinicky rozvinuta forma (se syndromem poruchy vstiebavani) — nemocny dospély
¢loveék ma béhem jednoho dne jednu i vice nepravidelnych a objemnych stolic tukového
nebo pénovitého vzhledu, tudiz ztraci na vaze. U malého ditéte se pozoruje vahovy
ubytek a neroste. Pokud se pacient dopusti dietni chyby, jeho zdravotni stav se nahle
zhorsi a vznikne tzv. celiakalni krize nebo-li Sifeni projevl Spatné vyzivy organizmu,
ktera je zplsobena poruchou traveni, vstfebavani a zvracenim. Velky dopad na zhorSeny
zdravotni stav maji otoky (nedostatek bilkovin v krvi), tetanie (zvySend nervosvalova
drazdivost) a zaSkuby (nedostatek vapniku, hot¢iku), chudokrevnost (nedostatek zeleza,
kyseliny listové, vitaminu B12, vitaminu K, vitaminu A, E, D3). Dochazi také

Kk porucham chovani (apatie, negativismus k okoli).

Néma forma (bezptiznakova, neuplna, ticha) celiakie — ma castéjsi vyskyt nez forma
rozvinuta. Zde dochazi k zaniku ¢asti stievnich klk tenkého stieva, v organismu se
nachdazi specifické protilatky celiakie a vznikéd absence syndromu poruchy vstfebavani.
Dale ji muzeme charakterizovat poruchami traveni a vstfebavani, chudokrevnosti,

nesnasenlivosti cukrii ¢i autoimunnimi onemocnénimi (napt. diabetes mellitus).

Skryta forma (latentni) celiakie — forma nejcastéji se vyskytujici u dospélych pacientd
konzumujicich lepek, kde se v krvi nachazi markery celiakie a sliznice tenkého stfeva je
bez patologickych zmén. Nebo v détském veku, kdy byla diagnostikovana celiakie a po
dvouletém nedodrzovani bezlepkové diety se v krvi nevyskytuji markery celiakie a neni
prokazan zanik klki enterobioptickym vySetfenim. MiZeme ocekavat, ze v obou

danych ptipadech dojde k zaniku sttevnich klka.
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1.3.2 Diferencidlni diagnostika:

.....

dva piiklady — potravinovou alergii a Crohnovu nemoc.

Potravinovd alerqie:

Pacient, ktery trpi poruchami pfijmu potravy, muze jim ptedchazet tzv. potravinova
alergie, kdy nemocni postupné omezuji jednotlivy piijem slozek potravy z divodu
jejich udajné intolerance (Novotny, 2010). Rujner (2006) v nasledujicich 3 vétach
uvadi, Ze potravinova alergie je nepfiméfena reakce celého organismu na konzumaci
béznych potravin a ktera je ur€ena imunitnimi procesy v organismu, vyskytujici se
v kazdém véku (u déti je zjistovana v 8 — 10 % déti, u dospélych ve 3 %). Pacient
muze byt vnimavéjsi jen na jednu potravinu (naptf. mlécnd bilkovina) nebo také na
n¢kolik zaroven (pf. ryby, vejce, mléko, apod.). Potravinovou alergii miizeme odhalit u
20 — 30 % détskych pacientt s atopickym ekzémem, u 8 — 10 % s alergickym zanétem

pradusek a u 10 — 17 % d¢éti s alergickym zanétem hornich cest dychacich.

Crohnova nemoc

Crohnova nemoc byla poprvé popsana vroce 1932 tfemi pany — B. B. Crohnem,
L. Ginzbergem a G. Oppenheimerem, jako nespecificky zanét tenkého nebo tlustého
stfeva, nebo obou (Lukas et. al., 2007). Crohnova choroba je chronické nespecifické
a zanétlivé onemocnéni kterékoliv ¢asti zazivaciho traktu (od Ust az po konec¢nik), které
se prozatim neda definitivné vylégit (Zbofil et. al., 2010). Onemocnéni probiha vétSinou
s remisemi, relapsy a vyvoj je progresivni, stacionarni ¢i regresivni (Lukas et. al.,

2007).

Nemoc postihuje muze a Zeny stejné, nejcastéji je diagnostikovana v dospivani ¢i rané
dospélosti mezi 15. a 30. rokem zivota, propuknout ale mize kdykoliv (Zbofil et. al.,
2010). Nejcastejsimi piiznaky u tohoto onemocnéni jsou prijem, ubytek na vaze
a bolesti biicha (Dvorak, 2007). Pro uréeni diagnézy ma zasadni vyznam endoskopie,
ultrazvukové vySetieni stieva a radiodiagnostické metody (Zbofil et. al., 2010). Lécba
onemocnéni se provadi prostfednictvim nutrini terapie, farmakoterapie ¢i chirurgické

terapie (Zbotil et. al., 2010).
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1.4 Lécéba celiakie

1.4.1 Bezlepkova dieta

Bezlepkova dieta uz vice nez 50. let od Dickeho objevu, zistava jedinou kauzalni
terapii pro lidi trpici celiakii (Fri¢ et. al., 2008), kdy podstatou bezlepkové diety je
absolutni vylouceni vSech potravinaiskych vyrobkt, které by mohly obsahovat pSenici,
jeCmen, zito a oves (Muntau, 2014). Stanoveni diagndzy celiakie u pacienta a nasledné
dodrzovani bezlepkové diety mize znamenat velkou psychickou zatéz (Friihauf et. al.,
© 2016). Dusledné dodrzovani dietniho opatieni se zanedlouho projevi ve znatelném
zlepseni klinického stavu pacienta a ustupu symptomatologie, kdy vzniklé zmény na
sliznici tenkého stfeva se upravuji, mizi prijmy a celkové dochazi k Gipravé nutricniho
stavu pacienta, coz také snizuje riziko vzniku komplikaci (Adamkova, 2010). Obvykla
denni strava obsahuje 7 — 20g lepku, k vyvolani celiakie sta¢i pouhych 100 mg lepku, za
bezpecnou denni davku pro celiaka, je povazovano 20 — 50 mg lepku (Kohout et. al.,
2010).

Jako zaklad bezlepkové diety jsou povazovany brambory, ryze, kukufice, jahly,
pohanka, soja a dalsi lusténiny, ale hlavné ovoce a zelenina (Kohout et. al., 2010)
Dnesni sortiment potravin na trhu jiz v mnoha ptipadech obsahuje informacni text, kde
pacient muze zjistit, jaké mnozstvi lepku se Vv potraviné nachazi anebo je potravina na
obalu oznaéena mezinarodnim symbolem - pfeskrtnuty obilny klas (Kleinova, © 2017)
ryzové, bramborové, smésné, apod.), balené bezlepkové pecivo a bezlepkové téstoviny

(Kohout et. al., 2010).

Substituéni terapie

Na pocatku terapie je z pravidla nutna pravé substitucni terapie vitaminy, Zelezem
a kalciem (Dité et. al., 2010) Slouzi k Gipravé malnutrice, je dulezitou a nedilnou

soucasti 1é¢by (Fri¢, © 2016)

Glukokortikoidy

Pii neuspéchu 1é¢by a po vylouceni chybného jednéni pacienta v dieté, ptida Iékar
k 1é¢bé kortikoidy — tlumi zanétlivou reakci a urychluje zrani nové vystelky sliznice
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tenkého stieva (Vitalion, © 2017). Tato forma 1éCby je nasazena u pacientl s tézkym
postizenim nemoci (Kopacova, 2010) Po zaniknuti pfitomnych pfiznakd se snazime

kortikoidy co nejrychleji vysadit (Kohout et. al., 2010).

1.4.2 Bezlepkové potraviny

Dle Gabrovské (2014) se potraviny v soucasné déli - bezlepkové potraviny - mizeme
oznacit ty, které obsahuji maximalné 20miligramu lepku/ kilogram, bez ohledu na fakt,
7e jsou vyrobeny z piirozené bezlepkovych surovin anebo z obilnin obsahujici lepek.
Potraviny s velmi nizkym obsahem lepku, obsahujici maximalné 100miligrama lepku/
kilogram, opét bez ohledu na to, zda jsou vyrobeny z pfirozené bezlepkovych surovin

nebo obilnin, v nichz je obsazen lepek (Gabrovska, 2014).

Pro celiaky je vhodné se zaméfit na potraviny, které jsou piirozené bezlepkové, a to —
brambory, ryze, lusténiny, kukufice, s6ja, pohanka, amarant, proso/jahly, ovoce,
zelenina, maso, houby, vejce, cukr, kava, med, ¢aj, kakao, mléko a mlé¢né vyrobky

(Kohout et. al., 2010).

Mimo pfirozené bezlepkovych potravin, se pro pacienty s celiakii vyrabi i specialni
potraviny, a to — pecivo, téstoviny, suSenky, moucné smeési (Fri¢ et. al., 2008).
V soucasné dobé je mozné koupit napiiklad bezlepkové suSenky nebo piSkoty
Vv béZnych obchodnich fetézcich, pficemz jejich cena byva vyssi nez u béznych vyrobkl

(Frej et. al., 2016).

Potraviny obsahujici lepek a které je potieba ze svého jidelnicku odstranit - potraviny,
kdy pii jejich pripravé byly vyuzity obiloviny (pSenice, zito, jemen a oves), tedy
produkty z mouky (pSeni¢né, Zitné, je¢né, ovesné) a vyrobky z ni - pecivo sladké i slané
(chléb, rohliky, dalamanky, housky, loupéaky, kolace, apod.), cukrarské vyrobky (dorty,
zékusky, cukroviny, apod.), trvanlivé vyrobky (susenky, piskoty, oplatky), kase
(krupi¢né, ovesné¢), téstoviny vajecné i bezvajecné (fleky, polévkové nudle, kolinka,
Spagety, apod.), knedliky (bramborové, houskové, kynuté, tvarohové) (Fri¢ et. al.,
2008).

Zakazané jsou rovnéZz vSechny potravinaiské vyrobky, ve kterych je mouka jako

ptidavek, konzervy a uzeniny (mékké salamy, parky, klobasy, pastiky, pomazéanky),
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napoje (pivo), majonézy, dresinky, sdjova omacka, hoicice, kecupy, apod. (Gastroped,

©2017)

V soucasné dobé¢ je na trhu velky vybér potravin vyrobenych pro bezlepkovou dietu
a pro snadnéjsi orientaci pacientli, byvaji oznaceny pieskrtnutym klasem. Bezlepkova
dieta je podstatn¢ drazsi nez odpovidajici strava obsahujici lepek, a proto je za dané
situace jakékoliv rozsifeni sortimentu surovin bezlepkové diety velmi zadouci

(Gastroped, © 2017).

1.4.3 Stravovani

V bezlepkové kuchyni se vafeni bezlepkovych pokrmt bez vétSich rozdilt nelisi od
kuchyné bézné. Je ovSem potieba vychazet ze zakladnich surovin, jelikoz ve vétsing
ptipadii neni mozné pouzivat polotovary nebo konzervy (Kobikova, 2011). Vzdy je
potieba kontrolovat vSechny pouzivané suroviny, ale také je potieba zvySené kontroly,
pokud je jidlo pfipravovano v jedné kuchyni s béznymi potraviny (bezlepkové potraviny
by mohly byt kontaminovany lepkem) (Kobikova, 2011). Typicka ¢eska kuchyné neni
bezlepkové dieté¢ piili§ naklonéna, jelikoZz se pSeni¢na mouka ptidava do polévek,
omacek a Casto izelenina byva zahusSténa moukou ¢i obalena ve strouhance, typicka

¢eska jidla jsou vétSinou servirovany s knedliky (Celiak, © 2016)

Co se tyce stravovani mimo domov, musi se ¢lovek naucit ,,myslet dopfedu®, aby mél
vzdy moznost zajiSténi svého jidla. Existuje jen nékolik malo restauraci, které nabizi
nékteré pokrmy ptimo jako bezlepkové, pokud tomu ale tak neni, prakticky v kazdé
restauraci se mize pacient domluvit s personalem na pfipravé bezlepkového pokrmu,
pfip. pozadat kuchate o jednoduchou upravu receptu, aby bylo jidlo vhodné pro celiaky

(Celiak, © 2016).

V tnoru 2015 byla novelizovana Vyhlaska ¢. 17/2015 Sb. o Skolnim stravovani, ve
znéni pozd¢jSich predpist, kterd pfinasi moznost piipravy dietni stravy a nasledné by
méla zlepsit situaci pro déti s bezlepkovou dietou ve Skolnich jidelndch. Vybér vSech
potravin, receptur, jidelniho listku, ale i zplsobu pfipravy jidel vydavanych v ramci

dietniho Skolniho stravovani, musi byt ur€eny nutricnim terapeutem. (Celiak, © 2016)
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1.5 Dopady celiakie:

15.1 Psychické dopady

DusSevni zdravi u clovéka mize byt zcela ovlivnéno diagnostikovanim jakéhokoliv
onemocnéni, vetné celiakie (Ali, 2015). Mnozstvi odbornych studii pacientii trpicich
chronickym onemocnénim prokéazalo vyskyt zmén V jejich chovani (Ktivohlavy, 2002).
Také onemocnéni celiakii mize u ¢lovéka rozvinout psychické problémy, mit celkovy
vliv na jeho dusevni zdravi a také nasledné ovlivnit mysleni, emoce a chovani ¢lovéka
(Ali, 2015). Kiivohlavy (2002) v nasledujicich 3 vétach uvadi, ze pacient trpi
psychickymi tézkostmi, pfedev§im jde o kognitivni problémy a negativni emocionalni
zazitky. Nejvétsi dopad ma chronicka nemoc na sebepojeti pacienta - jak vidi, chape
a hodnoti sdm sebe. Nemocny ma pocit, Ze se stal nékym jinym, ztraci tctu sam k sobé&
a neuvédomuje si svoji cenu. U pacienta jsou ovlivnény mySlenkové pochody, ma
problém s pozornosti, soustfedénosti, neschopnost jasn¢ uvazovat, vypadky paméti, ale
také je ovlivnéno jeho chovani — vyskytuje se podrazdénost, nedostatek energie,
netrp€livost, uzkost, problémy spojené s ADHD (Ali, 2015). Lidé trpici celiakii
zaznamenavaji problémy predev§im v hyperaktivité ¢i hypoaktivité, problémy s jidlem

a vahou (Ali, 2015).

,Studovan byl nejen dopad chronického onemocnéni nékoho z rodicu na deti, ale
| dopad chronického onemocnéni ditéte na rodice. Christ se svym tymem (1993)
zjistoval v rodinach, ve kterych nékdo z rodicu takto onemocnél, Ze v diisledku
onemocnéni trpi rodicovska disciplina. V jinych pripadech se deti citi jakoby ,,vinny"
tim, co se stalo nekomu z rodicii, a upadaji do depresi a sebeobviniovani. V pripade, zZe
jeden z rodicu byl chronicky nemocen a nemoc se zhorsovala, zjistil Christ casto
nevyjadrené obavy deti, ze obdobnou nemoci onemocni i druhy rodic. Déti si tak kladly

otazky, co bude potom s nimi (Christ, Siegel, Freund, Langosch, Hendersen, Sperber
a Weinstein, 1993).“ (Kiivohlavy, 2002, s. 100)

Pro déti, u kterych bylo zjisténé chronické onemocnéni, je nemoc faktorem, ktery

ovliviiuje jejich identitu a tudiz zvysil vyskyt depresi, stresu, zlosti i détské agresivity

(Ktivohlavy, 2002). Kleinova (2015) v nasledujicich 3 vétach uvadi, Ze piechod na

bezlepkovou dietu byva u détskych pacientii Casto problémovy a stavi jejich rodice pied

nelehky ukol - a to vysvétlit svému potomkovi co a pro¢ nesmi jist. V takovych

pfipadech je na dité Casto vyvijen tlak z okolniho prosttedi (ze strany jeho zdravych
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vrstevnikl, z vlastni rodiny a pfibuzenstva). Jednu z typickych chyb ptedstavuji napft.
pfehnané projevy litosti, které mnohdy vedou k pocitim frustrace a k touze po
zakazaném pokrmu, i kdyz dité€ tusi, ze mu po ném s nejveétsi pravdépodobnosti bude
zle. V pripadé dostate¢né informovanosti o moznostech a vhodném pfistupu rodinnych

ptislusniki se i détsky pacient nauci s celiakii ,,dobfe vychazet.” (Kleinova, © 2017)

1.5.2 Fyzické dopady:

U pacientii trpicich chronickou nemoci je tfeba vénovat pozornost zméné jejich
fyzického stavu (Kiivohlavy, 2002). Prokazuje se totiz, Ze mivaji vice dlouhodobych
a intenzivnich bolesti, kdy se Casto objevuji potize s pohybem - nejenom pii chuzi, ale

| pfi ostatnich pohybech (Ktivohlavy, 2002).

U celiakie se projevuje hned nekolik fyzickych poruch (Ali, 2015). Poruchy se objevuji
v oblasti nemoci kloubti a kosti (osteopordza, osteomalacie, artritida a problémy
V rustu), V oblasti problémt v ob&éhové soustavé (lymfom, tromboembolicka nemoc,
koagulopatie, anemie), v oblasti koznich projevil (herpetiformni dermatitida, alopecie
areata, chronicka kopiivka, svrab, ekzém, akné, sucha pokozka), v oblasti
neurologického onemocnéni (neuropatie, ataxie, epilepsie), dal§i vnitini poruchy
(nemoci $titné Zlazy, jaterni poruchy, oralni a dentalni poruchy, problémy s ledvinami
amocCovymi cestami, onemocnéni slinivky, zénétlivd onemocnéni stfev, syndrom

drazdivého steva, rakovina stfev, neplodnost, diabetes) (Ali, 2015).

1.5.3 Ekonomické dopady

V ptipadé, ze je u ditéte diagnostikovano onemocnéni, jeden z rodicii (nejcastéji matka)
je nucen - zejména V zacatcich nemoci - pozadat o snizeni tivazku, zménit zamé&stnani,
¢1 ze zaméstnani odejit, coZ vede ke sniZeni piijmu rodiny (Celia, © 2012). Paradoxné
pravé v tuto dobu, kdy znacnym zplisobem nariistaji vydaje rodiny v oblasti zajisténi
a vybér bezlepkovych potravin, ptipadné dovybaveni kuchyné (robot, pekarna, mlynek),
nartst spotieby elektrické energie, ndklady spojené se ziskavanim informaci (zakoupeni
knih, pocitace, internet), dale se jednd o naklady spojené s omezenim stravovani se ve
Skolnich jidelnach nebo v zaméstnanich, naklady na mimoskolni aktivity, atd. (Celia,
© 2012). V ptipadé sejiti se n€kolika téchto zminénych faktort, zna¢na ¢ast rodin se
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dostava do finanéni tisné, kterd ma obvykle negativni dopad na psychiku celiaka i jeho

blizkého okoli (Celia, © 2012).

Bezlepkova dieta je velmi nakladna predevsim pro rodiny, kde se celiakie vyskytuje
u vice ¢lent, jelikoz cena bezlepkovych potravin je podstatné vyssi, proto maji rodiny
moznost pozadat, dle zdkona o socialnich sluzbach ¢. 108/2006 a vyhlasky MPSV
¢. 505/2006, o ptispévek na péci (Frithauf et. al., 2009). O ptispévek je mozné zadat na
déti od 1 roku do 18. roku, ptipadné do 26 let, pokud dité¢ studuje. Tato skute¢nost musi
byt podlozena socialnim Setfenim, které je provedeno socidlnim pracovnikem v rodiné
pacienta, kdy zjist'uje tkony, které dité samo nezvlada (Friihauf et. al., 2009). Soucasti
schvaleni pfispévku na péci je také lékarska zprava, kde jsou obsazeny vysledky
funk¢nich vySetfeni ditéte (Friithauf et. al., 2009). Pokud je piispévek na péci ditéti
pfizndn, jednd se o Castku 3 300 mésicné, je ale potieba zdlraznit fakt, Ze tento

ptispévek neni pacientiim s celiakii pfiznan automaticky (Frithauf et. al., 2009).

Je nutné ale podotknout, Ze celiakie a jeji kauzalni 1é¢ba — bezlepkova dieta — neni jako
jedina nemoc hrazena z vetejného zdravotniho pojisténi, proto se nékteré vybrané
pojistovny rozhodly na toto onemocnéni pfispivat v ramci svych balickt alespoii
symbolicky (napt. VSeobecna zdravotni pojistovna, Zdravotni pojistovna Ministerstva

vnitra, Zaméstnanecka pojistovna Skoda, apod. (Friihauf et. al., 2009).

1.5.4 Socialni dopady

Diagnostikovani celiakie u ¢lena rodiny je novou situaci pro vSechny, ktera s sebou
velmi Casto pfinasi predevsim zmatek a obavy (Rujner et. al., 2006). U pacientd, kterym
je diagnostikovana celiakie, se vyskytuje problém s pfizpiisobenim se okolnimu
prostiedi a postupné Celit hrozb¢, tedy lepku (Ali, 2015). Jelikoz se lepek vyskytuje
V potravinach, které jsou dostupné v béznych supermarketech, tato situace nuti pacienta
dokonale pfemyslet nad vhodnou volbou potravin ke spravnému dodrZovéani bezlepkové

diety (Ali, 2015).

Celiakie nema vliv jen na samotného pacienta, ale i na jeho okoli, které se musi zménit
a prizpusobit svoje dosavadni navyky a zvyky, aby nevzniklo jakékoliv ohrozeni (Ali,

2015). Pro celiaky se vyskytuje nebezpeci setkani se s lepkem nejen v potrave, ale
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I v produktech bézné denni potieby — mydlo, Sampdn, kondicionér, zubni pasta, kdy pfi

kontaktu s vyrobkem obsahujici lepek mize vzniknout napt. vyrazka (Ali, 2015).

Ali (2005) v nasledujicich 3 vétach uvadi, ze pacienti s celikaii velmi Casto narazi na
socialni tzkost, predevsim kdyz se snazi pfizpusobit se bezlepkovému prosttedi, napf.
Vv ptitomnosti svych kolegii ¢i kamaradii se objevuje tlak a pokuseni jist to, co ostatni
lidé - toto tvrzeni se tykd predevsSim détskych pacientd. V jejich piipadé musi byt
informovana o nemoci i $kola, hlavné ucitelé a spoluzici, aby byli schopni v danych
situacich zasahnout. Pacientovi se daii s t€émito jevy lépe srovnat, kdyZ jej jeho okoli

podporuje a projevuje zajem o jeho zdravotni stav.
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2 CILE A VYZKUMNE OTAZKY

2.1 Cile:

Hlavnim cilem empirické ¢asti bylo zjistit, jak rodina vnima onemocnéni celiakii.
Dil¢i cile:

1. Zda ma celiakie negativni dopad na ekonomické fungovani rodiny.

2. Zda se u ditéte vyskytuje omezeni v provozovani béznych fyzickych aktivit.

3. Zda dité ma o svém onemocnéni dostateéné informace.

2.2 Vyzkumné otdazky:

1. Jaky dopad ma celiakie na Zivot rodiny?
2. Jak ovliviiuje celiakie Zivot pacienta?

3. Mé pacient s celiakii omezeni? Jaka?
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3 METODIKA

3.1 Metodika prace

Metoda, zvolena pro praktickou c¢ast bakalafské prace, byla kvalitativni vyzkumna

strategie. Jako technika sbéru dat, byl zvolen strukturovany rozhovor.

Jak uvadi Hendl (2017), tazatel v rozhovoru dava respondentovi jednotlivé otazky a
nasledné na né ziskava odpovédi — tim shromazd’uje informace o dané problematice.
Rozhovor obsahoval 31 otazek (uzaviené a oteviené otazky). Soupis vSech otazek je

obsazen v Pfiloze ¢&. 1.

Pribéh rozhovoru probiha ptimo za fyzické ucasti obou stran — kdy tazatel ¢te peclive
kazdé slovo a odpovédi informanta na jednotlivé otazky, jsou nasledné zaznamenany na

papir ¢i do pocitacového programu (Hendl et. al., 2017).

Kvalitativni rozhovor trva zpravidla déle — na samotném zacéatku se ,,prolamuji ledy*,
vyzkumnik se snazi vymezit zkoumanou problematiku a pfipravit osobu na rozhovor
(Hendl et. al., 2017). Dulezité je umét dobie a pozorné naslouchat, ma to vétsi vyznam,

nez dobfe mluvit (Hendl et. al., 2017).

3.2 Popis vyzkumného vzorku

Vybér informantd byl cileny na rodiny s détmi, kterym byla diagnostikovana celiakie.
Bylo osloveno celkem 10 informantd — 10 matek, které souhlasily s provedenim
rozhovoru. Vsechny rodiny pochazeji z Jihomoravského kraje, konkrétné z Boskovic
a jejich blizkého okoli. Z ¢asového i pracovniho vytizeni informantt, jim bylo vse,
vcetné konani se rozhovorl ptizptisobeno, po domluvé se vétSina rozhovort uskutecnila
V jejich domacnostech. Vsichni informanti s rozhovorem souhlasili a byli informovani
0 pouziti ziskanych informaci a jejich Ucelu ve vyzkumné casti bakalarské prace.

VSichni informanti jsou ve vyzkumné ¢asti uvedeni jako Informant €. 1 — 10.

32



Informant ¢. 1

V rodiné jsou 2 sourozenci, celiakie byla diagnostikovdna pouze u jednoho ditéte a to
V 5. roce zivota na zaklad¢ Casté unavy, Castého vyskytu nemoci a chudokrevnosti. Po

provedeni testli u vSech ¢lent v rodin€ bylo zjiSténo, ze celiakii ma také matka ditcte.
Informant ¢. 2

V rodiné je jedno dité, kterému byla celiakie diagnostikovana ve 4. roce Zivota a to na
zéklad¢ Castych prijma a opakovatelnych bolesti bficha, na které si dit€¢ velmi Casto

stézovalo. V rodiné celiakii trpi rovnéz matka ditéte.
Informant ¢. 3

V rodin€ jsou 2 sourozenci, z toho celiakie byla diagnostikovéna v 7. roce u star§iho
sourozence. Dité Spatn€ prospivalo, nepfibyvalo na vaze a mélo Casté nechutenstvi
aprijmy. Po otestovani ¢lenl rodiny, nebyla celiakie diagnostikovana u zadného

dalsiho ¢lena.
Informant ¢&. 4

V rodiné jsou 2 sourozenci, kdy celiakie byla diagnostikovana pouze u starSiho ze
sourozencl. Onemocnéni bylo diagnostikovano kolem 1. roku zivota, jelikoz celiakii

trpi od narozeni i otec ditéte. Jsou to jediné 2 ptipady onemocnéni v rodiné.
Informant ¢. 5

Rodina méa 3 dé&ti, ztoho celiakie byla diagnostikovana u 2 déti. U 1. ditéte byla
diagnostikovana v 8. mésici zivota — dité mélo neustale nafouklé btisko, bylo bez stolice
a nemélo dostatek energie. U 2. ditéte byla celiakie diagnostikovana v 6. roce na
zaklad¢é cCastych bolesti nohou, bficha, zvraceni, vyskytu migrén a zlomenin. Dale

Vv rodiné trpi celiakii trpi od svého 12. roku i matka déti.
Informant ¢. 6

V rodiné jsou 3 déti, ztoho celiakie byla diagnostikovana pouze u jednoho ditéte
v 10. roce, na zéklad¢ Castého vyskytu koznich vyrazek. Ostatni ¢lenové rodiny méli
negativni vysledky. V $ir§i rodin€ byla celiakie diagnostikovana sestfenici z matciny

strany.
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Informant ¢. 7

Rodina mé 4 déti a celiakie byla diagnostikovana u jednoho sourozence ve 4. roce
zivota na zaklad¢ Castého vyskytu nemoci, Spatného prospivani, neustale se opakujiciho
prijmu a nechutenstvi. Diky otestovani celé rodiny, byla celiakie diagnostikovana i otci

ditéte.
Informant ¢. 8

V rodin¢ jsou 2 sourozenci, z toho celiakie byla diagnostikovana v 6. roce u star§iho
sourozence, a to na zakladé Castych bolesti nohou, hlavy a bficha, dit¢ nemélo chut

k jidlu. U dal$ich ¢lend rodiny byly testy na celiakii negativni.
Informant ¢. 9

Rodina m4 3 déti, z toho celiakie byla diagnostikovana pouze u jednoho ditéte a to ve
3. roce zivota. U ditéte se velmi casto vyskytovalo nafouklé biicho, bolesti nohou
a Casté prujmy. Po otestovani zbylych ¢lent rodiny, bylo u vSech vySetfeni na celiakii

negativni.
Informant ¢. 10

Rodina ma 2 déti a u obou déti byla diagnostikovana celiakie. U starSiho ditéte byla
diagnostikovana v 5. roce, na zakladé ¢astych prijmu, Spatného prospivani a nedostatku
energie. V tu dobu byli otestovani i zbyli ¢lenové rodiny a celiakie byla zjisténa pouze u

mladsiho sourozence, a to v 2. roce Zivota.

34



4 VYSLEDKY

4.1  Vyhodnoceni vysledkii jednotlivych otdizek rozhovoru

Tato kapitola obsahuje souhrnné zpracovani otazek fizeného rozhovoru. Kazda otazka
je tabelarné zpracovana a jednotlivé tabulky odpovidaji otdzkam. Kompletni piehled

vSech podrobnych odpovédi informanti je obsazen v Piiloze €. 2.

1) JAK VNIMATE CELIAKII?

Tab. 1:
pozitivni negativni neutralni
nahled nahled nahled
Informant ¢. 1 X
Informant ¢. 2 X
Informant ¢. 3 X
Informant ¢. 4 X
Informant €. 5 X
Informant ¢. 6 X
Informant €. 7 X
Informant ¢. 8 X
Informant ¢. 9 X
Informant €. 10 X

Zdroj: Vlastni vyzkum

Z 10 dotadzanych informantli maji pozitivni ndhled na celiakii 3 matky (Tab. ¢. 1).
Vsechny 3 matky se shodly v tom, ze vnimaji celiakii a dodrzovani bezlepkové diety
jako novy zivotni styl, ¢i zptisob zdravého stravovani — ,, Brala jsem celiakii jako novou
cestu ke zdravi pro celou rodinu. Nikdy jsem ji nechtéla brdt negativné, snazila jsem se
V tom rovnou hledat pozitivni stranku.*; , 1 kdyZ je to urcité omezeni, vnimam to velmi
pozitivne. V podstaté jime samé zdravé veci a navic to vsem chutna. *“ Negativni pohled
na celiakii zminily 4 dotdzané matky. Vnimaji nemoc jako velky problém a zatéz nejen
pro nemocného, ale i pro celou jeho rodinu. Je to pro né obtézujici a berou to jako jisté
omezeni. ,,Jako velky problém pro nemocného i pro celou jeho rodinu, pokud v rodine
neni nikdo dalsi, ktery by trpél celiakii také. Je to velké omezeni a zatéz pro vSechny.

Zbylé 3 dotazané matky uvedly, Ze si vSichni postupem Casu na celiakii a dodrzovani
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bezlepkové diety pomalu zvykali. Berou ji jako soucést svého Zivota a spolecné jako
rodina zacali jist bezlepkove. Zminily se také o svych pocitech, co se tyc¢e zdravi,
jelikoz vi, Ze kdyz dodrzuji dietu spravné, je to to nejlepsi, co mohou udélat. ,, Ted’ uz
dobre, po zjisteni jsem citila bezmoc a zoufalstvi. Ale casem jsem se s tim celkem smirila diky
rozSirenému sortimentu v obchodech a dokonce i v nékterych restauracich.”, ,, Vnimam to

normalné, v soucasné dobé je to uz velmi rozsirené a zvykly jsme si.

2) KOLIK MATE DET{ TRPICICH CELIAKIJ?

Tab. 2:
pocet déti pocéeelti ;;tll s

Informant ¢&. 1 2 1
Informant ¢. 2 1 1
Informant ¢. 3 2 1
Informant ¢. 4 2 1
Informant ¢. 5 3 )
Informant ¢. 6 3 1
Informant ¢. 7 4 1
Informant ¢. 8 2 1
Informant ¢. 9 3 1
Informant ¢. 10 2 )

Zdroj: Vlastni vyzkum

Ve vétsiné dotdzanych rodin byla celiakie diagnostikovdna pouze u jednoho z ¢lenti
rodiny. ,, Celiakie byla zjisténa jen u nejmladsi dcery, u zbylych dvou sourozencii bylo
vySetieni negativni.” Jen ve 2 ptipadech byla celiakie zjiSténa dvéma sourozencim.
3 dotazané matky také zminily, Ze celiakie byla diagnostikovana i samotné matce anebo
otci, a to diky genetickym testiim, které museli vSichni z rodiny podstoupit. ,, Mdme
4 deti, celiakii trpi pouze nejmladsi dcera aleh¢i forma byla ndsledné zjisténa
U manzela.“ Celiakie byla u téchto déti diagnostikovana na zékladé neustale Unavy,
opakujicich se stfevnich a koznich problémt, bolestech zaludku a Spatného traveni.

Celkové si rodic¢e v§imali Spatného prospivani ditéte.
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3) JAKA BYLA VASE PRVNI REAKCE PRI ZJISTENI CELIAKIE U VASEHO

DITETE?
Tab. 3:
strach/obavy/ y pfijeti bez
nejistota sok problémi
Informant ¢. 1 X
Informant ¢. 2 X
Informant ¢. 3 X X
Informant ¢. 4 X
Informant ¢. 5 X
Informant ¢. 6 X
Informant ¢. 7 X
Informant ¢. 8 X
Informant ¢. 9 X
Informant ¢. 10 X

Zdroj: Viastni vyzkum

Pro polovinu dotazanych matek bylo diagnostikovani celiakie u jejich ditéte otazka
strachu, nejistoty a nekone¢nych obav. M¢ly strach z odlisné stravy, kterou musi ditéti
vzdy pfipravit a také z toho, jak dietni opatfeni piijme zbytek rodiny. Bylo to pro né
néco nového, ¢emu museli jako rodina ptizplsobit svilj zivotni standard. At uz se to
tyCe Casu, zaméstnani ¢i financi. Obavy matek se také tykaly zajiSténi stravy mimo
domov, zda to bude viibec mozné a zda dité timto zpiisobem nebude stradat, at’ uz co se
tyce stravy, ale i ¢asu s kamarady nebo jejich konickl a volného ¢asu. ,, Objevil se pocit
nejistoty a obavy, zda to vse zvladneme, z ceho budeme varit, zda to bude chutné, zda to
bude jist cela rodina. Také zda budeme moct jet na dovolenou celd rodina nebo co
stravovani ve skole. “ 3 dotazané matky jako prvni odpoveéd’ uvedly Sok. Tuto informaci
necekaly a v prvnich chvilich nevéd€ly, co vSe si pod timto onemocnénim piedstavit,
zda je to velmi vazné nebo je to onemocnéni, se kterym se da zit plnohodnotny zivot
anebo predstava nasledného fungovani s onemocnénim do budoucna. Zbylé 3 matky
uvedly piijeti onemocnéni bez jakychkoliv problémt. Bylo to z toho ditvodu, jelikoz se
stimto onemocnénim setkaly jiz v minulosti u svych pratel anebo to bylo
diagnostikovano u ¢lena v jejich Sirsi roding. Neberou toto onemocnéni diky témto

zkuSenostem nijak zvlast, jelikoz zazily béZny chod rodiny s timto onemocnénim, ktery
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byl bez jakychkoliv problému. ,, Brala jsem to normalné. V okoli mame pratelé, kteri

maji celiakii a dodrzuji bezlepkovou dietu, mozna i to mi pomohlo to nebrat tragicky.

4) KDE JSTE ZISKALI INFORMACE O ONEMOCNENI? (knihy, ¢asopisy,
internet, pediatr, rodina, kamaradky)

Tab. 4:
1¢kar c:;;?)ils/y internet pratelé
Informant ¢. 1 X X X
Informant ¢. 2 X X
Informant ¢. 3 X X X
Informant ¢. 4 X X X
Informant ¢. 5 X X X
Informant ¢. 6 X X X
Informant ¢. 7 X X X
Informant ¢. 8 X X X
Informant ¢. 9 X X X
Informant ¢. 10 X X

Zdroj: Viastni vyzkum

V otazce tykajici se ziskani informaci o onemocnéni celiakii se v 90% dotdzané matky
shodly na moznosti I¢kate a internetu. Zakladni a prvotni informace ziskaly od svého
osetfujiciho pediatra, ktery je pak nasledné odkdzal na odbornou literaturu a webové
stranky o celiakii. ,, Informace jsme dostali predevsim od naseho pediatra, dale pak
Z internetu a od prdtel. “ Moznost 1ékate a internetu nevyuZily pouze 2 matky — preferuji
informace z osvédcené literatury a to, co si vyhledaji samy, aby si na to mohly vytvofit
svij vlastni pohled a ndzor. , Informace jsem ziskala z internetu a knih. Pediatr mé
odkazal na webové stranky a odborné knihy. Vsechno jsem si chtéla najit sama a udelat
si svuj nazor a jidelnicek. Nevyhledavala jsem Zdadné spolecenstvi se stejnou diagnozou,
nezajimaly mé jejich nazory.“ Dal§i moznosti, jak rodice a jejich déti ziskavali
informace o onemocnéni, bylo pravé z odborné literatury, ¢i pratel, ktery se svymi
détmi tesi stejny problém. Nejen ze si mohou ptedavat informace naptiklad o novych
bezlepkovych vyrobcich na trhu, ale i o moznostech recepti a zplisobu pfipravy

potravin doma.
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Tyto informace jsou jak pozitivni, tak negativni, diky pfedchozim zkuSenostem pratel
Vv jejich okoli. ,, Hlavné jsme se informovali od gastroenterologa, ale také jsem se hodné

veci dozvedela od mych kamaradek, nebo z internetu. *

5) JAKYM ZPUSOBEM JSTE O CELIAKII INFORMOVALI DITE?

Tab. 5:

rozhovor knihy 1¢kar internet

X

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant €.

Informant ¢.

Informant ¢.

x
X | X | X | X

Informant ¢.

Informant €.

Informant €.

O [0 || N | N[ W (N -

Informant €.

X [ X | X [ X | X [ X | X|X|X
X

Informant ¢. 10

Zdroj: Viastni vyzkum

VSechny dotdzané matky uvedly, ze svoje déti informovaly prostfednictvim rozhovoru.
Snazily se jim vysvétlit, o jaké onemocnéni se jednd, co se déje v jejich téle, pro¢ musi
dodrZzovat bezlepkovou dietu a co by se stalo, kdyby dietu porusily a vzaly si
nevhodnou potravinu obsahujici lepek. Zminily se také o zdravotnich komplikacich,
které by mohly pochybenim v dodrZovani diety nastat. ,,.Zatim je informovano pouze od
nas — od rodicu. Zatim je ve véku, kdy neumi ovladat internet. Informovali jsme jej
0 prubéhu celiakie, o strave, o zdravotnich komplikacich ¢i nasledcich.* Neékteré matky
Kk rozhovoru vyuzily odbornou literaturu (kterou si samy vyhledaly nebo je na ni
upozornil 1ékar) anebo webové stranky, obsahujici informace a zkuSenosti ostatnich lidi
trpici celiakii. V nékterych ptfipadech bylo zminéno, Z¢ mimo rozhovor rodica, dité
informoval také oSetiujici 1ékat. ,, Byly informovany ode mne - od matky, z internetu, od

3

kamaradu, ale také od naseho pediatra.
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6) POZORUJETE NEJAKE ZMENY V CHOVANI DITETE MEZI
SOUROZENCI CI KOLEKTIVU OSTATNICH DETI?

Tab. 6:
ANO NE

Informant ¢. 1 X
Informant ¢. 2 X
Informant ¢. 3 X

Informant ¢. 4 X

Informant ¢. 5 X
Informant €. 6 X
Informant ¢. 7 X

Informant ¢. 8 X
Informant €. 9 X

Informant ¢. 10 X

Zdroj: Viastni vyzkum

4 informanti z dotazovanych zminili, Ze vnimaji zménu chovani v kolektivu u svého
ditéte v dasledku nemoci. Z toho 3 uvedli, Ze z diivodu dodrzovani bezlepkové diety, se
zmény v chovani objevily ve formé piecitlivélosti, lhani, nedodrzovani diety, v jednom
pfipadé¢ dochazelo az k sebepoSkozovéni. ,Ano. Ze zacatku jsem zddné zmény
Jelikoz ji byla celiakie diagnostikovana ve véku, kdy prichazi do puberty, velmi tézce se
S tim smirovala. Zacala lhat, nedodrzovala dietu, a i kdyz vedéla, co ji mize uskodit,
dochdzelo k sebeposkozovani.“ Vyjimkou z téchto 4 dotdzanych byla matka, ktera
uvedla pozitivni zmény v chovani — ,, Ano, je zodpovédnéjsi a uvédomélejsi, protoze si
musi hlidat, co ji. ““ 4 dotdzané matky se zminily, Ze se snaZily, aby jejich dit¢ mélo vzdy
co nejpodobnéjsi jidlo, jako vSichni ostatni, aby témto nezddoucim zménam predesly.
Zbylych 6 dotazanych matek u svych déti nevnima zZadné zmény v chovani v disledku

nemoci.
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7) JE DITE PRUIMANO KOLEKTIVEM OSTATNICH DETI BEZ

PROBLEMU?
Tab. 7:
ANO NE

Informant ¢. 1 X

Informant ¢. 2 X

Informant ¢. 3 X
Informant ¢. 4 X

Informant ¢. 5 X

Informant €. 6 X

Informant ¢. 7 X
Informant ¢. 8 X

Informant €. 9 X

Informant ¢. 10 X

Zdroj: Viastni vyzkum

Vétsina z dotazanych matek uvedlo, Ze jejich déti nemaji problém s kolektivem déti, ve
kterém se pohybuji. Byla to pro n¢ jista zména, ale nebrali a nevnimali onemocnéni jako
divod, pro¢ by se méli vyhybat nebo stranit kolektivu. ,, Ano, bez problému. Nerekla
bych, zZe nijak zvlastné. Vsichni, véetné dcer, to prijaly normalnée, dokonce se i ostatni
prizpusobuji s jidlem nasim dceram, napr. pri delani oslav.” Pouze ve 2 ptipadech se
vyskytly problémy. D¢ti se stranily kolektivu, nechtély navstévovat Skolu a byly ter¢em
posméchu. ,, Spatné. Nezapadd do kolektivu, nedéla véci jako ostatni, protoze drzi dietu.
Kvili zapadnuti je schopna i porusit dietu, aby nevycnivala a zapadla do kolektivu.

«

Nema mozZnost se zucastnit v§ech akci s détmi.
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8) DOSLO NEKDY Z DUVODU ONEMOCNENI K URAZENI (I
PONIZOVANI{ OD OSTATNICH DET{?

Tab. 8:
ANO NE

Informant ¢. 1 X
Informant ¢. 2 X
Informant ¢. 3 X

Informant ¢. 4 X

Informant ¢. 5 X
Informant €. 6 X
Informant ¢. 7 X

Informant ¢. 8 X
Informant €. 9 X
Informant ¢. 10 X

Zdroj: Viastni vyzkum

V dusledku onemocnéni bylo zjisténo, ze ve 3 piipadech dochézelo k uradzeni ditéte od
déti z jeho okoli. Posmivali se mu a vymyslely smé$né urazky, napt. ,lepka“. Vyjimkou
byl pouze jeden ptipad, kdy k urdzeni ditéte dochazelo ve skole, ale ze strany pedagoga.
Pedagog jeho situaci vnimal jako vymluvu a tlevu od uceni, ¢i cviceni v télocviku —
,,Ano, mdame zkuSenosti s ponizovanim nasi dcery pedagogem pred ostatnim kolektivem
deti. Jelikoz je z ditvodu svoji nizké telesné hmotnosti rychleji unavend, nebyla schopna
vSe zvladat v normalu jako ostatni. Pedagog bral diagnostikovani celiakie jako ulevu od
uceni.“ 1 z dotdzanych matek jasn€é odpovédélo, Ze nikdy k urdZeni nebo poniZovani od

okoli nedoslo.
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9) POZADALI JSTE O SPOLUPRACI TRIDNIHO UCITELE PRI ZACLENEN{
(VYSVETLENI ONEMOCNENI DITETE) MEZI OSTATNI SPOLUZAKY?

Tab. 9:
ANO NE
Informant ¢. 1 X
Informant ¢. 2 X
Informant ¢. 3 X
Informant ¢. 4 X
Informant ¢. 5 X
Informant ¢. 6 X
Informant ¢. 7 X
Informant ¢. 8 X
Informant ¢. 9 X
Informant €. 10 X

Zdroj: Viastni vyzkum

Vétsina z dotdzanych matek uvedla, Ze o pomoc tfidniho ucitele, ¢i jiné osoby, se
ptipadt uvedly 3 matky, Ze tfidniho ucitele pouze informovaly o nemoci a nasledné se
domlouvaly na spolupraci pii akcich, které potadala Skola, aby zajistily jidlo — ,, Ne,
pouze jsem jej informovala o dceriné nemoci. Co se tyce zacleniovani, nechala jsem to
zcela na nich, nezadala jsem o to. Aktudlné jsme se pak jen domlouvali skrze vylety
a zajisteni jidla. Domluva vzdy fungovala perfektné a ja se nemusela niceho obavat. “
Z 10 dotazanych matek, poZzadaly o pomoc ttidniho ucitele 3 — ,, Ano, pozddala jsem, ale
pant ucitelka se zapojila jesté pred pozadanim a détem vysvétlila co to je za nemoc a pozadala
Jje o spoluprdci pri hlidani dcery, aby dodrzovala dietu.“ V' 1 z danych 3 ptipadi byla snaha

spolupracovat s pedagogem, ale spoluprace nebyla oboustranna.
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10) BERE VASE DITE ODLISNOU STRAVU JAKO VYHODU?

Tab. 10:

ANO NE

Informant ¢€.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant €.

Informant €.

Informant ¢.

X | X | X | X | X | X

Informant ¢.

Informant €.

O |0 || NN AW N -

Informant €.

x

Informant ¢. 10 X

Zdroj: Viastni vyzkum

8 z dotazovanych matek uvedlo, ze jejich déti odliSnou stravu berou jasné jako
nevyhodu. Nejcastéji se opakovalo, Ze si déti sté¢zuji na to, Ze nemohou stejné susenky
a sladkosti, jako maji déti kolem, nebo také pecivo €1 uzeniny. ,, Ne, myslim si, zZe jako
nevvhodu. Nemiize si dat bezné oplatky nebo uzeniny, vse si musi hlidat. Kolikrdat ma
chut jen na cerstvy rohlik a nemiize si ho dat.” Jako dal§i zminéné nevyhody, byly
obCasné posmésky od sourozencli nebo nepfijeti diety, jako vhodného zplisobu
K udrzeni si zdravi. Jen ve 2 pfipadech se dotazované matky zminily, ze jejich déti
berou bezlepkovou dietu jako vyhodu, jelikoz samotné déti si uvédomily, jaky vliv ma
dieta na jejich zdravotni 1 fyzicky stav, maji vice energie — ,, Ano. Ted’ po zméné stravy
ma vice energie, neni tak unaveny a usmiva se. Drive byl stdale zamraceny, unudeény, bez

energie.
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11) JE PRO DITE DODRZOVANI BD OMEZUJICI V BEZNEM ZIVOTE?

Tab. 11:
ANO NE

Informant ¢. 1 X
Informant ¢. 2 X
Informant ¢. 3 X

Informant ¢. 4 X
Informant ¢. 5 X
Informant €. 6 X

Informant €. 7 X
Informant ¢. 8 X
Informant €. 9 X
Informant ¢. 10 X

Zdroj: Viastni vyzkum

Jako omezeni bézného Zivota to u svych déti vnimaji pouze 2 z 10 dotazovanych matek.
U obou ptipadi se opakuje navstévnost krouzki, z divodu nepravidelné stravy — ,, Ano.
Nemuize bezné navstévovat krouzky a mimoSkolni aktivity, z duvodu stravy.
Z vicedennich vyletii nebo taborit ma strach, ze by to fyzicky nezvladla. Prizpiisobuje se
i vybér dovolené, ne vidy se jede tam, kam by déti chtely. 8 z dotazovanych nevnimayji
z diivodu celiakie omezeni. Na dané dodrzovani si zvykli a berou to jako béznou véc.
,,Ne, myslim si, Ze ne. Bere to normalné. Snazime se ho nestresovat slovy ,,nesmis*
a ,,nemuzes ", ale vysvetlovat to slovy ,,bylo by dobré... . A musime se pochvdlit, ma to
uspéch. Nase rodina to bere jako takovy swviij novy zivotni styl.“ Ve 4 piipadech
z danych 8 se opakovalo dodrzovani bezlepkové diety, jako novy Zivotni styl celé

rodiny.
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12)MATE POCIT, ZDA BY SI DITE BYLO SCHOPNO VYTVORIT
PSYCHICKY KOMPLEX DO BUDOUCNA ZDUVODU OMEZENI

STRAVY?
Tab. 12:
ANO NE
Informant ¢. 1 X
Informant ¢. 2 X
Informant ¢. 3 X
Informant ¢. 4 X
Informant ¢. 5 X
Informant ¢. 6 X
Informant ¢. 7 X
Informant ¢. 8 X
Informant ¢. 9 X
Informant ¢. 10 X

Zdroj: Viastni vyzkum

Z 10 dotazovanych matek si 4 mysli, Ze je zcela mozné, aby si dit¢ diky onemocnéni
vytvotilo psychicky komplex do budoucnosti. Déti se dotazuji rodici, zda je to
nendvratny stav a zda to né€kdy skonci, aby si mohly vzit stejné jidlo, jako déti kolem.
Nebo se kolektivu zcela strani, jelikoz je jim neustdle pfipomindna zavaZnost
a nebezpecnost jejich onemocnéni. ,, Mam obavy, Ze asi ano. Prijde mi, Ze to berou tak,
Ze radsi nebudu nékde jist, nez aby to priznaly, Ze to nemuzZou. Akce se zucastni, ale
Z ditvodu ostychu radsi neji.* Zbylych 6 matek uvedlo, Ze si nemysli, Ze by si dité
vytvofilo psychicky komplex. SnaZily se s détmi mluvit a vysvétlit jim to, aby tomu
porozumély. Stale s détmi te$i dokola vyhody a nevyhody a o rozSifujicich se
sortimentech obchodidi a mozZnosti stravovani se v restauracich. ,,Ne, nemyslim si.
S dcerami si o tom casto povidame, bavime se o vyhodach i nevyhodach celiakie, coz je

pro né, podle mého nazoru, v tomto pohledu podstatné.
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13) JE VASE RODINA SCHOPNA A OCHOTNA PRIZPUSOBIT SE DIETNIMU
OPATRENI?

Tab. 13:

>
Z
@)

NE

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

R I | NN AW N -

Informant ¢.

Informant ¢. 9

X I X | X[ X | X | X | X|[X]|X|X

Informant ¢. 10

Zdroj: Viastni vyzkum

Kazda zdotazovanych rodin, je schopna a ochotna se prizptsobit dodrzovani
bezlepkové diety. Nikdo u odpovédi nezavdhal a ihned bylo ziejmé, ze je to
samoziejmost, jelikoZ je to v zajmu zdravi jejich déti. Ani ¢lenové rodiny, ktefti celiakii
netrpi, byli ochotni dodrzovat dietu. V téchto ptipadech ji vSichni bezlepkové potraviny,
ale kdyZ je moznost, daji si naptiklad ptilohu bézné potraviny, jelikoz je to 1 finan¢né
vyhodné&jsi. ,, Ano, jelikoz v nasi rodiné maji 2 clenové dietu a 2 ne, mame prihradky
s lepkovymi a bezlepkovymi surovinami. Vysvétlili jsme si, co kdo ma jist a co by se
stalo, kdyby se to nedodrzovalo. Dietni strava by vyhovovala vsem, ale z diivodu vysoké
ceny bezlepkovych surovin to mame rozdélené.“ Co se tyCe $irsi rodiny, z pocatku se
objevovala litost a obavy, zda to rodina zvladne, ty ale postupem Casu vymizely. ,, Ano,
bez jakychkoliv problémii to drzela cela rodina. Méla jsem obavy, jak to prijme manzel,
ale byla jsem prekvapena, Ze jidlo vSem chutna. Pokud ale ma chut’ na bézné jidlo, neni
VvV tom problém, jsme schopni se dohodnout. Co se tyce babicek, velice rychle se naucily

«

péct bez lepku a v§em to moc chutna.
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14) MA DITE MOZNOST SETKAVAT SE S OSTATNIMI DETMI TRPICIiMI

STEJINYM ONEMOCNENIM?
Tab. 14:
ANO NE
Informant ¢. X
Informant ¢. X

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

O |0 | | NN AW N -

Informant ¢.

X | X | X [ X | X [ X |X|X

Informant ¢. 10

Zdroj: Viastni vyzkum

Vétsina dotazanych matek uvedlo, ze jejich déti maji moznost setkavat se s détmi, které
trpi stejnym onemocnénim. V nékolika ptipadech se jedna o spoluzaky ze Skoly nebo
déti pratel rodiny, s kterymi se Casto setkavaji. Ma to pfinos nejen pro samotné déti, ale
1 pro jejich matky, jelikoz si mohou piedévat informace a zkuSenosti. ,,4Ano, md
moznost. Ve Skole i v krouzcich se potkava s detmi, které trpi celiakii. Déla ji to dobre,
vi, ze neni jedind. Kamarddky vnimd jako vzor, je s nimi rdada.* ,,Ano, pred 3 roky se
dcera seznamila s kamaradkou, co trpi celiakii také. Je to vyhoda i pro mé, predavdame
Si S maminkou riizné recepty, informace, atd. Pred tim ale nikoho takového neznala.
Pouze dvé matky uvedly, Ze se témto skupinam lidi cilené vyhybaji a nemaji potiebu se
s nimi setkavat. Nelibi se jim neustalé stéZovani si a potieba fesit véci dokola, které se
pouze slovy nevytesi. ,, Techto skupin nejsem zastance. Nema cenu dokola resit néco, co

uz nezmenime.
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15)MA MOZNOST NAVSTEVOVAT BEZNE KROUZKY, AKCE, TABORY,
VYLETY?

Tab. 15:

>
Z
@)

NE

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

R I | NN AW N -

Informant ¢.

Informant ¢. 9

X I X | X[ X | X | X | X|[X]|X|X

Informant ¢. 10

Zdroj: Viastni vyzkum

Z uvedenych 10 odpovédi jasné vyplynulo, ze déti trpici celiakii, nemaji problém
navstévovat bézné jednodenni akce, vylety, ale i tdbory. Ve vSech ptipadech ale vzdy
zalezelo na domluvé mezi rodiCem a organizatorem akce, at’ uz se jednalo o jednodenni
vylet, akci €1 vicedenni tdbor. Rodice se vzdy snazili primarné zajistit stravu, kdy na
jednodenni akce to neni zadny problém. 8 z 10 matek uvedlo, Ze maji vyborné
zkuSenosti 1 s tabory, kde byli organizatofi ochotni pro déti zajistit bezlepkové suroviny
a nasledné vaftit bezlepkova jidla. ,, Ano, vse ale zalezi na domluve. S béznymi krouzky,
ani jednodennimi vylety, ¢i akcemi nemame probléem. Mdame dobré zkuSenosti

I3

I S taborem. Vse se muselo domluvit dopredu, pak nebyl problém.
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16) ZARIZENiI, KTERE PORADA TYTO AKTIVITY, JE SCHOPNO
PRIZPUSOBIT STRAVU NA BD?

Tab. 16:

ANO NE

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

O |0 | | NN AW N -

Informant ¢.

X | X | X [ X | X | X |X

Informant &. 10

Zdroj: Viastni vyzkum

V ptipad¢ =zajisténi jidla zafizenim poradajici aktivity (vylety, tébory), 9 =z 10
dotazanych matek nemélo nikdy problém s domluvou. Zatizeni bylo vzdy schopno
a ochotno zafidit ditéti stravu, ptipadné se s matkou domluvily, ze jidlo pro dité zajisti
ona a predd zafizeni. , Jednodenni vylety, c¢i akce neni problém. Bud se domluvim
S pordadajicim, jestli jsou schopni potraviny sehnat, pripadné je dodam ja. Nikdy jsme
nemeéli problém, vidy jsme se domluvili. “ Nesetkaly se s tim, Ze by bylo dit¢ z divodu
bezlepkové diety odmitnuto z akce a tudiz by se nemohlo zucastnit. ,, Ano, v soucasné
dobé jezdi dcera na tabory, kde pro deéti s celiakii nabizi kompletni bezlepkovy
Jjidelnicek i s pecivem. Casto ndm to nabizi rovnou stiediska samotnd, Ze tato moznost
tady je. Vetsinou uz to vSichni znaji a maji zkusenosti. Je to vyhoda, jelikoz nemusim
dceri balit dalsi kufr s jidlem.* Pouze v jednom z téchto 9 ptipadu, se dit¢ nemohlo
zOCastnit tdbora a lyZafského vycviku, jelikoZz se tyto akce konaly v zahranici.
S odmitnutim se setkala 1 z 10 dotdzanych matek, kdy vedouci tdbora odmitli jejich dité
z dtvodu nedostatku personalu, ktery by vafil zvlast bezlepkové jidlo. Mohlo se tedy

zcastnit jen jednodennich nebo dvoudennich akci, kdy stravu zatidila matka s sebou.
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17) MA DITE MOZNOST PROVOZOVAT BEZNE TELESNE AKTIVITY?

Tab. 17:

>
Z
o

NE

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

R I ||| AW N -

Informant ¢.

Informant ¢. 9

X I X | X | X | X | X | X | X|X|X

Informant ¢. 10

Zdroj: Viastni vyzkum

Vsechny dotazané matky se shoduji na kladné odpovédi, Ze jejich déti s celiakii mohou
provozovat bézné télesné aktivity. Déti mohou dé€lat cokoliv bez omezeni. ,,Ano, ma
moznost. NevSimla jsem si nikdy, Ze by si stéZoval, Ze je unaveny nebo zZe by néco
nezviadal. “ Pouze ve dvou z téchto 10 ptipadi byla zminéna otazka energie. Nékteré
déti télesné aktivity zvladly, ale tyto aktivity se jiz ten den nemohly opakovat, jelikoz
nemély dostatek energie. ,,Ano, moznost ma. Ale nema dostatek potiebné energie.
Z tohoto duvodu jsme museli odhlasit treba krouzek tance, protoze ve stejny den méla ve
skole telocvik, byla velmi vycerpana.“ V jedné z dotazanych rodin, si pravé otdzky
energie vSimly diky dodrZovani bezlepkové diety. Dité bylo pfed tim bez energie,
nebavily jej rizné Cinnosti a byl mrzuty. Po pfejiti z bézné stravy na bezlepkovou dité

,0Z110* a dle matky se upln€ zménil.
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18) MUZE PROVOZOVAT VESKERE SPORTY BEZ OMEZENI?

Tab. 18:

>
Z
o

NE

Informant ¢é.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

O |0 || NN AW -

Informant ¢.

X I X | X | X | X | X | X | X|X|X

Informant ¢. 10

Zdroj: Viastni vyzkum

Jako v pfedchozi otazce, i zde odpovédély vSechny matky kladng, Ze jejich déti nemaji
zadné omezeni v provozovani jakéhokoliv sportu. Opét se tu v nékterych ptipadech
objevovala otazka energie. Aby nékteré sporty déti zvladly, musely dobie hospodafit se
Svoji energii a samoziejmé spravné dodrzovat bezlepkovou dietu. ,, Ano, miize vsechny,
ale musi si je energeticky vySetrit.“; ,,Ano, miize. Pri dodrzovani diety nema problém
S jakymkoliv sportem. “ Kazda matka v rozhovoru zminila oblibeny druh sportu u svého

ditéte a v zddném z nich nebylo omezeni v jeho provozovani.
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19)JE VELKY FINANCNI ROZDIL MEZI CENOU BEZNYCH POTRAVIN A
POTRAVIN PRO BD?

Tab. 19:

>
Z
@)

NE

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

R I | NN AW N -

Informant ¢.

Informant ¢. 9

X I X | X[ X | X | X | X|[X]|X|X

Informant ¢. 10

Zdroj: Viastni vyzkum

V otédzce velkého finan¢niho rozdilu mezi bezlepkovymi a béznymi potraviny se shodly
vSechny dotdzané matky, ze tento rozdil je velmi znatelny. PiedevSim u peciva. Otazka
ceny mouky byla zminéna v kazdé odpovédi, jeji cena je az 10x vyssi, nez cena bézné
mouky. ,, Urcité ano, u mouky a peciva je rozdil opravdu obrovsky. Samoziejmé se da
koupit mouka ,,za par korun*, napriklad kukuricna, ryZova (vétsinou jednodruhova),
ale ta na vareni neni dost funkcni. Testoviny jsou ale zase naopak cenové dost stejné
jako lepkové. I cena sladkosti a suSenek neni tak vysokd. Napriklad pizzu si objedndvam
o 10 korun drazsi, tak to je skoro nic.” Déle byly zminény téstoviny nebo sladkosti.
Vzdy zélezelo na vybéru, ale jejich cena neni tak mnohonéasobné vysoka, jako je tomu
u mouky. Rodiny vnimaji rozdil nejen financ¢ni, ale i co se ty¢e mnozstvi a chuti. Za
danou cenu mnozstvi suroviny neodpovida a jejich trvanlivost je velmi kratka. ,, 4Ano,
velmi podstatny rozdil. Bezlepkové potraviny jsou podle naseho ndzoru az predrazené.
U hlavnich potravin, jako napriklad u mouky, je cenovy rozdil az desetinasobné veétsi,

nez u bézné mouky. Zbytek potravin je také az neprimerené drahy.
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200MATE DOSTATEK FINANCNICH PROSTREDKU K ZAJISTENI
POTRAVIN BP?

Tab. 20:

ANO NE

Informant ¢.

Informant ¢&.

Informant ¢.

X | X | X | X

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

R I | NN AW N -
X

Informant ¢.

Informant ¢. 9

X | X | X | X | X

Informant ¢. 10

Zdroj: Viastni vyzkum

Pouze jedna z dotazanych matek uvedla, Ze jako rodina nemaji dostatek finanénich
prostiedkii na zajisténi potravin. V dané situaci by potiebovali vice penéz, aby byli
schopni si obCas dopfat nadstandard a nevychézet s penézi od vyplaty k vyplaté. ,, Ne,
nemdme dost penéz. Chtéli bychom vice.“ Vé&tsina, tedy 9 rodin se shoduje, Ze maji
dostatek finan¢nich prostfedkti a jsou schopni vyjit tak, aby zajistili vSe, co rodina
potiebuje a k tomu aby jesté uSettili. 5 z 9 dotdzanych matek ale poukazuje na fakt, Ze
jako rodina museli situaci pfizptsobit rodinny rozpocet a omezit se v nékterych vécech.
,Ano, mdame, ale musime si je najit. Musime upustit v nécem jiném ze sveho zivota.*
Bylo zminéno, ze v jednom piipadé ma v roding jeden z rodicl i vice zaméstnani, aby si
doptali standard, ktery rodina vyzaduje — jet vicekrat do roka na dovolenou, zajistit

détem kvalitni vystroj na sport ¢i provozovani konicki, apod.
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21) VNIMATE VELKE FINANCNI OMEZEN] Z DUVODU BD?

Tab. 21:
ANO NE
Informant ¢. 1 X
Informant ¢. 2 X
Informant ¢. 3 X
Informant ¢. 4 X
Informant ¢. 5 X
Informant ¢. 6 X
Informant ¢. 7 X
Informant ¢. 8 X
Informant ¢. 9 X
Informant €. 10 X

Zdroj: Vlastni vyzkum

Jako velké finan¢ni omezeni z divodu bezlepkové diety vnimaji 3 dotdzané¢ matky.
Ceny za bezlepkové potraviny jsou o dost vyssi, neZ bé€Zzné, coz je hlavni problém.
Nemohou jezdit s détmi Casto na vylety, jelikoz naklady v tomto piipadé jsou naptiklad
pro 4¢lennou rodinu v fadech 1 - 2 000K¢. ,, Ano, vaimam velké financni omezeni. Nejen
ja, ale i jako rodina. Musim premyslet, jak s financi vynalozit, abychom to zvladli.*
Zbylych 7 rodin nemaji pocit tak velkého omezeni. Maji nastaveny a pfizplisobeny
rodinny rozpocet situaci a nemaji pocit, Ze by z tohoto diivodu zivofili ¢i stradali. Berou
to jako fakt, kdy je to nutnost pro zdravi jejich déti a vSe je tomu podfizeno. ,, Ne,
nemam pocit, Ze bychom z tohoto divodu néjakym zpiisobem stradali, vse zvladame. *;
,,Ne, nevnimam. Je to pro mé déti a pro jejich zdravi, tudiz pro mé na prvnim miste,

I3

prizpusobime tomu naprosto vse, kdyz je potreba.
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22)POBIRATE NEJAKE FINANCN{ PRISPEVKY, NAPRIKLAD OD
ZDRAVOTNI POJISTOVNY CI JINE?

Tab. 22:

>
Z
@)

NE

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢&.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

O [0 | X | NN AW N -

Informant ¢.

X I X | X[ X | X | X | X|[X]|X|X

Informant ¢. 10

Zdroj: Viastni vyzkum

Vsech 10 dotdzanych rodin pobira finan¢ni ptispévky. Od zdravotni pojistovny pobira
8 z 10 dotazanych rodin finan¢ni ptispévek pro dité, které ma diagnostikovanou celiakii.
Tento financni ptfispévek ¢ini, naptiklad u VSeobecné zdravotni pojistovny, 3000 K¢ na
pul roku a je uréen pro déti do 18 let a pro studujici mladez do 26 let. Narok na
prispévek je tehdy, pokud se na pobocku pojistovny doruci veskeré uctenky od nakupu
bezlepkovych potravin. ,, Ano, mame od zdravotni pojistovny 3000 K¢ na pul roku pri
dodani paragonu.” 3 dotdzané matky uvedly, Ze mimo pfispévky od zdravotni
pojistovny, pobiraji také piispévek na péci L. stupné, ktery ¢ini 3300 K¢ a je vyplacen
mésicn€ po dolozeni l€katskych zprav. Tyto matky také uvedly, Ze se o moznosti
pobirani ptispévku na péci dozvéd€ly v jednom piipadé od svého pediatra a ve dvou
ptipadech od pfatel. ,,Ano, jsme pojisténi u VSeobecné zdravotni pojistovny, kterd
prispiva na bezlepkovou dietu 3000 K¢ na pul roku, ale musime doloZit uctenky
S ndkupem bezlepkovych potravin. Ddle pobirame prispévek na péci v 1. Stupni -
3300 K¢/mesicne. “ Z rozhovoru vyplynulo, Ze ze vSech dotazanych matek POUZE

jedna pobira ptispévek od zdravotni piispévky a zaroven piispévek na péci L. stupné.
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23)MYSLITE SI, ZE PRISPIVANA CASTKA JE ODPOVIDAJICI A

DOSTACUJICI?
Tab. 23:
ANO NE
Informant ¢. 1 X
Informant ¢. 2 X
Informant ¢. 3 X
Informant ¢. 4 X
Informant ¢. 5 X
Informant ¢. 6 X
Informant ¢. 7 X
Informant ¢. 8 X
Informant ¢. 9 X
Informant €. 10 X

Zdroj: Viastni vyzkum

Jako jednozna¢na odpovéd u 8 dotdzanych matek byla NE. Ani jedna z téchto matek si
nemysli, ze by finan¢ni ptispévek byl jakkoliv dostacujici. Nékteré to vnimaji jako
naprosto malou, neodpovidajici a ponizujici ¢astku. Neustale poukazovaly na fakt, ze
dle jejich minéni jsou bezlepkové potraviny piedrazené a jejich kvalita neodpovida tak
vysoké cenné. ,,Co se tyce prispévku od zdravotni pojistovny, tak rozhodné
neodpovida. A co se tyce socidalni davky, myslim si, Ze je dostacujici.” Pouze pro
2 dotazované matky je prispivana ¢astka dostacujici. Tyto matky pobiraji jen pfispévek
od vSeobecné zdravotni pojisStovny, Zadny jiny. I pfesto si mysli, Ze finan¢ni ¢astka je

3

adekvatni. ,, Ano, je to dostacujici, oviem kdyby nam prispéli vice, nebranila bych se. *
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24) NAKUPUJETE HOTOVE PECIVO?

Tab. 24:
ANO NE

Informant ¢. 1 X
Informant ¢. 2 X
Informant ¢. 3 X
Informant ¢. 4 X
Informant ¢. 5 X
Informant ¢. 6 X
Informant ¢. 7 X
Informant ¢. 8 X
Informant ¢. 9 X

Informant €. 10 X

Zdroj: Viastni vyzkum

Polovina dotazanych matek uvedla, ze kupuje hotové pecivo. Kupuji je pro usnadnéni si
prace, jelikoz z diivodu pracovniho i ¢asového vytiZeni nestihaji doma chystat si smés
apéct pecivo. Je to pro né také vyhodné&jsi v trvanlivosti potravin. Napiiklad
vV kupovaném baleni je cca 6 krajicti chleba, coz pro jedno dité stac¢i na 2 — 3 dny.
V ptipad€ upecené¢ho bochanku chleba nestaci chleba jist a zbytek se zkazi a musi se
vyhodit. ,, Ano, nakupuji jen hotové pecivo. Je to pro nds vyhodnéjsi a neni to tak ¢asové
narocné, jako kdyz si mdte vse zajistovat sama a ndsledné stat u plotny a péct.”
Kupované vakuované pecivo je pro tyto rodiny vyhodné z ditvodu prakti¢nosti baleni
peciva naptiklad na vicedenni vylety ¢i dovolené. Druhd polovina matek je proti
nakupovani jiz hotového peciva, nakoupeni hotového peciva vnimaji jako posledni
moznost a nakupuji jej zcela vyjimecné. Vnimaji rozdil nejen financni, ale 1 chutovy.
Détem pecivo nechutnd a jeho trvanlivost je po rozdélani baleni minimalni. ,, Ne, hotové
pecivo viibec nekupujeme. Viitbec nam nechutnd a mam pocit, ze hned zacne plesnivet.
Z odpovédi vSech matek ale vyplynulo, Ze kupované pecivo je pro né urcitd jistota, kdyz
jsou pracovné vytizené. Kdyby si ale mély vybrat, vzdy budou pro domaci pecivo. ,, Ne,
hotové pecivo kupuji velice zridka a jen malokdy. Pouze kdyz nestiham, kupuji chleba.

Je to ale mdlokdy, neni chutny a dcera jej nechce. *
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25)NAKUPUJETE SUROVINY A NASLEDNE SI PRIPRAVUJETE PECIVO A
JINE PRODUKTY DOMA?

Tab. 25:

ANO NE

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant €.

Informant €.

O || X[ N[ W [N -

X | X | X | X | X | X | X

Informant ¢.

Informant ¢. 10 X

Zdroj: Viastni vyzkum

Vsechny matky maji zkuSenost s kupovanym i doma pefenym pecivem. V¢tSina
dotdzanych matek, tedy 8, si nakupuji suroviny a peCou si pecivo doma. Diky
zkuSenosti s kupovanym pecivem se rozhodly pro domaci peceni. Z toho 2 matky si
pofidily doméaci mlynek, na kterém si namelou druh mouky (pohankova, ryzova,
jéhlovd) a momentalni potiebné mnozstvi. 1z téchto 2 matek si sama pfipravuje
I veSkeré¢ smési k peCeni, jelikoz nema dobré zkuSenosti se smési dostupnymi
v obchodg, jelikoZ jsou plné Skrobt a plisni. ,, Ano, ale je to podle narocnosti. Prevazné
ale pecu v§e doma. Snazim se naprosto vse ,, vyrabét* doma, poridili jsme si mlynek na
mouku, tudiz si delam ryZzovou, pohankovou, a mouku z amarantu sama. Kam miizu, tak
to dam. Rozdil vétsinou nepoznaji.““ Ve vSech 8 ptipadech byla zminéna chut’ peciva,
kdy domaci pecivo je pro déti chutnéjsSi oproti kupovanému. 3 matky uvedly, Ze
nakupuji hotové pecivo jen vyjimecné, nebo velmi ziidka. Zbylé dvé matky nakupuji
hotové pecivo a doma pecou pouze sladké pecivo a buchty, kdyz jim to pracovni
vytizenost dovoli. ,,Ne, pecu doma obcas. Kviili praci to nestiham, proto je pro mé

«

vwhodnéjsi pecivo nakoupit hotové. Dceram upecu spise buchtu s ovocem.
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26) JE PRO VAS LEKARSKA PECE FINANCNE I MISTNE DOSTUPNA?

Tab. 26:

>
Z
o

NE

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

R | N | N AW N -

Informant ¢.

Informant ¢. 9

X | X | X [ X | X[ X | X |[X|[X]|X

Informant ¢. 10

Zdroj: Vlastni vyzkum

Dle odpovédi vSech 10 dotazanych matek, je pro n¢ Iékarska péce jak finanéné, tak
mistné dostupnd. Vyzkum byl provadén u rodin zijici v Boskovicich nebo jejich
blizkém okoli. VétSina z nich ma lékafskou péci v miste¢ bydlist€¢ a nemusi nikam
dojizdét. 1 kdyz maji dojizdét, je to vzdalenost cca 5 — 10 kilometrd, kdy dojizdéni je
pfijatelné i pro rodiny, které nevlastni auto. 3 rodiny maji v misté bydlisté¢ pouze svého
pediatra a za odbornou péci dojizdi do cca 50 kilometri vzdaleného Brna. , Ano, po
financni strance je dostupnd, pouze pri navsteve lékare, musime dojizdét cca
S0kilomteri.” V jednom z téchto 10 ptipadd byla zminéna nespokojenost rodiny
s kvalitou péce svého oSetiujiciho 1ékare, a tudiz byla nucena ne€kolikrat zménit 1€kare.

,,Ano, dostupna je, ale mame problém s kvalitou. Uz tiikrat behem jednoho roku jsme

museli zmenit lékare. Kontroly plati pojistovna. *

60



27) VITE, JAKE ZDRAVOTNI KOMPLIKACE MOHOU NASTAT PRI
NEDODRZEN] DIETY?

Tab. 27:

>
Z
@)

NE

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant €.

Informant €.

O || X[ N[ W [N -

Informant ¢.

X I X | X[ X | X[ X | X|X|[X]|X

Informant ¢. 10

Zdroj: Viastni vyzkum

Vsechny dotdzané matky uvedly, Ze jsou si védomy zdravotnich komplikaci, které by
mohly nastat, kdyby jejich déti nedodrzovaly bezlepkovou dietu. Tyto informace si
zjisStovaly nejen u svého pediatra, ale i z doporucené odborné literatury. Nasledné se
snazily o téchto zdravotnich komplikacich informovat celou svoji a $ir§i rodinu, aby
nedochazelo K jejimu porusovani. Co se tyce déti, neustile snimi o tom mluvi
a pfipominaji jim nasledky, kter¢ by mohlo pochybeni v dieté¢ zpisobit. ,,Ano, vim.
Velmi Spatné funguje imunita, jsou bolesti bricha, unava, prijem, zacpa, atopicky
ekzém. Mnohdy se 7Fesi zdravotni komplikace napriklad srdce, ale puvodcem

a problémem je tieba lepek. *
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28)DOCHAZI K VAZNYM KOMPLIKACIM PRI DLOUHODOBEM
NEDODRZOVANI DIETY?

Tab. 28:

>
Z
@)

NE

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant €.

R I ||| AW -

Informant €.

Informant ¢. 9

X I X | X[ X | X[ X | X|X|[X]|X

Informant ¢. 10

Zdroj: Viastni vyzkum

| v této otdzce byly odpovédi dotazanych matek shodné ve vSech 10 piipadech. Kazda si
je védoma vaznosti onemocnéni celiakie a také daslednym dodrZzovanim bezlepkové
diety. Pfi zanedbani diety nebo i pfi delsim nedodrzovéani diety muze dochazet ke
Spatnému prospivani ditéte, nespravnému fungovani jeho imunity ¢i Spatnému

vstiebavani Zivin v tenkém stfevé. Dale se také objevuji silné bolesti bficha,

wewvr

vevr

rakovina.*; ,,Ano, lékar nas upozornil, Ze pri nedodrzeni diety mohou vzniknout velmi

«

vazné zdravotni komplikace. Muze dojit i na rakovinu strev. *
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29) JE DITE SCHOPNO SI SAMO URCIT, KTEROU POTRAVINU MUZE?

Tab. 29:

>
Z
o

NE

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

O N | DN | N AW N -

Informant ¢.

Informant ¢. 9

X | X | X [ X | X[ X | X |[X|[X]|X

Informant ¢. 10

Zdroj: Vlastni vyzkum

Kazd4 z 10 dotdzanych matek uvedla, ze jako rodina zacali tento problém feSit hned od
zacatku, kdy byla jejich ditéti diagnostikovana celiakie. Neustale dokola mu opakovali,
které potraviny muze, které ne, jaké nasledky by mélo poruseni diety, apod. I pfes nizky
vek nékterych z déti, rodice neustale vedly rozhovory na toto téma. U¢i déti k tomu si
Cist etikety vyrobkll, zaméfit se predevSim na vyskyt a mnozstvi lepku, a kdyz si dité
neni jisté, v tomto pfipad¢ aby se Slo zeptat rodicl, ¢i jiného dospélého cloveka.
V dnes$ni dob¢ se uz na nékterych potravinach objevuje bezlepkovy znak (pteskrtnuty
pSeni¢ny klas v krouzku), ktery usnadituje vybér potravin nejen détem, ale i osobam,
které nemaji dostatek informaci o celiakii. ,, 4no, je. Vedeme jej k tomu. Ted ma za
sebou prvni tridu a umi si precist slozeni. VSseobecné je srozumeén o tom, které suroviny
obsahuji lepek a které ne. Myslim si, zZe 6tileté dité prijima nazor rodicu a myslim si, Ze

za par let si vytvori sviij nazor a postoj k jeho diagnoze.
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30)MATE OBAVY, ZE DITE PRIJME NABIDNUTOU POTRAVINU OD
KAMARADU, ANIZ BUDE VEDET, ZDA JI MUZE NEBO NE?

Tab. 30:

ANO NE

X

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant ¢.

Informant €.

Informant ¢&.

O | @ X[ W [N -

Informant ¢.

X | X | X | X | X | X | X

Informant ¢. 10

Zdroj: Viastni vyzkum

Obavy z pfijmu nevhodné potraviny ditétem s celiakii se ukdzaly v odpovédich
u 3 dotazanych matek. Tyto matky maji jesté téméf malé déti, které nejsou schopny
stoprocentn¢ urc¢it vhodnou potravinu anebo si momentalné neuvédomuji vaznost poziti
potraviny obsahujici lepek. Toto nevédomi o nebezpecnosti lepku pro déti s celiakii
mohou mit 1 dal$i dospéli v jejich okoli, kdy si neuvédomi zdvaznost onemocnéni a maji
pocit, ze pro jednou to nemtiZze uSkodit. Napiiklad se rodi¢e obavaji détskych oslav, kdy
rizné pochutiny a dobroty pfipravené pro déti, nemusi byt bezlepkové. ,, Ano, jelikoz je
to dite, stat se to mize. Ale vedeme jej k tomu, aby rozpozndvalo bezlepkové potraviny
a aby si samo zjistilo, zda jej potravina pro néj vhodna nebo ne. Napriklad pri pobytu
na Skolnim vyleté si sam rozhodl, kdyz mu byl nabizen pernicek, Ze jej nemiizZe.*
Zbylych 7 dotazanych matek uvedlo, Ze obavy uz nemaji. Na zacatku pii zjiSténi
celiakie obavy mély, ale neustalymi rozhovory na téma celiakie a vybér vhodnych
potravin tyto obavy vymizely, jelikoz se snaZily ucit déti, jak maji postupovat a vybirat.
,,Ne, nemam obavy. Doma jsme si o tom nékolikrat povidali a neustdle to (mnohdy
| bezdiivodné) pripomindame. Dcera se diky tomu stala vice samostatna a vi, co by se

stalo v pripadé nedodrzovani diety.
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31) ZASAHUJETE NEJAKYM ZPUSOBEM DO VYBERU POTRAVIN
DITETEM?

Tab. 31:

ANO NE

Informant ¢€.

Informant ¢€.

Informant ¢.

X | X | X | X

Informant ¢.

Informant €.

Informant ¢€.

Informant ¢.

R || N AW
X

Informant ¢.

Informant ¢. 9 X

Informant ¢. 10 X

Zdroj: Viastni vyzkum

Do vybéru potravin ditétem zasahuje 7 z 10 dotazanych matek. Stale se radéji ujiStuji
a kontroluji jejich vybér. Ujistuji se opakujicimi se rozhovory, ale také tim, ze berou
déti na nakup a ukazuji jim, které potraviny jsou pro n¢ vhodné a které¢ ne. Nasledné
timto také omezi nejistotu pii vybéru u novych vyrobkil na trhu ditétem. ,, Ano, chodili
Jjsme spolu nakupovat, abych ji naucila hlidat si potraviny, cist etikety, apod. Dnes uz
necham nakup na ni.” Zbylé 3 matky do vybéru potravin jiz nezasahuji, jelikoz jsou
déti naucené, co je pro né¢ vhodné anebo jsou schopné si precist etikety vyrobki.
V ptipadé nejistoty o vhodnosti vyrobku se $lo informovat k rodi¢im. Timto zpGsobem
se rodi¢e snazili o podporovani sebejistoty a zodpovédnosti v jejich détech. ,, Ne,
nezasahuju. Uz vi, co muZou a co ne, Ctou si etikety a maji svoje oblibené potraviny.
Zasahuju pouze vtom, Ze nakupuji ja domii.* Z rozhovord vyplynulo, Ze se vSechny
matky snaZi neustile informovat déti a jejich okoli o celiakii a nebezpecnosti lepku

a ptipadnych problémech pii pochybeni.
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4.2  Shrnuti vysledku

Z vysledkt ziskanych odpovéd'mi informantt (dale jen matek) vyplynulo, ze celiakie
ovliviiuje chod celé rodiny, at' uz v pozitivnim nebo negativnim sméru. Pro
1/3 informantu je celiakie a dodrzovani diety jako novy zivotni styl ¢i zpusob, jak se
muzou zdravé stravovat. 4 z 10 dotdzanych matek vnimaji onemocnéni celiakii jako
velké omezeni a z4téz nejen pro nemocného, ale i celou rodinu. S timto se také poji
negativni reakce rodi¢u, pii diagnostikovani celiakie. Polovinu z dotdzanych matek
seviel pocit strachu, nejistoty a obav, jakym zptisobem budou dal fungovat a zda viibec

budou schopni zajistit ditéti tu spravnou péci.

Onemocnéni ma také ekonomicky dopad na chod rodiny. VSichni informanti
odpovédéli, ze vnimaji znacny finanéni rozdil v cené béznych potravin a potravin pro
bezlepkovou dietu. 90 % dotazanych ma dostatek finanénich prosttedki k zajisténi
bezlepkovych potravin. Pouze 3 z 10 dotdzanych matek uvedlo, ze vnimaji velké
finan¢ni omezeni. MoZnost pobirani finan¢nich ptispévki vyuzivaji vSechny dotdzané
rodiny, 1 kdyZz 2 znich si mysli, Ze pfispivanad Castka je naprosto neodpovidajici.
Neustale poukazovaly na fakt, Ze podle nich jsou bezlepkové potraviny zbyte¢né

predrazené a jejich kvalita neodpovida tak vysoké cené.
Jaky dopad ma celiakie na Zivot rodiny?

Diagnostikovani celiakie u jednoho nebo vice ¢lentl V roding, je jistou zménou pro
jejich dosavadni zivotnim standard. Onemocnéni ma znaé¢ny vliv na chod rodiny, na jeji
hospodateni, mysleni a planovani. Jednim ze zasadnich krokd pro rodinu, je zména
stravovani. V otazce piizpusobeni se rodiny kK dietnimu opatfeni vSechny dotazané
matky uvedly jednozna¢nou odpovéd’ ,,ano, rodina se ptizpisobila.“ Rozdil pro rodinné
stravovani je naptiklad i v nakupu baleného peciva pro celiaky a peceni bezlepkového
peciva doma. Polovina matek uvedla, ze jsou proti nakupovani hotového peciva a radsi
si pecou vlastni pecivo. Vnimaji rozdil nejen finanéni, ale i chutovy. Koupeni hotového
peciva berou jako posledni moznost, kdyz z dtivodu ¢asové tisné nestihaji nic pfipravit

nebo se ucastni dovolené a vyleti mimo domov.

Z vysledkll vyzkumu také vyplynulo, Ze se rodina, pfedevsim rodice, snazi o disledné
informovani svého ditéte o celiakii, dodrZzovani bezlepkové diety a o piipadnych

zdravotnich komplikacich, které by mohly nastat. Ve vSech rodinach probé&hl rozhovor
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matek nebo obou rodi¢t s détmi, kdy se jim snazili vysvétlit, o jaké onemocnéni se
jedna, pro€ je nutné, aby dodrzovaly dietu a co by mélo za nésledek dietni pochybeni.
Ve vsech 10 rodinach se vi, jaké zdravotni problémy by mohly nastat, ptipadné k jak
vaznym zdravotnim komplikacim by mohlo dojit pfi dlouhodobém nedodrzovani diety.
V 90 % tyto informace rodina ziskala pfedevsim od oSetiujiciho Iékafe nebo z odborné
literatury. Shodna a kladna odpovéd’ vSech 10 matek, se vyskytla i v otazce mistni
a finan¢ni dostupnosti 1ékatské péce. Tato péce je pro rodiny dostupna v misté bydliste,

i kdyz 3 z 10 matek zminily, ze za odbornou péci dojizdi cca 50km.
Jak ovliviiuje celiakie Zivot pacienta?

Zivot pacienta je ovliviiovan ihned po diagnostikovani celiakie, jelikoz s sebou
onemocnéni nese n€kolik zmén pro jeho dosavadni zivot. VSechny zminéné rodiny
vedou déti k tomu, aby si byly samy schopny urcit potraviny, které jsou pro né¢ vhodné.
Z téchto 10 matek maji obavy pouze 3, které se stale boji, ze by si jejich dit¢ mohlo vzit
nevhodnou potravinu, z davodu nizkého veku ditéte. 70 % z dotazanych matek stale
zasahuji do vybéru bezlepkovych potravin ditétem. 40 % matek si mysli, Ze si dité
z divodu onemocnéni muze do budoucna vytvofit psychicky komplex. Dalsich
40 % matek vnima negativni zmény v chovéani ditéte z disledku nemoci. Pouze
1 poukdzala na zménu pozitivni. 8 z 10 dotazanych matek uvedlo, Ze jejich déti nemayji
problém s kolektivem déti, ve kterém se pohybuji. Vyjimkou byly 3 matky, které
uvedly, ze z divodu onemocnéni dochazelo k uraZeni a poniZzovani ditéte. V jednom
z téchto 3 pfipadi k tomuto pocinani dochazelo i ze strany pedagoga. 70 % matek
zminilo, Ze nepotiebovaly pomoc pii zaclenéni ditéte do kolektivu, ani nemély potiebu
tento fakt vefejné felit. Z téchto 7 piipadi uvedly 3 matky, Ze tfidniho ucitele
0 onemocnéni jen informovaly. 80 % déti z téchto 10 rodin ma moznost se setkavat

S ostatnimi détmi/lidmi, ktefi trpi celiakii také.
Ma pacient s celiakii omezeni? Jaka?

80 % z dotazanych matek uvedlo, ze jejich déti berou celiakii a odlisnou stravu jako
jistou nevyhodu. Nejcastéji se opakovalo, Ze si déti st€¢zuji, Ze nemohou mit stejné
potraviny jako déti kolem. 8 z 10 matek poukézalo na fakt, Ze celiakii nevnimaji jako
omezeni. Na tuto situaci si zvykly a berou ji jako b&znou véc. 40 % z téchto

8 zminénych piipadl vnima dodrzovani bezlepkové diety jako novy Zivotni styl pro
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celou jejich rodinu. Pouze 2 matky uvedly, Ze je pro né i pro déti celiakie znacné

omezeni, jelikoz nemohou navstévovat krouzky z divodu nepravidelnosti stravy.

V otazce provozovani sporti a béznych télesnych aktivit se ani v jednom z danych
10 ptipadl neobjevilo zadné omezeni. Déti mohou provozovat veskeré aktivity i sporty,
které si vyberou. Pouze ve 2 piipadech matky zminily otazku energie. Déti mohou

provozovat télesné aktivity bez omezeni, ale musi si je umét dobie energeticky vysetfit.

MozZnost navstévovat krouzky, vylety ¢i tdbory maji vSechny déti ze zminénych
10 rodin. Ve vsech téchto ptipadech ale vzdy zalezelo na domluveé mezi rodi¢i a danym
zatizenim. Pokud se jednalo o jednodenni ¢i dvoudenni akce, jidlo si déti vzaly z domu.
Co se tyce ochoty ptizpisobeni tak se 90 % zafizeni na bezlepkovou dietu dokéazalo
adaptovat. 8 matek uvedlo, Ze maji vyborné zkusenosti i s tabory. Zatizeni v téchto 8
piipadech bylo schopno a ochotno zajistit bezlepkové potraviny a nasledné po celou

dobu tabora piipravovat stravu pro dité.
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5 DISKUZE

Jak jiz zminuje Jaro Ktivohlavy (2002): ,, U chronicky nemocnych lidi byly pozorovany
urcité odchylky chovani od chovani jinak zdravych lidi. Odchylky se tykaly jak jejich
vnitiniho prozivani této chronickou nemoci zmenéné situace, tak jejich socidlniho Zivota
- jejich vztahu a jedndni s druhymi lidmi.“ V mém rozhovoru jsem se ptala informant
na otazku — zda pozoruji néjaké zmény v chovani ditéte mezi sourozenci ¢i v kolektivu
ostatnich déti? 4 matky tvrzeni potvrdily a uvedly, Ze vnimaji zmény v chovani u svych
déti, naptiklad infromant €. 3: ,,,, Ano. Ze zacatku jsem zadné zmeény nevnimala. SnaZila
diagnostikovana ve véku, kdy prichazi do puberty, velmi tézce se s tim smirovala.
Zacala [hat, nedodrzovala dietu, a i kdyz vedéla, co ji muze uSkodit, dochdzelo
k sebeposkozovani. “ Pouze 1 z téchto 4 matek uvedla, Ze u svého ditéte vnima kladnou
zménu. Zbylych 6 matek vySe uvedené tvrzeni nepotvrdily, naptiklad informant ¢. 1:
,Ne. Cela rodina jsme si sedli, vysvetlili situaci, a tudiz nevnimam Zadné zmény
V synové chovani jak v rodiné, tak v kolektivu ostatnich deti. “ Podle mého nazoru velmi
zalezi na tom, v jakém obdobi vyvoje se dit€¢ s nemoci setka a jakym zptisobem je mu
a od samého zacatku s ni vyrusta, je to pro n&j lépe snesitelné. Pii vedeni rozhovoru
jsem byla chvilkami az zaskocena jejich odpovéd'mi. I j4 jsem patiila mezi lidi, ktefi
Z tohoto onemocnéni vnimali jen samé negativa. Pravé nékteré tyto rozhovory mi
uvedly opaény priklad. Pro déti, u kterych byla celiakie diagnostikovana hned po
narozeni, to znamenalo, Ze jiz v 2. roce zivota chodily za svymi rodi¢i a ptaly se, zda
muzou danou potravinu nebo se ptaly starSich sourozencl. VSichni se vzajemné

vychovavali k urcité zodpov&dnosti a uvédomeélosti.

Dale jsem se vrozhovoru zabyvala otazkami — Jak je dité¢ pfijimano kolektivem
ostatnich dé&ti a jak dit¢ piijimé kolektiv ostatnich déti bez celiakie. Z vyzkumu
vyplynul mezi otazkami rozdil. U otazky, jak je dité s celiakii pfijiméano ostatnimi détmi
mé zaujaly odpovédi informanta &. 3: ,, Spatné. Nezapadd do kolektivu, nedéla véci jako
ostatni, protoze drzi dietu. Kviili zapadnuti je schopna i porusit dietu, aby nevycnivala a
zapadla do kolektivu. Nema moznost se zucastnit vSech akci S détma. *; a informanta ¢.
7:,,Ne. Trochu jsme bojovali. Kdyz jeste chodila do skolky, byly velké problémy. Déti se
Jji smaly skrz jidlo a dcera chodila domii s brekem a viitbec nechtéla do Skolky chodit.

Kdyz zacala chodit do skoly, zménil se kolektiv déti a vse se zacalo zlepsovat. Myslim si,
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Ze k tomu hodné prispélo, ze ma ve tiide kamarddky, které trpi celiakii, stejné jako ona.
Ziejmé je vnimd jako vzor, doma se o nich casto zminuje. Také jsou deéti uz i vice
rozumné a nevysmivaji se.” Otazka, jak dité s celiakii pfijiméa kolektiv ostatnich déti,
obsahovala 8 kladnych odpovédi. U této vétsiny informanti kolektiv ostatnich déti ani
netusil, ze jejich kamardd ma takové onemocnéni a ned¢laly rozdily v chovani. Podle
mého neni hlavni problém zmén v chovani ditéte S onemocnénim, ale problém

a nasledné negativni zmény de¢la kolektiv kolem n¢;.

Ali (2005) v nasledujicih 3 vétach uvadi, Ze pacienti s celikaii velmi ¢asto narazi na
socialni Uzkost, predevsim kdyz se snazi ptizplisobit se bezlepkovému prostredi, napf.
Vv pritomnosti svych kolegli ¢i kamaradl se objevuje tlak a pokuSeni jist to, co ostatni
lid¢, kdy toto tvrzeni se tyka predevsim détskych pacientl. V jejich ptipadé¢ musi byt
informovéana o nemoci i $kola, hlavné ucitelé a spoluzéci, aby byli schopni v danych
situacich zasahnout. Pacientovi se dafi s témito jevy lépe srovnat, kdyZ jej jeho okoli
podporuje a projevuje zajem o jeho zdravotni stav. Informantim byla podéna otazka,
zda je dité schopno si urcit samo vhodné potraviny a zda do vybéru potravin zasahuji
rodice. VSechny zminéné rodiny vedou déti k tomu, aby si byly samy schopny urcit
potraviny, které jsou pro né vhodné. Z téchto 10 matek maji obavy pouze 3, které se
stale boji, Ze by si jejich dité mohlo vzit nevhodnou potravinu, z diivodu nizkého véku
ditéte, naptiklad informant ¢. 3: ,,Ano mam obavy. Hlavné mam obavy pustit dité na
détskou oslavu — spousty rodicii ani netusi, jak moc je celiakie zavazna. Maji pocit, Ze
pro jednou to nemuzZe uskodit.” 7 z dotdzanych matek stale zasahuji do vybéru
bezlepkovych potravin ditétem. V otazce spoluprace rodiny a $kolského zatizeni uvedlo
7 informantli, Ze nepotiebovaly pomoc pii zaclenéni ditéte do kolektivu, ani nemély
pouze jsem jej informovala o dceriné nemoci. Co se tyce zaclenovani, nechala jsem to
zcela na nich, nezadala jsem o to. Aktualné jsme se pak jen domlouvali skrze vylety a
zajistent jidla. Domluva vidy fungovala perfekiné a ja se nemusela niceho obavat.*
Z téchto 7 ptipadl uvedly 3 matky, Ze tfidniho ucitele o onemocnéni jen informovaly.
80 % déti z téchto 10 rodin ma mozZnost se setkdvat s ostatnimi détmi/lidmi, ktefi trpi

celiakii také.
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V ptipadé dostatecné informovanosti o moznostech a vhodném pfistupu rodinnych
ptislusnikti se i détsky pacient nauci s celiakii ,,dobie vychazet* (Kleinova, 2015) Rada
bych se u tohoto tvrzeni pozastavila, jelikoz je tu mnoho podobnosti se skute¢nostmi
zjisténymi rozhovorem. V rozhovoru jsem se rodicl tazala, zda si mysli, jestli je mozné,
ze by si dit¢ kvali svému onemocnéni vytvofilo do budoucna psychicky komplex.
VétSina informantl se shodla, Ze si nemysli, Ze by si jejich dit¢ vytvofilo psychicky
komplex, napiiklad odpovéd informanta ¢. 10: ,, Ne, nemyslim si. S dcerami si 0 tom
casto povidame, bavime se o vyhodach i nevyhodach celiakie, coz je pro né, podle mého
ndzoru, v tomto pohledu podstatné.“ Pouze 3 matky uvedly, Ze se boji toho, Ze si jejich
dit¢ vytvoii psychicky komplex i diky jejich blizkému okoli, naptiklad v odpovéedi
informanta ¢. 3: ,, Myslim si, Zze ano. Velmi lehce. Vsichni kolem ni ji pripominaji

¢

nebezpecnost a zavaznost onemocnént.

Bezlepkova dieta je velmi ndkladna ptedev§im pro rodiny, kde se celiakie vyskytuje
u vice ¢lent, jelikoZ cena bezlepkovych potravin je podstatné vyssi, proto maji rodiny
moznost pozéadat, dle zakona o socidlnich sluzbach ¢. 108/2006 a vyhlasky MPSV
¢. 505/2006, o ptispévek na péci Je nutné ale podotknout, ze celiakie a jeji kauzalni
lécba — bezlepkova dieta — neni jako jedind nemoc hrazena z vefejného zdravotniho
pojisténi, proto se nékteré vybrané pojiStovny rozhodly na toto onemocnéni ptispivat
v ramci svych balicki alespont symbolicky (napf. VSeobecnd zdravotni pojistovna,
Zdravotni pojistovna Ministerstva vnitra, Zaméstnanecka pojistovna Skoda, apod.

(FRUHAUF et. al., 2009).

Ano, bezlepkova dieta je pro dinu velmi ndkladnd a ma vliv na hospodateni s rodinnym
rozpoc¢tem. VSichni informanti odpovédéli, Ze vnimaji zna¢ny finanéni rozdil v cené
béznych potravin a potravin pro bezlepkovou dietu, napiiklad odpovéd informanta
¢. 8:,,4no, velmi podstatny rozdil. Bezlepkové potraviny jsou podle naseho nazoru az
predrazené. U hlavnich potravin, jako napriklad u mouky, je cenovy rozdil az
desetinasobné vetsi, nez u bezné mouky. Zbytek potravin je také az neprimerene drahy.
90 % dotdzanych ma dostatek finan¢nich prostfedka k zajisténi bezlepkovych potravin.
Pouze 3 z 10 dotazanych matek uvedlo, ze vnimaji velké financni omezeni, napiiklad
odpovéd’ informanta €. 5: ,,4no, vnimam velké financni omezeni. Nejen ja, ale i jako

‘

rodina. Musim premyslet, jak s financi vynaloZit, abychom to zvladli.”* Moznost
pobirani finan¢nich pfispévki vyuzivaji vSechny dotdazané rodiny, i kdyz 2 z nich si

mysli, ze pfispivand ¢astka je naprosto neodpovidajici. Neustale poukazovaly na fakt, ze
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podle nich jsou bezlepkové potraviny zbytecné predrazené a jejich kvalita neodpovida
tak vysoké cené. Rada bych podotkla fakt, ze POUZE jedna matka v odpovédi uvedla,
ze pobird financni ptispévek od zdravotni pojistovny a piispévek na péci 1. stupné
soucasn¢ — ,, Ano, jsme pojisteni u VZP, ktera prispiva na bezlepkovou dietu 3000 K¢ na
pul roku, ale musime dolozit uctenky s nakupem bezlepkovych potravin. Dale pobirame

prispévek na péci v 1. Stupni — 3300 Kc/mesicne. *

Z rozhovora vyplynulo, ze si rodice jsou védomi, jaké komplikace by vznikly, kdyby
dité s celiakii pozilo potravinu obsahujici lepek a také zavaznost vzniklé komplikace.
Z provedenych rozhovort usuzuji, Ze rodice jsou velmi dobie informovani a vSichni
Jsou si védomi piipadnych komplikaci a jejich zavaznosti. V odpovédich respondenti se
nejcastéji vyskytovaly odpovédi typu — napiiklad informant ¢&. 2: ,,4no, nadorové
onemocneni, zastaveni rustu u ditéte, Spatnd imunita - casté onemocnéni, nevstiebavani
se zivin do téla a celkové chradnuti, kozni nemoci, atd. ““ nebo informant ¢&. 7: ,, Ano, vim.
Velmi Spatné funguje imunita, jsou bolesti bricha, unava, prujem, zdcpa, atopicky
ekzéem. Mnohdy se resi zdravotni komplikace napriklad srdce, ale piivodcem
a problemem je tieba lepek.“ Téchto vaznych komplikaci jsou si vSichni informaci
ajejich rodiny védomi. Tyto informace se v 90 % tyto dozveédéli predevsim od

oSetfujiciho Iékate nebo z odborné literatury.

Réda bych zminila 1 otdzku pfizplsobeni se zbytku rodiny k dietnimu opatieni.
Odpovéd’ informantt byla ve vSech 10 ptipadech kladna. Rodina bez problému piesla
Z béznych potravin na bezlepkové, piipadné si vrodiné zavedli systém, ktery délil
bezlepkové a bézné potraviny, napiiklad uvadi informant €. 1: , Ano, jelikoz v nasi
rodiné maji 2 clenové dietu a 2 ne, mame prihradky s lepkovymi a bezlepkovymi
surovinami. Vysvetlili jsme si, co kdo ma jist a co by se stalo, kdyby se to nedodrzovalo.
Dietni strava by vyhovovala vsem, ale z duvodu vysoké ceny bezlepkovych surovin to
mame rozdélené.”“ Par informantd uvedlo, Ze se pfizpusobila 1 $irs$i rodina, jelikoZ to
bylo v zajmu zdravi ditéte, odpovéd’ informanta ¢. 4: ,, Ano, bez jakychkoliv problémii to
drzela cela rodina. Méla jsem obavy, jak to prijme manzel, ale byla jsem prekvapena, Ze
jidlo vsem chutna. Pokud ale ma chut na bézné jidlo, neni v tom problém, jsme schopni
se dohodnout. Co se tyce babicek, velice rychle se naucily péct bez lepku a v§em to moc
chutna.” Myslim si, ze nemén¢ dulezita je i informovanost nejuzsich ¢lent rodiny
ditéte, ale i Sirokého okoli, pratel, kamaradi, v jejichz pfitomnosti se dité s celiakii

nejcastéji vyskytuje. Informovanost babicek, dédecki, teticek, stryckl, apod. je
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podstatna, jelikoz si néktefi ¢lenové rodiny neuvédomuji, ze kdyz povoli nebo nabidnou
ditéti ,,pro jednou* si tu dobrotu jako ostatni vzit, Ze mohou nemocnému velmi uskodit.
To samé si myslim i v piipadé spole¢ného vyletu, soutézi, stravovani ¢i narozeninovych
oslav. Pratelé, znami, kamaradi jsou schopni se pfipravit na situaci, ze pro dité s celiakii
bude potieba ,,jeho* specidlni potraviny, které¢ si mizou dopiedu opatfit a diky tomu
pfipravit co nejpodobnéjsi spole¢né jidlo nebo cukrovinkové odmény. Zabrani tak tomu,
aby bylo dité ,,vystréené* ze skupiny nebo aby se mu ostatni déti posmivaly a urazely
ho skrz jeho odlisné jidlo. Myslim si, Ze je to pro pacienta s celiakii v détském véku ten
nejlepsi zpusob, jak zamezit vzniku psychickych komplext, ¢i pocitu ménécennosti,
nizkého sebevédomi nebo litosti. Co ditéti i jeho postoji k nemoci urcité prospéje, kdyz
jeho rodina 1 blizci budou aspoini v zacatcich dodrZzovani diety napomocni. At uz se to
tykéd ptizpusobeni hlavniho spole¢ného jidla rodiny nebo vzajemného hlidani mezi

sourozenci.

Diky Sirokému spektru moznosti, kde muzeme ziskat informace o celiakii a provadéni
odbornych studii, je vefejnost vice informovana nez v minulosti. Osoby s celiakii
nemély v minulosti tolik moznosti jako dnes. Mnoho z nich nemohlo jezdit na vicedenni
pobyty nebo se jen tak stravovat V restaura¢nich zafizenich. Dne$ni informovana
spole¢nost umoziiuje, aby osoby s celiakii mély stejné moznosti jako ostatni. Zajimalo
m¢, jaké zkusSenosti maji dotazovani respondenti s moznosti navstiveni zatizeni, které
porada krouzky, jednodenni, vicedenni akce nebo tabory. Ale také, zda jsou ochotni
pfizpusobit stravovani pfipadné zacastnénym celiakiim. Odpovédi byly rizné, avSak mé
ani jedna z nich v ni¢em nepiekvapila. VSechny odpovédi se shodly, ze déti s celiakii se
mohou zGc¢astnit akci 1 vyleti a mohou navstévovat krouzky, napt. odpoveéd’ informanta
¢. 10: ,,4no, vse ale zalezi na domluve. S béznymi krouzky, ani jednodennimi vylety, ¢i
akcemi nemame probléem. Mame dobré zkuSenosti i s taborem. Vse se muselo domluvit

6

dopredu, pak nebyl problém. " a informanta ¢. 4: ,, Ano, nikdy nebyl problém. Dcera je
velmi Ziva a rada vidy nékam jezdila, nikdy jsem se nesetkala s tim, Ze by se to nedalo
nejak domluvit, vychazeli nam vstric. Jednu dobu chodila i do skolni jidelny, kde ji
varili bezlepkove.” Ja osobné mam s problematikou celiakie velmi cetné a dobré
zkuSenosti. Vedla jsem skautsky tabor, ktery mél 40 c¢lend, kde 1 dité trpélo celiakii.
Nebyl to pro nés problém jej vzit, i kdyz jsme vatili 40 normalnich porci a 1 porci
bezlepkovou. Jeden z mych blizkych pratel trpi celiakii. Vzdy, kdyZ jsme spole¢né

cokoliv potédali, nase planovani se odvijelo od dostupnosti jeho specialnich potravin,
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nebo kdyz jsme si pfipravovali vlastni jidlo, vSe se odvijelo od toho, co on miize. Mé
ani ostatnim to nedélalo problém a radi jsme se ptizpusobili. Diky nému jsem se
nekolikrat zazila situace v restauracich, kde si musel objednat jidlo. Ve vétsiné piipada
byla restaura¢ni zatizeni ochotna mu ptipravit jidlo z jidelniho listku, ale upravené tak,
aby neobsahovalo lepek. Chtéla bych ale zdlraznit, jak uvedli i dotazovani respondenti

V rozhovoru, Ze vzajemnd domluva je nejdiilezitéjsi a vse stoji jen a pouze na ni.
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6 ZAVER

Cilem bakalafské prace bylo zjistit, jak rodina vnimé onemocnéni celiakii, zda ma
negativni dopad na ekonomické fungovani rodiny. Dale zda se u ditéte vyskytovala
omezeni v provozovani béznych fyzickych aktivit, zda ma dit€¢ o svém onemocnéni
dostate¢né informace. 3 stanovené vyzkumné otazky zjistovaly, jaky dopad ma celiakie
na zivot rodiny, zda ovliviluje celiakie zivot pacienta a zda ma pacient s celiakii
omezeni, ptipadné jaka. Jako metoda vyzkumné cCasti je kvalitativni Setfeni. Technikou
sbéru dat je zvolen fizeny rozhovor, ktery obsahuje 31 otevienych otazek. Vyzkumny
soubor je tvofen cilenym vybérem rodin s détmi, které trpi celiakii. Dotazovala jsem se
v 10 vybranych rodinach, kde byla détem diagnostikovana celiakie. Ve vsech rodinach

jsem vedla rozhovor s rodici, pfevazné s matkami déti.

Vysledky, které vyplynuly z provedeného rozhovoru, ukazuji, ze celiakie ma dopad na
chod rodiny, at’ uz v pozitivnim nebo negativnim sméru. Ma vliv nejen na rodice, ale
I na samotné nemocné dité. Je to pro celou rodinu jist¢é omezeni, i kdyz v nékolika
ptipadech bylo zminéno, Ze rodina vnima onemocnéni jako ,novy“ styl zivota. Je
nutné, aby se rodic¢e smifili S onemocnénim svého ditéte, snazili se tomu vSe piizpisobit
a dit¢ podporovali v maximalni mozné mife. V mnoha situacich to ovSem neni
jednoduché, jelikoz onemocnéni méa zna¢ny dopad na financni hospodateni v roding.
Nakladnost bezlepkové diety je opravdu vysoka a nékteré rodiny vyjdou tak akorat.
Jsou nuceni ubrat ze svych z4jml a ndrokd, coZz mizZe vést k negativnim mySlenkdm
a postojum ¢lend v roding. Velmi diilezité je, aby rodice své nemocné dit¢ dostatec¢né
informovali a pomohli mu, aby se co nejlépe samo S onemocnénim ztotoznilo. Dité pak
nemusi mit pocit, Ze je na vSechno samo atudiZ by si nemuselo vytvofit Zadny

psychicky komplex z divodu onemocnéni.

V rozhovorech byla zminéna i otizka nemocného ditéte a jeho pfijeti socidlnim
prostiedim. Nékolik matek uvedlo negativni zkuSenosti. Nemocné dité bylo kvuli jeho
nemoci urazeno, kolektiv ostatnich déti se mu posmival a vymyslel nadavky. V jednom
pfipadé doSlo 1 na ponizovani ze strany pedagoga. Nasledné se u ditéte projevily
i negativni zmény v jeho chovéni, které nutily rodi¢e vyhledat odbornou pomoc. Cast
matek uvedlo, ze pfi zacatku drzeni diety pozorovali jak u nemocného ditéte, tak jeho
sourozencd, jak pozitivné pracuji se svoji zodpovédnosti a uvédomeélosti. Zmeéna nastala

nejen u ditéte, ale 1 u jeho sourozenct. Rodice byli také dotazovéni, zda si mysli, ze by
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bylo mozné, aby si dité vytvotilo psychicky komplex z onemocnéni. VétSina matek si
nemysli, Ze by k tomuto doslo. Onemocnéni je jisté omezeni a nuti ¢lovéka, aby vzdy
myslel dopfedu, nejen kvili dostupnosti svych specidlnich potravin, ale 1 z divodu
zamezeni vzniku nepfijemnych situaci v prostiedi, ve kterém se zrovna vyskytuje.
V rozhovoru byla také nastinéna problematika vyskytu ditéte v jeho pfirozeném
socialnim prostiedi. Jelikoz dité potiebuje ,,své* jidlo, mnohdy se stavi riziku vylouceni
se ze skupiny déti. Typickym ptikladem jsou spolecné obédy déti ve Skolni jidelné. Par
rodic¢t uvedlo, ze jejich dité nechodi na obédy do Skolni jidelny a je nuceno obédvat
doma. Ptiprava obédii doma je ¢asové ndroCna pro zaméstnané rodice a pro dité to
v mnoha pfipadech znamend vzit si misto obéda vétsi svacinku do Skoly. Otazky
Vv rozhovoru také prokazaly, ze chovani rodict, jejich jednani a feSeni danych situaci je
vzdy v z&mu jejich nemocného ditéte. Oni 1 celé jejich rodiny maji snahu pfizptsobit
spole¢ny chod vii¢i nemocnému ditéti a podporovat jej, protoze je z diivodu svého

onemocnéni v jistém znevyhodnéni.

Podle mého nazoru, je zivot s jakymkoliv chronickym onemocnénim velka psychicka
zat¢z pro ¢lovéka i pro jeho okoli. Neni pravidlem, aby se s onemocnénim ¢lovek
narodil a tudiz byl zvykly na tento stav od samého zacatku. Pokud se nemoc objevi
béhem zivota, ¢lovék musi zménit své dosavadni jednani a pfizplsobit jej svému

zdravotnimu stavu, coz v mnoha ptipadech nemusi byt v pozitivnim ohledu.

Tato bakalaiska prace poslouzila jako informaéni material mezi rodinami, jiz béhem
provadéni vyzkumu. Pfi vedeni rozhovoru jsem diskutovala s dotazovanymi matkami
a poskytla jim informace, které jsem zjistila v ostatnich rodinach. Pro mnohé to byly
nové informace a vétim, ze velmi uzite¢né. Zna¢né nedostatky byly v informovanosti
0 finan¢nich pfispévcich pro rodiny, zejména v piipad¢ socialni davky — pfispévku na
péci. Dale ziskaly informace o bezlepkovych potravinach a dostupnosti surovin,
predev§im mouky a mouénych smési. Bakalafska prace by také mohla slouzit jako
informac¢ni material nejen pro studenty Zdravotné socialni fakulty, ale i pro osoby trpici
celiakii a Sirokou veftejnost, ktefi se s timto druhem chronického onemocnénim jesté
nesetkali. V dal$i vyzkumné fazi bych rada posoudila rozdil v chovani a vyvoji ditéte,
které Zije s celiakii od narozeni a ditéte, kterému byla celiakie diagnostikovana béhem

Zivota.
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8 SEZNAM PRILOH

Priloha ¢. 1 - Otazky rizeného rozhovoru

1) JAK VNIMATE CELIAKII?
2) KOLIK MATE DETI TRPICICH CELIAKII?

3) JAKA BYLA VASE PRVNI REAKCE PRI ZJISTENI CELIAKIE U VASEHO
DITETE?

4) KDE JSTE ZISKALI INFORMACE O ONEMOCNENI? (knihy, &asopisy,
internet, pediatr, rodina, kamaradky)

5) JAKYM ZPUSOBEM JSTE O CELIAKII INFORMOVALI DIiTE?

6) POZORUJETE NEJAKE ZMENY V CHOVANI DITETE MEZI
SOUROZENCI CI KOLEKTIVU OSTATNICH DETI?

7) JE DITE PRIJIMANO KOLEKTIVEM OSTATNICH DETIi BEZ
PROBLEMU?

8) DOSLO NEKDY Z DUVODU ONEMOCNENI K URAZEN{ CI
PONIZOVANI{ OD OSTATNICH DETI?

9) POZADALI JSTE O SPOLUPRACI TRIDNTHO UCITELE PRI ZACLENENI
(VYSVETLENI ONEMOCNENI DITETE) MEZI OSTATNI SPOLUZAKY?

10) BERE VASE DITE ODLISNOU STRAVU JAKO VYHODU?
11) JE PRO DITE DODRZOVANI BD OMEZUJICI V BEZNEM ZIVOTE?

12)MATE POCIT, ZDA BY SI DITE BYLO SCHOPNO VYTVORIT
PSYCHICKY KOMPLEX DO BUDOUCNA ZDUVODU OMEZENI
STRAVY?

13) JE VASE RODINA SCHOPNA A OCHOTNA PRIZPUSOBIT SE DIETNIMU
OPATRENI?

14)MA DITE MOZNOST SETKAVAT SE S OSTATNIMI DETMI TRPICiMI
STEINYM ONEMOCNEN{M?

15) MA MOZNOST NAVSTEVOVAT BEZNE KROUZKY, AKCE, TABORY,
VYLETY?

16) ZARIZENi, KTERE PORADA TYTO AKTIVITY, JE SCHOPNO
PRIZPUSOBIT STRAVU NA BD?

17) MA DITE MOZNOST PROVOZOVAT BEZNE TELESNE AKTIVITY?
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18) MUZE PROVOZOVAT VESKERE SPORTY BEZ OMEZENI?

19)JE VELKY FINANCNI ROZDIiL MEZI CENOU BEZNYCH POTRAVIN A
POTRAVIN PRO BD?

200MATE DOSTATEK FINANCNICH PROSTREDKU K ZAJISTEN{
POTRAVIN BP?

21) VNIMATE VELKE FINANCNI OMEZEN] Z DUVODU BD?

22)POBIRATE NEJAKE FINANCNI PRISPEVKY, NAPRIKLAD OD
ZDRAVOTNI POJISTOVNY CI JINE?

23)MYSLITE SI, ZE PRISPIVANA CASTKA JE ODPOVIDAJICI A
DOSTACUIJICI?

24) NAKUPUJETE HOTOVE PECIVO?

25) NAKUPUJETE SUROVINY A NASLEDNE SI PRIPRAVUJETE PECIVO A
JINE PRODUKTY DOMA?

26) JE PRO VAS LEKARSKA PECE FINANCNE I MISTNE DOSTUPNA?

27) VITE, JAKE ZDRAVOTNI KOMPLIKACE MOHOU NASTAT PRI
NEDODRZEN] DIETY?

28)DOCHAZI K VAZNYM KOMPLIKACIM PRI DLOUHODOBEM
NEDODRZOVANI DIETY?

29) JE DITE SCHOPNO SI SAMO URCIT, KTEROU POTRAVINU MUZE?

30)MATE OBAVY, ZE DITE PRIJME NABIDNUTOU POTRAVINU OD
KAMARADU, ANIZ BUDE VEDET, ZDA JI MUZE NEBO NE?

31) ZASAHUJETE NEJAKYM ZPUSOBEM DO VYBERU POTRAVIN
DITETEM?
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Piiloha €. 2 — Prehled odpovédi dotazovanych respondenti

1) JAK VNIMATE CELIAKII?

Informant ¢. 1:
- Brala jsem celiakii jako novou cestu ke zdravi pro celou rodinu. Nikdy jsem ji

nechtéla brat negativné, snazila jsem se v tom rovnou hledat pozitivni stranku.
Od lidi kolem, ale i z internetu, jsem vnimala samé negativa a stres a uz toto byl
velky diivod pro to, abych celiakii vnimala pozitivné. Padny diivod pro to, zit
zdravé.

Informant ¢&. 2:
- Ted uz dobfe, ale po zjisténi jsem citila bezmoc a zoufalstvi. Byla to jedna

Z nemoci, kterych jsem se obavala od détstvi a fikala jsem si, Ze to je néco
Sileného a nedéd se plnohodnotné Zit. Ale ¢asem jsem se s tim celkem smifila
diky rozsifenému sortimentu v obchodech a dokonce i v nékterych restauracich.
Jediné, co m¢ omezuje je, Ze musim chystat pro m¢ a dcerku kompletné stravu
na cely den. Ale véfim, ze nepotrva dlouho a bude bezlepkova strava i ve
$kolkéach a $kolach. Vnimam to jako uréité omezeni, ale nic hrozného. Clovek se
musi hlidat, co ji.

Informant ¢. 3:
- Jako velky problém pro nemocného i pro celou jeho rodinu, pokud v rodin€ neni

nikdo dalsi, ktery by trpél celiakii také. Je to velké omezeni a zaté€Z pro vSechny.

Informant ¢. 4:
- Ne jako nemoc, spi§ Zivotni styl. V dnesni dob¢ taky jako moderni zélezitost,

coZ pro Clovéka trpici celiakii neni na Skodu.

Informant ¢. 5:

- Vnimam ji tak, Ze jsem si na to zvykla. Vime, co miizeme jist, rychle jsme se to
nau¢ily, problém je jidlo s sebou — coz je otravujici. Clovék se musi se viema
informace seznamit a pfipravit se na vSe sam. Ale da se to zvladnout. Z druhé
strany to vnimdm dobfte, citime se dobie, vime co jime a je ndm Z toho dobfe,
déti to vnimaji jako omezeni.

Informant ¢. 6:
- Vnimam to normalné, v souc¢asné dob¢ je to uz velmi rozsitené a zvykly jsme si.

Informant ¢. 7:
- Jako nemoc, s kterou se da zit. Je to omezujici, ale neni to tak zavazné, jako

tfeba rakovina.

Informant ¢. 8:
- I'kdyzZ je to urcité omezeni, vnimam to velmi pozitivng€. V podstaté jime samé

zdravé véci a navic to vSem chutnd. Syn se parkrat zminil, ze mu to ostatni 1
zavidi.
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Informant ¢. 9:
- Jako urcité omezeni, je to obtézujici.

Informant ¢€. 10:
- Ted uz normalné, zpocatku jsem byla v rozpacich.

2) KOLIK MATE DETI TRPICI CELIAKII?

Informant ¢. 1:
- Mame 2 d¢ti, celiakie byla zjisténa u mladsiho syna a nasledné u mé.

Informant ¢. 2:
- Mam jedno dit¢ trpici celiakii.

Informant €. 3:
- Mam jedno dité, které trpi celiakii.

Informant ¢. 4:
- Mame dvé¢ déti, z toho jedno trpi celiaki.

Informant ¢. 5:
- Mam 3 déti, celiakii maji 2 dcery.

Informant ¢. 6:
- Ze 3 déti pouze jedno, dale pak az sestfenice.

Informant ¢. 7:
- Mame 4 déti, celiakii trpi pouze nejmladsi dcera a leh¢i forma byla nasledné

zjisténa u manzela.

Informant ¢. 8:
- Mame dvé déti, celiakie byla diagnostikovana star§imu synovi.

Informant ¢. 9:
- Celiakie byla zjiSténa jen u nejmladsi dcery, u zbylych dvou sourozenci bylo

vySetieni negativni

Informant ¢. 10:
- Mame dvé dcery a obé maji diagnostikovanou celiakii.

3) JAKA BYLA VASE PRVNI REAKCE PRI ZJISTEN{ CELIAKIE U VASEHO
DITETE?

Informant ¢. 1:
- Prvni reakce byl ok, ale pii detailnéj$im seznamenim se s celiakii jsem zjistila,
Ze se s tim da normalnég Zit, jen vyménit suroviny. Bylo to jen o tom, srovnat si
myslenky v hlavé a vymeénit pSenici, Zito a jeCmen za pohanku, ryzi a jahly.
Lepkové suroviny za bezlepkové suroviny.
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Informzvmt ¢. 2:
- Sok a plac.

Informant ¢. 3:
- Sok, nevédéla a hlavné neuméla jsem si to dale predstavit, jak to budeme délat.

Informant ¢. 4:
- Brala jsem to normdlné. V okoli mame pratelé, kteti maji celiakii a dodrzuji
bezlepkovou dietu, mozna i to mi pomohlo to nebrat tragicky.

Informant ¢. S:
- Protoze uz jsem to drzela ja, véd¢€la jsem, do ¢eho jdu a nebyl to pro mé takovy

Sok. Oc¢ekavala jsem to, byla jsem na to pfipravena a srozumeéna.

Informant ¢. 6:
- Objevil se pocit nejistoty a obavy, zda to v§e zvladneme, z ¢eho budeme vafit,

zda to bude chutné, zda to bude jist celd rodina. Také zda budeme moct jet na
dovolenou cel4 rodina nebo co stravovani ve $kole.

Informant ¢. 7:
- Nejistota, obavy, strach. Jakmile jsem si zjistila vice informaci, brala jsem to

vice a vice s nadhledem a jako novy styl Zivota.

Informant ¢. 8:
- Vzhledem k pfiznaktim a zjistovani si informaci pied finalnim vysetfeni, jsem
se na to postupn¢ piipravovala. Ted’ uz to neberu nijak tragicky.

Informant €. 9:
-  Meéla jsem strach, zda to vSechno zvladneme a podaii se nam zkombinovat

bezlepkova a béZna strava.

Informant €. 10:
- Ze zacatku jsem se bala a snaZila se zjistit informace.

4) KDE JSTE ZISKALI INFORMACE O ONEMOCNENI? (knihy, &asopisy,
internet, pediatr, rodina, kamaradky)

Informant ¢. 1:
- Informace jsem ziskala z internetu a knih. Pediatr mé odkazal na webové stranky

a odborné knihy. VSechno jsem si chtéla najit sama a ud¢lat si sviij nazor
ajidelni¢ek. Nevyhledavala jsem zadné spoleCenstvi se stejnou diagnézou,
nezajimaly mé jejich nazory.

Informant ¢. 2:
- Hlavné z internetu, ale 1 od 1ékar.

Informant ¢. 3:
- Informace jsme ziskali od pediatra, z internetu, knih a casopist.
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Informant ¢. 4:
- Informace jsme dostali pfedev§im od naSeho pediatra, dale pak z internetu a od

pratel.

Informant ¢. 5:
- Nejvice informaci mame asi od 1¢kait, dale od ptatel, z knih, Casopisti.

Informant ¢. 6:
- Informace jsem ziskala z internetu, knih a od Iékare.

Informant €. 7:
- Dost jsme se dozveédéli od 1¢kare (gastroenteroskopie), ale 1 od pratel a

Z internetu.

Informant ¢. 8:
- Hodné informaci jsem nasla na internetu a v odbornych ¢asopisech. Néco malo

jsem nasla i v kucharkach a n¢€kolik informaci nam tekl i 1ékar.

Informant ¢. 9:
- Hlavné¢ jsme se informovali od gastroenterologa, ale také jsem se hodn¢ véci

dozvédéla od mych kamaradek, nebo z internetu.

Informant ¢. 10:
- Informace jsem si vyhledala v knihach, ale nejvice asi na internetu.

5) JAKYM ZPUSOBEM JSTE O CELIAKII INFORMOVALI DITE?

Informant ¢. 1:
- Zatim je informovano pouze od nas — od rodict. Zatim je ve véku, kdy neumi

ovladat internet. Informovali jsme jej o pribchu celiakie, o stravé, o zdravotnich
komplikacich ¢i néasledcich.

Informant ¢. 2:
- Informovala jsem dceru o tom, co nemiize, troSku jsem ji i pohrozila, Ze pokud

bude jit véci obsahujici lepek, mohla by trpét nemocemi nebo 1 umfit.

Informant ¢. 3:
- Sedly jsme si spolu a ja ji vysvétlila, co by se mohlo stat. Ukazala jsem ji i rizné
webové stranky, kde si miize o celiakii precist.

Informant ¢. 4:
- Dité jsem informovala prostfednictvim rozhovoru, ale také jsem ji odkézala na

knihy, které mame doma nebo na webové stranky, kde se pise o celiakii.

Informant ¢. S:
- Byly informovany ode mne - od matky, z internetu, od kamaradu, ale také od

naseho pediatra.

86



Informant €. 6:
- Predev$im z knih a internetu, na které mne odkazal 1ékar.

Informant ¢. 7:
- Pouze ode mé, je jesté mala a neumi zachazet s internetem.

Informant ¢. 8:
- VSichni spolecn¢ jsme o tom mluvili, co by se mohlo stat a o co se vlastn¢ jedna.

Informant ¢. 9:
- Rozhovorem od nas od rodi¢t, néco malo nam fekl pediatr.

Informant ¢. 10:
- S détmi jsem si sedla a spolecné€ jsme o tom mluvili. Probéhlo vysvétleni nemoci

a hlavné nasledki, co vSechno by se mohlo stat pfi poruseni diety.

6) POZORUJETE NEJAKE ZMENY V CHOVANI DITETE MEZI
SOUROZENCI CI KOLEKTIVU OSTATNICH DETI?

Informant ¢. 1:
- Ne. Cela rodina jsme si sedli, vysvétlili situaci, a tudiz nevnimam zadné zmény
v synove¢ chovani jak v roding, tak v kolektivu ostatnich déti.

Informant ¢. 2:
- Ne, nepozoruji zddné zmény v chovani. Chova se normalné.

Informant ¢. 3:
- Ano. Ze zaatku jsem Zadné zmény nevnimala. Snazila jsem se, aby méla dcera

vzdy co nejpodobnéjsi jidlo, jako ostatni. Jelikoz ji byla celiakie
diagnostikovéana ve v€ku, kdy ptichdzi do puberty, velmi téZce se s tim
smifovala. Zacala lhat, nedodrzovala dietu, a i kdyz védéla, co ji mize uskodit,

dochazelo k sebeposkozovani.

Informant ¢. 4:
- Ano, je zodpovédnéjsi a uvédomélejsi, protoze si musi hlidat, co ji.

Informant ¢. 5:
- Ne, chovaji se normalné. Jediné, z ¢eho jsem méla obavy v kolektivu déti, bylo

rozdilné jidlo od ostatnich. SnaZila jsem se ale rozdil minimalizovat a zajistit
détem témet totozné véci.
Informant &. 6:

- Nevsimla jsem si zadnych zmén v chovani ditéte.

Informant ¢. 7:
- Ano. Vsimla jsem si, Ze je nékdy velmi ptecitlivéla. Tréapilo ji to ve Skolce,
protoze se ji déti smaly skrz jeji jidlo. Proto jsem se snazila upravovat jidlo tak,
aby bylo co nejpodobnéjsi ,,norméalnimu* jidlu, které mély ostatni déti. Ted’,
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kdyz uz chodi do $koly, se to zlepsilo. Sva¢inky nosi ptipravené z domu a ty
nikdo nefesi a obédy ma doma.

Informant ¢. 8:
- Ne, co se tyCe chovani, zadné zmény nepozoruji. Jediné, co se zmenilo je, ze ma
daleko vétsi chut’ k jidlu.

Informant ¢. 9:
- Ano, dcera ma pocit, ze ostatni miizou vSe, ale ona nic. Jeji pubertalni bratr dietu

zneuziva k ob¢asnému posméchu. Kamaradi jsou v pohode¢.

Informant ¢. 10:
- Ne, nepozoruji. Chova se naprosto normalné, nemam pocit, ze by na ni a jeji
chovani méla nemoc zasadni vliv

7) JE DITE PRIJIMANO KOLEKTIVEM OSTATNICH DETi BEZ
PROBLEMU?

Informant ¢. 1:
- Ano, normalné. Myslim si, ze to nefesi. Ze zacatku to pro néj byla zmeéna, ale
zvykl si.

Informant ¢. 2:
- Ano, myslim si, Ze naprosto normalné. Obcas ji déti zavidi svacinky ve Skole a
pry je po ni Zebraji.
Informant &. 3:
- Spatné. Nezapada do kolektivu, ned¢la véci jako ostatni, protoze drzi dietu.
Kwvli zapadnuti je schopna i porusit dietu, aby nevycnivala a zapadla do
kolektivu. Nemé moznost se ztucastnit vSech akci s détmi.

Informant ¢. 4:
- Ano, myslim, Ze norméln¢. Obcas se mi doma svéfila, Ze slySela ve Skole na

svoji osobu par vtipkd, ale zvladla se s tim sama poprat (i kdyZ si myslim, ze to
kolikrat moc jednoduché nebylo). Ma celkem flegmatickou povahu, coz je
V tomto pfipad€ pozitivum a myslim si, Ze z toho ba naopak téZi dobré véci pro
sebe.

Informant ¢. 5:

- Ano, bez problému. Netekla bych, Ze nijak zvlastné. VSichni, vCetné dcer, to
piijaly normaln¢, dokonce se 1 ostatni pfizptisobuji S jidlem naSim dceram, napf.
pii délani oslav.

Informant ¢. 6:
- Ano, v pofadku. V tomto sméru jsem nikdy nezaznamenala néjaky problém.

88



Informant ¢. 7:
- Ne. Trochu jsme bojovali. Kdyz jesté chodila do $kolky, byly velké problémy.

D¢ti se ji smaly skrz jidlo a dcera chodila domi s brekem a vibec nechtéla do
Skolky chodit. Kdyz zacala chodit do Skoly, zménil se kolektiv déti a vSe se
zacalo zlepSovat. Myslim si, ze k tomu hodné ptispé€lo, ze ma ve tfidé¢
kamaradky, které trpi celiakii, stejn¢ jako ona. Zfejmée je vnima jako vzor, doma
se o nich ¢asto zminuje. Také jsou déti uz i vice rozumni a nevysmivaji se.

Informant ¢. 8:
- Ano, bez problému. VétSina déti v kolektivu ani netusili, Ze nés syn trpi celiakii,
nikdy jsem si zadnych negativnich zmén nevs§imla. Ba naopak, kdyz se to n¢kdo
dozvédél, zacali se zajimat.

Informant ¢. 9:
- Ano, bez problémd, je rada ve spolecnosti svych kamaradu.

Informant ¢. 10:
- Ano, naprosto normaln¢. Ba naopak se mé pratelé, ale i maminky ptaly na rizné

véci, tykajici se dodrzovani diety, co vSechno to obnasi a jak to vlastné
zvladame.

8) DOSLO NEKDY Z DUVODU ONEMOCNENI K URAZEN{ CI
PONIZOVANI{ OD OSTATNICH DETI?

Informant ¢. 1:
- Ne, nikdy si syn nestézoval, ze by ho ostatni urazeli nebo se mu smali.

Informant ¢. 2:
- Ne, nikdy jsem to nezaznamenala, Ze by m¢la dcera v tomto problém. Za coz

jsme radi.
Informant ¢&. 3:

- Ano, mame zkuSenosti s poniZovanim nasi dcery pedagogem pted ostatnim
kolektivem déti. Jelikoz je z divodu svoji nizké télesné hmotnosti rychleji
unavena, nebyla schopna vse zvladat v normélu jako ostatni. Pedagog bral
diagnostikovani celiakie jako tilevu od uceni.

Informant ¢. 4:
- Ano, obCas mi dcera fekla o tom, Ze ve Skole si zni spoluzaci utahuji, ale

nebrala to nijak tragicky. Snazila jsem se ji to vysvétlit, Ze jsou to vSechno déti a
ze se da Cekat, Ze néco takového vznikne, kdyz je n€kdo nécim odlisny.

Informant ¢. S:
- Neg, nemyslim si. Podle mne maji ony samy blby pocit z toho, ze musi ostatnim

fict, Ze maji toto onemocnéni.
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Informant ¢. 6:
- Myslim si, ze viibec nemél problém, ba naopak se mél lip nez ostatni. Dostaval i

vice jidla a jiné chutné véci, coz ostatni nem¢li.

Informant ¢. 7:
- Ano, ve skolce. Déti se ji posmivaly a fikaly ji ,,lepka“.

Informant ¢. 8:
- Ne, nikdy jsme nemuseli nic takového ¢i podobného fesit.

Informant €. 9:
- Ne, nikdy jsme se s timto nesetkali. AZ na nasi jednu babi¢ku. Ma neustale

potfebu dceru litovat, coz je pro ni chvilemi az otravné.

Informant ¢&. 10:
- Ne, nemyslim si. Ani jedna z dcer za mnou s timto problémem nepfisla.

9) POZADALI JSTE O SPOLUPRACI TRIDNIHO UCITELE PRI ZACLENENI
(VYSVETLENI ONEMOCNENI DITETE) MEZI OSTATNI SPOLUZAKY?

Informant ¢. 1:
- Ne. Pouze jsem to oznémila tfidni ucitelce a vefejné jsme to netesili.

Informant ¢. 2:
- Ano, pozadala jsem, ale pani ucitelka se zapojila jesté¢ pfed pozaddnim a détem
vysvétlila co to je za nemoc a pozadala je o spolupraci pti hlidani dcery, aby
dodrzovala dietu.

Informant ¢. 3:
- Ano, m¢li jsme snahu s pedagogem spolupracovat, ale spoluprace nebyla

oboustrannd. JelikoZ nase dcera zménila Skolu, zménil se 1 pedagog. Nyné&jsi
ucitel ale nemé prozatim zadné zkuSenosti s celiakii, ¢asto na ni nechténé
zapomina.

Informant ¢. 4:
- Ne, nikoho jsem o pomoc nezddala. Ve Skole jsem ucitele informovala, a dal

nebyl diivod to takhle vefejné rozhlasovat.

Informant ¢. 5:
- Ne, pouze jsem jej informovala o dcefiné nemoci. Co se tyce zaclenovani,

nechala jsem to zcela na nich, nezadala jsem o to. Aktualné jsme se pak jen
domlouvali skrze vylety a zajiSténi jidla. Domluva vZdy fungovala perfektné a ja
se nemusela niceho obavat.

Informant ¢. 6:
- Ne. Nem¢li jsme s tim problém, jen jsem jej informovala o celiakii. Pouze kdyz

akce potadala Skola a zaroven zajiStovala jidlo $kola, domlouvala jsem se
s tfidnim ucitelem.
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Informant ¢. 7:
- Ano, ve skolce. Kvili vznikl¢ situaci jsem zadala jejich ucitelku, aby détem
vysvétlila, o€ se jedna.

Informant ¢. 8:
- Ne, nepotiebovali jsme to. Ve, co se tykalo jidla, jsme si vytesili sami.

Informant €. 9:
- Ne, zatim nebylo potfeba a myslim si, Ze ani nebude.

Informant ¢€. 10:
- Ne. Moje dcery nejsou ve skole jediné, které maji celiakii, takze na tuto situaci

jsou ve skole uz zvykli.

10) BERE VASE DITE ODLISNOU STRAVU JAKO VYHODU?

Informant ¢. 1:
- Ano. Ted po zméné stravy ma vice energie, neni tak unaveny a usmiva se. Dfive

byl stdle zamraceny, unudény, bez energie.

Informant ¢. 2:
- Ne. Bere to jako nevyhodu a obcas si postézuje, Ze néco nemiize. SnaZzime se ji

to vynahradit kvalitnimi bezlepkovymi suSenkami nebo sladkostmi.

Informant ¢. 3:
- Ne, urdité to bere jako nevyhodu. Je to velmi tézké v souvislosti se sourozenci.

Kolikrat chce pfesné to, co ma ten druhy. Jednoduchym ptikladem je kupovana
zmrzlina — nevyrabi bezlepkové kornoutky.

Informant ¢. 4:
- Ne. Je to nutnost, vyhoda to urcité neni. Kolikrat mi staci jeji pohled, kdyZ maji
déti vedle néco jiného, co ona by moc chtéla.

Informant ¢. 5:
- Ne, nebere to urcité jako vyhodu. Myslim si, ze jeSt¢ ani jedna nedospéla
K tomu, Ze jim dieta prospiva, pofad je to Stve.

Informant ¢. 6:
- Ne, myslim si, ze jako nevyhodu. NemiiZe si dat béZné oplatky nebo uzeniny,
vSe si musi hlidat. Kolikrat ma chut’ jen na Cerstvy rohlik a nemiiZe si ho dat.

Informant ¢. 7:
- Ne, vnima to jako nevyhodu, je jakoby vystréena ze skupiny. Tieba napiiklad
nemiiZe spole¢né ob&dvat s ostatnimi détmi. Proto se vZdy snazim, kdyz uz ma
spole¢né jidlo s ostatnimi, aby jej méla co nejpodobné;jsi.
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Informant ¢. 8:
- Ano. Diiv jsem si myslela, Ze to bere jako nevyhodu. Ale v poslednich letech to

spi$ vnima jako vyhodu. Parkrat se zminil, Ze se ostatni zajimali o jeho dietu a
par z nich ji zacalo drzet 1 kdyZ celiakii nemaji.

Informant ¢. 9:
- Ne, jednoznac¢né jako nevyhodu. Spatné nese obCasné posmivani od bratra a je ji
lito, Ze nemuize jist stejné potraviny jako jeji kamaradi.

Informant ¢€. 10:
- Ne, neberou to jako vyhodu, berou to jako normalni véc, na kterou si zvykKli.

Vnimdm to tak i j& a cela naSe rodina, coz bylo v tomhle ohledu pro né
napomocne.

11) JE PRO DITE DODRZOVANI BD OMEZUJICI V BEZNEM ZIVOTE?

Informant ¢. 1:
- Ne, myslim si, ze ne. Bere to normaln¢€. Snazime se ho nestresovat slovy

»hesmis“ a ,,nemiizes*, ale vysvétlovat to slovy ,,bylo by dobré...“. A musime se
pochvalit, ma to Gspéch. Nase rodina to bere jako takovy svilj novy Zivotni styl.

Informant ¢. 2:
- Ne, ned¢la ji to problém. Jen ¢as od Casu si postézuje, Ze néco nemuze, ale ma
vSeho dostatek. Ma dietu od roku a je ji 7let. Jen parkrat se stalo, Ze zavahala a
snédla néco tajné ve skole, ale kucharka to nahlésila a doma jsme ji to vysvétlili.

Informant ¢. 3:
- Ano. Nemuze bézn¢ navstévovat krouzky a mimoskolni aktivity, z divodu

stravy. Z vicedennich vylet nebo taborti mé strach, ze by to fyzicky nezvladla.
Ptizpasobuje se 1 vybér dovolené, ne vzdy se jede tam, kam by déti chtély.

Informant ¢. 4:
- Ne, nemyslim si. Dietu dodrzujeme uz od mala, neciti se nijak omezovéana.

Informant ¢. 5:
- Ne, neni. Ve vétSin€ Casu chystam jidlo ja, tak neni problém.

Informant ¢. 6:
- Ano. Jako jedno ze z4sadnich omezeni jsem vnimala teply obéd. Nestihal jej

skrze krouzky, tudiz jsem mu dévala velké svaciny a obéd mél doma pozdéji.

Informant ¢. 7:

- Ne. Je zodpovédna, snazi se sama dodrzovat bezlepkovou dietu. Je ale
precitlivéld a uzavirad se do sebe. NemulZe chodit na obédy ani do druziny, tudiz
netravi t¢éméf Zadny volny ¢as s détmi. Na dojizdéni je jeSté mala, musime pro ni
jezdit autem, coz je omezeni na celkovy chod rodiny. Snazime se ji ale ucit, ze
se to da fesit, Ze to neni nic az zas tak Spatného, je to jen o néco pozmeénény

Zivotni styl rodiny.
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Informant ¢. 8:
- Ne, nebere to jako omezeni. SpiSe ma jiny zpusob zivota. Jen si musi dévat

pozor na to, co ji a hlidat si to.

Informant ¢. 9:
- Ne, nemyslim si, ze by to brala jako omezeni. Bere to jako néco, co musi byt a

nic se s tim neda délat, zvykla si.

Informant ¢&. 10:
- Ne, neberou to jako omezeni. Bereme to jako styl zivota, uz si tak navykly a

neresi to.

12)MATE POCIT, ZDA BY SI DITE BYLO SCHOPNO VYTVORIT
PSYCHICKY KOMPLEX DO BUDOUCNA ZDUVODU OMEZENI
STRAVY?

Informant ¢. 1:
- Ne, nemyslim. Snazim se jej vést k tomu, aby tomu tak nebylo. Aby to bral jako

fakt, ze to tak ma.

Informant ¢. 2:
- Nemyslim si.

Informant ¢. 3:
- Myslim si, Ze ano. Velmi lehce. VSichni kolem ni, ji pfipominaji nebezpecnost a

zavaznost onemocneéni.

Informant ¢. 4:
- Myslim si, Ze ne. My jako rodi¢e jsme to brali jako hotovou a normalni véc a

tento ndzor jsme se snazili prenést i na dceru a myslim, Ze se nam to podafilo.

Informant ¢. 5:
- Mam obavy, Ze asi ano. Pfijde mi, Ze to berou tak, ze radSi nebudu nékde jist,

nez aby to pfiznaly, ze to nemizou. Akce se zucastni, ale z divodu ostychu radsi
neji.
Informant ¢. 6:

- Ne, nemyslim si, ze by mél zdavodu celiakie né&jaky komplex. Véda i
spole¢nost jde stale doptfedu a vyrobkt je stale vice a vice.

Informant ¢. 7:
- Ano, urcité je to mozné. Dcera Casto chodi a poplakava a pta se nas, jestli je to
napofad a kdy to skon¢i.

Informant ¢. 8:
- Ano, obavala jsem se toho, kdysi jsem si to myslela. Ted’, kdyz vim, Ze to syn

vzal tak dobfe, tak uz obavy nemam.
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Informant ¢. 9:
- Ne, nemyslim si. Zvlada vSe v normalu, chova se jako bézné ostatni déti.

Informant ¢€. 10:
- Ne, nemyslim si. S dcerami si o tom casto povidame, bavime se o vyhodach i

nevyhodach celiakie, coz je pro né, podle mého nazoru, vtomto pohledu
podstatné.

13) JE VASE RODINA SCHOPNA A OCHOTNA PRIZPUSOBIT SE DIETNIMU
OPATRENI?

Informant ¢. 1:
- Ano, jelikoZz v na$i rodiné maji 2 c¢lenové dietu a 2 ne, mame piihradky
s lepkovymi a bezlepkovymi surovinami. Vysvétlili jsme si, co kdo ma jist a co
by se stalo, kdyby se to nedodrzovalo. Dietni strava by vyhovovala vSem, ale
z diivodu vysoké ceny bezlepkovych surovin to mame rozdélené.

Informant ¢. 2:
- Ano, vnasi rodiné nebyl problém. Ale u prarodi¢l to chvilku trvalo, nez si

zvykli, ze nemlzou pii vafeni pouzivat bézné suroviny, jako normalné.

Informant ¢&. 3:
- Ano, bez problému. Celd rodina ji bezlepkové, pouze pecivo ma kazdy jiné.

Informant ¢. 4:
- Ano, bez jakychkoliv problému to drzela celd rodina. M¢la jsem obavy, jak to

pfijme manzel, ale byla jsem piekvapena, ze jidlo vSem chutna. Pokud ale ma
chut’ na bézné jidlo, neni v tom problém, jsme schopni se dohodnout. Co se tyce
babicek, velice rychle se naucily péct bez lepku a vS§em to moc chutna.

Informant ¢. 5:
- Ano, je schopna se piizpusobit, po téch letech uz i manzel. Vyjimky jsou jen u
manzela, kdy si vezme (kdyz miize) radSi bézné suroviny.

Informant €. 6:
- Ano, pfizpusobila se cela rodina. Jidlo zahustujeme bezlepkovou moukou,

pouze téstoviny, pecivo, knedle a peceni buchet rozdélujeme.

Informant ¢&. 7:
- Rodina musi byt schopna se pfizptsobit. Nemame jiné vychodisko. SnaZime se
byt ochotni a vstficni, chceme ji pomoct. Je to onemocnéni, s kterym se da zit a
které se da zvladnout.

Informant ¢. 8:
- Ano, neméli jsme s tim sebemensi problém. Automaticky jsme cela rodina zacali

jist bezlepkové, jen jsou obcCas néjaké vyjimky.
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Informant ¢. 9:
- Ano, bez problémt se celéd rodina pfizplsobila. I babicky. I kdyz jedna ji
neustale lituje, coz dcera tpIné nesnasi.

Informant ¢. 10:
- Ano. Celé rodina se bez problému pfizplsobila dietnimu opatieni. Automaticky

se u nas nastavila bezlepkova dieta, mnohdy ani nebyl poznan rozdil od bézné
stravy.

14)MA DITE MOZNOST SETKAVAT SE S OSTATNIMI DETMI TRPiCiMI
STEINYM ONEMOCNENIM?

Informant ¢. 1:
- Téchto skupin nejsem zastance. Nema cenu dokola fesit néco, co uz nezménime.

Informant ¢. 2:
- Ne, neni to pro mé¢ ani pro ni podstatnd véc, nefeSime to. Ona neumird,

nechodime do klubu zvracenych celiaki.

Informant ¢. 3:
- Ano, ma moznost. Setkava se s nimi ve Skole 1 ve svém volném cCase.

Informant ¢. 4:
- Ano, pted 3 roky se dcera seznadmila s kamaradkou, co trpi celiakii také. Je to

vyhoda i pro m¢, ptedavame si s maminkou rizné recepty, informace, atd. Pied
tim ale nikoho takového neznala.

Informant ¢. 5:
- Ano, nasi pratelé maji déti, které trpi celiakii. Jinak asi ne.

Informant ¢. 6:
- Ano, syn m¢l ve tiidé spoluzacku, ktera také drzela bezlepkovou dietu.

Informant ¢. 7:
- Ano, ma moznost. Ve Skole 1 v krouZzcich se potkava s détmi, které trpi celiakii.

D¢la ji to dobfe, vi, Ze neni jedina. Kamaradky vnima jako vzor, je s nimi rada.

Informant ¢. 8:
- Ano, ma tu moznost, ale bavi se se vSemi, nedéla rozdily.

Informant ¢. 9:
- Ano, ale cilen¢ je nevyhleddvame.

Informant €. 10:
- Ano, mdme tu moznost. Znadme 2 rodiny, kde dodrzuji bezlepkovou dietu, obcas

se s nimi vidame.
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15)MA MOZNOST NAVSTEVOVAT BEZNE KROUZKY, AKCE, TABORY,
VYLETY?

Informant ¢. 1:
- Ano, ma moznost. Krouzky, jednodenni ¢i dvoudenni akce, na které si miize vzit

jidlo z domu, muze navstévovat. Tabory jen po piedchozi domluvé s vedouci
kuchyné¢. Zatim nemame zkuSenost s vicedennim pobytem mimo domov.

Informant ¢. 2:
- Ano, ma. Tam kde nevaii, tak se tomu vyhneme. Napftiklad na skolu v ptirod¢

bude mit zajisténou bezlepkovou stravu a na vylety ma jidlo nachystané z domu.
Skola ndm vysla maximalné vstfic.

Informant ¢. 3:
- Ano, jednodenni akce zvladne, jelikoz ji nachystam jidlo na cely den. Vicedenni

vylety — pouze u prarodict, ¢i blizké rodiny. Na tabote nikdy nebyla, nezaujalo
ji to.
Informant ¢. 4:
- Ano, nikdy nebyl problém. Dcera je velmi zivéa a rdda vzdy nekam jezdila, nikdy
jsem se nesetkala s tim, Ze by se to nedalo né¢jak domluvit, vychazeli nam vstfic.
Jednu dobu chodila i do skolni jidelny, kde ji vatili bezlepkove.

Informant ¢. 5:
- Ano, ma. M4 tu moznost i s timto onemocnénim. Vzdy zélezelo v§e o domluvé.

Informant ¢. 6:
- Ano, ma. S jednodennimi akcemi nebyl problém a na tabory jsme jezdili cela

rodina, tudiz jsem jidlo zajistila.

Informant ¢. 7:
- Ano, rizné jednodenni akce zvlada. Po domluvé s organizatorem ji nabalim

problém. VZdy jsem pfipravend a mam v taSce nadhradu, n¢jakou sladkost, kdyby
bylo potieba. KrouZzky zatim Z4dné nenavstévovala. Na tdbor ma moZnost jet,
ale nechce, protoze ma strach.

Informant ¢. 8:
- Ano ma moznost a navstévuje. Jednodenni akce nejsou problém a mame

vyborné zkuSenosti 1 s vicedennimi. Bylo potieba se ale domluvit pfedem a vse
naplanovat.

Informant ¢. 9:
- Ano, ma moznost. Je velmi aktivni, kolikrat ji musim v jejich aktivitach trosku

usmeérnovat,
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Informant ¢€. 10:
- Ano, vse ale zalezi na domluvé. S béZznymi krouzky, ani jednodennimi vylety, ¢i
akcemi nemame problém. Mame dobré zkuSenosti 1 s tdborem. VSe se muselo
domluvit doptedu, pak nebyl problém.

16) ZARIZENi, KTERE PORADA TYTO AKTIVITY, JE SCHOPNO
PRIZPUSOBIT STRAVU NA BD?

Informant ¢. 1:
- Jednodenni a dvoudenni akce si zafidime stravu z domu, a vicedenni si myslim,

ze zalezi na domluvé s vedoucim akce.

Informant ¢. 2:
- Ne¢které uz ano, ale je jich malo.

Informant ¢. 3:
- Ne, nebylo. Pouze a jen ty jednodenni.

Informant ¢. 4:
- Ano, vsoucasné dob¢é jezdi dcera na tabory, kde pro déti s celiakii nabizi

kompletni bezlepkovy jidelnidek i s pedivem. Casto nam to nabizi rovnou
sttediska samotnd, Ze tato moznost tady je. VétSinou uz to vSichni znaji a maji
zkuSenosti. Je to vyhoda, jelikoZ nemusim dcefti balit dalsi kufr s jidlem.

Informant ¢. 5:
- Ano. Mam jen samé dobré zkusenosti, ze to Slo, a dané zafizeni Se zafidilo

samo, obcas jsem néco po domluvé dodala sama.

Informant ¢. 6:
- Ano, je schopno a vyslo nam vzdy vstfic. Za to jsme velmi radi.

Informant ¢. 7:
- Ano, je schopno, ale musim dodat hlavni potraviny. Ve $kolce byly kuchatky

ochotny vafit. Ve Skole bohuzel ne, ale ma moZnost si pfinesené jidlo ohtat.

Informant ¢. 8:

- Ano, vzdy jsme se n¢jak domluvili. Bud’ si organizatofi zafidili v§e sami, anebo
jsme vesker¢ jidlo poskytla ja. Jediné, co jsme museli odmitnout, byl tdbor a
lyzatsky vycvik v zahranici.

Informant €. 9:

- Ano, jesté se ndm nestalo, Ze by nds odmitli, kdyz o tom védéli doptedu.

Informant ¢. 10:
- Jednodenni vylety, ¢i akce neni problém. Bud’ se domluvim s potfadajicim, jestli

jsou schopni potraviny sehnat, pfipadné¢ je dodam ja. Nikdy jsme nem¢éli
problém, vzdy jsme se domluvili.
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17) MA DITE MOZNOST PROVOZOVAT BEZNE TELESNE AKTIVITY?

Informant €. 1:
- Ano, ma.

Informant ¢. 2:
- Ano.

Informant ¢. 3:
- Ano, ma. OvSem pokud je fyzicky zvladne. Kolikrat nebyla schopna stihat déti

ve své vekové kategorii.

Informant €. 4:
- Ano, muze d¢€la cokoliv.

Informant ¢. S:
- Ano, bez problémti.

Informant €. 6:
- Ano ma.

Informant ¢. 7:
- Ano, moznost ma. Ale nema dostatek potiebné energie. Z tohoto diivodu jsme

museli odhlasit tfeba krouzek tance, protoze ve stejny den méla ve skole
télocvik, byla velmi vy¢erpana.

Informant ¢. 8:
- Ano, ma moznost. Nev§imla jsem si nikdy, Ze by si st€Zoval, Ze je unaveny nebo
ze by néco nezvladal.

Informant ¢. 9:
- Ano, bez problémi.

Informant ¢&. 10:
- Ano.

18) MUZE PROVOZOVAT VESKERE SPORTY BEZ OMEZENI?

Informant ¢. 1:
- Ano, muze. Pii dodrZzovani diety nema problém s jakymkoliv sportem.

Informant €. 2:
- Ano.

Informant ¢. 3:
- Ano, muze. Pokud je schopna je fyzicky zvladnout.

Informant ¢. 4:
- Ano, nema problém s zadnym sportem, které provozuje.
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Informant €. 5:
- Ano, bez omezeni.

Informant €. 6:
- Ano, muze.

Informant ¢. 7:
- Ano, mize vsechny, ale musi si je energeticky vysetfit, ma ur¢ité omezeni.

Informant ¢. 8:
- Ano, ma moznost, je to nadSeny sportovec.

Informant ¢. 9:
- Ano, provozuje vSechny svoje oblibené sporty bez omezeni.

Informant €. 10:
- Ano.

19) JE VELKY FINANCNI ROZDIL MEZI CENOU BEZNYCH POTRAVIN A
POTRAVIN PRO BD?

Informant ¢. 1:

- Ano, je to stoprocentné draz8i, nez bézné potraviny. Nejvétsi rozdil vnimam u
peciva, mouky, sladkosti. Pfedev§im co se tyCe peciva a pochutin. Pecivo
nakoupime za 8 ndsobnou cenu a poloviéni gramaz, na rozdil od bézného
peciva.

Informant ¢. 2:
- Ano je. Je to zhruba 4x vice, drazsi, ale jak co. Naptiklad bézné susenky Oreo

stoji bézné 25k¢, bezlepkové suSenky stoji 90ke. Obycejny rohlik stoji kolem
2k¢, bezlepkovy stoji 11k¢é. Mouka 100 K¢

Informant ¢. 3:
- Samozifejmé ano, je znacny. Je velky rozdil nejen v cené, ale i chuti pe€iva

bézného a bezlepkového peciva. Velky cenovy rozdil je hlavné u produktt
k peceni — u mouky.

Informant ¢. 4:
- Urcité ano, U mouky a peciva je rozdil opravdu obrovsky. Samoziejmé se da

koupit mouka ,za par korun®, napiiklad kukufi¢na, ryZova (vétSinou
jednodruhovd), ale ta na vafeni neni dost funkéni. VEéfim tomu, Ze pro nékteré
rodiny i nezvladnutelny. Té€stoviny jsou ale zase naopak cenové dost stejné jako
lepkové. I cena sladkosti a suSenek neni tak vysoka. Naptiklad pizzu si
objednavam o 10 korun drazsi, tak to je skoro nic.

Informant ¢. S:
- Ano, myslim si to. Hlavné co se ty¢e mouky a téstovin. Vnimam znacny rozdil.

Napftiklad bezlepkova mouka je az 10x drazs$i, nez mouka obsahujici lepek.
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Vnimam rozdil nejen ve financich, ale i v chuti. Drazsi chutnaji 1épe. Radsi si
koupim sm¢s, aby mi to déti jedly.

Informant ¢. 6:
- Ano, vnimam velky finan¢ni rozdil. Napftiklad pii koupé bezlepkové mouky je
cena 4nasobn¢ vyssi nez bézna mouka. Zhruba je to o 2000k¢ vice.

Informant ¢. 7:
- Ano. Myslim si, Ze finan¢ni rozdil je hodné velky. Ale zase podle toho u ¢eho. U

zakladnich surovin, ¢i potravin az 5X vétsi. Ostatni jsou cenové pfimérené
béznym potravindm. Je také rozdil v chuti a trvanlivosti potravin. Nékteré
nevydrzi ani dva dny.

Informant ¢. 8:
- Ano, velmi podstatny rozdil. Bezlepkové potraviny jsou podle naseho nézoru az

predrazené. U hlavnich potravin, jako naptiklad u mouky, je cenovy rozdil az
desetinasobné vétsi, nez u bézné mouky. Zbytek potravin je také az nepfimérené
drahy.

Informant €. 9:
- Finan¢ni rozdil je velky, zvlast pokud dietu drzi vice osob v rodiné. Pro nas to

az zas tak omezujici neni.

Informant ¢&. 10:
- Ano, rozdil je finan¢né€ velmi znatelny. BéZnou mouku koupite kolem 13k¢, ale

bezlepkova stoji 80ke.

200MATE DOSTATEK FINANCNICH PROSTREDKU K ZAJISTEN{
POTRAVIN BP?

Informant €. 1:
- Ano, prizptsobili jsme finan¢ni rozpocet k této situaci.

Informant ¢. 2:
- Ano, museli jsme se ale uskromnit v jinych vécech.

Informant ¢. 3:
- Ano mam, ale za tu cenu, ze mam 3 zameéstnani a témer misto volného Casu a

spanku vaifim — dcera se ve Skolni jideln€ nenaji.

Informant ¢. 4:
- Ano, pfizptisobili jsme tomu rodinny rozpocet, abychom vysli.

Informant ¢. 5:
- Ne, nemame dost penéz. Chtéli bychom vice.

Informant ¢. 6:
- Ano, mame.
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Informant ¢. 7:
- Ano, mame, ale musime si je najit. Musime upustit v né¢em jiném ze svého
Zivota.

Informant ¢&. 8:
- Ano, jsme schopni tomu vse pfizpusobit. Doposud jsme zatim neméli problém

nevyjit s penézi.

Informant ¢. 9:
- Ano, nemame problém.

Informant ¢. 10:
- Ano, vyjdeme s penézi, ale je to znat.

21) VNIMATE VELKE FINANCNI OMEZEN{ Z DUVODU BD?

Informant ¢. 1:
- Ne, jsme oba s manZelem zaméstnani, neni to zadny extrém, zvladame to.

Informant ¢. 2:
- Ne, moc ne. Akorat to pro nds znamenalo pfizpiisobit rodinny rozpocet a urcité

nezivorime.

Informant ¢. 3:
- Ano, nemlizeme jezdit na vylety nebo Castéjs$i dovolené — penize utratime za

jidlo, tudiz zna¢nou ¢ast projime.

Informant ¢. 4:
- Ne, vSe zvladame. Naucili jsme se to a myslim si, Ze je to hospodafeni jako v

kazdé dalsi roding. Co potiebujeme, koupime.

Informant ¢€. 5:
- Ano, vnimam velké financni omezeni. Nejen ja, ale 1 jako rodina. Musim

premyslet, jak s financi vynalozit, abychom to zvladli.

Informant ¢. 6:
- Ne, nemam pocit, ze bychom z tohoto divodu néjakym zptisobem stradali, vse

zvladame.

Informant ¢&. 7:
- Ano, je to hodn¢ penéz, vnimame velké omezeni.

Informant ¢. 8:
- Ne, jsme schopni bez problému vyjit.

Informant ¢. 9:
- Ne, nemam pocit, Ze by nas to né¢jak zadsadné ovliviiovalo.
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Informant ¢€. 10:
- Ne, nevnimam. Je to pro mé déti a pro jejich zdravi, tudiz pro mé¢ na prvnim
miste, prizpisobime tomu naprosto vse, kdyz je potieba.

22)POBIRATE NEJAKE FINANCN{ PRISPEVKY, NAPRIKLAD OD
ZDRAVOTNI POJISTOVNY CI JINE?

Informant ¢. 1:
- Ano, jsme pojisténi u VZP, ktera piispiva na bezlepkovou dietu 3000k¢ na pul
roku, ale musime dolozit uctenky s nakupem bezlepkovych potravin. Dale
pobirame ptispévek na péci v 1. Stupni — 3300k¢/mésicné.

Informant ¢. 2:
- Ano, mame moznost piispévki od zdravotni pojistovny.

Informant €. 3:
- Ano, pobirdme mésicné piispévek na péci, ktery je dolozeny zpravami od 1ékafte.

Informant ¢. 4:
- Ano, pobirame piispévek od zdravotni pojistovny, 6000k¢ za rok.

Informant ¢. S:
- Ano, mame od zdravotni pojistovny 3000k¢ na piil roku pti dodani paragonu.

Informant ¢. 6:
- Ano, mame prispévek od zdravotni pojistovny 3000k¢ na pul roku.

Informant ¢. 7:
- Od zdravotni pojistovny nepobirame nic, Zadné ptispevky nemd. Pobirdme
pouze piispévek na péci L.st.

Informant ¢. 8:
- Ano, pfispiva nam zdravotni pojiStovna.

Informant ¢. 9:
- Ano, mame moZnost ptispévku od zdravotni pojistovny.

Informant ¢. 10:
- Ano, pobirame piispevky od zdravotni pojistovny.

23)MYSLITE SI, ZE PRISPIVANA CASTKA JE ODPOVIDAJICI A
DOSTACUIJICI?

Informant ¢. 1:
- Co se tyce ptispévku od zdravotni pojist'ovny, tak rozhodné neodpovida. A co se

tyce socidlni davky, myslim si, ze je dostacujici. O socidlni davce me informoval
nas pediatr, jinak by mé to viibec nenapadlo.
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Informant ¢. 2:
- Ne, ale pomiize nam to.

Informant €. 3:
- Jednoznacné€ ne.

Informant ¢. 4:
- Ano, je to dostacujici, ovSem kdyby nam ptispéli vice, nebranila bych se.

Informant ¢. S:
- Nenli, ale co naplat. Za pojistovnu jsme radi, Ze aspoii néco.

Informant €. 6:
- Myslim si, Ze neni.

Informant ¢. 7:
- Nemyslim si, ze by byl dostacujici, ale diky za to.

Informant ¢. 8:
- Ne. Vzhledem k ptedrazenosti potravin si myslim, Ze piispivana ¢astka je mala.
Ale je to lepsi nez nic.

Informant €. 9:
- Ano, je dostacujici.

Informant ¢. 10:
- Nemyslim si, ze by pfispivana ¢astka byla dostacujici, ale jsem rada i za to.

24)NAKUPUJETE HOTOVE PECIVO?

Informant ¢. 1:
- Ne, hotové pecivo vilbec nekupujeme. Vibec ndm nechutnd a mam pocit, Ze

hned zacne plesnivét.

Informant ¢. 2:
- Ano, nakupuji jen hotové pecivo. Je to pro nas vyhodné&jsi a neni to tak casoveé

naro¢né, jako kdyZ si mate vSe zajiStovat sama a nasledné stat u plotny a péct.

Informant ¢. 3:
- Ne, nekupujeme. Cenové je to velmi drahé a navic to neni tolik chutné.

Informant ¢. 4:
- Ano, nakupuji i hotové pecivo Stfidame to, ale finan¢né to vyjde draz. Nebo

kdyz jedeme na vylet, kupuji baleny chléb.

Informant ¢. 5:
- Ne. Hotové pecivo kupujeme jen, kdyz nékam jedeme a nemizu si tam nic
upéct. Neni viibec chutné.
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Informant ¢. 6:
- Ne. Hotové pecivo nakupujeme pouze, kdyz jedeme na 3 a vice dni mimo

domov, jinak jej viibec nejime.

Informant ¢. 7:
- Ne, hotové pecivo kupuji velice zfidka a jen mélokdy. Pouze kdyz nestihdm,
kupuji chleba. Je to ale malokdy, neni chutny a dcera jej nechce.

Informant ¢. 8:
- Ano, balené pecivo kupujeme jen vyjimecné. Jen kdyz nestihdm nic upéct nebo
kdyz jedeme nékam na cesty. Je to balené po par kusech, coz synovi vyhovuje.

Informant ¢. 9:
- Ano, hotové pecivo si kupujeme jen na obcasné zpestieni. Je to vyhodné na

cesty, jelikoz domaci rychle ,,gumovati®, ale chut'ové se to neda srovnat.

Informant ¢. 10:
- Ano, z pohodlnosti nakupuji jiz hotové pecivo. Neni ale tak chutné. Je to

vyhodné, kdyz nékam jedeme, nebo dcery jedou na vicedenni akce.

25)NAKUPUJETE SUROVINY A NASLEDNE SI PRIPRAVUJETE PECIVO A
JINE PRODUKTY DOMA?

Informant ¢. 1:
- Rozhodla jsem se, Ze si budu délat vSe sama, proto jsem si koupila mlynek na

mouku a tudiz si nakupuji pouze potiebné suroviny a mouku si melu dle potteby
cerstvou. Nejsem piiznivec jiz namichanych smési plnych Skrobti a plisni
dostupnych v obchod¢. Diky informovanosti z internetu se dnes da uvafit a upéct
vSe, tak jako z potravin obsahujici lepek.

Informant ¢. 2:
- Ne, nekupuju Zadné suroviny na peceni doma. Maximalné, kdyZ chci péct tieba
buchtu, ale to jen vyjimecné. Neni to pro nas vyhodné.

Informant ¢. 3:
- Ano, je to pro nds vyhodnégjsi si péct pe¢ivo doma. OvSem pro zaméstnaného

¢loveéka Casoveé velmi narocné. Diky internetu si miiZzu objednat rizné druhy
mouky a dal$ich ptisad, co mizu do tésta ptidat a vSe je to z pohodli domova.

Informant ¢. 4:
- Ano, nakupuji si suroviny. Podle mé, je lepsi si péct sladké i slané pecivo doma,
pecivo je chutngjsi a déle vydrzi.

Informant ¢. S:
- Je pro mé vyhodnéjsi nakupovat suroviny a doma si péct pe€ivo. Hotové pecivo
nakupuji pouze, kdyz nékam jedeme a nemtizu si tam nic upéct.
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Informant ¢. 6:
- Ano, nakupujeme suroviny a vSe si peceme doma. Hotové peCivo neni tak

chutné, jako Cerstvé upecené doma. Chutnd vSem a navic vime, co jime. A
vnimame velké finan¢ni rozdily mezi kupovanym a domécim pecivem.

Informant ¢. 7:
- Ano, ale je to podle naroc¢nosti. Pfevazné ale pecu v§e doma. Snazim se naprosto

vse ,,vyrabét doma, pofidili jsme si mlynek na mouku, tudiz si délam ryzovou,
pohankovou, a mouku z amarantu sama. Kam mtizu, tak to ddm. Rozdil vétSinou
nepoznaji.

Informant ¢. 8:
- Ano, nakupuji si suroviny a pfevazné se snazim péct, protoze doméci pecivo je
daleko chutngjsi. I kdyZz se to vSechno propocita, asi se to vySplha na stejnou
cenu kupovaného, ale v tomto piipad¢ je to o chuti.

Informant ¢. 9:
- Ano, také, jelikoz je to samoziejme vyhodné&jsi péct doma. Pecivo pe¢ené doma,
je chutnéjsi, kupované nema viibec zadnou chut’. Pokud ma dcera na vybér, vzdy
si vybere domaci pecivo.

Informant ¢. 10:
- Ne, pecu doma obcas. Kvilli praci to nestihdm, proto je pro mé vyhodné&jsi
pecivo nakoupit hotové. Dceram upecu spisSe buchtu s ovocem.

26) JE PRO VAS LEKARSKA PECE FINANCNE I MISTNE DOSTUPNA?

Informant ¢. 1:
- Ano, je. | kdyz na vySetteni dojizdime 40kilometri od mista naseho bydliste.

Informant ¢. 2:
- Ano, je dostupnd finan¢n¢ 1 mistné, nemiZeme si st€Zovat.

Informant ¢. 3:
- Ano, je dostupna bez problém1.

Informant ¢. 4:
- Ano, je dostupna, nemame problém.

Informant ¢. 5:
- Ano, je finan¢né 1 mistné dostupna.

Informant ¢. 6:
- Ano, po finan¢ni strance je dostupna, pouze pfi nadvstéve lékate, musime
dojizdét cca S0kilomterd.

Informant ¢. 7:
- Ano, dostupna je, ale mame problém s kvalitou. Uz tiikrat béhem jednoho roku

jsme museli zménit Iékatre. Kontroly plati pojiStovna.

105



Informant ¢. 8:
- Ano, uz to neni tak problémové. Diive jsme méli problém, ale jelikoz jsme se

prestéhovali z vesnice do mésta, je to znacné lepsi.

Informant €. 9:
- Ano, je dostupnd i mistné, i finan¢né.

Informant ¢. 10:
- Ano, je dostupnd, i kdyz na kontroly musime jezdit do 50kilometrti vzdalené¢ho

Brna.

27)VITE, JAKE ZDRAVOTNI KOMPLIKACE MOHOU NASTAT PRI
NEDODRZENI DIETY?

Informant ¢. 1:
- Ano, se situaci jsme vSichni srozumeéni.

Informant ¢. 2:
- Ano vime, a proto to 100% vsichni dodrzujeme a hlidame.

Informant ¢. 3:
- Ano vim. Vzniknou bolesti bficha, zacpa, prijem, nafouknuti stfev, tnavové

stavy.

Informant ¢. 4:
- Ano, samoziejm¢ vime a proto dodrzujeme dietu.

Informant ¢. 5:
- Ano, vime.

Informant ¢. 6:
- Ano, objevi se na kiizi vyrazka a méné Casto se vyskytne i zvraceni.

Informant ¢. 7:
- Ano, vim. Velmi $patné funguje imunita, jsou bolesti bficha, tnava, prijem,
zacpa, atopicky ekzém. Mnohdy se fesi zdravotni komplikace naptiklad srdce,
ale piivodcem a problémem je tteba lepek.

Informant ¢. 8:
- Ano vime. Vznikne priijjem nebo zacpa, bolesti nohou, nechutenstvi, unava.

Informant €. 9:
- Ano, jsme informovani. Vznikaji bolesti bficha, prijmy, bolesti hlavy a nohou.

Informant ¢. 10:
- Ano, vime. Celou rodinu jsem o tomto informovala.
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28)DOCHAZI K VAZNYM KOMPLIKACIM PRI DLOUHODOBEM
NEDODRZOVANI DIETY?

Informant ¢. 1:
- Ano, od bolesti bicha, priiymt, neurologickych problémii az k prasknuti stieva.

Informant ¢. 2:
- Ano, nadorové onemocnéni, zastaveni rastu u ditéte, Spatnd imunita - Casté

onemocnéni, nevstfebavani se zivin do t€la a celkové chiadnuti, kozni nemoci,
atd.

Informant ¢. 3:
- Ano, jako velice vazné onemocnéni mize vzniknout rakovina stiev.

Informant ¢. 4:
- Ano, jako k hodné vaznym — napiiklad smrt.

Informant ¢. 5:
- Ano, vim komplikace pouze ty, které jsme si zazily, ale ovS§em vim i ty dal$i a

Vv

Informant €. 6:
- Ano, myslim si, ze by to mohlo dojit az k rakoviné tenkého stieva.

Informant ¢. 7:
- Ano, lékaf nas upozornil, ze pti nedodrzeni diety mohou vzniknout velmi vazné
zdravotni komplikace. Mlze dojit i na rakovinu stiev.

Informant ¢. 8:
- Ano, mize dojit k velmi té¢zkému poskozeni stiev nebo to mize dospét az
k rakoving stiev.

Informant ¢. 9:
- Ano, dit¢ mize $patné prospivat, v extrému by mohlo dojit az k rakoving stfev.

Informant ¢. 10:
- Ano, vime to vSichni. Od vzniku castych nemoci, pfes astma aZz k velmi vazné

rakoving strev.

29) JE DITE SCHOPNO SI SAMO URCIT, KTEROU POTRAVINU MUZE?

Informant ¢. 1:
- Ano, je. Vedeme jej k tomu. Ted ma za sebou prvni tfidu a umi si precist

sloZeni. VSeobecné je srozumén o tom, které suroviny obsahuji lepek a které ne.
Myslim si, Ze 6tileté¢ dité pfijima nazor rodict a myslim si, Ze za par let si
vytvoti svilj nazor a postoj k jeho diagnoze.

Informant ¢. 2:
- Ano, ¢astecné. Pokud si neni jista, zepta se dospélého, zda to muze.
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Informant ¢. 3:
- Ano, snazim se ji ucit a naucit, aby toho schopna byla.

Informant ¢. 4:
- Jenaucené, takze ano. Ale vzdy se pta.

Informant ¢. 5:
- Ano, je. Sama si to ptecte, vi co by ji uskodilo.

Informant ¢. 6:
- Ano, je. Vsoucasné dobé uz je na vyrobcich bezlepkovy znak, vi, Ze tyto

potraviny jsou pro n¢j vhodné.

Informant ¢. 7:
- Ano, Uci se to. Respektuje to, co miize a nemuze. Kdyz si neni jista, nevezme si

fo.

Informant ¢. 8:
- Ano, zvladne posoudit a vybrat si vhodné potraviny.

Informant ¢. 9:
- Ano, vétSinou dobie to pozna.

Informant ¢&. 10:
- Ano, jsou schopny, i kdyZz obcas dohlizim. Neustdle se snazim, aby byly
samostatné a zodpovédné. Jde o jejich zdravi.

30)MATE OBAVY, ZE DITE PRIJME NABIDNUTOU POTRAVINU OD
KAMARADU, ANIZ BUDE VEDET, ZDA JI MUZE NEBO NE?

Informant ¢. 1:
- Ano, jelikoz je to dité, stat se to mize. Ale vedeme jej k tomu, aby rozpoznavalo

bezlepkové potraviny a aby si samo zjistilo, zda jej potravina pro néj vhodna
nebo ne. Napiiklad pfi pobytu na Skolnim vyleté si sdm rozhodl, kdyZ mu byl
nabizen pernicek, Ze jej nemiize.

Informant ¢. 2:
- Ano a snazime se ¢asto upozoriovat a hlidat ji.

Informant ¢&. 3:
- Ano mam obavy. Hlavné mam obavy pustit dit¢ na détskou oslavu — spousty

rodic¢l ani netusi, jak moc je celiakie zdvazna. Maji pocit, ze pro jednou to
nemuze uskodit.

Informant ¢. 4:
- Ne, nemam obavy. Doma jsme si o tom nékolikrat povidali a neustale to

(mnohdy i bezdivodné) piipominame. Dcera se diky tomu stala vice
samostatnéj$i a vi, co by se stalo Vv ptipad¢ nedodrzovani diety.

108



Informant ¢. S:
- Ne, nemam. Uz vi, co mizou a co ne. Mam je vycvicené. Samy si piectou, co
nesmi.

Informant €. 6:
- Obavy nemam, snazila jsem se mu vSe vysvétlit, aby rozpoznal bezlepkové

potraviny.

Informant ¢. 7:
- Ne, myslim si, Ze by si to pohlidala a védomé by si nic nevzala. Kdyz jsme
pobliz, vzdy za nami piijde a zepta se.

Informant ¢. 8:
- Uznemam. Uz od mala jsem jej ucila, co mize a nemuze. Je zodpovédny,
chape, ze kdyz dietu porusi, uskodi si sdm sob¢.

Informant ¢. 9:
- Ne, obavy nemam. Pokud si vezme, je si toho védoma. Uz je ale zvykla na svoje

potraviny, vi, co miZe a co ne.

Informant ¢. 10:
- Ne, nemam obavy. Déti, rodina i znami jsou seznameni, vi, co mohou a co ne.

31) ZASAHUJETE NEJAKYM ZPUSOBEM DO VYBERU POTRAVIN
DITETEM?

Informant ¢. 1:
- Ano, jezdi semnou nakupovat a domlouvame se, co budeme chystat k jidlu.

Informant ¢. 2:
- Ano, musime, ale to stejn¢ jako rodice u zdravych déti.

Informant ¢. 3:
- Ano, u vseho kontroluji etikety.

Informant ¢. 4:
- Ano, chodili jsme spolu nakupovat, abych ji naucila hlidat si potraviny, Cist
etikety, apod. Dnes uz nechdm nakup na ni.

Informant ¢. 5:
- Ne, nezasahuju. Uz vi, co mliZou a co ne, ¢tou si etikety a maji svoje oblibené

potraviny. Zasahuju pouze v tom, ze nakupuji ja domd.

Informant ¢. 6:
- Ne. Tim, Ze byl srozumény s tim, jaké potraviny mize a nemiZze, zasahovala

jsem minimalné.

Informant ¢. 7:
- Ano, kdyz si cokoliv vybere, vZdy kontroluji etikety.
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Informant ¢. 8:
- SpiSe ne, jen obcas, kdyZ donese néco nového, tak vse kontroluji.

Informant ¢. 9:
- Anine. UZ vi, co mize.

Informant ¢€. 10:
- Ano, 1 kdyz vi, co miiZzou, pro jistotu to zkontroluji.
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