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Anotace:

Prace se zabyva tématem pomoci dospélym lidem, ktefi trpi
onemocnénim celiakie a musi dodrZzovat bezlepkovou dietu. Zminuje
internetové poradenstvi s jeho aktivni i pasivnou strankou a klade diraz na
specifika onemocnéni. Zamérem prace bylo zjistit situaci celiakli pomoci

dotaznikové Setfeni a poté navrhnout model zlepSeni tohoto stavu.
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Annotation:

The work is occupied with the theme of helping adult people, who
suffer from coeliac disease and they have to keep to gluten - free diet. The
work mentions internet consulting with its active and passive part and puts
emphasis on specify of disease. The intention was to find out the situation of

coeliacs by questionnaire and suggest the model of improvement this situation.
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Uvod do problému

Téma poradenstvi celiakim jsem si vybrala na zaklad¢ vlastni
zkusenosti s diagnozou této nemoci. Pro mé to bylo velmi tézké obdobi a chtéla
jsem pomoci lidem se stejnym problémem a zjistila jsem, ze by o pomoc stali.

K této problematice je mozné najit informace v knihach a na internetu.
Ke kniham se ne kazdy dostane, ne kazdy ma cas je vyhledavat, dojit do
knihovny a vratit je. Prostfedi internetu nabizi mnoho informaci, o kterych
nelze s ptesnosti fici, zda jsou pravdivé ¢i nikoli. Existuji stranky sdruzujici
celiaky, ale ne vSem poskytly informace, které potifebovali ve chvili, kdy jim
bylo nejhtie.

Mym prvnim cilem bylo vytvofit internetové stranky, kterou budou
voln¢ pfistupné a budou obsahovat piehledné informace o nemoci a
moznostech stravovani, nakupovani, setkani se. Tyto stranky mély obsahovat i
poradenstvi s odbornikem, mélo se jednat o aktivni poradenstvi propojené
Spasivni casti. V druhé polovin€ roku 2011 ptibylo informaci na jiz
existujicich strankéach pro celiaky, ptfibylo ¢lankd, diskusi v radiu, televiznich
reportazi. Najednou mi piiSlo zbyteCné vytvaret dalSi vSeobecné stranky.
Zustala mi idea poradenstvi a vytvofeni modelu, ktery by byl pouzitelny pro jiz
existujici stranky, v prvni fad¢ poradenstvi pasivni a v pfipadé zdjmu i jeho
aktivni ¢ast. Pro pivodni mySlenku jsem ,zakoupila® doménu gluten.cz
vyuzitelny 1 pro samotné poradenstvi.

Prace obsahuje Uivod do problému a vysvétleni zakladnich pojmi,
kapitolu o internetovém poradenstvi, které je fungujici zatim u linek divéry,
kapitolu 0 nemoci. Posledni kapitola je vénovana navrhim na zlep$eni situace,
ktera vysla najevo dotaznikovym Setfenim. Na mnoha mistech jsou kurzivou
oznaceny pasaze, které jsou pocity a piibéhy celiakil, které mam v okoli. Tyto
pfibéhy jsem zafadila z diivodu autenti¢nosti. Pro ne - celiaka je slozité si
predstavit, jaké to je byt obklopen vécmi, které jsou pro vas zakazané. Casto se

dostaneme do situaci, které vyvolavaji emoce a nejsou racionalné vysvétlitelné.



Ndastupem na gymndzium jsem se stala nemocnou. Spoluzaci byli
prijemni, probirana latka me ve spousté predmétit bavila. Samoziejme to byl
jiny styl vyuky nez na zakladni skole, kde jsem byvala premiantkou. Z jednicek
a dvojek se staly trojky v prvnim rocniku. V tride jsme si proZili riizné nemoci a
néekteré potkaly i me, mononukleoza a borelioza, spousta angin a chripek. Byla
jsem hodné nemocnad, hodné jsem spala a stile byla unavend. Padaly diagnozy
jako unavovy syndrom. Samozrejmé se mi zhorsily i znamky a jeden rok jsem
delala reparat z chemie. Nastesti udélala a prosla i ctvrtym a zavérecnym
rokem.

Béhem ctvrtého roku na vysoké Skole jsem se dostala do nemocnice na
zaklade kolapsu. Stavy na omdleni jsem mivala casto, ale tento se uz nedal
zastavit. V nemocnici si mé uz nechali. Z pohotovosti mé prevezli na internu a
tam jsem par dni lezela. Zjistili, Ze mam nedostatek zZeleza v téle, patrali po
pricindach. Najednou bylo vysvétlené, ze jsem stale unavend a spim primeérné
12 hodin, mdm rymu v léte i v zime, boli mé cely clovek. Z nemocnice jsem
odesla s diagnozou sideropenické anémie a doporucenim k dalSim vysetrenim.
Prestoze jsem je absolvovala, vse bylo v pordadku. Donesla jsem vysledky
praktické lékarce a ta méla napad mé odeslat ke specialistovi, hematologovi.
Po prvni navstéve u hematologa jsem prosla novymi krevnimi testy, hodnoty se
mi lepsily, ale ne natolik, aby pan hematolog byl spokojeny. Lécili jsme anémii
dle diagnozy z nemocnice. Panu doktorovi se to stdle nezddlo a nechal mi
udélat specialni testy, kde se da odhalit treba i celiakie. To jsem znala, to ma
bratranec a nesmi mouku. Po krevnich testech se ukazalo, Ze celiakie je stdle
vice mozna v mém pripadé a pro potvrzeni je potreba znovu se kouknout do
traviciho systému tela. Vysledky byly uplné jasné. Lepek musim ze stravy
vloucit a méla bych si dat pozor na laktozu a houby. Konecné jsem védeéla, co
mi je a co S tim budeme délat. Odchazela jsem s pocitem, Ze ted uz nebude nic
problém a bude mi jen dobre. Po vice jak 8 letech problémii jsem si oddechla,

Ze si to vSe nevymyslim.
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1. Zakladni pojmy

1.1 Andragogika

Andragogika je véda, kterd vznikla spojenim slov andros (muz) a agein
(vést). Vedeni muzii v dneSni dobé je spiSe vedenim dospélych bez rozdilu
pohlavi. Benes mluvi o doprovazeni Clovéka pii jeho cesté za vzdélanim,
poznanim a pochopenim svéta. (Benes, 2008). VétSina autort se shoduje na
tom, Ze andragogika je védou o vychové, vzdélavani a pééi o dosp€lé jedince,
respektujici zvlastnosti této skupiny osob. Zabyva se personalizaci, socializaci
a enkulturaci. (Malach, 2002)

Andragogika neni klasicky teoreticka véda, je zaloZena vice na praxi a
také pro praxi funguje. Cerpa z nékterych jinych véd a jim poté poznatky také
poskytuje. ,,Andragogika je védou pro clovéka, védou, ktera ma clovéku
slouzit a pomahat mu pii feSeni nékterych Zivotnich situaci.«!

Andragogika se tedy od pedagogiky li§i pfedevSim tim, Ze se vénuje
dospélému ¢Eloveku. Kdo je ale dospély? Je mozné stanovit vékovou hranici,
ktera by platila pro kazdého? Vyznam jednoduSe znéjiciho slova pro

vvvvv

hotovy produkt a piedstavoval normalni stav, néco stabilniho a jiZ se
nevyvijejiciho, pokud pomineme starnuti chapané jako postupné slabnuti sil.«?
Na dospélého mlZzeme nahliZet z nékolika rlznych stran, v riznych Zivotnich
etapach.

Ze strany prava to bude jednak hranice patnacti let, kdy jedinec ziskava

obc¢ansky prikaz a ¢aste¢na prava a povinnosti, druha v osmnacti letech, kdy se

! BEDNARIKOVA, Iveta. Kapitola z andragogiky 1. 1. Olomouc: Univerzita Palackého,
2006. ISBN 80-244-1192-X.

2 BENES, Milan. Andragogika. 1. Praha: Grada Publishing, a.s., 2008. ISBN 978-80-
247-2580-2.
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stava pln¢ odpovédny a ziskdva pravo volit. Zvolen do Poslanecké snémovny
vSak byt stale nemiize a na moznost byt zvolen do Sendtu si jesté dvacet let
pockd. Ani pravo ndm tedy jasnou hranici nedava. Vacinova uvadi termin
dusevni dospélost, kdy je jedinec schopny samostatné myslet a jednat, umi si
svlj zivot planovat, je vytrvaly a uvédomuje si odpovédnost za své Ciny.
(Vacinova M., 2009) Dale pojem dospé€lost by mél zahrnovat dostate¢ny stupent
a existenci biologické dospélosti, sociologické i psychické dospélosti. Patii
sem 1 ekonomicka sobéstacnost a vyspélost tykajici se ziskani a udrzenti si stalé
prace, jedinec je schopen z téchto prostfedki hradit potiebné polozky jako je
najem, hypotéka, strava, oSaceni, atd. M¢l by byt také schopen s nabytymi
prostiedky hospodafit.

Je slozité fici, kdo se dospélym historicky jako prvni vénoval. Byla to
Sapho se svou antickou Skolou pro dospélé zeny nebo sofisté, kteti vzdélavali
dospé€lé lidi, které potkali a rozmlouvali s nimi? Poté piisel Platon s Academii a
filosofickych pojetim vyuky, Aristotelem s Lykaeonem a studiem v piirodé. Je
jich mnoho, a pokud bychom je méli jmenovat vSechny, jednalo by se o
obsahlou knihu. Za jmenovani ur€ité¢ stoji i Jan Amos Komensky, ktery
vychovaval k lidstvi a vSeobecné vzdé€lanosti. Zahrnoval mezi vzdélavané i
dospé€lé a staré lidi, ¢imz se liSil od vSech ostatnich vzdélavatelti t¢ doby.
(Vacinova T., 2009) Poprvé pojem andragogika pouzil A. Kapp V prvni

poloviné 19. stoleti, kdyZ rozliSoval vzdélavani déti a dospélych.

1.2 Poradenstvi

Kazdy z nas obcas potiebuje pomoci. Nékdo potiebuje ubrat kilogramy
na vaze a stale se potyka s jo - jo efektem, druhy zafizuje byt, ale policku si
sam ke zdi nepfibije. V dneSni dob¢é se slovo poradenstvi pouziva v bézném
zivoté - vyzivové poradenstvi, kuchyiiské a koupelnové poradenstvi, finan¢ni
poradenstvi atd. Lidé stavi, buduji, vymysleji, ale obCas zapominaji na sebe.
MiizZe se stat, ze jedinec potiebuje poradit, co se svym Zivotem nyni délat, jak
se vyrovnat se ztratou, kde hledat sviij zivotni sen a cil. Kam smétuje? Toto

poradenstvi se 1is$i od vybrani policky celkem podstatné.
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V péci o dospélé se jednd o poradenstvi napiiklad zdravotni, socidlni,
pravni, ekonomické, manzelské. Andragogika poté vnima tfi hlavni sméry
poradenstvi, a to profesni, kariérni a studijni. Poznavaji dospélého Clovéka
v riznych situacich jeho zivotni cesty. Kazdé poradenstvi ¢i kazdy ptistup
k poradenstvi je specificky, maji vSak podobnad pravidla chovani se ke
klientovi, jeho ocenéni a podpory.

Drapela rozviji myslenku, jestli v dnesni dob¢ je potieba poradenstvi.
(Drapela, 2010) Zijeme ve svété internetu a neni problém si informace najit,
zalezi pouze na pozadované kvalité. I ve chvili, kdy je najdeme, umime je
vyuzit, abychom se citili spokojeni a bez vaznych probléma? Diive instituce
rodiny plnila Sir8i funkci. Rodina se schédzela a vSe feSila dohromady. Dnes
jedinec klasické instituce co nejdiive opousti, dostava se do part a skupin stejné
starych jedinct a fesi si sva prikofi sdm. S kym se bavime o citech a emocich?
O nadSeni, lasce, radosti a ostatnich pozitivnich vécech to neni tak slozité.
Sdélujeme je radi, radi se pochlubime. O smutku, ztrate, zoufalosti?

Ptedné bychom me¢li fici, co poradenstvi neni. Poradce by se nem¢l stat
kamaradem, ani by nemé¢l navazat s klientem pratelsky vztah. Poradenstvi
nezahrnuje ,rodiCovskou péci‘, neni to klasickd 1écba jako u I1ékare.
Poradenstvi vétSinou neni ani vyukou a kursem, neznamena byt klientovym
vidcem, neni poskytovanim rad ani pouhym pouZivanim poradenskych
dovednosti. (Sanders, 2002) V procesu poradenstvi o¢ekavame, ze klient bude
hybnou jednotkou, ktera je podporovana, vedena ¢i usmérnéna poradcem, ale
vyzaduje aktivni Gcast.

Kazdy poradensky proces ma svilij zacatek a konec. Na zacatku pfijde
dobrovolng klient se svym problémem a na konci by mél odchazet klient, ktery
vi, co ud¢la, jak to udéla, jaké to bude mit nasledky a presvédcen o tom, Ze to
zvladne. VSe nebyva vyfeSeno za jedno setkédni, proces miize trvat tydny a
Casto i mésice. Poradenské intervence sméfuji k nékolika cilim (Drapela,

2010):

1 Umoznit klientim, aby dosli k lepSimu sebepoznani, aby si plné

uvédomili jak své prednosti, tak 1 své slabiny.
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[J Pomoci klientim, aby si ujasnili, jaké jsou jejich kratkodobé a
dlouhodobé¢ osobni cile a aby je ptipadné modifikovali.

'] Pomoci klientim, maji-li né¢jaky vazny osobni problém, poznat, v ¢em
jejich problém spociva a jak jej lze realisticky vyftesit.

(] Pomoci klientim, aby pii svém rozhodovani jednali svobodné¢ a byli
ochotni pfijmout ptirozené disledky jejich rozhodnuti.

'] Pomoci klientiim, aby dosahli kladného hodnoceni sebe samych i lidi
ve svém prostiedi, aby ziskali sebedivéru a schopnost divétrovat

druhym.

Ne kazdy je schopny pfehodnotit své cile a smifit se s tim, Ze to co vCera
bylo mozné, dnes jiz nemusi byt a je potieba pozménit cestu, kterou se ke
svému cili vydal. Mozna jde spiSe o dovednost. Je pravdépodobné, ze schopni
jsme toho vSichni, dokonce asi i vime jak, mame znalost, ale stale néco chybi.
Muze jit 1 o kompetenci k feSeni problému. Neékteré nesnaze bez pomoci

1ékaiské ¢i poradenské nemtizeme vyftesit.

V poradenském procesu hraje svou roli klient a poradce. Ruzné
poradenské sméry vidi své idealni poradce odlisné. V kazdém z nich by to ale
mél byt ¢lovek, ktery bude klientovi prospésny, bude prokazovat dostate¢nou
uctu, pfijimat a respektovat klienty, naslouchat jejich problémim a mit
dostate¢né schopnosti, dovednosti a znalosti. Dryden pise, Ze je velmi dilezité
kazdého ¢loveéka povzbudit k tomu, aby vam divétoval a aby se vam oteviel.
(Dryden, 2008)

1.3 Celiakie

Celozivotni onemocnéni, které ¢loveku zmeéni stravovani a donuti ho
Casto zménit 1 sviyj zivotni styl. Do dne$ni chvile je znama pouze jedna 1écba, a
to bezlepkova dieta. Situace, kdy se pacient dozvi diagnézu a zacina s ni zit,

neni jednoduchd a ani byt jednoduchd nemtze. Mnohé se radikaln¢ meéni, tato
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zména zasahne i celou rodinu a dal$i ¢leny domécnosti. Je potieba se s tim
vyrovnat a pro své zdravi néco ud¢lat.

Zprava v ordinaci lékate, ze pacient trpi timto onemocnénim, mtize byt
vysvobozenim a diagndzou, na kterou tolik Cekal a tfeba i nckolik let ji
nedostal. Pociti ulehceni, nadSeni, zpravu bere pozitivn€. Pro jiné to je Sok, se
kterym nepocitali a jsou ptekvapeni. Byvaji zaskocCeni, utrapeni. V kazdém
piipadé to lze oznacit za meznik zivota kazdého celiaka, ktery se diagnézu

dozvédél v dospélém veéku. (viz kapitola 3)
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2. Internetové poradenstvi

2.1 Prostrredi internetu

Internetové poradenstvi muizeme povazovat za pomérné moderni
moznost, jak pomoci lidem. Historie internetového poradenstvi se zatim
nemuze chlubit ddvnymi kofeny, jeji pocatky se datuji pfiblizné do 90. let
minulého stoleti. Souvisi to s vyvojem internetové sité jako celku a rozsiteni do
domacnosti po celém svéte.

Ptedchazelo mu poradenstvi po telefonu, které vyuzivaji predevsim
linky diivéry a poradenstvi formou psanou. Klasicka psana forma komunikace
je asynchronnim typem na libovolnou vzdélenost v podobé dopist, kde je
omezujici ¢asova naro¢nost a v dnesni dob¢ i naklady spojené s postou. Dat
deset korun za jeden dopis neni levna zalezitost a klient nevénuje velkou
pozornost romanti¢nosti dopist.. Klient chce fesit sviij problém. V roce 1968
vznikla v ¢asopise Mlady svét rubrika ,Teta Sally‘. Vedla ji PhDr. Jifina
HanuSova vice nez 20 let a dopisovateliim radila. ,Sally, to byl pojem pro rady
Vv oblasti citovych a osobnich problémii, symbol mlad}'/ch.‘?’

Této komunikaci se nejvice priblizuje e-mail, ktery je tvofen a odeslan
Vv prostiedi Internetu. Slovo internet vzniklo zkracenim slov Interconnected
Computer Network, tedy globalni pocitatova sit. Pocatky jsou spojeny
s vojenskymi vyzkumy ve Spojenych statech americkych, které pocaly v 50.
leech minulého stoleti. Dilezity rok je rok 1971, kdy prvni uzivatel dostal e-
mail, tedy elektronickou poStu za pouZiti znaku ,@°. Znak ,@‘ znamena
vcestiné u, pifi, ve, z zcehoz plyne, Ze e-mailovd adresa
svoboda.vladimir@ujak.cz znamena Svoboda Vladimir z Ujaku. Podle
Hlavenky je internet komunika¢ni strukturou, pavucinou obepinajici celou

zemékouli. Tato pavucina ma velké mnozstvi uzlovych bodi, mezi kterymi je

® WANKEOVA, Eva. Kalendarium - 22. fijna. Cesky rozhlas 2 Praha [online]. [cit. 2012-
01-28]. Dostupné z: http://www.rozhlas.cz/prahaljitro/_zprava/kalendarium-22-rijna--965267
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spojeni, napf. spojeni pomoci dratu, optického kabelu, spojeni vzduchem,
vakuem ¢i satelitem. (Hlavenka, 2002) V dnesni dobé si n¢ktefi nedovedou
zivot bez tohoto nastroje komunikace predstavit. Jiz v 90. letech se mluvi o
zavislosti na internetu. V roce 1996 ptichazi Dr. Kimberly Young s ACE
modelem, tj. Anonymity (anonymita), Convenience (pohodli) a Escape
(atk).* ACE model predstavuje dileZité prvky internetu, které vabi uZivatele
K pfipojeni se. V roce 1999 stanfordsky védec Al Cooper piedstavil TripleA
Engine (Motor 3A), ktery je =zaloZzen na Accessibility (pfistupnost),
Affordability (dostupnost, predev§im cenovd), Anonymity (anonymita).’
Horskéd tika, ze nastala doba internetova. (Horskd, 2010) Neméli bychom
zapomenout na to, ze vyznam slova komunikace nespociva v rychlosti a
jednoduchosti, ale predevSim ve vzdjemném porozuméni téch obou na koncich
dratu. (Kralik, 2000)

| voboru andragogiky se zaCaly pouzivat nové pojmy spojené
sinternetem a novym zpisobem prace s informacemi. Jedna z klicovych
kompetenci v informacni spolecnosti je schopnost vyuZzivat informacni
technologie, pracovat s informacemi, vSestranné je zpracovavat. Tomuto
tématu, tj. novym kompetencim se veénuje napiiklad Zelena kniha ceské

vzdélavaci politiky.

A Growing  Epidemic.  [online]. [cit. = 2012-02-05].  Dostupné z:
http://www.netaddiction.com/

> Internet & addiction: Why is the Internet So Addicting?. [online]. [cit. 2012-02-05].
Dostupné z: http://www.hopeandfreedom.com/index.php/internet-and-addiction/internet-and-

addiction
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Obrazek ¢. 1 - Nartst poctu internetovych uzivatelti na 100 obyvatel v letech 1997 az 2007

Internet users per 100 inhabitants 1997-2007 (Source: ITU)
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Zdroj: http://cs.wikipedia.org/wiki/Internet

V prostiedi internetu existuje 11 doporucujicich pravidel chovani ¢i
norem (netiquette), které formuloval v roce 2002 Brian Sullivan. (Faltynek,
2002) Vétsina z téchto pravidel je pouzitelna i pro oblast internetového
poradenstvi. Tato pravidla ne vSichni respektuji, ale samoziejm¢ zalezi na

kazdém uzivateli.

Nikdy o sob¢ netikej nepravdivé véci.

Nauc se, kdy ptestat mluvit.

Nauc se, kdy zac¢it mluvit.

Kontrolyj si po sobé& gramatiku.

Nechtéj od druhych, aby ti hned odpovédéli na e-mail

Drz se tématu, které jsi zacal na diskusnim foru.

N o a k~ w npoE

Neuzivej prostiedky slouZici pro zasilani kratkych zprav na dlouha
sdéleni.

8. Posli druhym zpravu, kdyz se odhlasujes z chatu.
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9. Odejdi z chatu, pokud ho pravé neuzivas.
10. Nikdy v e-mailu neposilej nic, co bys nechtél, aby védela Siroka
vefejnost.

11. Nez posles e-mail, tak si vSe dobfe rozmysli.

2.2 Co povaZujeme za internetové poradenstvi

»Internetové poradenstvi je poradenskou sluzbou klientim, ktefi se
ocitli v situaci, pro jejiz feSeni vyhledavaji pomoc odbornikti prostfednictvim
internetu a zarovei nechtéji, nebo nemohou komunikovat s odbornikem
pomoci telefonu nebo osobng.

Mezi zékladni principy patii anonymita, pficemz klient si voli troven a
miru. Do kontaktu pfichazi bez vstupnich udajt. Klient neni ni¢im povinovan -
princip nezavaznosti. Pokud jiz nebude chtit komunikovat, nemusi. Pokud
nechce néco zminit, nemusi. Oproti osobnimu kontaktu zde odpada nejistota a
strach z prvniho kontaktu, vznika pocit bezpeéi. Sluzba je dostupna vSude tam,
kde je internet a dostupna pro kohokoli. Specifické je, Ze poradce i klient se
mohou k textu kdykoli vratit - princip trvanlivosti. Véc, kterou si dvakrat
promyslim, bude kvalitn€j§i nez impulsivni jedndni a mohu se pozdé&ji
z odpoveédi pii supervizi poucit.

Mezi kladné stranky déle patii snadnéjsi realizace kontaktu, kdy odpada
otazka, zdali je vhodna doba. Lépe se navazuji socialni kontakty jednotliveim,
ktefi trpi socidlni izolaci.

Naopak za negativni jev muizeme povazovat klesajici Kkvalitu
komunikace, ktera je nahrazena kvantitou. Internetové poradenstvi nezahrnuje
neverbalni komunikaci a tudiz klient i poradce pouzivaji pouze zrak a sluch. O
ostatni smysly, které¢ bézné pouzivame, jsou ochuzeni. Chybi zde hmat a ¢ich,

ktery hraje velkou roli pfi prvnim dojmu. Pro né&které jedince miiZze byt toto

® Definice Modré linky, HORSKA, Bohuslava, Andrea LASKOVA a Ladislav
PTACEK. Internet jako cesta pomoci. 1. Praha: SLON, 2010. ISBN 978-80-7419-034-6.
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prosttedi o tolik snadnéjsi a dostupnéj$i a jeho sociadlni dovednosti budou
klesat, bude izolovany a mize dojit k rozvoji depresivnich poruch. Mluvime o
disinhibi¢nim efektu (disinhibition effect), ktery se vyznacuje vétsi uvolnénosti
a sm¢élosti ucastnikli komunikace. Mize se jednat o ztratu zabran, rozpaka a
pochyb. (Horska, 2010) (viz 2.4)

Lidé od nepaméti hledali zpasob, jak predavat zpravy na dalku, oznamit
nebezpeci, piivolat pomoc, podélit se o sva trapeni. (Kralik, 2000) Nasli
mnoho zpusobl od doby, kdy komunikace probihala skrze kouiové signaly, ale
faktem zUstava, ze setkani tvafi v tvaf nemtze byt nahrazeno a osobni kontakt
je pro poradenstvi nenahraditelny.

,Za internetovou poradnu miizeme oznacovat tu organizaci socidlnich
sluZzeb, nebo jeji organizacni a provozni jednotku, kterd v praxi dle svého
poslani a vymezeni svych cild poskytuje sluzbu aktivniho internetového

. PSPPI
poradenstvi jako socialni sluzbu.*

Klade se zde specificky diraz na tymovou
praci, z¢ehoz vyplyva, ze poradnu nefidi jednotlivec. V praxi poskytuji
poradenské sluzby 1 jednotlivci, proto vhodnéj$i oznaceni pro né je
poskytovatel sluzby internetového poradenstvi nebo internetovy poradce.
Rozdilem mezi linkami duvéry a internetovymi poradci je to, ze sluzba je
placena, pohybuje se mezi 300 - 600 K¢ na hodinu. U e-mailu maji poradci
stanoveny Cas dle tabulek nebo délky zpravy. Hradi se pfedem. Klient musi
opravdu chtit zrovna toho poradce, aby v dne$ni dobé€ poslal n¢kam penize a

¢ekal, co se bude dit. Internetova poradna podle Ladislava Ptacka je vymezena
nasledovné: (Ptacek, 2010)

'] Jedna se o hlavni nebo jednu z hlavnich Cinnosti

[ K této préci je zfetelné urcen konkrétni pracovnik / tym pracovniki a je
jim vymezen adekvétni ¢asovy prostor

'] Na poradnu se vztahuje eticky kodex ¢i jiny profesni a organizacni

normativ specifikovany pro sluzbu internetového poradenstvi

! HORSKA, Bohuslava, Andrea LASKOVA a Ladislav PTACEK. Internet jako cesta
pomoci. 1. Praha: SLON, 2010. ISBN 978-80-7419-034-6.
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'] Pracovi$té nema status linky diveéry
71 Pracovisté¢ ma status nebo povahu poradenského pracovisté v socialnich
sluzbach, popiipad¢ dalSich poméhajicich profesich

'] Pracovnici jsou pro tuto sluzbu vyskoleni ve specializovanych kursech

Bohuzel na internetu je i mnoho pseudoporaden a komunitnich serverd,
které se tvari, ze vyiesi vas problém a pomohou. Jedna se o fenomén pomahat
druhym a sdilet problémy. Tito jednotlivei nebo skupiny vSak nesplituji ani
jedno z vyse uvedeného a o profesionalni strance poradenstvi neni mozné tedy
mluvit. Tyto poradny ¢asto odpovéd’ nemaji nijak strukturovanou, nerespektuji
tykani / vykani a pravidla slusného chovéni. Jejich odpovéd nemusi byt
spravna.

Etika a potencionalni etické problémy jsou v poradné béznym tématem.
RozliSuje se mezi dobrym a zlym, sprdvnym a nespravnym. Otevira se
kiizovatka a poradce sam nemusi védét, kterou cestou se vydat dal. Ladislav
Ptacek se zminuje o etickém kodexu, jednim takovym je iKodex (Eticky kodex
internetové poradny). Definuje elementarné sluzbu a vymezuje zéklady etiky
vztahu mezi poskytovatelem sluzby a klientem. Dokument byl vypracovan
Ceskou asociaci pracovniki linek diivéry a schvalen v roce 2005, viz Pilohy.

Etiku poradny ovliviiuje samoziejmé& klient a jeho dotaz, ¢eské pravni
upravy, profesni hodnoty a hodnoty organizace, potazmo pracovni skupiny a
osobnost poradce. (Laskova, 2010) Ptichazi v tvahu zakon ¢.108/2006 Sb., 0
socidlnich sluzbach ve znéni pozdéjSich predpist a zakon €. 101/2000 Sb., o

ochrang¢ osobnich tdaju ve znéni pozdé&jsich predpist. (viz podkapitola 2.8)

2.3 Formy internetového poradenstvi

Internetové poradenstvi probiha ve dvou rovindch, a to v roving aktivni
a v roving pasivni. Nejvhodnéj$im feSenim je, aby se dopliovaly a prekryvaly.

V nasledujicich podkapitolach jsou podrobnéji rozebrany.
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2.3.1 Aktivni poradenstvi

Sluzba aktivniho poradenstvi, jak pomoci lidem, mize probihat
nekolika zptisoby, formami. Zalezi na prostiedku, ktery klient voli ke kontaktu
s poradnou. Nazyvame toto poradenstvi jako aktivni, protoze klient sam se
poradné¢ ozve a udéla prvni krok v kontaktu, aktivni krok.

Nejvice pouzivany je V dnesni dob¢ jiz zminovany e-mail. Je oblibeny,
protoze je to obdoba klasické psané posty s rozdilem, Ze se vyuziva pocitaC a
klient nepotiebuje odejit z domu. Hlavenka pfirovnava e-mail ke klasické posté
tim, Ze u naSeho pocitate se vytvoii jakasi potrubni posSta vedouci
K poStovnimu ufadu pomoci piipojeni K internetu a pfislusnym pokynem
odesleme postu od nas na postovni ufad. (Hlavenka, 2002) Tato sluzba
internetu je zdarma. Dilezité je, ze celd komunikace probihd offline, tedy
klient v jednu dobu napise e-mail, odesle ho a odchazi od pocitace. V poradné
si e-mail pfeCtou a vétSinou maji uvedenou dobu, do které odpovidaji.
Nejcastéji je mozné se setkat s dobou 48 hodin. (viz 2.5)

Dnes se pouziva i ,Web based message‘ systém, ktery pienasi zpravy
pifimo z webovych stranek poskytovatele prostiednictvim formulafe. Klient
potfebuje mit vytvofeny ,login‘, tj. piihlaSeni a heslo. Tato forma je
ta, ze klient se nepfihlasuje, udava své jméno a e-mailovou adresu, na kterou
by mu méla pfijit odpovéd'.

Zato mezi oblibené formy internetového poradenstvi patii chat a VOIP
(voice over internet protokol). Obé formy probihaji online. Stojkova fika, Ze
jde o to, aby obé& strany byly pfipojeny k internetu ve stejny okamzik a mohly
sdilet konverzaci. (Stojkova, 2006) Pii pouziti chatu se vyuZziva ICQ® nebo
chatroom zalozena poskytovatelem. Nevyhodou muze byt pomalej$i vyména
textll. Pfi VOIP se nejvice pouziva program SKYPE?®, ktery pfenasi hlas po
internetu. Oba jmenované programy jsou zdarma, staci je nainstalovat a pofidit

si vybaveni jako je napt. mikrofon.

& http://www.icq.com/cz

® http://www.skype.com/intl/cs/home/
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Nadstavbou se stava videokonference, kdy klient komunikuje pomoci
kamery a pfenasi se zvuk i obraz. Klientim nemusi byt pfijemné, Ze jsou
vidéni a poradnu radé€ji nekontaktuji. Kromé mikrofonu pottebuji i malou
kameru. Ta je ¢asto jiz soucasti monitorti u notebooku, ke stolnim pocitacim je
potieba si ji pofidit. Méné technicky zdatni klienti mohou mit s touto sluzbou
problém v nastaveni.

V Ceské republice nabizeji téméf viechny poradny e-mailovou
komunikaci, Casté je forma chatu, napf. IntemetPoradnalO, nékteré z nich ,Web
based message‘ systém, do videokonference se pustili napiiklad v Brng,

spole¢nost Spondea™”.

Tabulka €. 1 - Piehled forem aktivniho poradenstvi
Forma Typ Kanal Hlavni
komunikace znaky
. Asynchronni . Vizuélni - | Podobné
e-mail 1 offline , :
verbalni pismo dopisu
, S, Bezpecnost
Web based Asynchronni offline Vizualni - I;)ro
rbalni ism
message verba pismo psavce’
Rychla
Synchronni Online | Vizualni - | komunikace
Chat o . . .
Verbalni offline p1smo Méné
formalni
Synchronni . .
VOIP YREWOMIL 1 online | Akusticky
verbalni
Synchronni Vizualni -
_ _ y on _ izualni Odkryti
Videokomunikace |  Verbalni online obraz, :
b .| anonymity
neverbalni akusticky
Zdroj: vlastni upravy

19 http://www.internetporadna.cz/

! http://www.spondea.cz/

23



2.3.2 Pasivni poradenstvi

Naopak pasivni poradenstvi nevyzaduje tolik odvahy a rozhodnuti od
klienta kontaktovat napifimo poradnu. Nejedna se tedy o piimy kontakt klienta
a poradny. Klient si zpravidla ¢te, klika na moznosti, vybira si.

,Pasivni poradenstvi definujeme jako veskery piijem informaci
navstévnikem webového prostoru internetové poradny, kdy nedochazi
k pfimému kontaktu s Klientem a uZzivatel sluzeb internetového poradenstvi
nevstupuje do aktivni interakce klienta s internetovou poradnou/konkrétnim
pracovnikem. ‘*?

Pasivni poradenstvi je branou k dal§imu kontaktu, navazuje prvni kroky
ve vztahu a buduje divéru. Je mozné to ptirovnat k obchodnimu jednani, kde
zalezi na prvnim dojmu, ktery trva pfiblizné tfi vtefiny a na prolomeni leda.
To, jaky obchod to bude a pokud viibec néjaky, se rozhoduje hned na zacatku.
Stejné jako u poradny. Vybere si ji klient nebo bude hledat dal? U dobte
zpracovan¢ho pasivniho poradenstvi se klient citi pfijemné, v&ii poradné a
snaze ptejde k aktivnimu poradenstvi.

Muze se stat, ze pokud je pasivni poradenstvi na dobré urovni a
odpovida klientové potiebé (klient je spokojeny a ziskal informace, které
potteboval), aktivni poradenstvi nevyuZije. Stejné moznd je 1 situace, Ze
pasivni poradenstvi je nekvalitni, klient je nespokojeny, poradna v ném
nevzbudila ditvéru a aktivni ¢asti také nevyuzije. Pta¢ek dokonce fikd, Ze dobie
propracované pasivni poradenstvi ptivadi klienty. (Ptacek, 2010)

Pasivni poradenstvi ma nékolik Ukoli kromé ziskani si davéry a
navazani vztahy s klientem. Soucasné by mélo zmirnit ocekavani z neznama -
napf. z e-mailového kontaktu, mélo by predat klientovi informace. Jedna se o
informace o poradné (o poskytovateli, zplsobu prace, principech prace,

fungovani) a poradenské informace.

12 LHORSKA, Bohuslava, Andrea LASKOVA a Ladislav PTAGEK. Interet jako cesta
pomoci. 1. Praha: SLON, 2010. ISBN 978-80-7419-034-6.
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Priklad: Odpoved na Vase e-maily se snazime zpracovat do 48 hodin.
Pokud by vam do této doby neprisla odpoved, dejte nam védet, pravdépodobné
se nam ji nepovedlo dorucit a pokusime se o to znovu. Vas e-mail je pro nas
soukromy a nebude poskytnut nikomu dalsimu ani vyvésen. Pracuje na zdklade
etickeho kodexu, ktery nam funguje o 1.1.2012.

Stejné¢ jako aktivni poradenstvi mohlo mit rGzné formy, s pasivnim
poradenstvim se muzeme setkat ve formé nejéastéjsich otazek FAQ (frequently
asked questions), konkrétnich informaci, ¢lankd, modelovych situaci,
,realnych piibéhu‘, tabulek apod. Realné pribéhy by mély byt pozménény
alespont ve jmén¢ a soukromych informacich klienta, ktery nam modelovou
situaci napsal. Ze zakona vyplyva uvést soubor informaénich povinnosti ve
vztahu ke klientovi. Jde pfedev§im o povinnost pisemné zvefejnit posldni, cile,
zasady socialni sluzby a okruh osob, kterym je poskytovana sluzba, informace
poskytovatele sluzeb a moznosti podani stiznosti v ptipadé nespokojenosti,
poskytnuti souboru informaci o socidlni sluzbé ve srozumitelné form¢ pro dany

okruh uzivatelt. (Ptacek, 2010)

2.4 Hranice a moZnosti poraden

Pokud mluvime o plsobeni internetového poradenstvi, existuji dva
extrémy pojeti. Prvni jsou ti, kteti maji pfili§ velké oCekéavani. Nejvyraznéji se
projevuje John R. Suler, Ph.D. a ISHMO (International Society for Mental
Healh Online). Sam Suler fika, Ze je fascinovan dénim v cyber-svété z né€kolika
ditvodii ¢i na né€kolika stupnich. Zaprvé, jak se uZivatel ¢i skupiny internetu
chovaji, tedy psychologické stranka nazyvana Psychologie cyber-svéta. Navic
je zaujat psychoterapii a klinickou praci, internetem jako novym médiem pro
komunikaci a védecké pojednani. (Suler, 201) Mezi nejéastéji zminované
vyhody patii anonymita, bezbariérovost, flexibilita, dostupnost, vhodny prvni
kontakt, moznost reflexe textu.

Druhy pohled spocivd v zamitnuti internetového poradenstvi jako
sluzby pomoci lidem. Neni zde obsazena neverbalni stranka komunikace, ¢imz

poradce pfichdzi o cenné skuteCnosti. Poradce pracuje s textem, vyviji
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hypotézy a domnénky pti asynchronni komunikaci. Velkym tuskalim je, ze
klienti ne vzdy uvadéji pravdu. Neopomenutelnym problémem je, ze
internetové poradenstvi neni pro kazdého. Nevyhovuje lidem s dusevnimi
poruchami, starSim lidem, ktefi nepracuji s pocitacem a internetem, lidem, ktefi
nejsou ,psavi‘. (Horska, 2010)

Ob¢ strany se shoduji v tom, Ze neni mozné suplovat klasickou
psychoterapii a neni mozné klienta diagnostikovat. Internetové poradenstvi
nedava zarucené rady a nezahrnuje prostfedi klienta, naopak ho vyvazuje
z reality. Pres vSechny nevyhody, zklamani a mylky, by bylo skoda nevyuzit
tuto formu komunikace mezi klientem a poradcem.

Vroce 2002 byl realizovan vyzkum v diplomové préci, zdali
internetové poradenstvi patii do socidlni prace a je legitimnim nastrojem pro
poradenstvi. Vysledky jsou od 16 respondentti. Vyzkum realizoval Faltynek.
(Faltynek, 2002) Vysledky jsou nasledujici:

71 Internetové poradenstvi je legitimnim poradenskym nastrojem.

1 Internetové poradenstvi je vhodnym nastrojem pro profesi socialni
prace.

1 Prostfednictvim internetového poradenstvi je mozné vykonavat

zakladni i odborné poradenstvi dle zdkona o socidlnich sluzbéach.

Klienti maji Casto sva ocCekdvani, ktera jsou ziskand ve spolecnosti,
vV rodin€é, v médiich. Jednd se o myty a mohou internetovému poradenstvi

v

Skodit. Nejc¢astéjsi jsou popsany dale. (Horska, 2010)

Internetové poradenstvi je pouze vyménou e-mailovych kontakt.
Ocekavam komplexnost feSeni v§ech mych problémt.

Za vysledek procesu je zodpovédny poradce, odbornik.

Cely proces neni pracny, jde o odpovéd’ na e-mail.

VSechny sluzby tohoto typu jsou poskytované zdarma.

Musim mit vazny problém, aby mi byla vénovéana pozornost.

O O o o o o o

Odpoved na e-mail piijde okamzité.
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'] Jeden kontakt vyfesi vSechny moje problémy.

2.5 Typologie e-mailovych kontaktu

Slovo e-mail oznacuje celkovy systém i jednotlivou zpravu. Spravna
oznaceni jsou pouze dv¢, a to e-mail nebo email. Hlavenka zminuje pravidlo
byt opatrny v tom, co odesilam a vstficny v tom, co piijimam. (Hlavenka,

2002) Uvadi také desatero pravidel, pficemz mezi nejdilezitéjsi patii tyto

body:
"1 Nezapominejte, ze jste clovek.
1 Pokud byste to netekli v zivoté, nefikejte ¢i nepiste to ani na internetu.
71 Spravny jazyk ma smysl.
71 Pfedmét zpravy ma byt kratky, vystizny.
"1 Emotikony (smiley) vyjadiuji emoce a pouzivaji se pouze, kdyz vime,

Ze jim piijemce rozumi a je zvykly je pfijimat. Nikdy v praci. Nehodi se

tedy ani do poradenstvi.

Byla by mozna diskuse, zda je Cesky jazyk ten spravny jazyk pro
komunikaci. Pokud ano, v dnesni dob¢ je nien a nabouravan ze vSech sméru.
Vkradaji se do néj cizojazycné vyrazy, nejcastéji anglické, zkratky pouzivané
adolescenty a nepochopitelné pro starsi jedince. Lidem déla problém spravné

vybrat ve slovech ,y* a ,i‘ nebo ,s a ,z‘, o pouziti ¢arek netfeba mluvit.

E-mailové kontakty se d€li z divodu piehlednosti a dle zplsobu
zpracovani. ,Emaily jsou otiskem Cloveka, ale je potfeba je kategorizovat a

tidit. ' Existuje typologie, kterd déli doslé e-maily na informativni, testovaci,

13 HORSKA, Bohuslava, Andrea LASKOVA a Ladislav PTAGEK. Interet jako cesta
pomoci. 1. Praha: SLON, 2010. ISBN 978-80-7419-034-6.
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zneuzivaci, naléhavy a poradensky. Neznamena to, Ze e-mail ma pouze jedno

zatazeni. Nazorné to ukazuje nésledujici obrazek.

Obrazek €. 2 - Znazornéni typologie e-mailovych kontaktd

Informativni
e-mail

Poradensky
e-mail

Test/
Zneuiti

Naléhavy
e-mail

Zdroj: HORSKA, Bohuslava, Andrea LASKOVA a Ladislav PTACEK. Internet jako
cesta pomoci. 1. Praha: SLON, 2010. ISBN 978-80-7419-034-6.

Z obrazku je patrné, Ze nejvetsi mnozstvi e-mailli je poradenskych
vV mozné¢ kombinaci s ostatnimi druhy. Méné€ chodi e-maili, které jsou Cisté
naléhavé, testovaci, zneuzivaci ¢i informativni.

Kazdy e-mail ma také svou zakazku. Je to jeho ocekavani. Da se
formulovat do vét podobnych témto: Chci, aby; Chci se vam svéfit; Ocekavam,
ze; Potfebuji. Mohou byt zjevné nebo skryté, legitimni (spadajici do plisobnosti
poradny) ¢i nelegitimni (pfekracujici rdmec poradny). Nékteré zakazky jsou
pouze o sdéleni informaci, sdileni pociti, tuh a uleveni si od problému.
Klientovi pomiiZe jiz to, Ze zpravu napsal a n€kdo si ji precetl.

Ptiklady uvedené v nasledujicim textu se vztahuji na poradenstvi pro
celiaky v produktivnim veku.

Informativni e-mail je nejjednoduss$i formou pro zpracovéani. Byva

transparentni, co se ty¢e poskytnutych informaci. Pokud poradna informace
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zna a nejsou nad ramec jejich kompetenci, sdéli je klientovi. Dilezité je podat
spravné informace. Klient hleda rozcesti, aby véd¢l, kterou cestou se dat. Tento
e-mail ma zjevnou zakazku ziskat informaci. Casto se jednad o jednorazovy
kontakt od klienta. Piiklad: Dobry den, diagnostikovali mi minuly tyden celiakii
a potrebuji zjistit, kde koupim téstoviny. Dékuji za odpoved, Vera

Testovaci e-mail byva promyslenym krokem ze strany klienta, kdy si
zjistuje, jestli je pracovisté dostateCné diveéryhodné a mize mu sdélit sviyj
problém. Zajima ho, jestli jsou informace, které ma k dispozici, realné. Ptacek
jako ptiklad uvadi déti mladsiho véku po besedé ve skole.

Naopak zneuzivaci e-mail je bez zajmu o poradenskou cinnost,
ptekracuje hranice a limity nastavené poradnou. Ze strany poradny je vhodné
klienta informovat o této skutecnosti. Ptiklad: Dobry den, potiebuji poradit.
Kolem mého bytu jezdi tramvaj cislo 7. To se mi vitbec nehodi. Miizete zaridit,
aby kolem mého bytu jezdila tramvaj cislo 12, kterou potrebuji? Nerada
prestupuji. Co mam délat? Dékuji, Dana. Odpovéd: Dobry den Dano,
dékujeme za Vas e-mail, ktery jsme obdrzZeli minuly tyden. Bohuzel vam s timto
nejsme schopni pomoci. Doporucovala bych vam obratit se na Dopravni
podniky hlavniho mésta Prahy. Pokud budete potrebovat jakoukoli pomoc
ohledné celiakie, ozvéte se. S pozdravem a pranim pékného dne, Kuncirova
Dita.

Poradenské e-maily maji rozsahly obsah plny emoci, nazorti, postoji
apod. Nemaji jasnou zakazku, je potieba ji najit, ale bez vymysleni piibéhu
poradcem. Ptiklad: Dobry den, nevim, jestli je viitbec vhodné vam psat. Mdam
celiakii a jsem zoufala. NemuzZu se venku nikde najist, chybi mi spousta véci.
Nejvic koblihy. Trapi mé spousta véci a vSechno mé boli. Obcas, kdyz jdu
kolem své oblibené pekarny, koblihu si koupim. Vim, Ze vSechno je Spatné, ale
Jinak to nejde. Takhle se snad nemiizu ani citit!!! Pro¢ zrovna ja? Chdpu, Ze to

neni dulezité, jen jsem to nékomu potrebovala Fici. Veronika
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2.6 Strategie FeSeni e-mailii

V poradnach probiha tzv. e-mailova vyména. Ta je cyklicka a Ptacek si

znazoriuje nasledovné:

Obrazek ¢. 3 -Cyklicky proces e-mailové vymény

Prijeti odpovédi - KLIENT — Odeslani dotazu
— Opakovany dotaz

Odeslani Prijeti
odpovedi kontaktu
Vyhledani
5:{“‘“'“‘, :I, predchozich
kontaktu m
klienta
Zpracovani Prace se
odpovédi zakazkou

Zdroj: HORSKA, Bohuslava, Andrea LASKOVA a Ladislav PTACEK. Internet jako
cesta pomoci. 1. Praha: SLON, 2010. ISBN 978-80-7419-034-6., vlastni Gprava

Klient je inicidtorem procesu, u ného vSe zafind a znovu formou
odeslané odpovédi proces konci. Pro ptipady, ze klient se na poradnu obrati
podruhé, potieti, kontakty snim se archivuji. ,Je nutné znat ptedchozi
odpovédi, aby se zvolené intervence bud’ neopakovaly, nebo nechybély.‘14

Konzultace neplni pouze systém kontroly jako ve vétSin€ spolecnosti, ale

14 HORSKA, Bohuslava, Andrea LASKOVA a Ladislav PTACEK. Internet jako cesta
pomoci. 1. Praha: SLON, 2010. ISBN 978-80-7419-034-6.
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pfedev§im se poradna snazi zvysit kvalitu odpovédi, feseni zakazky nebo
formy.

E-maily, které pfichazi do poraden, maji specifické kroky k feSeni,
které¢ jsou velmi podobné tém obecnym. Obecné se tykaji kazdodenni
komunikace Vv praci, poslani fotek z dovolené pratelim nebo dotazii na
prodejny, sluzby apod.

Mnozi z nés pisi e-mailovou zpravu ve spéchu, bez rozmyslu a pouze,
aby odesla. Efektivita tim ovSem trpi a pfijemce je Casto zmaten, co cht¢l
adresat fici. Do psani pisemného dokumentu by se c¢lovék mél pustit
systematicky a postupovat tak, aby zarucil logicky tok myslenek.

Taylorova uvadi ¢tytbodovy plan k logickému rozvrzeni zpravy. Je
potteba zacit ivodem, kdy ¢tenafe uvadime kratce do souvislosti, pro¢ piSeme,
kdo jsme. Nasleduje informace. Zde budou obsazeny vSechny potiebné
informace, které chceme sdélit. Doporucuje se uzivat odstavct, odd€lovat je
prazdnym tadkem. Tato cast by také méla mit zacatek a konec, hlavu a patu.
Poté ptijemci sdélujeme, co od né&j cekame, je mozné zrekapitulovat ptedchozi
sdéleni. Tato ¢ast je oznaCovana jako akce. Na konci zpravy by mél pfijit
zavér. Jednoducha, kratka véta, ukonceni ¢i pozdrav. (Taylorova, 2010) PiSeme
e-maily spravné nebo zmaten¢? Rozumi nam kazdy piijemce a dostaneme vzdy
odpovéd’ na to, co jsme potiebovali?

V poradné se fe$i pouze e-maily, které pfichazeji a na né poradci
reaguji odpovédi ve stanoveném cCase a struktufe. Zpravidla tu nejsou e-maily,
které¢ by oslovovaly ptatele, dodavatele i zahajovaly kontakt. Pravé proto
Ptacek pro internetové poradenstvi uvadi ¢tyfi pilite odpovédi klientovi. Zacina
se oslovenim klienta. Pokracuje tvodni text, kde je zminéna zprava, na kterou
poradce reaguje, jak porozumél klientovu sdéleni. Vyuziva se parafrazi, klient
je ubezpecen, ze zvolil spravné pracovisté a zminéno je 1 porozuméni zakézce.
Nésleduje komentujici text, kde se objevuji mozna feSeni a komentujici
monolog. Zakonceni, tedy ctvrty pilif, je slozitéjsi nez v klasickém e-mailu.
M¢lo by povzbudit, vhodné ukoncit myslenku, oteviit a nabidnout nové

moznosti kontaktt. Casto se v této ¢asti objevuje piani klientovi. Odchozi
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zpravy maji pfedem danou formalni stranku a strukturuji se do odstavci.
(Ptacek, 2010)

Jak je vidét z obrazku €. 3, Ctyti pilife odpovédi jsou zahrnuty v krocich
vice zakdzkové a emociondlni, proto maji svoji vlastni strategii feSeni. Znovu
je obsazena ve dvou krocich, pti¢emz Ptacek ji strukturuje do deseti krokd,

které na sebe navazuji. (Ptacek, 2010)

1. Prace s informacemi od klienta. Pracuje se pouze s informacemi, které
v e-mailu jsou jasné, zietelné a bez dvojsmysli. Tato data se dale
nedomysli a pracuje se s nimi v ,surovém* stavu.

2. Respektovani zakazky. Co klient Zadda? Co chce? Znovu je mozné
zakazku dekodovat do jednodussi podoby: Ja chci. Ja potiebuji. Pisi
vam, protoze chci pomoci. Spravné porozuméni zakdzce je klicem
k spravné odpovédi a moznostem feSeni klientova problému. Poradce
konzultuje zakazku se svym nadtizenym ¢i kolegy, kdyz ptijde e-mail a
pred odpoveédi.

3. Adekvatni odpoveéd klientovi. Ta by méla byt ptizptisobena klientovu
chovani, jazyku, prostfedi. Neznamena to vSak, ze dospélému clovéku
budeme tykat, protoZe on nam tyka. Poradna by tato pravidla méla mit
dohodnuté ptredem.

4. Posilovani klientovych kompetenci. To znamend vSech znalosti,
dovednosti, schopnosti, které jsou relevantni. Klienta podporujeme
natolik, aby vysledkem procesu mohlo byt rozhodnuti o feSeni situace.

5. Rady. Prestoze klienti maji pocit, Ze dostanou zarucené, jasné a presné
rady, na zaklad¢ kterych se situace okamzité zméni, poradce ma jinou
strategii. Pomaha klientovi vidét rizné varianty, zplnomociiuje ho
Kk rozhodovani o zptisobu feseni situace. Misto predpokladané odpovédi
od poradny Udelej to a to vtu dobu pfijde odpovéd s moznostmi,
vybérem, variantami a podporou k rozhodnuti. Ani v poradenstvi face
to face poradce neddva jednu zarucenou radu, s klientem probiraji

moznosti.
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dal$ich uhld pohledu, strukturovani problému spolu se shrnutim.

7. Prace s emocemi. Klienta nevidime, nesedi u nas v mistnosti, ale poslal
nam zpravu, kterd kypi emocemi, s kterymi je potieba dale pracovat.
Jedna z moznosti je legitimovat prozivani emoci, povzbudit, podpofit a
ptedevsim respektovat.

8. Ocenéni klienta.

9. Opakované kontakty.

10. Hranice. Klientovi je mozné v zavéru, ¢tvrtém pilifi navrhnout osobni
setkani. Chté&ji ho klienti? Po prvnim kontaktu se zda jednodussi
navrhnout navazujici e-maily a kontakt skrze né. Pokud klienta
pozname vice, je mozné pfistoupit k osobnimu setkani. Klient ma jiz

vybudovanou daveéru a o problému nas informoval.

Jak je vySe uvedeno, nyni by mélo pfijit strukturovani odpovédi do téla

zpravy a nésledna konzultace pted odeslanim.

2.7 Osobnost poradce

Jak by mél vypadat idedlni poradce? Kazdd profese miva profil
pracovnika, ziskany z analyzy pracovniho mista, ktery pouZzivd pii naboru
novych zameéstnancli a pfi hodnoceni. Vyzadujeme, aby to byla Zena nebo
muz? To zcela urcité ne. Zaprvé to neumoznuje zakon, zadruhé pozice poradce
neni namahava naptiklad fyzicky, aby ji nemohla Zena vykonavat. Zajimaji nas
tedy zkuSenosti nebo vzdélani, mira empatie?

Zminovani autofi zabyvajici se internetovym poradenstvim povazuji za
dilezitou kombinaci profesni a osobnostni vybavy. Dilezité je predevsim
jejich spravné propojeni.

Do osobnostni vybavy lze zaradit vlastnosti jako empatie, ndklonnost,
trpélivost, schopnost komunikace (vyjadfit se, formulovat, naslouchat),
autentického ocenéni klienta, Zivotni zkuSenosti, sebepoznani, schopnost

sebereflexe, schopnost fici ne, schopnost péfe o sebe sama, stabilita,
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sebedlivéra, ucta a respekt nejen ke klientovi, ale 1 k sob€, schopnost davat a
pfijimat zpétnou vazbu. (Horska, 2010) Suler piSe o emocionélnich
piredpokladech jako o pozitivni zkuSenosti s internetem, davéra v tyto
technologie, tolerance technického zazemi, schopnost vyjadfovani emoci
v textové formé, schopnost vytyCit hranice a byt dostatecné flexibilni
v piechodu klienta z internetového poradenstvi do osobniho. (Suler, 2000)

Profesni cCast vybavy je vice dand a pfimocara. Prolinaji se zde
zpusobilosti k praci s po€itatem a internetem jako i S pfisluSnym softwarem a
s dostate¢nou schopnosti psani na klavesnici. (Suler, 2000) Horska nezapomina
na dobrou znalost ¢eského jazyka a jeho spravné pouziti v psané forme.
Zakonné povinnosti jsou uvedeny v zakon¢ 108/2006 Sb. (zékon o socidlnich
sluzbach). viz 2.8

Kopftiva déle vypichuje lidsky vztah jako nezbytnou podminku kvalitni
prace. (Koptiva, 2000)

2.8 Legislativni Gpravy

Jelikoz je internetové poradenstvi mlada forma pomoci lidem, zakony
mluvi obecné a naptiklad o formach se pfili§ nezminuji. Na druhou stranu, co
neni upraveno zakonem, je povoleno a proto i tomuto tématu se vénuji n€které
legislativni Gpravy. Kazda internetova poradna by se méla fidit zdkonem ¢.
101/2000 Sb., o ochran¢ osobnich tdaji ve znéni pozdéjsich piedpist. Tento
zédkon definuje, co je osobni Udaj, jak s nim pracovat, jak udaje tfidit a
poptipad¢ zplsob uchovani. Déli tidaje na osobni, anonymni a citlivé. Dale

obsahuje ustanoveni o ml¢enlivosti a oznamovaci povinnosti (§ 16).

$ 3 (2) Tento zdkon se vztahuje na veskeré zpracovavani osobnich udajii, at' k

nému dochdzi automatizované nebo jinymi prostiedky.
$4 Pro ucely tohoto zdakona se rozumi’

a) osobnim udajem jakdkoliv informace tykajici se urceného nebo

urcitelného subjektu udaji. Subjekt udajii se povazuje za urceny nebo
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urcitelny, jestlize lze subjekt udaji primo ¢i neprimo identifikovat
zejména na zaklade cisla, kodu nebo jednoho ¢i vice prvkii, specifickych
pro jeho fyzickou, fyziologickou, psychickou, ekonomickou, kulturni

nebo socialni identitu,

b) citlivym udajem osobni udaj vypovidajici o narodnostnim, rasovém
nebo etnickem piivodu, politickych postojich, clenstvi v odborovych
organizacich, nabozZenstvi a filozofickém presvédceni, odsouzeni za
trestny cin, zdravotnim stavu a sexualnim zZivoté subjektu udajii a
geneticky udaj subjektu udajii; citlivym udajem je také biometricky
udaj, ktery umoznuje primou identifikaci nebo autentizaci subjektu

lidajii,

C) anonymnim udajem takovy udaj, ktery bud’ v pitvodnim tvaru nebo po
provedeném zpracovani nelze vztahnout k urcenému nebo urcitelnemu

subjektu vidajii,*

Dale je pro poradnu dilezity zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich
sluzbach ve znéni pozd&jsich predpist.’® Upravuje podminky poskytovani a
podpory socidlnich sluzeb osobam, které pomoc potiebuji. Dulezité je
vyzdvihnout, Ze kazda osoba mé pravo na bezplatné zakladni poradenstvi (§1).
§ 55 upravuje telefonickou krizovou pomoc, ktera je dulezita pro linky davéry.
§ 100 wupravuje spolu se zakonem o ochran¢ osobnich udaji princip
mlcenlivosti, v sedmé €asti v § 106 jsou upraveny spravni delikty pro poradce,

prekroc¢eni mlc¢enlivosti a vySe mozné pokuty.

15 Geska republika. Zakon o ochrané osobnich 0dajd. In: 101/2000. 2000. Dostupné z:

http://business.center.cz/business/pravo/zakony/oou/

1
6 Zakon o socialnich sluzbach. In: 108/2006. 2006. Dostupné z
http://portal.gov.cz/wps/portal/_s.155/701/.cmd/ad/.c/313/.ce/10821/.p/8411/_s.155/701?PC_8411_ numberl

=108/2006&PC_8411_|=108/2006&PC_8411_ps=10#10821
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3. Celiakie

Celiakie je onemocnéni, které bylo v Ceské republice zatim
diagnostikovano pfiblizné ¢tyfem tisicum lidi. Pfestoze toto Cislo neni velké, je
tato nemoc na cely zivot a ten podstatné meéni. K této nemoci je potieba
vybudovat si vztah a z nemoci udé€lat zivotni styl, ktery nemocného nebude
tolik trépit.

Piedpoklada se, Ze v Ceské republice je dle geografické prevalence 40 -
50 tisic potencialnich pacientu s celiakii (prevalence 1:200 - 1:250). ,Zatimco
se jeste pred 20 lety uvadéla prevalence kolem 0,1 - 0,5 %, posledni studie
uvadgji prevalenci v zapadnich krajinach kolem 1% (pramér populace v USA)
az 1,5 % (Velka Britanie, skandindvskeé sté‘[y).‘17 Ptiznaky pfijdou az po
prodélaném stresu kdykoli béhem Zzivota. Stresorem miize byt operace, porod

nebo jiné onemocnéni.

3.1 Definice nemoci

Celiakie je autoimunitni onemocnéni postihujici sliznici tenkého stteva,
tzn., ze si té€lo vytvaii protilatky proti vlastnim tkanim, které poskozuje. Je to
trvala intolerance lepku, resp. jeho frakci alfa - gliadinu, ktery je soucasti
psenice, Zita a jeémene. Casto se miizeme setkat s ndzvy jako celiakalni sprue,
gluten sensitivni enteropatie, glutenova enteropatie, netropickd sprue,
endemicka sprue, Herterova choroba. V kazdém ptipad¢ jde o celozivotni
onemocnéni. Nazev celiakie pochazi ze slova koiliakos a nasledné colliacus,
coz znamend bfisni, patfici k bfiSni, trpici na stieva. Anglicky ndzev pro
celiaky je coeliac.

Laik si muze splést celiakii s alergii na lepek, 1écba je velmi podobna,

bezlepkova dieta. U celiakie na rozdil od alergie na lepek dochéazi ke tvorbé

17 KOHOUT, Pavel. Celiakie. Postgradudini medicina. 2012, & 02, s. 7. Dostupné z:

http://lwww.zdn.cz/clanek/postgradualni-medicina/celiakie-463474
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autoprotilatek proti bunkam sliznice tenkého stfeva (eneterocytim) a k jeho
poskozeni, bud’ trvalému, nebo obnovitelnému.

Jednim z rizik u nemoci je fakt, ze posSkozenou sliznici tenkého stieva
pronika zvysené mnozstvi latek, které ve svém disledku mohou zvySovat
riziko vzniku nadorovych onemocnéni. Po vysazeni lepku dojde k obnoveni
struktury sliznice, vymizeni pfiznaku a riziko vzniku komplikaci se zmensi na
minimum. (Kohout, 2010)

Pro to, aby zdravy Cloveék mél celiakii, 1ékati uvadi dva predpoklady.
Prvnim je fakt, ze Clovek je vice senzitivni a cely jeho organismus je tedy
citlivgj$i. Druhy pfedpoklad je v podani lepku do téla. Muze se jednat i o
genetickou dispozici.

Hlavnim lécebnym opatienim je dodrzovani ptisné bezlepkové diety.

3.2 Historicky pohled na nemoc

Prvni zminky o nemoci lze najit jiz v Egypté a celé antice. Araetus
z Kappadokie (znamy spiSe jako Galén) popsal ve 2. stoleti naseho letopoctu
abdonimalni priznaky typické pro celiakii. V 19. stoleti byl pojem zaveden
Samuelem Gee od slova koiliakos. (Kohout, 2012) Samuel Gee vydal sviij spis
v roce 1888 a zmifuje se o piisné dieté, pokud chce byt pacient zcela vylécen.
V roce 1908 ptichazi Herten, pediatr, s ndzorem, Ze tuky jsou lépe snaSeny nez
uhlohydraty a v tom ho podpofili i pozd&jsi autofi. V roce 1921 se v USA
rozvinula diskuse o tom, ze uhlohydraty musi byt disledné vylou¢eny. Mluvi
se 1 0 tom, Ze 1écba je Casove ndrocnd a zakazuje 1 brambory. Po druhé svétové
valce se vénoval problému celiakie u déti Dick, ktery tvrdil, ze jakmile jsou
tyto slozky jidla nahrazeny kukufi¢cnym Skrobem, kukufi¢énou moukou nebo
ryzovou moukou, détem se vrati chut’ k jidlu a jejich schopnost vstifebavat tuk
se zlepsi natolik, Ze tu¢ny prijem zmizi. Od roku 1950 je bezlepkova dieta

urcena jako 1éCba celiakie. (Listy celiakt, 2002)
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3.3 Priznaky a formy celiakie

Kdysi si lidé mysleli, ze celiakie je détskd nemoc a v dospélosti se
neprojevuje. Mozna i proto jeji odhaleni trvalo u nékterych piipadi tak dlouho.
Prvni projevy mohou nastat v prvnim roce Zivota jedince, po pfidani obilnin do

stravy, napt. kasi, rohlik nebo piskota.

Celiakie se déli do n¢kolika stadii (Kohout, 2010 a 2012):

hospitalizovat na jednotce intenzivni péce, je rozvracena rovnovaha
Vv téle, vyZaduje upravu vnitiniho prostiedi, zilni vyzivu a casto i 1écbu
kortikoidy, nastavd u dlouho nelécené celiakie spolu se stresem a
infekei

[l Klasické forma - zjevné ptiznaky, malé mnozstvi pacientli

1 Oligosymptomaticka forma - netypické pfiznaky, pfiblizné 90 %
vyskytu

"1 Asymptomaticka / Skryta forma - minimum piiznaki nebo Zadné

71 Potencionalni forma - zvysené riziko celiakie

71 Lécena celiakie - pfi spravné 1écbé bez komplikaci a ptiznaki (klidova

faze)

Problémem celiakie byva to, ze neni spravné diagnostikovana a je

zaménéna za jiné nemoci nebo se neléci viibec.

Jedna forma celiakie - Duhringova herpetiformni dermatitida - se
projevuje puchyrkatym loziskovym postizenim kiize. Puchyiky se mohou
vyskytovat kdekoli na téle. U této formy se piedpoklada, Ze sliznice tenkého
stieva je postizena loziskové, takze ani biopsie nemusi prokadzat poskozeni.

Protilatky se hledaji v poskozené kizi pii odbéru kozni tkané. (Kohout, 2010)
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Mezi ptiznaky patii: bolesti bficha, nadymani, kruceni a ptelévani
sttevniho obsahu, objemna stolice, priijmy, zvraceni, snizena hladina bilkovin,
porucha vyvoje u déti, vznik otokl dolnich koncetin, inava, slabost, zhorSena
obranyschopnost, zvySené riziko vzniku infekci, vahovy ubytek, anémie
zpusobend nedostatkem zeleza, tzv. sideropenickd nebo kyseliny listové,
osteopordza a CastéjSi zlomeniny, porucha vidéni a Seroslepost, porucha
srazlivosti krve, neplodnost u muz i zen, vyrdzky, které nejsou lécitelné
mastmi. Lékaf, specialista, ma pro pacienta vétSinou piipraven seznam
nejcastejSich ptiznakd nemoci a pii podezfeni na celiakii mu je dat piecist a
necha zaktizkovat ty, které pacientovi pfijdou jako jeho vlastni.

Na zacatku celiakie, po diagnostice, je mozné, ze pacient trpi i
nesnasenlivosti slozenych cukri. Jedna se pfedevsim o fepny a mlécny, coz je
zptisobeno poskozenim stievnich bunék - karta€ového lemu. Tyto poSkozené
buiky bézné S$tépi cukry, napf. enzym laktdza Stépi mlécny cukr laktézu.
V téchto ptipadech by se pacienti méli vyvarovat i laktozy. Ne&kterym
pacientim toto onemocnéni ziistdva na cely Zivot nebo delsi dobu, dle
poskozeni sliznice tenkého stfeva. ,Po nastaveni bezlepkové diety a obnoveni
slizni¢ni architektury mohou néktefi pacienti mléko a mlé¢né vyrobky opét
snaset, nejhiife se snasi Cerstvé nezakysané mléko™®

Tato nemoc nepostihuje vice muZze neZ Zeny nebo naopak, mezi
rizikové skupiny patii ptibuzni 1. a 2. stupné (zde je 10% pravdépodobnost, Ze
vysledek bude pozitivni), diabetici 1. typu zavisli na inzulinu, lidé trpici
nizkym sérovym Zelezem, anémii a nevysvétlenou tUnavou, nemocni
se Sjogrenovym syndromem a dal§imi nemocemi pojiva, osoby s Downovym

syndromem a lidé se selektivnim IgA deficitem. (Cervenkova, 2006)

18 KOHOUT, Pavel. Celiakie. Postgradualni medicina. 2012, &. 02, s. 7. Dostupné z:

http://www.zdn.cz/clanek/postgradualni-medicina/celiakie-463474
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3.4 Diagnostika

Jak zdravy c¢lovék piijde na to, Zze ma celiakii? Na zaklad¢ ptiznakt
popsanych vyse. Lékat samoziejmé diagndzu potiebuje potvrdit védecky.

Pii prvnim podezfeni pacient byva poslan na odbéry krve, kde se
zaméfi na krevni obraz, biochemické ukazatele, vySetfeni hladiny
serotologickych markert celiakie (protilatky proti gliadinu, endomysiu a
sérové¢ transglutaminazy). Posledni jmenovand v dnesni dobé je oznaCovéna
jako za zlaty stied, ze kterého je mozné ziskat dostatecné doklady o celiakii.
Pokud se vysledky ukazou jako pozitivni a potvrdi prvni domnénku, je pacient
poslan na odbér sliznice tenkého stieva. U déti se to d&e pomoci
enterobioptickych kapsli (Carreyova nebo Crosbyho kapsle, podle vyrobce), u
dospélych se nejcasteji pacient posila na enteroskopii. Enteroskop se zavede do
prvni klicky jejuna, kde se odebran maly vzorek a ten se prohlédne pod
svételnym ¢i elektronovym mikroskopem.

Na sliznici se budou objevovat charakteristické histologické zmény
jako je atrofie klkti, hypertofie krypt, zvySeni stfevni propustnosti, navozeni
pozlatkové odpovédi proti dal§im antigenim potravy. (Kohout, 2006)

Jako posledni diagnosticky krok se uvadi po zavedeni bezlepkové diety
vymizeni subjektivnich i objektivnich ptiznaki celiakie a vymizeni protilatek
v krvi. (Rukovét’ celiaka, 2000)

Problémem mohou byt pacienti, ktefi sami nebo na doporuceni lékate
lepek ze stravy vyloucili a aZ poté by chtéli byt diagnostikovani. Nebudou mit
totiz protilatky v krvi a sliznice tenkého stfeva se bude tvéfit jako zdrava. Musi
proto podstoupit expozi¢ni test s lepkem. Jde o zdmérné podavani stravy
s lepkem, kdy mnoZstvi lepku se odhaduje. Je mozné pacientovi podat lepek 1
pfimo a poté je mozné test kvantifikovat. Pfi celém testu je pacient pod
lékaiskym dohledem a pravidelné jsou vySetfovany protilatky v krvi, aby

pacient nebyl poskozen a sliznice neméla trvalé¢ zmeény.
Pary, kde jeden nebo oba, trpi celiakii, se samoziejmé ptaji, jestli je

celiakie dédicna. Pta se na to jak nastavajici maminka, tak i maminka

ttimésiéniho miminka. Necht&ji nic zanedbat a poskodit ditéti sliznici a
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zazivani. ,Pfesny zplsob dédi¢nosti neni u celiakie znam. Urcity typ nebo
kombinace tzv. tkanovych (diive transplanta¢nich) antigeni znamena
predispozici pro toto onemocnéni. VysSetieni téchto antigenti neni vSak bézné
dostupné a k diagnéze postatujici. ... Zena, ktera ma celiakii, ma vétsi
pravdépodobnost, ze jeji dit¢ bude také mit tuto chorobu. Prenatdlni (v
téhotenstvi) vysetfeni plodu, zda bude mit celiakii, neni mozné. ... Je dilezité,
aby zena, ktera ma celiakii, dodrzovala béhem téhotenstvi pfisnou bezlepkovou

dietu. Dieta je nezbytna pro normalni a zdravy vyvoj plodu.‘19

Obrazek €. 4 - Sliznice tenkého stieva se zdravymi klky
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Zdroj: http://www.szs-
tabor.cz/Projekt/projekt/som/Obrazovy_pruvodce/tema/t10/obsah.htm

19 Rukovét celiaka. Vyd. 1. Praha: Sdruzeni celiaka Ceské republiky, 2000, 68 s. ISBN 80-902-
8030-7.
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3.5 Oznacdovani bezlepkovych potravin

Dnesni oznacovani vyrobkl by se mélo fidit nafizenim Komise (ES) €.
41/2009 o slozeni a oznacovani potravin vhodnych pro osoby s nesnaSenlivosti
lepku. Narfizeni se snazi vytvofit jednotnou normu, aby nebyly rozdily ve
vnitrostatnich pravnich pfedpisech a ty nebranily volnému pohybu dotéenych

vyrobkill. Ma to byt i ochrana pro spotiebitele.

Toto narizeni je zavazné v celéem rozsahu a primo pouZitelné ve vsech
Clenskych statech. Toto narizeni vstupuje v platnost dvacatym dnem po

vyhlaseni v Urednim véstniku Evropské unie. PouZije se ode dne 1. ledna 2012.

(6) Ruzné osoby s nesndSenlivosti lepku mohou sndset riizné mala mnozstvi
lepku ve vymezeném rozsahu. Aby spotrebitelé na trhu nalezli potraviny
odpovidajici jejich potrebam a citlivosti, méla by existovat nabidka vyrobkii
S riizné nizkym obsahem lepku v tomto vymezeném rozsahu. Je nicméné
dulezité, aby jednotlivée vyrobky byly radné oznaceny, ¢imz se soucasné
S pomoci informacnich kampani podporovanych clenskymi staty zajisti jejich

spravné uziti osobami s nesnasenlivosti lepku.

Clanek 3, 1. Potraviny pro osoby s nesndsenlivosti lepku, jez sestavaji z jedné
nebo vice slozek vyrobenych z psenice, Zita, jecmene, ovsa nebo jejich kiriZencii,
které byly specialné zpracovany tak, aby v nich byl snizen obsah lepku, nebo
tyto slozky obsahuji, nesmi obsahovat vice nez 100mg/kg lepku v potraviné ve

stavu, v nemz je prodavana konecnému spotiebiteli.

Clanek 3, 2. Pri oznacovani vyrobkii uvedenych v odstavci 1., jejich obchodni
upravé a v souvisejici reklamé se uvede vyraz ,velmi nizky obsah lepku ‘. Vyraz
,bez lepku® Ize uvést pouze tehdy, pokud obsah lepku v potraviné ve stavu,

V nemz je prodavan konecnému spotiebiteli, ¢ini nejvyse 20mg/kg.

Clanek 3, 4. Potraviny pro osoby s nesndsenlivosti lepku, jez sestavaji z jedné

nebo vice slozek, které nahrazuji psenici, Zito, jecmen, oves nebo jejich
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krizence, nebo tyto slozky obsahuji, nesmi obsahovat vice jak 20mg/kg lepku
V potraviné ve stavu, vnémz je prodavano konecnému spotrebiteli. Pri
oznacovani techto vyrobku, jejich obchodni uprave a souvisejici reklamé se

uvede vyraz ,bez lepku ‘.

Clanek 3, 6. Vyrazy ,velmi nizky obsah lepku‘ nebo ,bez lepku‘ uvedené
Vodstavcich 2 a 4 se uvedou v blizkosti ndazvu, pod kterym se potravina

prodava. 20

Pro rychlou orientaci pii nakupech v obchod¢ slouzi logo preskrtnutého

Klasu. Existuje v nékolika grafickych upravach.

Obrazek ¢. 5 - Loga bezlepkového vyrobku

Zdroj:
http://www.globus.cz/cs/bezlepkove-vyrobky.html
http://lwww.hame.cz/vyziva-a-zdravi/bezlepkova-strava/
http://lwww.celiac.cz/?article=65

2 Evropska unie. NARIZENI KOMISE (ES) & 41/2009 ze dne 20. ledna 2009 o sloZeni a
oznacovani potravin vhodnych pro osoby s nesnaSenlivosti lepku. In: 2009. Dostupné z: http://eur-
lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:L:2009:016:0003:0005:CS:PDF
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http://www.globus.cz/cs/bezlepkove-vyrobky.html
http://www.hame.cz/vyziva-a-zdravi/bezlepkova-strava/

3.6 Bezlepkova dieta

U bezlepkové diety se jednd o uplné odstranéni lepku (glutenu)
z potravy. Co je lepek a v jakych potravinach se vyskytuje?

Podle vyse uvedeného natizeni se lepkem rozumi bilkovinna frakce
Z pSenice, Zita, jecmene a ovsa nebo jejich kiizencui a derivatii, na kterou maji
nekteré osoby nesnasenlivost a kterd je nerozpustna ve vodé a 0,5 M roztoku
chloridu sodného.?* (Clanek 2, b)

,Lepek je souhrnny nézev pro krat$si bilkovinné Stépy obsazené
Vv obilnindch. Pro zjednodusSeni se né¢kdy hovofi jenom o pSenici, kde je jeho
nazev gliadin. Pravdou ale je, Ze tyto nebezpecné bilkoviny se nachézeji i v zité

(secalin), je¢menu (hornin) a ovsu (avenin).‘22

Podle Kohouta je lepek soucast
obilné bilkoviny, a ¢im vice lepku je v mouce obsazeno, tim je povazovana za
kvalitnéjsi. (Kohout, 2006)

Oves ma mensi toxicitu a polemizuje se o jeho Skodlivosti na sliznici

tenkého stfeva, natizeni ¢. 41/2009 se k tomu vyjadiuje nasledovné:

(5) Vetsina osob, ale ne vsechny, s nesndasenlivosti lepku miize do své stravy
zaradit oves, aniz by pocitili nepriznivé ucinky na své zdravi. Tato otdzka je
predmétem pokracujiciho studia a zkoumani védcu. Velkym problémem je vsak
kontaminace ovsa pSenici, zZitem nebo jecmenem, ke které miize dojit behem
sklizné, prepravy, skladovani a zpracovani. Proto je treba pri oznacovani

prihlédnout k riziku kontaminace vyrobkii obsahujicich oves lepkem.

Strava zdravého c¢lovéka, ktery netrpi celiakii, obsahuje primérmé 7 -
20g lepku za jeden den. K vyvolani celiakie staci prokazatelné jen 100mg. Za
bezpe¢nou davku je povazovano mnozstvi mezi 20 - 50 mg denné. U vSech

sledovanych vyvola 100 mg lepku poskozeni sliznice. (Kohout, 2010)

2L Evropska unie. NARIZENI KOMISE (ES) & 41/2009 ze dne 20. ledna 2009 o sloZeni a
oznacovani potravin vhodnych pro osoby s nesnaSenlivosti lepku. In: 2009. Dostupné z: http://eur-
lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:L:2009:016:0003:0005:CS:PDF

2 DAJKOVA, Jana. Rady a informace: Celiakie. Listy celiakd. rog. 2008, &. 5, s. 2.
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Sdruzeni celiakti Ceské republiky uvadi zasady bezlepkové diety ve

své knize Rukovét celiaka. (2010) Mezi zakazané potraviny patfi:

I e A O O O O N

obiloviny s obsahem lepku: pSenice, $palda, kamut, semolina, jeCmen,
Zito, Zitovec, oves a vesSkeré vyrobky z nich

suroviny z obilovin s obsahem lepku: pekaiské a cukraiské vyrobky,
téstoviny, noky, knedliky, zavarky, strouhanka, atd.

kavovinové smési

Mezi rizikové potraviny s moznym obsahem lepku patfi:

instantni pokrmy: polévky, omacky, hotova jidla atd.

alternativy masa z oblasti vyrobka zdravé vyzivy: klaso, seitan, robi
atd.

kotenici smési, keCupy, dresinky, majonézy, sojové omdcky a jina
dochucovadla

kypfici prasky, polevy, napln¢ a dalsi pekatské a cukraiské ptipravky
uzenaiské vyrobky, pastiky, konzervy, vyrobky z mletého masa
pudinky, dezerty, jogurty, cukrovinky, zmrzliny

mlécné vyrobky s obsahem Skrobu nebo ceredlii

hotové pokrmy podévané v zafizenich vefejného stravovani apod.
nealkoholické napoje

pivo a destilaty

Existuji 1 seznamy potravin, které jsou vhodné pro bezlepkovou

dietu, jeden znich uvadi Kohout s Pavlickovou: (Kohout, Pavli¢kova,
2010)

o o o o

ryze
kukufice
brambory

sOja
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jéhly a proso

pohanka

amarant

lusténiny (hrach, mungo, fazole, ¢ocka,...)
ofechy a semena

maso

ovoce, zelenina

tuky

O o o o 0o o o o O

mléko, mlé¢né vyrobky (dle sndsenlivosti a slozeni)

Tyto prehledy vedou ke zjednoduSeni a prvotni orientaci pfi
nakupovani. Pokud je celiak ochotny si precist slozeni a rozumim mu, bude ho
to stat vice Casu, ale v obchod¢ si vybere to, co smi. Problém miize byt u
potravin a vyrobki, kde slozeni neni uvedeno, napt. pultové uzeniny a syry.
Doporucuje se najit si vlastniho feznika a uzenaistvi, kde si vyrobky sami

pfipravuji nebo jsou ochotni slozeni na pozadani zjistit.

3.7 SdruZeni, komunity celiakii ve svété a v Ceské republice

3.7.1 Ceska republika

Piestoze a mozna pravé proto, e celiakil nejsou v Ceské republice
desetitisice, vznikly spole¢nosti, které je sdruzuji a zjednodusuji jim piistup
Kk informacim.

Spolec¢nost pro bezlepkovou dietu 0.s.2 ma piehledné internetové
stranky, na kterych je moZné najit kontaktni osoby pro svilj region, napsat jim a
nechat si poradit. Schéazeji se jedenkrat mésicné v Praze a davaji tim prostor

pro diskusi a dotazy. Pokud ¢loveék chce najit novinky v oblasti celiakie, je tu

% http://celiak.cz/
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spravné. Jednou za Cas se stane, Ze stranky jsou ve vystavbé a néktera z jejich
&asti nejde oteviit nebo je prazdna. Césti jsou stravovani, nakupovani, vateni, o
nemoci, apod. Na téchto strankach je mozné i diskutovat, ale bohuzel bez
sluzeb jako je ptihlaseni se, zaslani reakce na vas dotaz. Diskuze také neni
pfili§ piehledna. Zajimavou kategorii na strankéach je ,Seznamka‘, kde by mélo
byt mozné najit restaurace, prodejny, kamarady. Stane se, ze sluzba funguje v
jednu chvili vyborn€ a podruhé je vdm na dotaz Praha vyhledana Plzen.

Sdruzeni celiakii Ceské republiky hajici zajmy lidi, ktefi jsou ze
zdravotnich divodd nuceni dodrZovat bezlepkovou dietu, o. s.* (zkracen&
Sdruzeni celiakii Ceské republiky) méa méné obsahlé stranky pro prvotniho
uzivatele. Novinky zde nejsou tak cCasto aktualizované, diskuse je pouze
formou jednoho vldkna a odpovédi se misi s dotazy. Sdruzeni spolupracuje
s Iékafi a uvetejiuje jejich ¢lanky, vydava literaturu a diive spolupracovalo i na
vydani ¢asopisu Listy celiakd.

Kombinaci téchto dvou zdroji by mohl byt celiak v obraze a vyzkouset
nové restaurace, sejit S ostatnimi na forech, setkanich ¢i trzich, upéct dle
diskuze spravny bezlepkovy $triidl z domaciho listového tésta.

Zminit si zaslouzi i Ceska gastroenterologicka spolecnost®, ktera se
vénuje veskerym onemocnénim traviciho traktu. Na svych strankdch ma nyni
vyvéieny metodicky pokyn Ministerstva zdravotnictvi Ceské republiky
zabyvajici se Cilenym screeningem celiakie. Mezi hlavni vystupy patii
predev§im vcasnd diagnostika, zlepSeni kvality Zivota celiakii a uspora
V zdravotnim a socialnim pojisténi. Metodicky pokyn se zabyva ve svém
obsahu cili, diagnostikou, rizikovymi chorobami a skupinami jedinci,
podezielymi symptomy ¢i pfidruzenymi chorobami. Vytipovat moZzného
nositele onemocnéni a odeslat jej na vySetieni provadi prakticti 1€kati pro déti,

dorost i dospélé a ambulantni specialisté. viz Ptilohy

# http://www.celiac.cz/default.aspx

% http://www.cgs-cls.cz/
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3.7.2 Zahraniéi

NejznaméjSim zahraniénim sdruzenim je Association of European
Coeliac Societies (AOECS). ?® Funguje od roku 1988 a zastfeSuje a
reprezentuje lidi s onemocnénim celiakie v celé Evropé. Na svych strankach
uvadi, ze ma 33 ¢lenti a mezi nimi i Ceskou republiku, kterou zastupuji ob& dvé
vySe uvedené spolecnosti. AOECS se zaméfuje na reprezentovani na
mezindrodni urovni, zajiSténi bezpecného oznafeni potravin pro lidi
s nesnasenlivosti lepku, provadi vyzkumy ohledné celiakie a jeji kozni formy,
vyménuje zkuSenosti mezi spole¢nostmi a Cleny, porada spole¢na setkani a

pobyty, tabory pro déti.

Pro cestovani do zahranici a stravovani se v mistnich restauracich byly
prelozeny zakladni informace o diet¢ a zakadzanych potravinach do nékolika
jazykd. Vznikly tak karticky, které s sebou celiak v zahrani¢i muze mit a
nemusi umét jazyk mistnich obyvatel, pfesto si mize objednat jidlo, coz neni

bézné. viz Ptilohy

% http://www.aoecs.org/
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4. Uvod k praktické &¢asti

Po uleve, ze jsem si vSe nevymyslela a konecne vim, co mi je nastalo
vystrizliveni. V té dobé jsem bydlela u rodicu a ti jsou gurmani. Miluji pecivo,
kvalitni syry a uzeniny, pastiky, jogurty. Sestra naopak ji velmi zdrave a proto
jsme meéli i ovesné a celozrnné véci doma. Zjistila jsem, Ze celiakie nebude
vylozené zdravou stravou, nebo ne takovou jakou ji prezentuji média. Doma
jsem opravdu zjistila, Ze nemohu témeér nic. Zbytek dne jsem jedla gumové
medvidky.

Jak plynul cas, odstéhovala jsem se od rodicit do zrekonstruovaného
bytu smnovou kuchyni. Ta lepek v zZivoté nevidéla a ani neuvidi. Ma
informovanost se zlepsila diky internetu a knizkam. Vim, co nesmim, vim co je
dobré a vim, jak si zbytek uvarim. Pecu si doma chléb a riizné slané a sladké
pecivo, varim si na druhy den do prdace obéd. VSichni v mém blizkém okoli
vedi, co nesmim, ale obcas se stane, Ze zapomenou a prinesou mi néco
Z pekarny nebo vlastni vyroby. V tu chvili jsem smutnd, nejradeji bych si
zalezla nekam sama a oni jsou zklamani, Ze na to zapomnéli. Minuly tyden se
mi stalo, Ze kolegyné nam §la pro obéd do cinské restaurace. Cekala jsem
ryzové nudle bez sojové omdacky, jak jsme byly domluvené a ona prinesla
pSenicné nudle se sojovou omackou. Vim, Ze je potreba brat problémy s
humorem, ale Vv nékterych chvilich jde spise o zachrdanéni situace a
nepropuknuti v plac. Obcas si Fikam, Ze uz je to rok a méla bych byt smirend a
rada, ze je mi dobre. Dietu jsem védomé ani jednou neporusila, ze zacatku se
stalo, Ze jsem prisla na sloZeni pozde a pro priste se tomu vyvarovala.

Kdyz se oteviené bavim s celiaky, maji zcela stejné pocity. Védi, co
nemohou, v cem je lepek obsazen, ale radi by si néco dali a vyse uvedené

situace se jim obcas stavaji.
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4.1 Dotaznikové Setreni

Cilem bylo vytvorit kratky dotaznik, ktery oslovi celiaky a zjisti od nich
potfebna data pro praktickou ¢ast diplomové prace. Jedna se o kvalitativni
vyzkum. Dotaznik se skladal ze dvou &asti, ivodu a dvanacti otazek.”” V uvodu
byl kratce predstaven obor Andragogika, téma a cil diplomové prace, navod
K vyplnéni, moznost zadani e - mailové adresy pro zaslani vyhodnoceni,
podékovani a kontaktni osoba. Nechybélo ani ujisténi, ze ziskané informace
budou slouzit pouze pro ucely prace. Cely dotaznik je mozné nalézt v pfilohach
a je podrobné rozebran v podkapitole 4.1.2.

Pro sbér dat byla zvolena dotaznikova sluzba Vyplﬁto.czzg, s n€kolika
celiaky jsem se seSla a dotaznik s nimi vyplnila. Dotaznik byl publikovan na
strankach Spole¢nosti pro bezlepkovou dietu 0.s.”® na konci tnora 2012. Na

jeho vyplnéni byl dan jeden tyden.

41.1 Hypotézy

Soucasné s tvorbou dotazniku byly stanoveny i hypotézy ohledné

predpokladi vysledki z dotaznikového Setteni.

Hypotéza ¢.1
Piedpokladam, Ze oSetfujici 1ékai nesdélil pacientovi dostatek informaci pii
diagnoze. Informace by se mély tykat diagnozy, jeji 1écby a principti 1écby,

dasledki jejiho nedodrzeni.

Hypotéza €. 2
Informace se respondenti po diagnoéze dozvéd€li Castéji na internetu nez

v knihéach nebo pfi osobnich setkanich s celiaky.

%7 pi sbéru dat na sluzb& Vypliito.cz byla otazka na e-mailovou adresu zadana jako
tiinacta a volitelna
% www.vyplnto.cz

2 \www.celiak.cz

50



Hypotéza ¢. 3
Predpokladam, Ze respondenti budou mit zdjem o dal§i informace a jsou

schopni pracovat s internetem na pokrocilé urovni

4.1.2 Rozbor otazek

1. Jak dlouho trpite onemocnénim celiakie?
U vétsiny dotaznikd se na zacatku objevuje dotaz na vek, pohlavi ¢i region,
Z kterého respondent pochazi. Jelikoz celiakie postihuje ve stejném pomeéru
muze 1 zeny a mezi produktivni jedince patii obé pohlavi, otazka na n¢j se
nezdala byt dilezitou. Stejné jako v€ékova hranice nebyla pozadovana, protoze
bylo pocitano stim, ze dotaznik vyplnuji dospéli jedinci, ktefi se o
problematiku celiakie zajimaji. U této otazky byly Ctyfi moZnosti, mén& nez

rok, 1 -5let,5- 10 let a vice jak 10 let. Bylo mozné vybrat pravé jednu.

2. Trpite i jinym onemocnénim?
Respondent mél na vybér odpovéd’ ,ano‘ a ,ne‘. Touto otdzkou mélo byt
zjisténo, jestli respondenty je mozné zatadit do rizikovych skupin celiakie a
jestli dodrzuji pouze 1é¢bu bezlepkové diety nebo si musi davat pozor jesté na

néco, naptiklad na dodrzovani zplisobu medikace.

3. Jak jste se citili po zjiSténi diagnozy?
Jak jiz bylo zminéno, toto obdobi neni jednoduché v zZivoté a vétSinou se fesi
soudasny stav. Resi se spravnost diagnozy, doporudeni, zptisob 1é&by, jeji
dasledky. Neni piili§ ¢as na dotazy ohledn¢ emoci. U této otazky m¢l
respondent moznost se rozepsat, popsat svoje pocity a emoce, které zazival /

zaziva.

4. Smifrili jste se s nemoci?
Jedna véc je pfijmout diagnézu a dle ni zit, ptizplisobit kazdodenni zivot, ale 1
dovolenou a béh celé rodiny. To je nezbytné k odstranéni symptomu. Druha
vec je smifit se s nemoci a mit ji jako sviij zivotni styl. Otazka byla oteviena

bez pfedem danych odpovédi.
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5. Byl vam sdélen dostatek informaci lékafem?
Ze zkuSenosti vim, ze tomu tak nebyva. Piestoze muj 1ékat velmi rychle odhalil
celiakii a mohli jsme zacit s 1écbou, o diet¢ jsem slySela pouze to, ze nesmim
jist lepek, coz znamend pSenici, oves, jecmen a zito. Dostala jsem kontakt na
pani, kterd piSe bezlepkové kucharky a $la jsem domi. Zajimalo mé, jestli je to
pravidlem, Ze lékafi nemaji zkuSenost s bezlepkovou dietou nebo vyjimkou.

Respondent mohl vybrat z odpovédi ,ano‘ a ,ne°.

6. Jaké informace to byly?
Bylo to vice informaci, nez jsem dostala ja nebo jest¢ méné? Jednalo se o

surova data nebo o povidani? Respondent mél znovu moznost se rozepsat.

7. Co by vam po diagnéze pomohlo?
Setkani s dalSimi celiaky? Vysvétleni podstaty nemoci? Nazor jiného lékate?
Podpora ze strany rodiny nebo pfatel? Tato otizka je velmi dulezita pro

poskytnuti pomoci dalsim celiakim. Odpovéd’ nebyla predem dana.

8. Kde jste se dozvédéli dalsi informace?
Prvni informace jsem na$la na internetu, ale hlife se hledaji hlubsi ¢i rozsifené
informace tykajici se nemoci. Ty jsou mozné nalézt az v literatuie. Jak
postupovali respondenti? Sli rovnou do knih a poté hledali informace na
internetu nebo vyuzili setkdni Spolecnosti pro bezlepkovou dietu o.s. nebo

fetézce Globus, ktery potada bezlepkova odpoledne?

9. Snazili jste se védomé pred lékafem skryt symptomy nemoci?
V podkapitole 2.1 prvni pravidlo internetu znélo Nikdy o sobé nefikej
nepravdivé véci. V prostiedi internetu je to jednodussi, ¢lovek, kterému to
sdélujete, vas nevidi a nemiize soudit. Pravidlo se vytvofilo na zékladé
redlného fungovani. Zajimalo mé¢, jestli symptomy skryvame. Jsme si toho

vibec védomi? Nebojime se diagnézy? Odpoveéd’ ,ano‘ a ,ne‘.
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10. Porusujete nékdy védomé dietu?
Muze se stat, predevsim na zacatku, ze celiak sni néco, co neni vhodné nebo
VvV mnozstvi, které neni vhodné. Mn¢ se to podaiilo se sojovou omackou, ktera
je vyrabéna z pSenice, ale nikoho v mém okoli to nenapadlo. Zjistili jsme to az
po pul roce, po piecteni clanku. Od té doby védomé nic neptekracuji, ale
nevyhybam se restauracim s lepkovym provozem. Pokazdé, kdyz jdu kolem
pekarny, si fikdm, ze bych si tu koblihu dala, ovsem nedam. Ud¢lam ji doma,

jako to d€lavala babicka. Jak jsou na tom ostatni? Odolavaji nebo obc¢as hiesi?

11. Pokud by existovalo misto, kde jsou informace piehledné
shromazdény, zajimalo by vas?

Ptedpokladem bylo, Ze pokud jiz existuje misto, kde celiak najde vSechny

informace a je s nim spokojen, nezajimalo by ho to. Pokud ale tape a chtél by

vice informaci, bude se zajimat o dal$i moznosti. Odpovéd’ ,ano‘ a ,ne°.

12. Za jakého uzivatele internetu byste se oznacili?
Posledni otazka odpovida na to, jak slozité¢ by internetové stranky mély byt.
Jednoduché, kde neni potfeba nic ,klikat® a vSe je na jednom misté? Nebo
s pfihlaSovanim? Na vybér bylo ze tfi moZnosti: zacateCnik - pokrocily -
odbornik. Popis moZnosti nebyl podan, vybér spocival pouze na rozhodnuti

respondenta.

4.1.3 Vyhodnoceni dotazniku

Pted zacatkem sbéru dat byl urcen pocet respondentl, ktery by byl
idedlni pro zvolené téma a potieby kvalitativniho dotazniku s ohledem na pocet
celiakil v Ceské republice. Idealni podet respondentii byl dan 30. Data byla
ziskéna od 29 celiakti, z nichz 26 vyuzilo sluzbu Vyplitto.cz a zbyvajici 3 jsem
oslovila osobné. Na sluzbu Vypliito.cz se jich 24 dostalo ze stranek Spole¢nosti
pro bezlepkovou dietu a 2 odjinud. To se da vysvétlit tim, Ze jsem rozeslala e-
mailem odkaz na uvefejnény dotaznik s Zadosti o vyplnéni. Stalo se tak u

celiakt, které osobn¢ znam a ptedem jsem je o této skutecnosti informovala.
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Respondenti, ktefi zadali svoji e-mailovou adresu, dostanou do 15.
bfezna 2012 vyhodnoceni dotazniku e-mailem spolu s podékovanim a
moznymi navrhy. Zamér byl takovy, abych vytvofila reprezentativni e-
mailovou odpoveéd’ s vysledky dotazniku, které budou ptehledné, srozumitelné
a bez matoucich grafi a tabulek, kde je mnoho dat a pro samotného
respondenta to nemusi uchopitelné. E-mailovou adresu zadalo 10 respondentt.
E-mailovou odpovéd s vyhodnocenim pro respondenty je mozné nalézt

v ptilohach.

1. Jak dlouho trpite onemocnénim celiakie?

Tabulka €. 2 - Vékové rozlozeni respondentil

Mené nez 1 rok 6
1-5let 13
5—10let b
Vice jak 10 let 4

Zdroj vlastni Gpravy

2. Trpite i jinym onemocnénim?

Odpovéd’ ano zvolilo 13 respondentti, odpovéd’ ne zbyvajicich 16.

3. Jak jste se citili po zjisténi diagnézy?
U této otazky se méli respondenti moZnost rozepsat a plné ji vyuzili. Odpovédi
jsem rozfadila do nékolika kategorii podle blizkosti a emoci, které

Vv odpovédich zaznivaly.
Sok, piekvapeni - respondenti nevédi, co je ¢eka, a jsou v neutralni pozici.

Pozitivni emoce - respondenti uvadéli nasledujici odpovédi: Jsem rada, ze vim,

co mi je. Jsem rada za diagnozu. Je to velka uleva.
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Negativni emoce - zoufalost, Spatné pocity.
Mnoho pocitii dohromady - Budu muset stale vysvétlovat. Musim se vzdat

peciva, coz je nepredstavitelné. Budu muset sledovat sloZeni potravin.

Jeden z respondenttt mél obavy z lepku u cirkevniho pfijimani hostii.
Prestoze jsem celiak, toto téma jsem nikdy nemusela feSit. Rozsifil se tim
okruh moznych problému a uskali pro celiaka. Prazské arcibiskupstvi vydalo
zpravu pro celiaky o mnozstvi lepku v bézné hostii, tj. 35 mg lepku. Smérnice
se zmifluje 1 o uchovavani bezlepkovych ¢i nizkolepkovych hostiich a vybizi
duchovni spravce, aby se o situaci zajimali, prostudovali dokumenty a umoznili
celiakiim, pokud to necini vdzné obtize, pfijimat sv. piijimani pod zptisobou

chleba s minimalnim obsahem lepku.*®

4. Smifili jste se s nemoci?
VétsSina respondentt uvedla odpovéd ano, s nemoci se smifili. Pouze 5

respondentt uvedlo odpovéd’ ne.

5. Byl vam sdélen dostatek informaci lékafem?
Tato otdzka mé prekvapivou odpovéd’. Vice nez polovina respondentd, tj. 16
pfiznava, ze lékar jim dostatek informaci nesdélil. Pouze 13 respondenti bylo
s dostatkem informaci spokojeno. Dle odpovédi respondentl jsem zjistila, ze

ma zkuSenost a pfedané informace o nemoci lékafem byly nadprimeérné.

6. Jaké informace to byly?
Zde méli celiaci prostor pro volnou odpovéd'. Jejich reakce jsou roziazeny do

okruhii odpovédi dle podobnosti.

Zakladni informace - oznameni o diagnoze (Mate celiakii.) a strucné

doporuceni pro bezlepkovou dietu (Nejezte lepek.)

% Smérnice pro svaté pfijimani: Acta curiae - Véstnik kancelafe prazského

arcibiskupstvi. Spole¢nost pro bezlepkovou dietu o.s. [online]. 2007 [cit. 2012-03-07]. Dostupné z:

celiak.cz/download/Smernice%20pro%20svate%20prijimani.doc

55



Rozsifené informace - udaje o dieté, jeji principy, disledky nedodrzovani
diety
Predani kontaktu - I¢kai predal kontakt na urcitou osobu, dal odkaz na

internetové stranky nebo letak s informacemi k prostudovani.

Jeden zrespondentli byl spokojen sinformacemi u svého Iékafre,
zklamani piiSlo u nutricni terapeutky, kterou vyhledal. Ta nepodala zadné

informace, které by byly relevantni a respondentovi pomohly.

Vice nez polovina respondentd, tj. 17 byla rozfazena do prvni skupiny
odpovédi, dostali pouze zékladni informace. Kvalitngj$i informace nebo vétsi
mnozstvi jich ziskalo 9 respondentii a jsou zafazeni v druhé skupiné
s rozsitenymi informacemi. Pouze 3 respondenti ziskali letak, dalsi kontakt a

odkaz na internetové stranky.

7. Co by vam po diagnéze pomohlo?
Odpovédi u této otazky byly nejvice rozvinuté a je mozné vycitit, ze

pomoc byla potieba.

Osobni setkani s nékym, kdo nemoci trpi - 5 respondentt

Vice informaci o nemoci - vznik, disledky - 5 respondentii

Informace o stravovani - co je mozné bez obav konzumovat - 4 respondenti
LepSi dostupnost vyrobku - ekonomicka, geograficka, sortiment - 4
respondenti

Letacky s tipy o nemoci - 4 respondenti

Citlivéjsi pristup lékaie - 3 respondenti

Finan¢ni podpora na nakup potravin - 2 respondenti

Nepoti‘eboval/a jsem dalsi informace - 2 respondenti
Dle mého nédzoru vSechny odpovédi respondentli jsou nebo byly

splnitelné a pacient na n¢ ma pravo. VétSinou je celiakie diagnostikovana tam,

kde jiz néjaké celiaky méli a mohli pfedat kontakt od nového pacienta
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celiakovi jiz zab&éhlému, ktery ma vice informaci a poc¢atecni zmatenost dokaze
vyfesit.

Jak jiz bylo fe€eno, na internetu je o nemoci nepieberné informaci, je
potfeba vybirat kvalitni a ovéfené. Tato problematika je popsana v knihach.
V bfeznu 2012 je od mnoha knih o celiakii Vv priméru 20 svazka ihned
k ptjéeni v prazské siti knihoven.®" Jejich studium neni vzdy zcela jednoduché,
Casto jsou pouzity odborné I¢karské terminy.

Bezlepkové potraviny nejsou levna zalezitost. Cena se pohybuje od 2
nasobkil ceny béznych potravin. 1 kg bezlepkové mouky je mozné poftidit od
68 K¢ az po 150 K¢, 1 kg pSeni¢né mouky zacind na 11 K¢. Nerada bych
urCovala ptfesnou hranici, ceny jsou orientacni a dle zkuSenosti. Nemoc si
nevybird jedince podle pfijml, mize potkat kohokoli a pro rodinu se diagndza
stdva navySenim finan¢nich vydaji za jidlo (nékupy, stravovani, vareni).
Zdravotni pojistovny poskytuji urCitou ¢astku rocné na nakup bezlepkovych

potravin u détskych pacientd.

8. Kde jste se dozvédéli dalsi informace?

V odpovédich vedl s ptfehledem internet, 19 respondentli, poté nasledovaly
knihy, 7 respondentt a 3 vyuzili setkani s jinymi celiaky. U mnoha odpovédi,
které se tykaly internetu nechybélo podékovani (Diky za né&j. Co bych bez n¢j

délala. Nedovedu si predstavit, kde jinde zjiSt'uji informace.).

9. Snazili jste se védomé pred lékafem skryt symptomy nemoci?

Odpovéd’ u vSech 29 respondentil byla negativni.

1 www.mlp.cz
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10. Porusujete nékdy védomé dietu?

Pokud celiak dodrzuje 1écbu, kterou je bezlepkova dieta, mély by
vymizet symptomy a pacient by se mél citit Iépe. Ze zkuSenosti vim, ze krevni
testy se opakuji i po diagnoze. Zjistuji se hodnoty spojené s celiakii i1
problémové hodnoty, které by se bezlepkovou dietou mély zlepsit. Prikladem
muze byt Spatné vstiebavani zeleza, hodnoty podprimérné s nutnosti brat léky
a po nasazeni bezlepkové diety postupné zvySovani hladiny Zzeleza v krvi a
ubirani prasku az jejich odebrani.

Pokud je bezlepkova dieta poruSovana, mohou nastat dal$i komplikace
na sliznici tenkého stieva a ta naopak misto zlepseni a uzdraveni, se stava horsi
a zanét se znovu objevuje. Setkala jsem se i1 s pfipady, kdy celiak dodrzuje
striktné bezlepkovou dietu a rodina mu ,na zkousku‘ dava domadci vyrobky
obsahujici lepek. Zkousi, co to s nim ud¢€la a jestli mu nebude dobte. Je potieba
si uvédomit, Ze U vSech sledovanych vyvola 100 mg lepku poskozeni sliznice.
(Kohout, 2010) viz podkapitola 3.6

4 respondenti pfiznavaji, Ze bezlepkovou dietu porusuji védomé,
zbylych 25 dodrzuje dietu. Doufejme, ze mij zazitek popsany vyse nezkousi

vice rodin.

11. Pokud by existovalo misto, kde jsou informace piehledné

shromazdény, zajimalo by vas?
Vsechny respondenty by tyto informace zajimaly.

12. Za jakého uZivatele internetu byste se oznacili?

Tabulka €. 3 - ZkuSenosti respondentd s internetem

Zacatetnik D
Pokrocily 22
Odbornik 7

Zdroj: vlastni upravy
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Z této odpovédi je ziejmé, Ze respondenti jsou schopni obsluhovat i stranky se

vvvvv

veénujicich se celiakii.

4.1.4 Vyhodnoceni hypotéz

Hypotéza ¢.1

Tento piedpoklad byl zakomponovan do otdzek €. 5 a 6 v dotazniku. Vice nez
polovina respondentti pfiznava, ze informace podany nebyly nebo byly
nedostacujici. Pokud bychom zkoumali kvalitu informaci, za spokojené je

~rw

mozné oznacit 12 respondentt - ziskali rozsifené nebo kontaktni informace.

Hypotéza €. 2

Respondenti opravdu ziskavali informace piedev§im pomoci internetu. Pouze
10 celiakt vyuzilo knih ¢i osobnich setkdni. Domnivam se, ze tyto vysledky
jsou ovlivnény dostupnosti internetu oproti dostupnosti knih a knihoven po celé

Ceské republice.

Hypotéza ¢. 3
Ptedpoklad se vyplnil, respondenti hledaji dal$i informace a maji o né zajem.
Soucasné se povazuji vSichni za pokroc€ilé uzivatele nebo s vyssi dovednosti

pouzivat internet.

4.2 Navrh modelu

Z dotaznikl vys$lo najevo nekolik informaci, které jsou znepokojujici ¢i
nepiijemné, ale piesto je mozné s nimi néco délat. Vystupem této prace by mél
byt soubor doporuceni ohledné¢ zminéné problematiky. Jedna se o nékolik
moznosti, které jsou zaméfeny na Iékare, jiz existujici spole¢nosti ¢i sdruzeni

pomahajici celiaklim i samotné pacienty.
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Internetové stranky gluten.cz budou vyuzity pro shrnuti téchto
doporuceni a praktickou ukazku. Budou vice ur¢ené pro organizace vénujici se

celiaklim a Iékafe nez pro samotné pacienty.

4.2.1 Navrh pro lékare

Tento névrh vychazi zodpovédi, které se tykaly spokojenosti
s informacemi po diagnoéze a s kvalitou téchto informaci. Pacient ma pravo byt
informovdn o svém stavu a mélo by mu byt vysvétleno, co to obnasi.
K potvrzeni tohoto stavu by bylo potieba zjistit situaci u vice pacientii a ziskat
tim vétsi vzorek. Potvrdit vysledky z dotazniku ¢i je vyvratit. Mohlo by se
jednat o kratky dotaznik zkoumajici zpusob diagnozy, kvalitu a kvantitu
pfedanych informaci 1ékafem - specialistou ¢i praktickym lékafem, pocity
pacienta a kde ¢ekal vice ¢i méné informaci a jaké.

Bylo by zajimavé zjistit situaci u praktickych Iékait, specialistii, o
informovanosti ohledné nemoci a piistupu k pacientim. Je to tim, Ze lékafi
maji nedostatek casu na kazdého pacienta nebo nejsou zvykli podavat jiné
informace neZ suchou diagnézu s doporucenim ohledné lécby? Jaké maji
informace o cileném screeningu navrhnutém Ministerstvem zdravotnictvi? Je
chyba u lékaii nebo n¢kde dale? Existuji Skoleni ¢i vzdélavaci programy pro
1ékate tykajici se celiakie? A z druhé strany - chodi pacienti na pravidelné
prohlidky jednou za dva roky, aby dali lékaifim mozZnost onemocnéni zjistit ¢i
zjistit nesrovnalosti s idealnim stavem? Nechodime k 1ékati az ve chvili, kdy
nas opravdu néco trapi a je Casto pozde¢ na v€asné podchyceni nemoci?

Soucasny navrh se tyka vytvoreni kratkého letacku, ktery by lékat
ptredal spolu se zdkladnimi informacemi o nemoci. Na tomto letd¢ku by mé¢l
byt kontakt na existujici spole¢nosti a sdruzeni pomahajici celiaklim, principy
bezlepkové diety a disledky nedodrzovani diety, symbol pro oznacovani
bezlepkovych potravin a seznam nejblizSich center - napf. podle kraje nebo

mésta, odkud pacient pochéazi. Letac¢ek by mohl vypadat napftiklad takto:
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Obrazek ¢.6 - Letak

Dozvédéli jste se, Ze trpite stranky vénované celiakii:
celiakii? = www.celiak.cz (Spolecnost pro bezlepkovou
dietuo.s.)

Qﬁu@,&@ie autoimunitni onemocnen, které p?stit]uje = www.celiac.cz (SdruZeni celiakl Eeské republiky)
tenké stfevoa ublizuje mu. Vytvafilatky, které stfevo " Eatiatis

napadé a nifi jeho sliznici.

Jetonemoc, se kterou se da dal #it. Osobni setkani:

Spoleénost pro bezlepkovou dietu o.s. —kazdy

; . . i 2.Etvrtekvmésici v knihovné 111, Interni kliniky,
Téluublizuje lepek. Lé€bou je proto bezlepkova dieta, Praha2

kterd spotiva v odstranénilepku z potravy.
P P potravy. *  Bezlepkové odpeledne v cbchednim Fetézci

Globus
Lepekje obsaienv pEenici, jeémenu, ovsu , Zitu a jejich
moZnych kfiencich. Mezirizikové patfii jakékoli
produkty z nich vytvofené. Je potfeba si zait davat
pozor na slofenitoho, co jite. Kde nakoupit?
Prodejny zdravé wiivy (Diana, Grande Vita, ..)

Prozjednedueni crientace, co lze povaZovat za *  Obchodni fetézecBilla
bezlepkove a vhodné, [ze na obalech nalézt symbol *  Drogerie DM
preskrinutého klasu. «  Obchodni fetézec Globus

Zdroj: vlastni apravy

4.2.2 Navrh pro spole¢nosti a sdruZeni vénujici se celiakiim

Jako prvni mé& napadlo slouceni pasivniho poradenstvi s aktivnim.
Oboje néjakou formou existuje. Je mozné najit FAQ o nemoci, o stravovani,
nakupovani a dalSich oblastech Zivota celiaka (pasivni ¢ast poradenstvi). Stava
se, ze nekteré informace chybi nebo nejsou zcela piehledné, coz mize celiaka
odradit, aby napsal dotaz napifimo e-mailem. Na druhou stranu jsou dobie
zpracované aktualni véci a déni, viditelné na jednom misté, kde je mozné jimi
listovat. Pro internetové nadSence je to skvéla piilezitost informace
,vygooglovat‘.

Spole¢nost pro bezlepkovou dietu o.s. potada setkéni, ktera mohou
nahradit aktivni internetové poradenstvi a prevést kontakt do osobniho setkéni,
které je kvalitngj$i a pfinosnéjsi. Nekteti celiaci mohou mit ze zacatku problém
pfijit a seznamovat se, jinym to miZze pomoci. Pro ty, ktefi maji problém, jsou
zdaleka nebo v tu dobu nemaji Cas, je uveden e-mailovy kontakt, kam je mozné

napsat. Tato Cast internetovych stranek je relativné skryta, nepatfi mezi prvni
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misto, kam by se celiak podival. Je skryto v kategorii ,O nas‘, kde bych osobn¢
¢ekala informace o zalozeni spolecnosti, jak funguje, kdo je jejim clenem, co
délaji. Délaji toho mnoho, v Cechach i na mezinarodni Grovni, ale bohuZel to
neni vidét. Bylo by vhodné se pochlubit a ziskat tim divéru zacinajiciho
celiaka.

Bezlepkova odpoledne s kratkym tvodem a seznamenim s nemoci
potada i obchodni fetézec Globus.* Vyhodou je, Ze setkani nejsou pouze
v Praze, ale i v Liberci, Ostravé, Olomouci, Karlovych Varech, Ceskych
Budgjovicich, Brné ¢ v Ustni nad Labem.

Pfiblizné¢ jednou za pul roku se v bezlepkové restauraci Na zlaté
kiizovatce® v Praze koné pedeni s firmou Mantler, ktera v Cechach provozuje
bezlepkovou provozovnu a vyrabi smési na bézné peceni i na chleba.

Osobn¢ mi chybélo misto, kam bych napsala a celiaci mi odpovédéli.
Diskuze ¢i forum funguje, ale bez mozného piihlaseni a dohledavani odpovédi
je pomérn¢ zdlouhavé. Spolu s diagnézou ptichdzi mnoho dotazi, na které vam
stejné nemocny clovék muze odpovédét. Moderni diskusni systémy funguji
zpusobem, Ze se uzivatel zaregistruje, ptihlasi a mize féorum pouzivat. Pokud
piSe prispévek a pfijde na néj odpoveéd’, na jeho e-mailovou adresu, kterou
uvedl, pfijde informace o skutecnosti, Ze na jeho otazku je reakce, odpovéd'.
Nekteré systémy funguji i zpisobem, Zze odpoveéd’ rovnou poslou, ale casto
pouze jeji ¢ast. Je mozné nastaveni, ze chodi upozornéni na nové piispévky ve
vybranych kategoriich, na celém foru. Tyto systémy jsou z velké ¢asti zdarma.
Jsou pfeddefinované a je mozné je dotvofit barevné, graficky, obsahové.

Doporucenim se vztahuje i na vytvofeni mista, kde by mohla probihat
poradna s odbornikem, lékafem. Néktefi 1ékafi jsou tomuto napadu ptistupni a
ochotni zodpovidat dotazy pacientli, napiiklad jedenkrat tydné. Zde je mozné
propojeni s diskusnim férem a osobou mediatora, moderatora, ktery

zprostredkuje s 1ékati kontakt.

%2 www.globus.cz a www.celiak.cz (kategorie Oznameni)

33 \www.nazlatekrizovatce.cz
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Uvédomuji si, ze vySe uvedené navrhy nejsou proveditelné ze dne na
den, je zapotiebi lidského potencidlu pro fungovéni fora a propojeni s Iékafti.
Forum funguje samo, ale role mediatora ¢i moderatora je vzdy potieba. Clovék,
ktery sleduje ptispévky, fadi je do spravnych kategorii, pokud tak neud¢lal
pisatel, predava dotazy lékati a zpét podava odpovédi, maze nevhodny obsah

fora apod.

4.2.3 Navrh pro celiaky

Hlavni myslenkou je véta: Ptejte se! Celiakie neni zatim zcela bézna
nemoc, ale je nemoci, se kterou se da Zit a povazovat se za zdravého ¢lovéka,
pokud se dodrzuje 1éCba - bezlepkova dieta. Ve chvili, kdy se nebudeme ptat,
hledat a dotazovat se u lékait, na strankach, v restauracich, situace zistane
zcela srovnatelnd s tou dnesni. Prestoze se kazdym rokem leps$i, dovedu si ji
predstavit jesté veselejsi.

Nechte otestovat své rodinné pfislusniky, ktefi patifi do rizikovych
skupin. Nebudou se muset trapit se zdlouhavou diagnézou, hledat mozné

symptomy ¢i se 1é€it na zcela néco jiného.
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Prvnim cilem této prace bylo pomoci lidem se stejnou nemoci, kterou
trpim. Postupem casu se cile ménily, az vznikl nédpad vytvofit navrh ke zlepSeni
situace.

Je internetové poradenstvi opravdu tou pomoci, kterou by celiali
ocenili? Kam se bude poradenstvi obecné ubirat? Neni jednodussi se vratit
k osobnimu setkani, které fungovalo? V dob¢ internetové mé ale napada, jestli
se chceme vidat. Jestli ndm neni 1épe doma nebo Ve virtudlnim svété, kam
utikdme. Pfevazi nad nevyhodami internetového poradenstvi vyhody jako
anonymita, nezavislost, prostor bezpeci a princip trvanlivosti? Podle mého
kontakt pfes médium, kterym internet je, nemiize nikdy nahradit osobni
setkani. Je vzdy jedinecné. Internet maze vzdalenosti, socidlni rozdily, vék. To
vSak necham na posouzeni kazdého, aby si vybral, co mu vyhovuje.

V dotaznikovém Setieni vyslo najevo, ze pacienti trpici celiakii dostali
malo ¢i nekvalitni informace od Iékafe. Museli si je sami dohledavat.
Respondenti popisuji emoce po diagndéze rizné€, jsou Stastni, Ze néjakou
diagnozu maji, nekteti jsou v Soku a prekvapenti, jini jsou smutni. Stale hledaji
misto, kde by informace na internetu nasli, z ¢ehoz usuzuji, ze takové misto
neznaji ¢i s nim nejsou zcela spokojeni. Z tohoto divodu navrhuji nékolik

feSeni:

1 vytvofeni letdCku pro nové diagnostikované celiaky, ktery by
predaval oSetiujici 1ékat

1 internetovou poradnu s odbornikem - 1ékafem, offline,
zprostfedkovavanou moderatorem

1 interaktivni férum

1 zviditelnit aktivity spolecnosti a sdruzeni, které v soucasné

dob& pomahaji celiaklim
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] propojeni aktivniho a pasivniho poradenstvi na stavajicich

strankach sdruzeni a spolecnosti

Veskeré navrhy jsou preneseny na stranky gluten.cz, kde budou

aktualizovany o nové informace ze svéta celiakie i poradenstvi.
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P¥ilohy

A - Eticky kodex internetové poradny
iKodex je ur€en soucCasné verejnostii poskytovatelim sluzby.
Definuje elementarné sluzbu a vymezuje zaklady etiky vztahu

mezi poskytovatelem sluzby a klientem.

Eticky kodex internetové poradny (Zkraceny nazev: iKodex)

1. Internetova poradna (iP ) umoznuje informacni kontakt s klienty a
kvalifikovanou pomoc klientim v tisni pomoci internetovych technologii.
2. Na klienta nebude vykonavan jakykoli natlak, ktery se tyka jeho
presvédCeni, nabozenstvi, rasy, politiky , ideologie nebo sexualni
orientace.

3. iP je sluzba u které musi byt souCasné a viditelné jednoznacné
definovano, kdo je jejim poskytovatelem a zfizovatelem a jaké jsou
jejich cile a poslani.

4. Internetova nabidka poradenskych sluzeb musi obsahovat
jednoznacny Casovy zavazek, dokdy muaze klient oCekavat odpovéd.
5. Odpovéd nebo jina internetova reakce iP neni vazana na vytvoreni
ekonomického nebo jiného spojeni mezi klientem a iP.

6. Pracovnik iP nesmi pouzivat iP k uspokojovani svych obchodnich,
sexualnich, emocionalnich, nabozenskych aj. potfeb Ci prani.

7. VSechny informace sdélené klientem jsou povazovany za divérné,
pokud to neodporuje zakonim CR.

8. Aktivita iP vucCi klientovi neni jen dilem jedince je vysledkem
spoluprace tymu.

Tento dokument byl vypracovin Ceskou asociaci pracovnikii linek ditvéry

a schvdlen XIII. snémem CAPLD dne 28. 5. 2005 v Liberci.



B - cileny screening celiakie

CIiLENY SCREENING CELIAKIE (METODICKY POKYN)

Cl.1

Obecna ustanoveni

1. Celiakie je hereditarni autoimunitni onemocnéni déti a dosp&lych

s celosvétovym vyskytem zpUsobené celozivotni nesnasenlivosti lepku
(glutenu), jehoz jedinou souCasnou kauzalni terapii je bezlepkova dieta.
Celiakie je velmi Casta autoimunitni choroba s prevalenci 0,5-2 % ve
vyspélych zemich. Kvalifikovany odhad prevalence v CR je 1:200-1:250, tj.
40 000 — 50 000 nemocnych, ale v souCasné dobé je diagnostikovano a
dispenzarizovano jen 10-15 % celiakd.

2. Zameérem screeningu je identifikace velké populace dosud
nediagnostikovanych celiakl vzhledem k tomu, Ze celiakie se nadale
diagnostikuje v Ceské populaci bud’ nedostate¢né €asto nebo naopak pozdé.
PFicinou je zménény fenotyp nemoci. V souCasné dobé prevladaji stfevni
pfiznaky jen u malych déti, kdezto u ostatnich populaCnich skupin a zejména u
dospélych pfevladaji mimostfevni (atypické) pfiznaky. Dalsi pfi€inou jsou
nestandardni a chybné diagnostické postupy.

3. Cilem screeningu je Casna diagnostika celiakie s naslednou Casnou terapii
(zavedeni bezlepkové diety), odhaleni atypickych forem celiakie, zjisténi
skuteéné prevalence celiakie v Ceské republice, prevence komplikaci celiakie,
omezeni a lepsi kontrola pfidruzenych autoimunitnich chorob, jakoz i zlepSeni
kvality Zivota celiakU.

4. U osob indikovanych ke screeningu se doporu€uje dvoustupriové vysetfeni.
V prvnim stupni se doporu€uje stanoveni sérovych autoprotilatek k
tkanové transglutaminaze (AtTGA) v tfidé IgA a stanoveni celkového
IgA. Asi u 3 % celiaku je pfitomen izolovany deficit IgA a v téchto pFipadech
je tfeba vysetfit autoprotilatky v tfidé IgG. Pozitivni vysledek AtTGA indikuje
druhy stupen screeningu, tj. peroralni biopsii aboralniho duodena (pod
Vaterovou papilou) na gastroenterologickém pracovisti pediatrickém nebo pro
dospélé. Pfi vysoce rizikovych symptomech (anemie, ubytek télesné hmotnosti
a prujem, tj. tfi a vice Fidkych stolic denn&) se doporucuje odeslat probanda na
gastroenterologické pracovisté i pfi negativni serologii.

5. Cileny screening celiakie se provadi u pfesné definovanych cilovych
skupin, u nichz lze pfedpokladat vyssi vyskyt jedincl s nepoznanou celiakii.
6. Ke screeningu jsou indikovany:

A. Rizikové choroby a skupiny

* pfibuzni celiakU 1. stupné (rodice, sourozenci, déti), pfi jejich pozitivité také
2. stupné (prarodiCe, strycové, tety), zejména pfi vyskytu podezielého
symptomu nebo jiné autoimunitni choroby

* dermatitis herpetiformis (Duhring)

* mikrocytova anemie nereagujici na 1é€bu preparaty zeleza

* pfedCasna osteopordza

« terapeuticky rezistentni prlijmova forma syndromu drazdivého stfeva

* polyneuropatie a myopatie nejasné etiologie

« ataxie nejasné etiologie

* deprese a poruchy chovani



» amenorhea, pozdni menarche

« infertilita a poruchy reprodukce

» DownUv a Turnerav syndrom

B. Podezielé symptomy

* opozdény psychosomaticky vyvoj

* nevysvetleny ubytek té€lesné hmotnosti

* nizké sérové Zelezo

* vyrazné izolované zvyseni sérovych aminotransferaz (AST, ALT)
* izolovany deficit IgA

* recidivujici aftozni stomatitida

* hypoplazie zubni skloviny

C. PfidruZené autoimunitni choroby

* diabetes mellitus 1. typu

* autoimunitni thyreoiditida a jine autoimunitni endokrinopatie

* autoimunitni hepatitida

* systémovy lupus erythematodes

* primarni sklerozujici cholangitida

* primarni bilidrni cirhdza

* Sjogrenuv syndrom

* choroby pojiva

* [gA nefropatie

Cl.2

Metodika programu cileného screeningu celiakie

Cileny screening celiakie se provadi u jedincl uvedenych tfi indikaCnich
skupin, ktefi konzumuji stravu s obsahem lepku, a to v nasledujicim postupu:
1. Vytipovani moZného nositele onemocnéni a odeslani probanda
k sérologickému vySetfeni autoprotilatek k tkanové transglutaminaze
(AtTGA-IgA) a celkového IgA provadé;i:

* praktiCti 1ékafi

» praktiCti 1€kafi pro déti a dorost

« ambulantni specialisté oborU:

— dermatovenerologie

— détska dermatovenerologie

— diabetologie a endokrinologie

— gastroenterologie

— détska gastroenterologie a hepatologie

— gynekologie a porodnictvi

— hematologie a transfizni 1ékafstvi

—alergologie a imunologie

— vnitini 1ékafstvi

— neurologie

— klinicka osteologie

— détské 1ékafstvi

— psychiatrie

— détska a dorostova psychiatrie

— revmatologie

— détska revmatologie



2. PFi selektivnim deficitu IgA (u 1-3 % celiak) se Zada laboratof 0
automatické doplnéni vySetfeni stanovenim autoprotilatek k tkanové
transglutaminaze ve tridé 1gG (AtTGA-1gG)

» zakladnim pozadavkem je stanoveni AtTGA kvantitativni metodou

S udanim rozmezi normalnich hodnot pfislusné laboratofe ,vySetfeni
provadéji:

— oddéleni klinické biochemie a laboratorni diagnostiky

— alergologicka a imunologicka laboratof

3. Peroralni biopsie aboralniho duodena (pod Vaterovou papilou, D2 a nizsi
oddily duodena)

* nasleduje pfi zjisténi pozitivity AtTGA-IgA, popf. AtTGA-IgG

* pfi vysoce rizikovych symptomech (anemie, Gbytek t€lesné hmotnosti a
prajem, tj. tfi a vice Fidkych stolic denné) se doporucuje i pfi negativni
sérologii ,vySetfeni provadéji:

— gastroenterologické oddéleni pro dospélé

— gastroenterologické oddéleni pro déti a dorost

Postup vysetfeni:

PFi vySetfeni se odebira 4-5 vzorkd, které je tfeba orientovat pfed vlozenim do
fixaCniho roztoku klky nahoru, coz je pfedpoklad k nakrajeni histologickych
fez( kolmo k slizni€nimu povrchu a spravnému hodnoceni architektoniky
stfevnich klkU. Detailni popis metody: Fri€ P. Endoskopicka diagnostika
celiakalni sprue. Endoskopie 2002, 11: 69-73.

Vysetfeni u déti:

 u malych déti je preferovan odbér enterobioptickou kapsli

« u star$ich déti (obvykle nad 12 let) se provadi endoskopické vySetFeni

s odbérem sliznice aboralniho duodena s pouzitim endoskopU vhodnych pro
détsky vek

+ endoskopické vysetfeni v dorostovém véku, kde neni mozné zajistit vySetieni
na gastroenterologickém pracovisti pro déti, je mozné provadét toto vySetfeni
na gastroenterologickém pracovisté pro dospélé

4. Histopatologické vySetfeni vzorku sliznice tenkého stieva

* je vySetfovaci metoda, pfi které se pomoci svételného mikroskopu hodnoti
tkafové Fezy ziskané z formolem fixovanych tkafiovych vzorkl zalitych do
parafinu. Zakladni barveni: hematoxylin-eosin. Imunohistologické vysetfeni
znakd CD3 a CD8 intraepitelialnich lymfocytU se provadi pfi podezieni na
refrakterni celiakii, vySetfeni provadéji:

* v§echna oddéleni oboru patologické anatomie, provadéjici rutinni biopticka
vysetfeni endoskopicky ziskanych tkafiovych vzorkU z gastrointestinalniho
traktu.

Provedeni vysetfeni:

Histopatologické hodnoceni preparatt je vzdy provadéno patologem se
specializovanou zpUsobilosti a zahrnuje popis zakladniho uspofadani stfevni
sliznice, vzhledu KIka a krypt a jejich pfipadnych zmén, ur€eni pfitomnosti
zanétlivého infiltratu v lamina propria a jednotlivych bun&€nych typl v tomto
infiltratu zastoupenych, stanoveni pfitomnosti intraepitelialnich lymfocytl a
jejich kvantitativni zastoupeni. Zaveér histologického vySetfeni obsahuje

grading zjisténych zmén podle modifikované Marshovy klasifikace:
Typ IEL/100 povrchovych epitelovych bunék Krypty Klky



Typ 0 (normalni) <30-40 normalni normalni

Typ | (infiltrativni) >40 normalni normalni

Typ Il (hyperplasticky) >40 hyperplastické normalni

Typ IlIA (Castecna atrofie klkd) >40 hyperplastické mirna atrofie
Typ IlIB (subtotalni atrofie klk(1) >40 hyperplastické vyrazna atrofie
Typ lIIC (totalni atrofi e klkdl) >40 hyperplastické vymizeni

Typ IV (hypoplasticky) >40 hypoplastické vymizeni

Kvalitativni kontrola nalez(

a) Minimalné 10 % nahodné vybranych pfipadl je podrobeno druhému Cteni
patologem se specializovanou zpusobilosti (bez znalosti zavéru plvodniho
vysledku). O vysledku tohoto druhého Cteni je proveden pisemny zaznam.

b) Preparaty jsou zpétné kontrolovany ve vSech pfipadech, kdy se objevi
rozdilné vysledky histopatologického a klinického (laboratorniho) nélezu.

c¢) Nalez je zaznamenan do zdravotnické dokumentace. Pfi nakladani se
zdravotnickou dokumentaci se postupuje v souladu se zakonem €. 20/1966Sbh.,
o péCi o zdravi lidu, ve znéni pozdé&jsich predpisu a vyhlaskou €. 385/2006Sb.,
o zdravotnické dokumentaci, ve znéni pozdéjsich predpisl. Nalez je pfedan
zpét prislusnému klinickému pracovisti, které provedlo odbér tkarfiovych
vzorkU na papirové privodce nebo na magnetickém médiu, pfipadné
elektronicky.

5. Zdravotni péce 0 nové diagnostikované celiaky v ramci screeningu

Tito nemocni se odesilaji podle v€ku k zahajeni 1¢Cby a dlouhodobé
dispenzarizaci na gastroenterologické pracovisté pro déti a dorost nebo na
gastroenterologické pracovisté pro dospélé.



C - Smérnice pro svaté prijimani
Acta curiae - Véstnik kancelai‘e prazského arcibiskupstvi

5. Informace k podavani sv. prijimani osobam trpicim celiakii (¢.j. 3824/2007)

Celiakie je nemoc, zptsobujici naprostou nesnasenlivost lepku. Osoba
trpici celiakii (dale jen ,,celiak*) musi trvalym zptisobem upustit od téch pokrmi,
jez obsahuji, byt’ i v naprosto malé mife, lepek. Jako maximalni povolena denni
davka lepku pro celiaka se uvadi cca 1 mg. BéZna hostie obsahuje kolem 35 mg
lepku, ktery v tomto mnozstvi miiZe celiakovi zpiisobit vazné obtiZe.

Obtiznou situaci celiakl se zabyval obéznik Kongregace pro nauku viry
Questo dicasterio ohledné pouzivani chleba s malym mnozstvim lepku a mostu
jako eucharistické latky (in «Notitiae» 31 (1995), 608-610) i dopis kardinala
Josepha Ratzingera, prefekta kongregace pro nauku viry, Mons. Janu Graubnerovi,
predsedovi CBK (Vatikdn, 24. cervence 2003, ¢,j. 89/78-17498, viz ACAP 10/2003
¢.j. 6974/2003).

Ze zminénych dokumentl vyplyva, Ze je mozno pouzivat jako latku pro
eucharistii chléb s nepatrnym mnozstvim lepku. Lze pouzit takové hostie, které
jsou opatfeny zavaznym udajem vyrobce o obsahu lepku.

Potvrzujeme, Ze hostie, vyrobené spole¢nosti Franz Hoch GmBH, Hostien
und Oblatenfabrik, Postfach 1465, D 63884 Miltenberg am Main, které pro
Ceskou republiku distribuuje Unita spol. s r.0., 790 69 Bila Voda 79, tel. / fax 584
413 211, e-mail: unita@caritas.cz, odpovidaji svym slozenim jak poZadavkim
na svatostnou materii pro slaveni Eucharistie, tak dietnim predpisim, které
musi zachovavat osoby trpici celiakii.

Je tireba rozliSovat nasledujici (viz ACAP 10/2003 €.j. 6974/2003):

1) Hostie bezlepkové, které neobsahuji zadny lepek, jsou proto pro eucharistii
neplatnymi latkami.

2) Hostie nizkolepkové, které obsahuji pouze nepatrné mnozstvi lepku, alespon
takové, které umoznuje piipravu chleba bez pfidani neobvyklych piisad a bez
vlivu na vyrobni postup, ktery by chlebu vzal jeho pfirozeny charakter, jsou
platnymi latkami.

Vybizime duchovni spravce, aby se dostatecn€ zajimali o situaci celiakd,
prostudovali si zminéné dokumenty a umoznili celiakiim, pokud to necini vazné
obtize, pfijimat sv. pfijimani pod zptsobou chleba s minimalnim obsahem lepku
(podavani nizkolepkovych hostii) nebo pouze pod zpisobou vina, pokud nejsou
bezlepkové hostie k dispozici nebo pokud jsou i tyto pro celiaka vzhledem ke
stupni jeho onemocnéni nepiipustné.

Hostie, konsekrované i nekonsekrované, ur¢ené pro celiaky, je nutné
uchovavat oddélené od béznych konsekrovanych ¢i nekonsekrovanych hostii tak,
aby ani nedopatienim nemohlo dojit k zZdménég. PouZije-li se pro uchovani hostii
urc¢enych pro celiaky nddoba, v niz byly pfedtim uchovavany bézné hostie (nebo
jind latka obsahujici lepek), je nutno nadobu nejprve umyt, aby v ni nezbylo ani
nepatrné mnozstvi produktli z mouky obsahujici lepek.

Ma-li celiak pFijimat pod zptisobou vina (at’ uz z divodu pfijimani pod
oboji nebo proto, ze prave nejsou k dispozici hostie uréené pro celiaky), je nutné
zajistit, aby pFijimal z kalicha, do néhoz nebyla pfidana (immixtio) ¢astecka
bézné hostie. Za tim Gcelem je nutné pro piijimani celiakii konsekrovat vino v

VI



samostatném kalichu, do kterého se nelame ¢astecka hostie. Pokud ten, kdo ma
podat sv. pfijimani celiakovi, predtim drzel bézné hostie, umyje si prsty diiv, nez
je poda.

Vil



D - Dotaznik
Dobry den,

Jmenuji se Dita Kuncifova a studuji Andragogiku (Vzdélavani dospélych). Pro
diplomovou praci jsem si vybrala téma Andragogické poradenstvi pro celiaky v
produktivnim véku, tedy Vas. Mym cilem je dle zjisténych dat vytvorit modelové

internetové stranky. Ziskané informace budou slouzit pouze pro ucely prace.

Dotaznik obsahuje 12 otazek a nemél by vam zabrat vice jak deset minut Vaseho Casu.
U otazek, kde je vice odpovédi na vybér, vyberte pravé jednu. U zbylych otazek je

mozZn¢é se rozepsat.

Kuncifova Dita
dita.kuncirova@gmail.com, +420 604 939 743

1. Jak dlouho trpite onemocnénim celiakie?

1 Méné nez rok

1 1-5 let

1 5-10 let

1 Vice jak 10 let

2. Trpite i jinym onemocnénim? (Pokud ano, napiste jej.)

3. Jak jste se citili po zjiSténi diagnézy?

4. Smirili jste se s nemoci?
1 Ano
I Ne

5. Byl vam sdélen dostatek informaci o nemoci lékaifem?
"1 Ano
I Ne

6. Jaké informace to byly?
7. Co by vam po diagnéze pomohlo?

8. Kde jste se dozvédéli dalsi informace?

Vil



9. Snazili jste se védomé pred lékaiem skryt symptomy nemoci?
1 Ano
Ne

10. Stalo se, Ze jste porusili Iécbu? (napft. bezlepkova dieta)
Ano
Ne

11. Pokud by existovalo misto, kde jsou informace prehledné shromazdény,
zajimalo by vas to?
1 Ano

Ne

12. Za jakého uZivatele internetu byste se oznacili?
Zacateénik
Pokrocily
Odbornik



E -Restauracni karti€ky - francouzsky mluvici zemé

French Gluten Free Restaurant Card

Je souffre d'une maladie qui s'appelle la maladie ceeliaque et
je dois suivre un régime absolument sans gluten.

Je suis susceptible de devenir gravement malade si je
mange des aliments qui contiennent des farines ou des
grains de blé, de siegle, d'orge ou d'avoine.

Cette nourriture contient-elle de la farine ou des grains de
bleé, de siegle, d'orge ou d'avoine? Si vous avez le moindre
doute sur ce qu'il y a dans cette nourriture, dites-le-moi s'il
vous plait.

Je peux manger de la nourriture qui contient du riz, du mais,
des pommes de terre, des légumes et fruits de toutes sortes,
des ceufs, du fromage, du lait, de la viande et du poisson,
pourvu qu'ils n'aient pas été cuits avec de la farine de blé,
de la pate a frire, de la chapelure, ou une sauce contenant
les aliments qui me sont interdits.

Je vous remercie de votre aide.

© Copyright Celiac Travel.com




F - E-mailova odpovéd’ respondentim dotazniku (vyhodnoceni)

V dotazniku jste vyplfovali 12 otazek tykajicich se onemocnéni celiakie a Vasich pocitt. U kazde

otazky je uvedeno vyhodnoceni bud slovni, nebo pomoci tabulky.
Odpovédi jsou od 29 respondentd.

1. Jak dlouho trpite onemocnénim celiakie?

Tabulka ¢&. 2 - Vékové rozlozeni respondentii

Méné nez 1 rok 6
1-5let 13
5-10let

Vice jak 10 let 4

Zdroj vlastni tpravy

2. Trpiteijinym onemocné&nim?

Odpovéd ano zvolilo 13 respondenti, odpovéd ne zbyvajicich 16.

3. Jakjste se citili po zjisténi diagnézy?

U této otazky se méli respondenti moZnost rozepsat a plné ji vyuzili. Odpovédi jsem rozfadila do

nékolika kategorii podle blizkosti a emoci.
Sok, prekvapeni - respondenti nevédi, co je &eka, a jsou v neutralni pozici.

Pozitivni emoce - respondenti uvadéli nasledujici odpovédi: Jsem rada, Ze vim, co mi je. Jsem rads
diagnozu. Je to velka uleva.

Negativni emoce - zoufalost, $patné pocity.

Mnoho pocitdl dohromady - Budu muset stale vysvétiovat. Musim se vzdat peciva, coz je

nepredstavitelne. Budu muset sledovat sloZeni potravin.

leden z respondentd mél obavy z lepku u cirkevniho prijimani hostii. Pfestoze jsem celiak,
toto téma jsem nikdy nemusela fesit. Rozsiril se tim okruh moznych probléma a tskali pro celiaka
Prazske arcibiskupstvi vydalo zpravu pro celiaky o mnozstvi lepku v bézneé hostii, tj. 35 mg lepku.
Smérnice se zminuje i o uchovavani bezlepkovych ¢i nizkolepkovych hostiich a vybizi duchovni

spravce, aby se o situaci zajimali, prostudovali dokumenty a umoznili celiakiim, pokud to necinivazne

obtize, pfijimat sv. pfijimani pod zpasobou chleba s minimalnim obsahem lepku. '
4. Smifili jste se s nemoci?

Vétiina respondentl uvedla odpovéd ano, s nemoci se smifili. Pouze 5 respondentd uvedlo odpovéd
ne.
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5. Byl vdm sdélen dostatek informaci Iékaifem?

Tato otazka ma pfekvapivou odpovéd. Vice nez polovina respondentd, tj. 16 pfiznava, Ze lékaf jim

dostatek informaci nesdélil. Pouze 13 respondenti bylo s dostatkem informaci spokojeno

6. Jaké informace to byly?

Zde méli celiaci prostor pro volnou odpovéd. Jejich reakce jsou roziazeny do okruhii odpovédi dle

podobnosti.

Zakladni informace - oznameni o diagndze (Mate celiakii.) a struéné doporuceni pro bezlepkovou

dietu (Nejezte lepek.)
Roziifené informace - Udaje o dieté, jeji principy, disledky nedodriovani diety

Pfedani kontaktu - [ékaF pfedal kontakt na uréitou osobu, dal odkaz na internetové stranky nebo

letak s informacemi k prostudovani.

Jeden z respondent( byl spokojen s informacemi u svého lékare, zklamani prislo u nutriéni
terapeutky, kterou vyhledal. Ta nepodala Zadné informace, které by byly relevantni a respondentovi
pomohly.

Vice nez polovina respondentd, tj. 17 byla rozrazena do prvni skupiny odpovédi, dostali
pouze zakladni informace. Kvalitn&jéi informace nebo vétsi mnoZstvi jich ziskalo 9 respondent a jsou
zarazeni v druhé skupiné s roziifenymi informacemi. Pouze 3 respondenti ziskali letak, daldi kontakt a

odkaz na internetové stranky.

7. Co by vam po diagnéze pomohlo?

Odpovédi u této otazky byly nejvice rozvinuté a je mozné vycitit, Ze pomoc byla potfeba.
Osobni setkani s nékym, kdo nemoci trpi - 5 respondent

Vice informaci o0 nemoci - vznik, dusledky - 5 respondentt

Informace o stravovani - co je moZné bez obav konzumovat - 4 respondenti

Lep3i dostupnost vyrobkd - ekonomicka, geograficka, sortiment - 4 respondenti

! Smérnice pro svaté pfijimani: Acta curiae - Véstnik kancelafe prazského arcibiskupstvi. Spolecnost pro bezlepkovou

dietu o.s [onling] 2007 [cit. 2012-03-07]. Dostupné z- celiak cz/download/Smernice% 20pro%20svate%20prijimani doc

Letagky s tipy o nemoci - 4 respondenti

Citlivéjsi pfistup lékaFe - 3 respondenti

Finanéni podpora na nikup potravin - 2 respondenti
Nepotfeboval/a jsem dalsi informace - 2 respondenti

8. Kde jste se dozvédéli dalsi informace?

V adpovédich ved| s pfehledem internet, 19 respondent(, poté nasledovaly knihy, 7
respondentd a 3 vyuzili setkani s jinymi celiaky. U mnoha odpovédi, ktere se tykaly internetu
nechybélo podékovani (Diky za néj. Co bych bez néj délala. Nedovedu si predstavit, kde jinde zjistuji
informace.).
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9. Snaiili jste se védomé pied lékafem skryt symptomy nemoci?

Odpovéd u viech 29 respondentd byla negativni.
10. Porusujete nékdy védomae dietu?
4  respondenti pfiznavaji, ze bezlepkovou dietu porusuji védomé, zbylych 25 dodrzuje dietu.
11. Pokud by existovalo misto, kde jsou informace pfehledné shroméidény, zajimalo k
vas?
Vsechny respondenty by tyto informace zajimaly.

12. Za jakého uZivatele internetu byste se oznatili?

Tabulka ¢. 3 - Zkusenosti respondenti s internetem

Zacatecnik 0
Pokrocily 22
Qdnornik 7

Zdroj: vlastni Gipravy
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