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Abstract

Celiac Disease is a hereditary autoimmune disastidre small intestine caused by
the continued ingestion of gluten by predisposatividuals of any age. Its former
presentation of chronic diarrhea and poor absarptias changed during the last
15 years. Recent cases of Celiac Disease in amlatigoresents with atypical symptoms
and associated illnesses, such as type-1 diabedesoimmune thyroiditis,
iron-deficiency anemia, certain types of cancer @ih@r symptoms. After confirmation,
the symptoms of Celiac Disease as well as assddillrtesses improve quickly, which
brings health and economic benefits to both patsmt state. Although the reported
incidence of Celiac Disease has been increasingdant years due to use of better
diagnostic methods, in the Czech Republic 90% opfeewith Celiac Disease still do
not know they have it. The only treatment of Gelizisease is lifelong gluten — free
diet. This changes a person’s life, on every lewmebur country.

The thesis for this baccalaureate work theoreticatid practically deals with issues
of the lives of adults with Celiac Disease. The ainmy work was to find out how this
disorder affects people’s lives in terms of heallls, well as their psychological,
economic and social conditions.

In the theoretical part of this thesis, | describée origin, symptoms, signs,
epidemiology and treatment of Celiac Disease. lehalgo discussed associated health
and social problems. In the practical part | useduastionnaire, according to the
quantitative method of research. The investigatexug comprised 82 adults with
Celiac Disease (71 women, 11 men), who were detearby random selection. All of
the data | have obtained has been transferreddiaframs and results were expressed
as percentage values.

The questions were aimed at respondents’ dealintfs their specific problems.
| found that people with Celiac Disease in the @zBepublic do suffer from health
problems, but not as much as from the many restnigtin their eating habits and social
life, which may lead to some resulting psychologprablems. In addition, the Gluten-
Free Diet is very expensive for a majority of pe&gpwho have no financial

compensation from the state, while in many coustimieEurope such compensation is



common. Regarding the Czech governments’ apprtmtiose who suffer with celiac
disease, while they are in the process of reachumpean standards, the role of
support groups in all mentioned problems is impartAccordingly, the results of my
work will be submitted to the Czech Society for tBluFree Diet.
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Uvod

Celiakie je celozivotni, @licna, autoimunitni choroba¢tl i dosglych vyvolana
permanentni nesnasenlivosti lepku, jejimZz hlavipimjevem je soubor ifznaki
oznaovanych jako primarni malabs@nd syndrom. Bhem uplynulych dvou desetileti
proSly poznatky o ni zajimavym a p&me prevratnym vyvojem. V saiasnosti jiz neni
pouhou dtskou chorobou s typickymi intestinalnimi projexyniz se da vyist.

Dnes je jeji vyskyt popisovan v kazdéntku a jeji @fiznaky jsou zejména
u dosglych nemocnych stale vice extraintestinalni. Sagélise navic sdruzuji¢které
dalSi autoimunitni choroby, napliabetes mellitus I. typu.

Po zjistni celiakie a nasazeni bezlepkové diety, jeji j@diauzalni 1&by, se brzy
zlepsSi stav nemocného, a to i u diagnoagmzené choroby, takZze dochazi k Uigoo
leéka. Predpoklad odbornik je, Ze 90% nemocnych celiakii neni diagnostikovano
a jejich potize jsou Weny pod jinymi diagn6zami. ¥eské republice je evidovano
4000 celiak;, ale skutény vyskyt nemoci se odhaduje u 40 — 50 000 obyvhtelkena
celiakie je vyznamnou prekancerézou. Vd&mné dob je hlavni snahou naSich
piednich gastroenterolégavedeni cileného screeningu rodinnydislpSniki celiaki
v 1. a 2. generaci a do budoucna také celonaratdegising.

Lécbou nemoci je bezlepkova dieta, ktera vyznamasahuje do Zivota celiaka’
uz osobniho, pracovnilio spol&enského. Nemoc ma tedy zdravosocialni roznir.

Po zdravotni strance dochazi k vyznamnym pakrgk diky pokrailym
diagnostickym metodam a rostouci pdemosti o nemoci jsou odhalovani i mnoho let
nediagnostikovani pacienti.

V oblasti socialni je dosavadni trend zceladmya Celiaci se ocitli na okraji zajmu
kompetentnich mist. Socialnitipgivky byly zUZeny na atany socialg potrebné
a symbolické dotace na drahé bezlepkové potrawty Zruseny. Ty jsou ifitom pro
celiaky Iékem, tudiz by se dly stat otazkou proplaceni ze strany zdravotnich
pojistoven, jak je to &né v jinych evropskych zemich. Chybi zaStjici organizace,
ktera by se sta¥a za zajmy vSech celidk zemi.

Jak se tedy dnes Zije rostoucimwtponemocnych s celiakii? O uskalich Zivota
s celiakii vim pordrné hodrg, sama ji mam deset let diagnostikovanou. Cilenpraée



je owiit dopady celiakie na zdravotni, psychickou, ekormdwu a socialni stranku
Zivota dosplych celiaki a poukazat na problémy, které vyzna&novliviuji kvalitu

jejich Zivota.



1. Sowasny stav

1.1 Zakladni charakteristika travici soustavy

Travici soustava je t¥ena dutinou Ustni, hltanem, jicnem, Zaludkem, temky
a tlustym stevem a konénikem. Travici Ustroji slouzi k mechanickému a cioggmu
Zzpracovani potravy, vi@bavani Zivin a vylkkovani odpadovych produkt Je to
trubicovity systém, do kterého Usti Zlazy napomi&hdgpeni potravy. Jsou to slinné
Zlazy, jatra a slinivkaisni (6, 7, 8).

Dutina ustni ma funkce dvojiho druhu. Funkcemi &/énim souvisejicimi jsou
piijem a giprava potravy pro dalSi zpracovani, zpfedkovani viemu chuti, tvorba
sousta a jeho obaleni hlenem a zpemfitovani polykaciho reflexu. Funkcemi
s travenim nesouvisejicimi jsou nespecificka iminibchrana a artikulace. Velmi
duleZitq je neustala sekrece slin, které udrzujirdutistni vihkou &isti ji. V Ustech
zaina traveni Skrabpomoci enzymua-amylazy, ktery je fitomen ve slinach (7, 8).

Stenu hltanu tvei pricné pruhovana svalovina umidjici seveni a zvednuti hltanu,
¢imz vznika polykaci akt (8).

Jicen mé pouze transportni funkci. Sousto jim puagi 9 sekund, poté se dostane
k dolnimu s¥rati a je vpudtno do Zaludku (35).

V Zaludku se potrava skladuje a je mechanicky anatley zpracovana. V Zaludku
se do krve vsebavéacast vody, alkohol adkteré leky. Rozréinovani a promichavani
Zaludeéniho obsahu se Zalutté Favou, které se tvo asi 2-3 litry dens, je funkci
Zaludeéni peristaltiky. Poté vznikd chymus, tekuta Zatudetravenina. Obsahuje
i kyselinu chlorovodikovou a enzym pepsin, kter@ugl gedevsim k traveni bilkovin
(7, 8, 35).

V tenkém stews dochazi ke konmému zpracovani potravy. Ziviny se zde
rozkladaji na nejjednodussi slozky a jsou trangp@rty do krve a miznich cév (35).

Tlusté stevo je dlouhé asi 1,5 m a je temo tr&nikem a konénikem. Hlavni
funkci tlustého seva je vatebavani iont a vody, skladovani zbyikchymu a tvorba

a vylwovani formované stolice. Je osidleno populéznych bakterii, jez 8pi ¢ast

10



rostlinné vldkniny a tvd vitamin K. Vazky hlen chrani &u tlustého seva a poméha
formovat stolici (7, 35).

Konesnik je poslednéasti tlustého $eva i travici soustavy. Ustitnim otvorem na
povrch tla. Vnitini swrat fitniho otvoru je z hladké svaloviny, zatimco zeswira¢ je

tvoren Fi¢né pruhovanou svalovinou, defekace je proto ovladditia35).

1.2 Tenké stevo

Maratka (22, 23)iika: ,Tenké stevo je organ nepostradatelny pro existenci
organismu, je to jedindast travici trubice, bez niZ se organismus iEbejit* (22,
23).

1.2.1 Funk’ni anatomie tenkéhorsiva

Tenké stevo je asi 3 cm Siroka a 3-5 metllouha trubice, v niz probiha hlavni
a posledni etapa enzymatickéhgpgni potravy ve végbatelné komponenty (20).

Sttnu tenkého $eva tvdi sliznice, podslizrini vazivo, vrstva cirkularni hladké
svaloviny, vrstva podélné svaloviny a peritoneabn&s (6).

Tenké stevo secleni na ti plynule v sebe navazujici oddily. Jsou to dvami&ct
(duodenum), k&nik (jejunum) a kyelnik (ileum). L&nik a kyelnik vytv&eji klicky
tenkého seva (6, 8, 20).

Dvanactnikméa negastji tvar priblizn¢ pismene C, je dlouhy 25-30 cm dirqstly
k zadni stn¢ brisni (7, 20). Svym tvarem vyt¥iddvanactnik tzv. duodenalni okno,
v némz je uloZzena hlava slinivkyfi8ni (pankreatu). Na zadniet duodenélniho okna
lezi Vaterska papila, do niz asti vyvody &uodu a slinivky Bsni (7, 8). O dva
centimetry kranialgi nad ni do duodena ustifigatny vyvod pankreatu (7, 20).

Sliznice duodena je sloZzenaetné picné Kerkringovyfasy (6). Specifické jsou pro
ni klky. Prohlubr mezi klky se nazyvaji Lieberkiihnovy krypty. Jsowtastr Zlazy,
hlavni producenti sévni $avy (7). Vedle Lieberkiihnovych krypt jsou zde vyioy
pro duodenum typické Brunnerovy Zlazy. Jsou ulozempdsliznénim vazivu, které
hust vypliuji. Jejich mukoproteinovy sekret (pH = 8,1-9,3)lspn¢ s alkalickou
pankreatickou t&vou a Zldi neutralizuje do duodenaiphazejici kyselou Zaludei
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traveninu(8). Chrani tedy sliznici tenkéhaeta proti dinku kyselé Zaludmi &'avy
a upravuje pH gevniho obsahu na hodnoty, které jsou optimalnifpndci travicich
enzymi pankreatu (20).

Jejunum je 2 m dlouhy Usek tenkéhoresta, v #mzZ probiha nejtsSi resorpce
natravené potravy. Jeho sliznice je sloZzegatué picné Kerkringovyrasy, ze kterych
vybihaji drobné klky. Tim se zvySuje res@mpplocha (8).

lleum je dlouhé asi 3 m. Slizéni fasy jsou méh cetne, ale je zde&tSi mnozstvi
lymfatické tkar , ktera v terminalnédasti ilea vytvéi tzv. Peyerovy platy (8).

Klky, 0,3 — 1 mm vysoké a 0,3 — 0,5 mm Siroké &#Ky sliznice naraséach, pait
mezi zvlasStnosti tenkéhoista (20). Je jich asi 25 mili@n Nachazeji se v celém
tenkém stew, ale tvaro¥ i pocetre se lisSi od duodena az kileu (2). V duodgsau
z celého tenkéhoigtva nejhustsi (7).

V kicich sleg zainaji mizni cévy, do nichz se isbavaji roz&pené tuky
(triacylglyceroly). Krong toho jsou protkany tepennou a Zilni cirkulaci (7).

KIky jsou pokryty jednou vrstvou absdargch stevnich bugk (enterocyf). Tyto
bunky vystylaji i Lieberkihnovy krypty (7).

Povrch enterocyt v horni ¢asti klki vybih& v submikroskopické mikroklky. Tato
zbna se nazyva katidvy lem enterocyt Kazdy enterocyt ma asi 3 tisice mikraklk
(2).

Celkové plocha kli je asi 40 rfy mikroklky pak ze¢t3uji celkovou resokmi plochu
tenkého seva na 200 M(7).

Bunécnd membrana enterodyt/cetré kart&oveho lemu je nosnou strukturou pro
fadu enzym, které zajisuji resorpci roz&penych latek potravy (2). Aminokyseliny,
monosacharidy, triacylglyceroly a ionty jsou tramgpvany prostou difuzi i aktivnim
transportem do mizniho a cévnihciob v kicich a néasledn se dostavaji do jater (7,
35).

Mezi enterocyty, zejména v duodenu, jsou roztroySemdokrinni biky

produkujici tkéové hormony. Ty regulujéinnost jednotlivych uUseaktraviciho traktu

(7).
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1.2.2 Cinnost tenkého stva

Funkce tenkého #va zahrnuji motilitu, traveni, ¥sbavani a sekreci (23) .

Motilita streva je vysledkem koordinovar#gnnosti hladké svaloviny, nervovych
pleteni steva, sympatiku, parasympatiku a hormoHRlavnimi projevy motility steva
jsou pohyby kyvaveé, vznikajici segmentalnimi koktemi a zajiBujici miseni
sttevniho obsahu, a pohyby peristaltické, jimiz sevirghch posunuje obsah travici
trubice. Oba pohyby sejil sowasre (23).

Strevni motilita je ovliviovana reflexy, na nichz se podili vegetativni neyvo
systém (23).

Traveni (digesce)iedstavuje hydrolytické &beni jednotlivych Zivin travicimi
enzymy. Probih& v duténistni, Zaludku, pankreatu a na enterocytech (23).

Vstrebavani (absorpceje nejvyznamysi funkci tenkého #tva. Je zaloZeno na
transportu latek jeho&tou. Probiha v enterocytech, jejichz geterayklus uclovéka
trva pouze 2 dny. Zahrnuje vstup latky zieghiho lumen do enterocytu, enzymatickou
pienenu vstebané latky v enterocytu afgehod z enterocytu do krevniho nebo
lymfatického okhu (23).

Pro traveni a vigbavani v tenkémist& se uziva spotay nazewvasimilace(23).

Sekreceprobiha jednak v Brunnerovych Zlazach duodena¢ kieodukuji ochranny
mukoprotein, ale zejména ve Zlazkach sliznice tboksteva, ktera vyltuje stevni
gtavu. Jeji pH je 6,3- 8,3 a jejim obsahem jsou vadarganické latky, enzymy,
plazmatické bilkoviny, sekrety epiteldesta a odloupané enterocyty (23).

Produkty traveni, Zaludai, pankreaticka a igvni $ava, Zl&, bakterie a ostatni

obsah ve sevnim lumen vytveeji spolu s epitelemigtva biochemicka rozhrani (2).

1.2.3 Malabsorgni (malasimilani) syndrom

Dusledkem poruch traveni, ¥vebavani Zivin, sekrece a motility zejména v temké
strev¢ je vyskyt souboru chorob, které se oarjasouhrnnym pojmem malabsdmp
(malasimil&ni) syndrom, a p#&tmezi re i celiakie (21, 23).

Tento soubor chorob se rahdie podle piciny na d& skupiny. V prvni skupi&

ozna&ované jakoprimarni malabsorpni syndromjsou choroby, u nichz jefggina
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v samotné sliznici, tedy v poSkozeném enterocyakundarni malabso#pi syndronje

ozna&eni pro ostatni stavy gipnaky malabsorpce (21). Ra#eni malabsorgniho

syndromu uvadi tabulka 1.

Tab. 1 Malabsorpni syndrom

Primarni malabsotmi

syndrom

Sekundarni malabsafipi

syndrom

Celiakalni sprue

Syndrom kréatkéhoesta

Tropicka sprue

Syndrom slepédky

Selektivni malabsorpce

(deficit disacharidaz)

Systémova onemoeéni

(sklerodermie, amyloid6za)

Postradiani enteritida

Exsudativni gastroenteropatie

Zarcty, nadory

Blokada lymfatické drenaze

Endokrinni choroby (nadledvinek, Stit

Zlazy, diabetes mellitus, karcinoid)

hé

Porucha intraluminarniho travent:

-Onemocgni slinivky k¥isni (zart,

nador, cysticka fibréza)

-Hepatobiliarni onemoemi (obstrukni
ikterus, cirhdza)

-Achylicky syndrom (resekce Zaludku)

-Parazitézy

-AIDS

Zdroj: Lukas, K. a kol. Gastroenterologie a hepaga pro zdravotni sestry (21).
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PrestoZe klinicky obraz malabs@rgho syndromu je velmi pestry, odvisly
od vyvolavajici piciny, téméi vzdy jsou pitomny & priznaky: celkova slabost, hubnuti
a steatorea Timto pojmem se oztaje charakteristicky vzhled objemnydidkych
stolic, mastného vzhledu, vyrazrzapachajicich, se zbytky nestrvené potravy,
piichazejicich Bhem dne i noci. Vyrazné jsou dyspeptické obtizdymeani, flatulence,
nedostaténé vstebavani vitamibh a mineral. Zmeny jsou v laboratornich nalezech
(anémie, bilkoviny, Zelezo, vapnik) i histolog21y.

Lécba malabsofmiho syndromu maétit zakladni principy. Prvnim je enteraldii
parenterdlni vyziva v akutni fazi onemeéon druhym je pislusné dietni op#gni
a tetim je substituce vitamira minerah (21).

1.2.4 Patologicka anatomie a fyziologie tenkéhaesa @i celiakii

Anatomické zniny tenkého seva (i celiakii se tykaji jeho sliznice, na niz vlivem
zarétu dochazi zejména v duodenu a jejunu k makroskgpica mikroskopickym
zménam a tim k poruSe vsbavani zivin a ioiit stevem (malabsorpci, malasimilaci).
Intenzita zrén je rozdilné a jedast&ne koreluje s tizi onemoeni. Nekdy mohou byt
zmeny jen loZziskové a ani negativni nalez chorobu henje (11).

Makroskopické (endoskopické) ém v duodenu a jejunu zahrnuji snizeni vysky
a patu Kerkringovychtas, jejich vroubkovani, mozaikovy reliéf a viditeln cévni
pletai. Tyto znmény jsou obecnym projevem zfilivych zmén a nejsou pro celiakalni
sprue specifické (11). Makroskopicky pohled na&aynsliznice uvadim vifilozec. 1.

Mikroskopické (histologické) zmy se &li do nékolika skupin, z nichZ néastji
se (i celiakalni sprue vyskytuji tzv. destruktivni &ny, projevujici se snizenim az
vymizenim klki, hypertrofii Lieberkinovych krypt, nedokonalou eténciaci
enterocyll, zvySenou propustnosti, edémem agdarym infiltratem slizniéniho vaziva
(11). Mikroskopicky pohled na ziny sliznice tenkého #va uvadim v fllozec. 2.

Dojde-li k €Zkému poSkozeni entero@ytvyznami se zvySuje prostupnost epitelu
pro fragmenty bilkovin, které se tak v podamolekul wtSich nez tripeptidy mohou
dostavat do krevniho ¢bu (7, 23).
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1.3 Celiakie

Prestoze je celiakie definovana jako choroba go#hkratce, od konce 2. &wové
valky, je v sodasnosti nejastjSi potravinovou intoleranci zapadnihcstsv (12, 26).
Stoji na pomezi mezi alergii na potraviny a poulpmtravinovou nesnasenlivosti.
Symptomy se totiZ projevuji se zZmym zpozdnim a reakce imunitniho systému neni
zprostedkovana imunoglobulinem E (IgE). Imunitni reakcé spiSe autoimunitni
rysy(3).

Pti alergii na lepek se netyigprotilatky, posSkozujici enterocyty tenkéhéesta (25).

1.3.1 Definice choroby

Celiakie (celiakalni sprue, glutenova enteropageimarni malabsogmi syndrom)
je celozivotni  systémové autoimunitni onemdn céti i dosglych vyvolané
permanentni nesnasenlivosti lepku (glutenu) aaajdiolamiri (bilkovinnych sodasti
obili), jehoZz hlavnim a n&asgjSim projevem je poskozeni kika sliznice tenkého
streva u geneticky vnimavych jedincJelikoZz se jedna o autoimunitni reakalot
nemocného vytd autoprotilatky. PoSkozeni se¢jd za @asti T-lymfocyti
a vysledkem atrofizace Kikje porucha v$ebavani zZivin sevem (14). U &i ma
celiakie hlave sttevni (intestinalni) a u doslych stevni i mimostevni
(extraintestinalni) projevy (12).

Mezi intestinalni projevy celiakie pabolesti lficha, pajmy, nevolnosti, nadymani,
plynatost, ifidké objemné stolice se zbytky nestravené potraalg, i zacpaci
nechutenstvi. K extraintestindlnim prajev celiakieradime Unavu, hubnuti, bolesti
hlavy, osteoporozu, osteopatii, anémii z nedostatkleza, kozni projevy, otoky,
nepravidelnou menstruaci, neplodnost a zvySenouajgobst u Zen, dale deprese,
Uzkosti a dalSi psychické poruchy (4). Tyto projawstupuji po striktnim vylateni
potravin s obsahem lepku ze stravy, tedy po tzelep&ové diet, ktera je jedinou

kauzalni I€bou této nemoci (13).
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1.3.2 Historie celiakie

Patatky existence celiakie spadaji p&trdo doby po skateni posledni doby
ledové, kdy byly obiloviny jako posledni zakladmdzka uvedeny do lidské vyzivy,
tedy asi ped osmi tisici lety (10, 12).

Do Evropy dorazila pSenice jako zemdlskd plodina ped 3000 lety a od té doby
bylo vySleché¢no 10 000 itznych odéid pSenice stznou toxicitou lepku k enteroayn
(28).

V prvnich generacich, které obiloviny konzumovaprobihala pravépodobr
celiakie u geneticky disponovanych jedirjako £zké onemocEni s vysokou umrtnosti
jese pred dosazenim reprodériiho wku. Tak postup&vymizela dominantni geneticka
linie a do dnesSka se zachovala jen linie recesvmiévahou heterozygit Modifikujici
geny dale roz&iy variabilitu fenotypu se saasnym nakstem mimosevnich forem
u dosglych celiaka (12).

Historicky prvni dokumenty popisujictipnaky celiakdlni sprue, a to wtd
pochézeji z antickéhoRecka (20). Zreckého slovekoiliakos a latinského slova
coeliacus které v pekladu znamenaji ii8ni“ nebo ,,paici k dutire briSni* take
pochazi slovo celiakie (20).

V novowku poprvé tuto chorobu popsal roku 1888 americkgigte Samuel Gee
jako onemoceéni détského ¥ku, které se projevuje podvyZzZivou, vzedmutyiichem
a pfijmovitou mastnou stolici. Jako vyvolavajidiignu uril neznamy dietni faktor.
Vyslovil také spravnou domdnku, Ze stejné onemodmi se vyskytuje i u dogpych
(11, 20).

Po 2.s¢tové valce zjistila skupinaédci vedena Holatianem Dickem, zZe
celiakalni sprue je vyvolavana lepkem obsazenymektenych obilninach. ¥dci
vychazeli z pozorovani, kdy pokudhem 2.s¢tové valky byl nedostatek mouky, pak
doslo ke zlepSeni pbehu celiakie u éti, a po valce, kdyZ bylo mouky &pdostatek,
doSlo k novym relagsn choroby (20).

Brzy bylo zjiS€no, Ze dosudizné nemoci jako byladtkka celiakie a netropicka

sprue maji spotmou @icinu. Fic¢inou byl toxicky vliv lepku na enterocyt. Brzy tak
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byla vypracovana kritéria celiakalni sprue akpaén piznivy efekt bezlepkové
diety na ptibeéh onemocani (20).

Postups byla S&pena molekula glutenu a zgga jeho toxickd komponenta,
kterou je a-gliadin 0 molekularni hmotnosti 18 000, jenZ ia@a: dokaze vyvolat
celiakii (20).

1.3.3 Lepek a patogeneze celiakie

Lepek (gluten) je nazev pro bilkovinny komplex oy v povrchovéasti obilnych
zrn, ktery je ve vod nerozpustny a Zisobuje lepivostésta (12). Mezi obili s obsahem
lepku pati pSenice, Zito, jamen a oves.

Kazda obilna mouka obsahuje krétilkovin i Skroby (sacharidy) a tuky. Zasobni
bilkovinou je gluten. U dnesni vysle¢hé pSenice tvd 20% zasobnich latek bilkoviny
a z nich je 50% lepku, coz odpovida 1-6g/ 100 gngu¥ pavodnich druzich pSenice to
bylo 10% lepku (29).

Tuto bilkovinu lze rozélit alkoholem na rozpustné &né produkty prolaminy
a nerozpustné gluteniny (11).

Za celiakii jsou zodpavné prolaminy:a-gliadin u pSenice (jde o peptid sloZzeny
z 33 aminokyselin), sekalin u zita, hordein &npene a avenin u ovsa (4, 11).

Vysledky poslednich vyzkuipoukazuji na to, Ze toxicita prolaniirke sliznici
tenkého gkva se objevuje v zavislosti na Slectitobilovin (25).

Stspné produkty glutenu vznikaji veiste pasobenim Zaludmich a pankreatickych
proteolytickych enzyrin U geneticky disponovanych jedineyvolavaji nepiméienou
imunitni odpo¥d T - lymfocyti stevni sliznice (tzv.intraepitelialni lymfocyty
s trvalou tvorbou protilatek. Jejich interakci reymem tk&ovou transglutaminazou
(tTG), ktery se vyskytuje v hitkach orgafl a uvohuje se pi buné¢ném stresu, vyrazn
zvySuji svou vazebnou reaktivitu.aBledkem je tvorba autoprotilateki&d bilkovin
organismu vlastnich, ¢etné tTG samotné a endomysiu, vazivové tkani hladkého
svalstva a zattliva odpowd sliznice tenkého #&tva (12). Schéma vzniku celiakie

uvadim v pilozec. 3.
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Imunitni systém je glutenovou #af trvale getizen a dochazi ke vzniku dalSich
autoimunitnich chorob postihujicichizné organy. Vyskyt celiakie u jinych
autoimunitnich chorob je 10-30kr&gasgjSi neZ v ostatni populacCasty je nap
souwasny vyskyt celiakie a autoimunitni thyreoiditid$ ¢10%), diabetu I. typu
(3 — 8%), Downova syndromu (5 — 12%), Turnerovadsgmu (4 — 8%), autoimunitni
hepatitidyci primarni biliarni cirhozy (12,14).

Klener (18) uvadi, Ze u paciéns diabetem 1. typu se celiakie vyskytuje 50krat
castji nez v ostatni populaci (18).

Rozpoznani saiasného vyskytu celiakie atrigruzené choroby ma prakticky
vyznam, nebt po zavedeni bezlepkové diety lze |épe terapeutikkptrolovat
I pfidruzenou autoimunitni chorobu. Ne&éha celiakie je vyznamnou prekancerdzou
(12).

1.3.4 Epidemiologie celiakie

Onemocgni se vyskytuje celostové asi u 0,1% populace se stale usaajici
incidenci (19). U Zen je té&hdvakratcasgjSi nez u mud, coz je pokladano za jeden
z argument podporujicich Gvahy o autoimunitni povaze onemntn(14, 23).
NejnowjSi poznatky vSak howd o tom, Ze nemoc se vyskytuje u obou pohlavi se
stejnoucetnosti, u Zen vSakigvazuje typicka forma a u miuzasymptomaticka forma
nemaoci (29).

Prevalence celiakie se v jednotlivych zemicktawyrazi liSi od 1:70 do 1:550
(29, 33). Vyskytuje se zejména v Evéppizni i severni Americe, Indii a arabskych
zemich. Maly vyskyt celiakie je u africky&ernochii, Citiani a Japont (3).

V Evropé se vyskyt odhaduje u 0,05 — 0,2% populace, nejvpsdvalence je
v Norsku, Svédsku a Irsku (32). @& se s vy3sim vyskytem, nebimrmy s typickou
|ézi steva, ale bez klinickychifznaki unikaji detekci (23). V USA se na podkéad
rozsahlého screeningu nyni odhaduje vyskyt celiaki®o obyvatelstva (16).

V CR byla jest pred 15 lety uvagha prevalence celiakie 1:1000 az 1:2000 (27). Za
tu dobu doslo ke zgaému rozvoji zakladnich i aplikovanych znalosti eliakalni
sprue. Jeji saiasny odhad prevalenémi 1: 200 az 1:250 (10, 21).
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Jestlize je vCR dnes diagnostikovano celkem 40@@siych a dosgych celiaky,
musi se skut@mé pdty takto nemocnych pohybovat kolem 40 000 az 50(Q00 12).
Skut&nost, Ze trpi celiakii, je tedy u nas znam#blgEné¢ kazdému desatému

nemocnému s touto chorobou.

1.3.5 Kilinicky obraz celiakie

Klinicky obraz nemoci se v poslednich 15 — 20 letegrazreé znmenil. Diive byla
negasgjsi ,klasicka“ forma, a to u &i, s hubnutim, Gnavnostigzkymi prijmy
a vyraznymi odchylkami ip laboratornim vySééeni krve. V sotasnosti gevni
piiznaky getrvavaji u dti, které maji opozshy rast, niZ8i vahu, neprospivaji ve Skole,
maji poruseny vyvoj zub(5).

V pubert a adolescenci se obtizét$inou upravi. V dosjosti je klinicky obraz
velmi variabilni, krond sttevnich se stal@asgji objevuji i atypické, mimosgevni
symptomy (11, 23). Ty se objevuji tagtji mezi 30. — 40. rokem&ku (10). Casto
jsou to anémie neodpovidajici n&da, metabolicka osteopatie, osteopordza, nervové
piiznaky, poruchy menstruace, neplodnost, potratglos@ slabost, Unavnost, bolesti
kosti¢i deprese (5, 11).

Klinicky obraz celiakalni sprue se také ZnaliSi podle rozsahu a intenzityfetni
léze. Pacienti s nediagnostikovanou chorobou majlasmil&ni priznaky &tSinou
n¢kolik let, s opakovanymi exacerbacemi a remisertieV®i obtize v &stvi (pjmy,
steatorea, kolikovité bolestfibha) uvadi fiblizné tietina dosplych nemocnych (11).

Vyznamnou sotésti klinického obrazu je autoimunitni z2érsliznice tenkého
streva, zejména jejuna. Zé&tivé zmeny jsou Hzného stup&y od zvySeného pitu
intraepitelialnich lymfocyt az do Uplné atrofie kik(10).

Celiakie se mize projevit i pod obrazem Duhringovy herpetiforrdermatitidy, kdy
na se typickych mistech — loktech, kolenou, hyzdicbbliceji ¢i kStici objevi vysev
opafim podobnych, sil&h swdivych puchyka a krust. Tyto kozni projevy mirni
podavani sulfol. Takto nemocni zpravidla nemaji Zzadné potize milber razu, ale
laboratorni nélezy, zémy sliznice tenkého &tva i gipadné komplikace jsou u nich
stejné jako u sevni formy celiakie. L&bou je proto rovéZ bezlepkova dieta (5).
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1.3.6 Diagnostika

Celiakalni sprue je diagnostikovanédka acasto pozd. Je to zpgsobeno mylnou
piedstavou, Ze jde pouze oitské onemocni, ze kterého se navic ,vyroste*
a skutenosti, Ze u dosgych ¢asto gevazuji jeho mimosgevni formy (10). Celiakie se
pak manifestuje atypickymiifznaky nebo je maskovana symptomatologii, kteréeved
k diagnoze jiné choroby a celiakidéstava nerozpoznanaid@poklada se, Ze celiakie se
strevni symptomatologii tudjen 10 — 20% celkového @i onemocani (13).

Prvnim krokem fi diagnostice je vyS&tni sérovych protilatek v krvi. V minulosti
neiastji vySettované protilatky IgA (pop 1gG @i deficitu 1gA) proti gliadinu jsou
podle dnednich znalosti nejmééspolehlivé. Mohou byt totiz pozitivni i u jinych
onemockni stevnich, jaternich¢i parazitarnich, i u osob bez prokazatelného
organoveho postizeni (5).

Dale jsou proto dnes stanovovany i autoprotilatkgtipendomyziu a tkidovée
transglutaminaze (tTG). NdjmosrjSi pro diagnostiku a zakladni metodou vyhledavani
je stanoveni protilatek proti tTG. Jejich negd#évprakticky vylduje moznost, Ze
vySetovana osoba ma celiakii (5).

Novinkou na trhu je domaéci test na detekci onersaicoeliakie Biocard” Celiac
Test. Vzhledow se podobaghotenskému testu. Funguje na principu detekcelateki
proti tTG v krvi. Krev se odebira lancetou zecEpiprstu a @ pozitivit¢ dochazi
k barevné ziené na testovacim palku testu. Jeho vyrobce uvadi senzitivitu 96%. Je to
velmi vhodna poriicka pro celiaky ke kontrole jejich stavii plieté i pro jejich zatim
nediagnostikované rodinné tiglusSniky k o¢feni gipadného vyskytu nemoci
i u nich (29).

Samotné vySéeni protilatek ale diagnozu nestanowi, jejich pozitivité je nutné
provést jedt enterobiopsii, tedy odb sliznice tenkého ®tva, kterd je podrobena
mikroskopickému a histochemickému vyseti. Provadi se endoskopem nebo pomoci
specialni polknutelné kapsle (5).

Nalez potvrdici vylouci celiakii a uti rozsah a tizi slizénich zn&én, coz jinou
metodou nelze zjistit. U nemocnych s vyraznymi Zetii, typickym Klinickym

obrazemc¢i herpetiformni dermatitidou je mozné enterobiopeilikovat Fimo, bez
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piedchoziho stanoveni protilatek. Podminkou spraviggndzy je ale vyS&ni
protilatek i enterobiopsie ipd zahajenim bezlepkového dietniho rezimu. Zavedeni
bezlepkové diety na zkousSku u netypickych obtighkEho zvySeni antigliadinovych
protilatek¢i pozitivnich koznich tegtu alergiki je nutno povazovat za chybny postup,
neba’ vede ke zkresleni pogd provedenych vySéeni. Lékad si musi byt diagn6zou
celiakie jisty a teprve potom dopd@iutplnou a trvalou bezlepkovou dietu (5).

Pokud neni celiakalni sprue diagnostikovana, zegmgro stalecasgjsi vyskyt
atypickych piznali, a lepek astava sotasti potravy, imunitni systém sedéeypava
a posléze selhava a vznikajizné zavazné, Zivot ohrozujici komplikaceetns

malignich nadar (12).

1.3.7 Komplikace celiakie

Celiakdlni sprue je vyznamna prekanceréza (23).igvial onemocini jako
komplikace dlouhotrvajici celiakélni sprue se vysig/asi u 10% nemocnychiiéinou
je prav@podobrg oslabeni imunitniho systému dlouhodobou antigestiinulaci
glutenem. NejasgjSim nadorem je lymfom #&vni i mimostevni, adenokarcinom
tenkého geva a karcinom jicnu. Podeni na lymfom jeieba pojmout vzdy, dojde-li
k relapsu s vahovym ubytkem, teplotami a bolesttichia (23). Celkova incidence
lymfomu se zvySuje sd&kem a pozdni diagnézou celiakie (11).

DalSi komplikaci je refrakterni sprue Organismus uéitou dobu reaguje na
bezlepkovou dietu, g@Zz dochazi k relapsugs plny bezlepkovy rezim. Vzacna je tzv.
kolagenni spruepti niZz se histologicky zjisti fiitomnost kolagenu ve sliznici pod
bazalni membranou epitelii. Tyto formy jsou Sgatavlivnitelné i @ pouziti
kortizonoidh a imunosupresiv (23).

DalSi komplikaci jsou kostni zmy a patologické zlomeniny na podkéad
malabsorpce vépniku, vitaminu D a aminokyselin .(IN@urologické  komplikace
zahrnuji utité typy epilepsie a ataxie a v pokilé fazi nemoci také polyneuropatii
(11). Psychiatrické komplikace se projevuji depigsii. Peptidy vzniklé gpenim
lepku mohou mit opiatovou aktivitu vedouci ke vani#falSich psychiatrickych afekci,
véetns idiopatické schizofrenie (11).
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1.3.8 Formy celiakie

Fric (10, 11) rozliSuje @ forem celiakalni sprue:

Klasicka (typickd) forma se vyzraje pitomnosti klinickych piznaka
a pozitivnimi autoprotilatkami, &vni sliznice mé pozitivni histologicky nalez.

U subklinické formy se zjisti atypické (mimadstvni) giznaky a pozitivni
histologicky nalez ve stvni biopsii.

U tiché (silentni) formy pacientijimajici lepek nema klinické ffznaky a ma
pozitivni autoprotilatky, sevni sliznice je atrofovan&iasta je rodinna anamnéza.

Latentni forma nemé& $ konzumaci lepku Klinické iiznaky, mé ale pozitivni
autoprotilatky s vysSim pgtem intraepitelialnich lymfocyt a normalni nélez ip
optickém hodnoceni sliznice. Tito pacienti doumgli iz dfive histologicky
verifikovanou celiakii, nebo maji loZiskovou atiofi casné fazi celiakie, pdpjsou
v obdobi ped vznikem celiakalniho z&u steva. MiZze se jednat i 0 pouhou
intoleranci lepku.

Potencialniforma nemiva klinické obtize, ma &dyozitivni autoprotilatky, nebo
vySSi pa@et intraepitelialnich lymfocyt stevni sliznice je normalni. Tito pacienti maji
nékteré z nemoci asociovanych s celiakii nebo jeptibuzni maji celiakii (10, 11).

Prehled forem celiakie uvadim v tabulce 2.

Tab 2 Formy celiakalni sprue

FORMA PROTILATKY BIOPSIE PRIZNAKY
Klasicka + + +
Subklinicka + + atyp.(mimostevni)
Silentni + + 0, casto RA ¢)
Latentni + TEL 0
Potencialni + nebo0 T1EL nebo O ¥tSinou 0

Vyswétlivky: + pozitivni, 0 negativni,fzvySeni, IEL intraepitelidlni lymfocyty, RA rodia anamnéza

Zdroj: Frig, P. Celiakalni sprue éasta a zvlastni nemoc (10).
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1.3.9 Faktory podilejici se na vzniku celiakie

Celiakie je ddi¢cna choroba. U jfbuznych 1. stuph(rodice, ckti, sourozenci) se
vyskyt celiakie odhaduje na 8 — 20% a u jednayajeh dvofat dosahujetetnost
vyskytu az 70%. Za rizikové se povazuji takéopzni 2. stupt— prarodée, strycové,
tety (11).

Dédiénost celiakie je komplikovana a podili se ratla fiznych gei. Hlavni
vyznam maji geny hlavniho histokompatibilniho koexpl na kratkém raménku
6. chromozomu, tzv. HLA systému. Ten celkem obsala@0 gef, které pedstavuji
0,1% genomuloveéka. Produktydchto gerii ovliviiuji procesy imunitnich reakci (9).

Geny v HLA-komplexu se di do ti téid. Pro celiakii jsou rozhodujici ty, které
koduji HLA antigeny 2.ifdy, které se &astni imunitnich reakci (9).

K nim pati také antigeny HLA — DQ2 a HLA- DQS8, glykoproteimyezentujici
gliadin specifickym kloim T — lymfocyfi. Ty pak aktivuji B-lymfocyty k tvor®
protilatek a dalSi T-lymfocyty k sekreci cytokinkteré poskozuji enterocyty a tim
i klky, a zprostedkovavaji dodatmou gimou prezentaci gliadinu T-lymfodyin, coz
vyvolava zastlivou odpowvd. K obrazu celiakalni sprue pajest hyperplasie krypt
na sliznici tenkého stva (11), jake znadzorsino na obr. B viiloze¢. 1 a na obr. b
v prilozec. 2.

Kromé genetické ma celiakalni sprue i dalSi strankerdu je spousti okamzik
choroby. U dti je jim hlavie moment zavedeni lepku do stravy, tedy kolem 1 roku
véku ditte (14).

K manifestaci choroby u do8lgch mize dojit v disledku z&tZzové situace, ndp

pii infekeni chorolé, operaci, ghotenstvi, po porodujipaktaci (5,11).

1.3.10 Lé&ba celiakie

Celiakii nelze vyléit, neba’ jeji podstatou je vrozena celoZivotni nesnasestivo
lepku, Ize ji ale porrné Usgsne I&Cit (27).

Pacienti s akutni (floridni) formou celiakie musi pekolik prvnich tydri, kdy jsou

¢asto i hospitalizovani pro malabsoénp symptomy, krom lepku vynechat i wité
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potraviny jako mléko a tina jidla. Po odezmi akutni faze setpchézi na &nou
stravu, ovSem stéle bez obsahu lepku (27).

Bezlepkova dietaistava od Dickeho objevu v 50. letech minulého sitgéelinou
kauzalni Iébou celiakalni sprue. Je zaloZena na Uplném vgloiuzitnych, pSegnych,
jeénych a ovesnych surovin Kipraw potravin a napdj (11).

Nejde jen o mouky Zthto druli obili, ale i o vytazky a Skroby, které se pouZivaj
pii vyrobach konzervait barviv, ochucovadel afjgatnych latek do Sirokého spektra
potravin. Nebezpma je i moznost kontaminace bezlepkovych surovin jgich
zpracovani v zavodech, kde se vyrabi i vyrobkysabbm lepku (27).

Substiténi terapie slouzi k Upray malnutrice a deficitu vitamin a minerak
aplikaci prepardt Zeleza, kyseliny listové, vapniku, vitaminu D alB (11). Velky
problém tkvi v tom, Ze v Iécich, vitaminové digjpf nevyjimaje, je obsazen lepek.

Glukokortikoidy jsou indikovany @ celiakalni krizi, gliadinovém 3Soku
a Vv kratkodobé aplikaci u pogddiagnostikovanych dogfych nemocnych a ip
refrakterni sprue (11).

Pacienti s celiakii by #i navSgévovat |ékde alespa jednou za rok. Mo by jim
byt provedeno celkové kontrolni vyBeni Wetné biochemie, v niz by tha byt zjiS€na
hladina haciku, vapniku, fosforu, gdi a B 12, dale rozbor krevniho obrazu a stolice.
Samozejmosti by ndla byt kontrola Stitné Zlazy. Ro¥h jednou réné by se gl
proveést seérologicky test na protilatky, podihoz se zjisti, zda celiak dodrZzuje sprévn
bezlepkovou dietu. Z#teni hustoty minerélv kostech pedejde pipadnému rozvinuti
osteopordzy (30).

Progndza celiakalni sprue jefi pvéasné diagnostice a spravném dodrzovani
bezlepkové diety velmi dobra. U daébpch se upravuji funkce tenkéhdesta a ustupuji
mnohé projevy celiakie i flruzenych chorob,i¢baZe histologicky obraz sliznice
tenkého gtva se ¥tSinou zcela neupravuje (11). Nepoznana aceel# je vSak vaznym

a Zivot ohrozujicim onemoénim (21).
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1.3.11 Bezlepkové potraviny a legislativa

U bezlepkovych potravin je &mjicim kritériem obsah lepku v nich. Potravinové
kodexy jednotlivych zemi se liSi v jehéipustném zbytkovém mnozstvi v potravinach.

V Ceské republice do ktna 2008 platila normatipousgjici 10 mg gliadinu /100g
susSiny, resp. 100 ml napoje (39).

Kvétnem 2008 vstoupila €R v platnost novela vyhlasky 54/ 2004 o potravinach
uréenych pro zvlastni vyZivu a o @gobu jejich pouzité. 157/2008 Sb (40).

Bezlepkové potraviny Ize podle vyhlasky 157/2004 &basad délit na dw hlavni
skupiny (15).

V prvni skupig jsou bezlepkové potraviny sloZzené nebo vyrobenéz@oze
surovin, které neobsahuji zadné slozky z pSenibe wstatnich druhz rodu Triticum,
jako je Spalda, kamut nebo tvrda pSenicé&njen, Zito, oves a z jejichrikenych odid.
Hodnota gliadinu ve finalni potravinneni vySSi nez 20 mg/kg potraviny ve stavu
uréeném ke spoebs. Diive se oznéovaly jako girozere bezlepkové potraviny (40).

Ve druhé skupié jsou bezlepkové potravinyobsahujici slozky z pSenice, Zita,
jeémene, ovsa, Spaldy nebo z jejich¥izenych odid, ale hodnota gliadinu ve finalni
potravire neni vySSi nez 100 mg/ kg potraviny ve stavieném ke spoebs (40).

Bezlepkové potraviny jsou zéeny mezindrodnim symbolem fgskrtnutého
pSenéného klasu. Zasady bezlepkové diety, tedghfed nejastjSich povolenych,
zakazanych a problematickych potravin uvadintilopec. 4.

Problematika bezlepkovych potravin a cgme&ani potravin ve vztahu k lepku je
upravenatradou mezinarodnich i domacich pravni¢hdpigi. V ¢eské legislatiy je to
zejména zakort.110/1997 Sh.o potravinach a tabakovych vyrobcich. Donedavna
platilo, Ze pokud spétbitel nemohl ve vyrobku obsah lepkiegpokladat (nap lepek
byl ukryt v potravinovém aditivu), musel vyrobce mdal uvést ,Nevhodné pro
nemocné celiakii“. Visledku zmén v legislati¥ byla tato vyhlaska zruSena. Od
listopadu 2005 je zavedena povinna&telre ozna&it alergenni slozky, tedy i lepek, ve
sloZeni potraviny. Toto oztani neni povinné, pokud nazev, pod kterym je paoteav

prodavana, jednoztia¢ odkazuje na tuto alergenni slozku.. Je-li ve siofmtraviny
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uveden ,Skrob“, musi byt dopin jeho specificky rostlinny gvod, a to v pipac, Ze
nelze vylowit ptitomnost lepku (15).

Vyrobky ozn#&ené jako bezlepkové jsou testovany Statni édétakou
a potravin&skou inspekci na jeho mnoZstvi a pokud se ve vyrahjisti vysSi obsah
gliadinu nez povoluje norma, vystavuje se vyrolm®/ozce nebo prodejce nebedipe
postihu ve formi spravnihdizeni (15). Aby se tomu vyrobce vyhnul, uvedetidka na
obalu informaci, Ze vyrobek e obsahovat stopy lepku. Tim se vyhrgadnym
problémim, ale pro celiaka to znamenda, Ze takovy vyrobeknegel konzumovat,
protoZe si nerize byt jist obsahem lepku ¥m. Velmi to zuZuje vyeér potravin pro
celiaky.

Pro pacienty s celiakii je zZivatndulezité mit gistup k aktualnim a spravnym
informacim o obsahu lepku v potravinach. Pokud komzji vice lepku nez je
doporieno, mohou si nadale poSkozovat zdravi, aniz bgno wdeli. Kazda dietni
chyba se totiz nemusi projevit akutniniizmaky onemoami (15).

Pro zajimavost uvadim, Zze v Australii se za bdaep povazuje jedié vyrobek
s obsahem 0 mg gliadinu. Vyrobky s jakymkoliv vigSby’ normovanym, obsahem
gliadinu jsou tam povaZzovany za produkty se snireaisahem lepku, ale celiak se

ke konzumaci nedopotuji (17).
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1.4. Zdravot# socialni dopady celiakalni sprue

Jako kazdé&hronické onemoami, i celiakie pinasi do Zivota nemocnych soubor
problémi, s nimiz se museji vypadat.

Zpusoby, jakymi se sitito problémy utkaji, vychazeji z podstaty jejickobnosti
a podminek jejich socialniho préstli a zptné se odrézeji na jejich sebepojeti. To pak
ovliviiuje kvalitu jejich Zivota ve vSech jeho oblastebbyaime o bio-psycho-socio-

spiritualni rovir¢ Zivota (1).

1.4.1 Kvalita zivota

Kvalita Zivota je fivodré sociologicky a v poslednich letech i medicinskydept,
zahrnujici d¥ roviny — objektivni a subjektivni. Objektivni rawu je dosazeni
zakladnich materialnich a socialnich podminek pvotz spol€ensky status a fyzickée
zdravi. Subjektivni rovinou kvality Zivota rozumimeSeobecnou spokojenosi
nespokojenost s vlastnim Zivotem, vlastni hodnoseéiio Zivota (31).

WHO definuje zdravi jako stav ,uplné fyzické, pside a socialni pohody.”
Kvalitou Zivota je potom to, jak jedinec vnima syéstaveni ve ¢ kultury
a hodnotovych systéimv nichz Zije, vzhledem k osobnimigil, atekdvanim, z4jrim
a zivotnimu stylu (31).

Kvalita Zivota se da zji®vat z hlediska konstrukce &wvacich metod rémi
zakladnimi pistupy, a to kvalitativnim, kvantitativnim a smigen. Z hlediska
pouZzitelnosti se rozliSuji metody smiSené, genérickpecifické (31).

Bohata (1 ) charakterizuje v citaci jednotlivé ntbta hlediska pouzitelnosti:
Globalni metodyprovadji hodnoceni vSeobecné, v doménach ( hodnocenkdiydi
emani, vitality). Generické metody demonstruji podobnosti a rozdilnosti mezi
popul&nimi skupinami, porovnavaji podobnosti odliSnosti jednotlivych nemoci
a kvalit Zivota. Nelze pomoci nich identifikovatgtideni v jednotlivych oblastech co do
vlivu na kvalitu Zivota (dotaznik HRQoLxpecifické metodgou specifické pro ditou
nemoc, hodnoti vyvoj stavu nemockase. U gkterych metod dochazi k prolnuti,

nag. dotaznik SF-36 ma rysy globalni a generické thetad).
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Dnes mame k dispozici vice nez 200 dotazniktvorenych WHO a zagfenych
na ihizné aspekty kvality Zivota (31).

1.4.2 Zdravotni dopady celiakie

Celiakie postihuje osoby vsechtkovych skupin. Jde o onemagn s vaznymi
potencialnimi nasledky. Je to nemoc trvala a kadt zasahuje do Zivota. Celiak je
omezovan viznych oblastech svého Zivota zejména nutnostvsied se Uplnou
bezlepkovou dietou. Mimo &y domov takovou moznost prakticky nema. Pokud si
s sebou nevezme jidldgipravené doma, znamena to pkta nedostatay prijem Zivin
béhem dne. Problematika %emi bezlepkové stravy ve #agnych jidelnach pro
zanestnance je totiz u nas otazkou lidského faktorunobe persondlu takto via pro
jednotlivce, a bohuzel&Sinou chybi.

Ve Svédsku maji tato #iaeni povinnost it i bezlepkow a umoznit tak celiakm
rovny @istup ke stravovani (17).

Celiakii onemocni velmicasto lidé v produktivnim &u. U Zen pai mezi
vyznamné spoudti mechanismy celiakie gravidita. Bylo prokazam®,az u 14 % Zen
s celiakii doslo k jeji manifestaci prav tehotenstvi. U Zen se znamou celiakifiza
dojit k relapsu onemoéni v thotenstvi. Patofyziologické mechanismy exacerbace
celiakie pra¢ v tehotenstvi vSak dosud nejsouepré objasrny. Celiakie ma
vyznamny vliv i na fertilitu a pibéh gravidity. Velmicasta (az 38 %) je sekundarni
amenorea. dhotné Zeny s celiakii jsou dale zatizeny 9%Sv prav@podobnosti
spontannich potratoproti normalni populaci, vyskytem anemigegtasnych porodl,
hypotrofii plodu, zkracena je i laktace (36). .

VySSi procento&chto komplikaci bylo zaznamenano i u asymptomathbkfporem
celiakie. Vzhledem kémto faktim stoupd v satasné dob poZzadavek na screening
celiakie u vSechéhotnych Zen (36).

Celozivotni charakter celiakalni sprue, vicesyst&nagpostizeni a zavaznost
n¢kterych komplikaci steghjako nutnost specifického dietniho rezimu a nia&lita
Zivota nemocnych vyti@ji naléhavou pé¢bu vhodného screeningového programu pro
rizikové skupiny osob a chorob, které se s celiakifuzuji. V letech 2004 a 2005
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pripravila ministerska Komise pro celiakii progranteciého screeningu a rozpracovala
diagnosticko terapeutickou gmici. Tento hotovy screeningovy program pro 1..a 2
generaci fibuznych celiakk a dale i celonarodni screeningovy program, ktegluyjit

do konce roku 2005 jako metodicky pokyn ministesishdravotnictvi, na své vydani
zatim stélecekd. DalSi pokusy naSichrquinich gastroenterolégo navazani na praci
expertni skupiny zastavily &ervnu 2006 parlamentni volby a personalni¢aynna
ministerstvu zdravotnictvi (24).

VSeobecna zdravotni pajdvna v sodasnosti zahajuje v Jihomoravském Kkraji
ve spolupréci s Fakultni nemocnici Brno pilotnijpkbd Screening celiakalni sprue. Jeho
cilem je odhalit dosud nepoznanou celiakii, tj.ipaty s nespecifickymi ifiznaky ¢i
beziznakové rodinné iislusniky pacierit s celiakii a zahajit jejich &&u pomoci
bezlepkové diety. Pilotni projekt Screening celiak&prue v Jihomoravském kraji
potrva deset #¥siail a bude se tykat nejerétd ale i dosplych. Probihat bude u dosud
nediagnostikovanych celidhpomoci obsazného dotazniku a na zakigaledki budou
pacienti naslednvySeteni diagnostickymi testy (34).

Brzy po stanoveni diagn6zy areghodu na bezlepkovou stravu pacienti hlasi
zlepSeni celkového zdravotniho stavu. Pokud sendiegy celiakie stanovi cas
a pacienti dsledré dodrzuji bezlepkovou dietu, maji velkou Sanci, s& doziji
pramérného ¥ku odpovidajiciho dané populaci, neprojevi se t kmmplikace ani jiné
autoimunitni choroby. To ifpdstavuje nejenimos pro samotné nemocne, ale take

usporu nemalych finagmich prostedki nutnych na I&u komplikaci (24).

1.4.3 Psychické dopady celiakie

Bohata (1) cituje Kvohlavéhd*? a uvadi, e u chronicky nemocnych lidi byly
pozorovany odchylky chovani od chovani zdravych dchylky se tykaly jak jejich
vhitiniho prozivéani, tak jejich socialniho Zivota i pijivztahu a jednéni s druhymi lidmi

(1),

YKiivohlavy, J.Psychologie nemodPraha: Grada Publishing, 2002.
2 Ktivohlavy, J.Psychologie zdravPraha: Portal, 2003.
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Plati to i pro celiaky. Nejprve prochazeji slozityghdobim, v 8mz pres p@atesni
Sok, faze popirani diagnozy, smutku a smlouvanhek®@ prijmou svou nemoc jako
fakt.

V disledku nutnosti dodrZzovani bezlepkové diety celipiBchazeji o socialni
kontakty, mohou se vyhybat nag#&m, aby se nevystavovali opakovanym debatam
0 svém postizeni kdykoliv jim je nabidnut@jaké olgerstveni. Nemohou jit do
jakékoliv restaurace, ip objednani jidla musi s personalem probrat otagkaho
dietniho omezeni. Nemohou chodit naéayp do zavodnich jidelen afiphazeji tak
0 kontakt se spolupracovniky. Jsou omezeni veénybvé dovolené atd. VSechny tyto
situace ovliviuji psychiku celiaka.

Je tedy velmi dlezité, aby celiak néstal se svou nemoci sam. NagFitejSi je
podpora rodiny, fatel, kt¢i by mu ng€li dat najevo porozusmi, povzbuzovali ho
a nereagovali agresigma znény jeho nalad (35).

Pro celiaky je jako u vSech dlouhodobych postizemhné setkavani se st&jn
nemocnymi lidmi. VCR existuje #kolik klubt sdruZujicich celiaky. Rédaji
setkavani, odborné r@dnasky, propagaci bezlepkovych vyradpkposkytuji nové
informace o nemoci. Problémem je malénska zakladnaéthto sdruzeni a jejich
nespoluprace mezi sebou navzgjem. Chybieagici organizace, ktera by hajila zajmy
vSech celiak (13).

Uplng jiny charakter maji sdruzeni celtakag. ve Finsku. V roce 1998 Zilo v této
zemi s 5 miliony obyvatel 10 000 celiak 2 000 pacieits herpetiformni dermatitidou.
Z tohoto pd@tu sdruzoval finsky Klub celiakie asi 7 000 pacterit5%¢lena klubu pak

tvorili 1ékati, dietni sestry a zastupci firem vyggiei bezlepkové potraviny (32).

1.4.4 Sociala ekonomické dopady celiakie
Nespoluprace jednotlivych sdruZeni celiaka paticné urovni u nas s sebou nese
mj. nemoznost prosadit ebna opaeni, gedevSim Uhradu bezlepkové diety.

Celiakie je dnes jedinou chorobouii piz zdravotni pojiovny dosud nefispivaji ani

¥ Markova, |.Kvalita Zivota u osob s lupénkalleské Budjovice, 2008. Dipl. prace na ZSF JCU.
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casténé na kauzalni bu. Ritom vSichni celiaci plati zdravotni poj&ti nebo jsou
pojisténci ze zakonaCeska republika je tak jednou z méala zemi Evropské, ktera

k celiakim pristupuje timto zpsobem. Na Slovensku nididad pojifovny nemocnym
poskytuji Uhradu 70 % nakladha zakladni sortiment surovin a potravin bezlegkov
diety (24).

U nas poskytuje fiispivek rodinam, v nichz je celiak, pouze ministersiu@ce
a socialnich &ci. Dosgli celiaci maji v sotiasné dob narok na socialni podporu
Vv pripact, Ze maji oni nebo jejich rodina nedostatg piijem, tedy jsou osobami
v hmotné nouzi (37)Céstka Zivobyti se u osoby s onem&dm celiakii zvy3Suje
Z divodu dietniho stravovani o 2 680,¢ K38).

Jednorazovy fispivek 600 korun mohou ziskat ve druhém pololeti r@k0d8 od
VZP na bezlepkovou dietwetl a mladistvi do 18 let s diagndzou celiakie (34)

Problémem také tstavd, ze si laici a neév diagnostikovani celiacicasto
neuwdomuji, jak Siroky je sortimentiznych surovin Kk fipraw stravy, potravin,
napoji, l1é&ebnych pipravka a dalSich vyrobk obsahujicich tizné produkty z obilovin
s pimési lepku (24).

Bezlepkova dieta se ro¥h nekdy chybré srovnava s dietou diabetickou. Diabetici
vSak maji na vyr fadu potravin zadzné ceny, aniz by tim ohrozili sv&éni. Celiaci
na vykEr nemaji a jsou nuceni se velmicpe¢ starat, aby neuthli chybu ve volls
potravin. Podle udajdvou nezavislych tyfh nutricnich terapeutek z Thomayerovy
fakultni nemocnice a z Fakultni nemocnice Motolraze byla v roce 2005 bezlepkova
dieta dent 0 95 az 100 korun drazSi nez stejna jidigrpvena s pouzitim obdobnych
potravin a surovin obsahujicich lepek (24).

Souwasné ceny hlavnich bezlepkovych surovin a potravadim v filoze¢.5.

Lze jen doufat, Ze evropské trendy integrujiciatefido Zivota spolaosti budou
zesilovat i u nas, celiaci@stanou byt na svoji nemoc sami a budou moci vigstbphy

Zivot s touto nemoci.
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2. Cil prace a hypotézy

2.1 Cil prace

Cilem mé bakakské prace je ait dopady celiakie na zdravotni, psychickou,

ekonomickou a socialni stranku Zivota dégph celiaki.

2.2 Hypotézy

H1: Prevalence celiakie &t v rodinach s celiakii se pohybuje v rozmezi 20%.

H2: Pro zdravé partnery celiale tato zatz jednim z dvoda k rozchodu.

H3: Pro celiaky je finain¢ narana bezlepkova dieta.

H4: Dosgli celiaci maji problémy se stravovanim v zavodnidbeInach aestauracich.
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3. Metodika

3.1 Pouzitd metoda

Ke zpracovani vyzkumné&asti prace jsem pouzila kvantitativni vyzkum.éSbat
jsem provadla metodou dotazovani, technikou dotazniku.é@hgsem jim postihnout
specifické oblasti Zivota celiék Proto jsem v roce 2007 navstivila 2. Sjezd &élia
v Praze, kde jsem vyslechléigpsvky naSich pednich odbornik ze zdravotni i socialni
oblasti a pispivky celiaki. Nasledd jsem vytvdila vlastni dotaznik. Jeho &mi
uvadim v pilozec. 6.

Dotaznik obsahuje 39 otazek, z toho 25 égaych a 14 polouzésnych.

3.2 Vyzkumny soubor

Vyzkumnym souborem byli ndho8wybrani celiaci. Dotaznikové $ehi probihalo
od kwitna docervence 2008.

Tistené dotazniky byly rozdany na 3. Foru celiakPraze a na setkani Sdruzeni
jihoceskych celiak v Ceskych Budjovicich, které se konaly &ervnu 2008, dale
v prodejnach zdravé vyzivy vCeskych Budjovicich a Havlékové Brod
a gastroenterologické ordinaci v JindaxCelkem bylo rozdano 100 dotazhjkz nichz
se jich vratilo 52. Jeden dotaznik jsentadila pro neuplnost, navratnost byla tedy
51 %.

Déle jsem spolupracovala se Sgolasti pro bezlepkovou dietu , ktera tsjaila
muj dotaznik na svych internetovych strankach (wwwliee.cz) a celiaci — nd\&mnici
téchto stranek mi zasilali vypiné dotazniky e-mailem. Celkem jsem takto ziskéla 1
dotazniki. Zde nelze navratnost vyhodnotit.

Dotaznik jsem zaslala i sama e-mailem nakodybranym dosglym celiakim,
kteri uvedli své e-mailové adresy na internetovyclritach www.coeliac.cz. Oslovila
jsem takto 45 celiak Celkem bylo doréeno 36 dotaznika z nich se mi vrétilo 15
vyplnénych dotaznik, navratnost je  42%.

Vyzkumny soubor tedyinil 82 nahod# vybranych dosgych celiaki.
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4. Vysledky

Data ziskana z vyplmych dotazniik jsem pevedla do sloupcovych giafa
vysledky uvadim v procentech. Proieplednost jsem hodnoty zaokrouhlovala,
v nékterych gipadech vSak bylo nutno ponechat hodnoty v desgtintislech.

U grafi jsou uvedeny jejich ndzvy a&ri odpovidajici otdzky z dotazniku. Grafy
bez doprovazejici otazky jsou vybemé s cilem propojit vysledky odpadli
responderit na izné otazky.

Graf 1  Zastoupeni pohlavi
Otazkac.1: Jste:

87%

@ muz

B Zena

Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového p&tu 82 (100%) responddnt- dosglych celiaki je 11 mua (13%)
a 71 zen (87%).
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Graf 2a W&k
Otazka 2a: Pé#te do ¥kové kategorie:

38%

40% +
35% -

@ 18-29 let
m 30-39 let
0O 40-49 let
0O 50-59 let
m 60-69 let
@ 70 a vice let

30% -
25% -
20% -
15% -

10% |

5%+

0%

Zdrgjastni vyzkum

Z celkového p&tu 82 (100%) respondent— dosglych celiaki je nejvice
nemocnych v mladémeéku: ve wku 18-29 let je celkem 25 (30%) dotazovanych a ve
véku 30-39 let je nejvice dotazovanych ze vSech, alt§38%). Ve ¥koveé kategorii
40-49 let je 10 (12%) dotazovanych, vekw 50-59 let je 12 (15%) dotazovanych,
nejmért zastoupeny jsou kategorie 60-69 let — 1 responfen) a 70 a vice let — 3
respondenti (4%).
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Graf 2b  Velikost mista bydIisg

Otazka 2b: Pochazite z obce o velikosti:

@ do 100 obyvatel

O/ —
35% 32% m 101 - 1000 obyvatel

01001 - 5 000 obyvatel

05001 - 10 000 obyvatel

W 10 001 - 30 000 obyvatel

@ 30 001 — 50 000 obyvatel

m 50 001 - 100 000
obyvatel

O nad 100 000 obyvatel

Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového pétu 82 (100%) respondéentije 26 (32%) z nich ve &3t s vice nez
100 000 obyvateli, 11 (13%) dotazovanych zZije westn které ma 50 000 az 100 000
obyvatel, 14 (17%) dotazovanych je Zsta s 10 000 az 30 000 obyvateli, 4 osoby (5%)
Ziji ve mést& s 5 000 az 10 000 obyvateli a 3 respondenti @ffoye meste s 30 000 az
50 000 obyvateli.

Ve vesnici do 100 obyvatel Ziji 2 dotazovani (2%abeci s 100 az 1000 obyvatel
Zije 12 (15%) celiak a v malych mistech o 1 000 az 5 000 obyvatelich Zije 10 (12%)

dotazovanych.
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Graf 3 Vzdélani

Otazka 3: VaSe nejvySSi dosazenésianmi:

50%
50%
45% |
40% - @ zakladni
35% m wucen bez maturity
30%- O wucen s maturitou
25% | O stfedni Skola
20% m WSSi odborna Skola
15% @ wsoka Skola
10%: mjiné

5%
0%-

Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového pétu 82 (100%) respondant dosglych celiaki ma polovina z nich,
ti. 41 (50%) respondeint stedoSkolské vzgani, 20 (24%) respondentystudovalo
vysokou Skolu a 10 (12%) dotazovanych ma vysSi ouho Skolu. Vydenych bez
maturity je 7 (9%) a vyeni s maturitou jsou 4 (5%) respondenti. Se zakhadn
vzklanim neni Zadny z dotazovanych.

Z vysledika vyplyva, Zze 36% dotazovanych dosahlo vice negdstkolského

vzaélani.
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Graf 4 Pracovni uplatréni

Otazkac.4: V sowasné dobjste:

65%
70%- >
60% @ student/ka
50% m zaméstnany/a
40% 0O nezaméstnany/a
° Oinvalidni dichodce
30%-| m starobni diichodce
20%-| O v domacnosti
10% mjiné
o
0%-

Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového pétu 82 (100%) respondent dosglych celiaki je v sodasné dob
zamgstnano 53 (65%) dotazovanych, z toho jeden muzg¥(© Druhou nejpdetnsjsi
skupinou jsou studenti, kterych je 11 (13%). V donwsti je 8 (10%) respondént
z toho d¥ Zeny na matské dovolené. V invalidnimighodu je 5 (6%) dotazovanych
a ve starobnimicthodu jsou 4 dotazova(B%). Bez zaréstnani je 1 respondent (1%).
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Graf 5 Rodinny stav

Otazkac. 5: Jaky je Vas rodinny stav?

47%

50% -
45%
40% I swobodny/a bez partnera
35% | m svobodny/a s partnerem
30% | O Zenaty/ vdana
25%1] O rozvedeny /a
ig:ﬁg m vdovec/ vdova
10% 4 @ druh/ druzka

5%+

0%-

Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového pétu 82 (100%) dotazovanych je 39 osob (47%) Zenatyeho
vdanych. Svobodnych s partnerem je 14 dotazovafjcth). Celkem 12 respondént
(15%) uvedlo, Ze jsou svobodni bez partnera aysiet je i rozvedenych. Jako druh/

druzka Ziji 3 respondenti (4%) a ovat¥ jsou 2 osoby (2%).
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Graf 6 Doba trvani nemoci

Otazkag. 6: Jak dlouho mate celiakii?

25% 22%

20% 1 O do 1 roku vetné

mod 1do2letetné
15% Dod 2 do 3 let Wetné
Ood 3 do5 let Wetné
10% - mod 5do 10 let Vetné

@ 10 let a vice

5% - W od détstvi

0%-

Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového p&tu 82 (100%) dotazovanych ma 16 osob (20%) celiakii
diagnostikovanou nejvyse jeden rok. Od jednohowdmudet ji ma diagnostikovanou 10
(12%) celiak. Celkem 6 (7%) respondénma celiakii diagnostikovanou 2 az 3 roky.
NejvétSi skupina dotazovanych, 18 (22%) celiakna celiakii zjisnou 3 az 5 let.

V rozmezi 5 az 10 let od zji&ti celiakie je 12 (15%) osob, 10 let a vice maaddlill
(13%) osob. O tom, Ze celiakii trpi odtstvi, vi 9 (11%) respondent
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Graf 7 Doba od z#&étku potizi do stanoveni diagndzy
Otazkac. 7: Jak dlouho trvalo, nez Vam byla odatku Vasich potizi diagnostikovana

celiakie?

24% 23%

@ do 6 mésicu
m 7mésicu — 1 rok Wetné
01— 3 roky Wetné

03 -5 let detné
m5 - 10 let WCetné

@ vice nez 10 let

Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového p&tu 82 (100%) dotazovanych byla 20 osobam stanovdizgnoza
do 6 nesial od paéatku jejich potizi (24%), u 19 (23%) dotazovanyehak stalo do 1
az 3 let a u 18 (22%) respondiemdto trvalo vice nez 10 let. Za 5 az 10 let odgbku
potizi byla diagn6za stanovena u 11( 13%) céliak 3 az 5 let u 6 ( 8%) celiak za 7

mesial aZ 1 rok doSlo ke zji&bi celiakie u 8 (10%) respondént
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Graf 8 NejvyrazngjSi priznak pied diagn6zou celiakie

Otazkac. 8: Ozndte 1 projev, ktery se u Vasaa zjiSeénim celiakie nejvic projevoval:

25% -

21%

20% -

15%-+

10%-+

5%

MS%

0%-

O bolesti bficha B prdjmy O nadymani

O plynatost (vétry) B objemné stolice O hubnuti

Hl zacpa O nechutenstvi B nepravidelna menstruace
B opakované potraty O chudokrevnost O zvySené teploty

B dlouhodobéa unava B kozni vyrazky B bolesti hlavy

M deprese @ Uzkosti O podrézdénost

O jiny O Zadny télesny projev

Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového p&tu 82 (100%) dotazovanych uvedlo 64% osob, Ze hejic
nejvyrazigjSi télesny iznak pied zjiS&nim celiakie byl intestinalni a 36%
dotazovanych ozido za swij nejvyrazrjSi priznak réktery z extraintestinalnich
projevi. U intestinalnich fiznali ozn&ilo 17 osob (21%) ze vSech dotazovanych za
nejvyrazrjSi praijmy, 14 (17%) dotazovanych uvedlo jako nejobtjZhbolesti icha
a 6 (7%) plynatost. Nadymani a objemné stolicg bgjobtizrjSimi priznaky shod&
pro 5 (6%) respondeint Zacpa se projevila nejvice u 3 (4%) osob a hulunu (2%)
osob. Z extraintestinalnicttipnaka byly ozn&eny za nejobtizsi dlouhodoba unava a
koZni vyrazky, a to shodrpro 8 (10%) vSech respondénChudokrevnost ozido 5
(6%) dotazovanych, opakované potraty @#ga2 respondentky (2 %), vyrazné
psychické potiZze (Uzkosti) se vyskytly u 1 responag1%). Dva celiaci (2%) tép
jinym priznakem (zvraceni). Velmi zajimavé je, Ze 4 paciemtrpili Zzadnym

vyraznym giznakem (5%).

43



Graf 9 Cetnost dalich &lesnych priznaki

Otazkac. 9: Oznéte libovolny p@et dalSich fiznaki, jimiz jste trggl/a pred
Zjignin celiakie:

=
12,0%- S
—
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Zdroj: vlastni vyzkum

Respondenti v celkovém & cetnosti svych dalSich intestinalnich
a extraintestinalnickelesnych piznaki ozna&ovali negastji vyskyt nadymani, a to 42x
(10,7%), déle dlouhodobé unavy 37x (9,4%), hubBdx (8,6%), chudokrevnosti 32x
(8,1%), bolesti ticha 30x (7,6%) a plynatosti 28x (7,1%). Z intedhirich potizi dale
dotazovani ozri@di 23x vyskyt objemnych stolic (5,8%), 19x{pmu (4,8%), 14x zacpy
(3,6%) a 12x nechutenstvi (3%). U extraintestiicinpotizi celiaci dale volili 22x
vyskyt koznich vyrazek (5,6%) a 6x zvySenych teflg5%). Z psychickych probléim
ozn&ili 19x podrazénost (4,8%) a shodnvzdy 14x bolesti hlavy (3,6%), deprese
(3,6%) a Uzkosti (3,6%). Zeny zvolily 13x problémapravidelné menstruace (3,3%) a
4x opakovanych potrat(1%).Krome nejvyrazijSiho @iznaku celiakie (viz Graf 7)
nentlo zadny dalSidesny projev 7 respondeni1,8%) a moznost jinéhotignaku
uvedli respondenti 10x (2,5%). Tytdipnaky souvisely s dalSifigruzenou chorobou
(viz Graf 11).
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Graf 10 Rozdil v intenzi€ potiZi pifed a po zjiséni celiakie

Otazka¢. 10: Existuje #jaky rozdil v intenzit VaSich zdravotnich potiZied
zjighim celiakie a satasnosti?

60% 1

50%

40%+

30%

20%

10%
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5%

57%

6%

0% 0%

@ ne, moje potize zlstaly
stejné

B ano, nékteré potize se
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O ano, VSechny potize se
zmirnily

O ano, VSechny potize se
zhorsily

W ano, nékteré potiZe se
zhorsily

I ne, jsem stale bez potizi

Z celkového pétu 82 (100%) dotazovanych uvedlo 47 (57%) z nighpo zjisEni

celiakie a nasazeni bezlepkové diety jsou nynihu$gegejich potize mirgsi. Nekteré

stejné potize maji 4 osoby (5%). U Zadného respuadeedoSio ke zhorSeni jeho

potizi.
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potize se zmirnily u 26 (32%) dotazovanych, beZzpge stale 5 (6%) respondérd




Graf 11 Vyskyt pridruzené nemoci
Otazkac. 11: Trgl/a jste ed zjiSEnim celiakie ®jakou dalSi nemoci/ nemocemi?

66%

70% -
60%

50% O ano

40% mne

30% -

20%
10%

0%

Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového pétu 82 (100%) dotazovanych uvedlo 28 (34%) céljgie se u nich
vyskytla spolu s celiakii dalSi fidruzena choroba, 54 (66%) responderitito
skute&nost popira.

Pridruzenymi chorobami byli u vyzkumného souborualéli pylové a potravinové
alergie, atopicky ekzém, lupenka, nemoci Stitnézyzlgater, vysoky krevni tlak,
diabetes, anemie, astma, poruchy imunity, onegrachaludku, zldniku, ma&ovych
cest, Crohnova choroba, neplodnost, gynekologick@&ty, osteopordza, osteopenie,

otoky, vitiligo, mentalni anorexie, poruchy sdeskni a deprese.
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Graf 12 Soutasné projevy pridruzené nemoci
Otazkac. 12: Jaké jsou sdasné projevy VaSiifpadné dalSi nemoci / nemoci?

46%
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45% |
40% |
35% - @ mirngjsi
30% - m horsi
25%- O stejné
20% | 0 UpIné wmizely
15%-

10% -
5%
0%-

Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového poétu 28 (34%) dotazovanych, u nichz se vyskytla kramliakie dalSi
piidruzend choroba, uvedlo 13 (46%) z nich, Zze vcasné dob, kdy jsou na
bezlepkové di€ jsou projevy pidruzené choroby misi. U 8 (29%) dotazovanych
projevy jejich gidruzené choroby Up#n vymizely, stejné uastaly u 6 (21%)
dotazovanych. ZhorSentipnaki pridruzené choroby uvedl 1 celiak (4%).
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Graf 13 Zastoupeni rodta a bezdtnych
Otazka¢. 13: Mate biologické &i?

56%

O ano

mne

Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového pétu 82 (100%) dotazovanych je 46 (56%) raddia 36 (44%)
bezdtnych. Skupina rodii ma celkem 83di.
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Graf 14a Screening v rodinach s &mi
Otazka¢. 14: Bylo/y VaSe d#déti diagnostikovanol/y na celiakii?

57%

@ rodiny celiakl bez
screeningu

m rodiny celiakd se
screeeningem

Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového pdtu 46 (56%) rodit uvedlo pouze 26 (57%) z nich, Ze jejich 4%id
bylo podrobeno vyS&ni na celiakii. V rodinach zbyvajicich 20 (43%takovanych

rodici — celiaki nebylo zatim jejich celkem 3&iil screeningu podrobeno.

Graf 14b Vyskyt celiakie u dti v rodinadch se screeningem

62%
70% -
60% -

50% -
40% -
30% -
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0% -

@ déti zdraveé

m déti s celiakii

Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového pé&tu 45 vySetenych @ti trpi celiakii 17 (38%) éti. Celiakie nebyla
potvrzena u 28 (62%) vy¥enych dti.
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Graf 15a Psychické nalaédni nemocnych

Otazkac¢. 15 a: Ktery z uvedenych obrdzkejlépe vystihuje VaSe dlouhodobé
psychické natadt?

53%

Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového p&tu 82 (100%) dotazovanych charakterizovalo 33 (40%9b sv;
dlouhodoby psychicky stav poziti&mobrézken@. Nejvice respondettoznailo své
psychické nalaghi obrézkem@, a to 43 (53%) z nich. Negati&¥nhodnoti svj
psychicky stav celkem 6 (7%) dotazovanych céljall to pomoci obrazk®.
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Graf 15b Vyskyt psychickych probléni v souvislosti s onemoafnim
Otazkag¢. 15b: Objevil se u Vasgfaky psychicky problém v souvislosti s VaSim
onemo&nim?

2%

O ano
| ne

Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového poétu 82 (100%) dotazovanych ¢&uo v souvislosti se svym
onemocinim psychické problémy 53 (72%) osob, bez psychubiyrobléni bylo 29
(28%) celiak.
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Graf 15¢ Druhy psychickych probléma
Otazkac. 15c¢: Objevil se u Vasejaky psychicky problém v souvislosti s Vasim

onemocgnim? Pokud ano, udie jaky:

24%

@ smutek

B uzkost

O plactivost

O strach z budoucnosti
m deprese

@jiny

Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového pétu 53 (100%) dotazovanych, u nichZz se vyskytly wsslosti
s onemocénim celiakii psychické problémy, #o pocity smutku 18 (24%) osob,
Gzkosti trglo 15 (20%) osob, ptivosti 8 (11%) osob, strachem z budoucnosti 16
(21%) a depresivni stavy se objevily u 17 dotamguh (22%). Jiny psychicky
problém se vyskytl u 2 (2%) dotazovanych (agresdrgZanost).
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Graf 16a Reakce rodiny celiaka
Otazka¢. 16a: Jaka byla reakce Vasi rodiny na VasSi nemoc?

90%

I podpofili mé
m nepochopeni

0O bez reakce

Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového pétu 82 (100%) dotazovanych zazilo 74 (90%) z niclkigmyu své
rodiny, 6 (8%) respondeitse dgékalo ohled® své nemoci v rodih nepochopeni a
Zzadnou reakci své rodiny zazili 2 dotazovani (2%).
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Graf 16b Reakce atel celiaka
Otazka¢. 16b: Jaka byla reakce VasSiciafel na VaSi nemoc?

68%

@ podpofili mé
@ nepochopeni
O bez reakce

Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového pétu 82 (100%) dotazovanych se setkalo 56 (68%) Iz sipodporou
od svych patel, 7 (9%) respondante dgkalo od fatel nepochopeni a Zadnou reakci
na svoji nemoc zazilo od svychapel 19 dotazovanych (23%).
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Graf 17 Osoby poskytujici celiakim psychickou podporu

Otazkac¢. 17: Kdo Vam nejvice pomaha zvladat Vase onerraén

Oja sam/sama

35%- 31% o | rodice
30%- O partner
25%- O spolupracownici
20%- W pritel, kamaréad
15%- o déti
10%- 5% 6% 5.5% B Iékaf
1%
504 O zdravotni sestra
B spolek celiakl, jehozjsem

0%-

¢lenem

mjiné

Zdroj: vlastryzkum

Z celkového souboru osob, které dotazovanym oeliadskytuji podporu, volili
respondenti néastji moznost své vlastni osoby, a to 45x (31%). Rogse celiakm
dostava od jejich partnierTato moznost byla zvolena 39x, tedy ve 27%. Qti¢tose
dostava podpory 31 celia (21%). Fti jsou oporou pro 9 (6%) dotazovanych,
spolek celialk pomaha osmi (5,5%) osobam &tg sedmi respondeinh (5%). Lékae
vhimaji jako oporu 3 nemocni (2%) a spolupracovnikyedl 1 dotazovany (1%).
Zdravotni sestra neni psychickou oporou pro Zadrehespondeiit MozZnost jiné

osoby zvolili 2 dotazovani (1,5%), a to bdhi a bratra.
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Graf 18 Zzjisténi celiakie v dol® trvani vztahu s partnerem bez celiakie
Otazkag¢. 18: ZaZil/a jste vztah se zdravym partnerethein jehoz trvani vam byla

zjisténa celiakie?

70%

O ano

Hne

Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového p&tu 82 (100%) dostlych celiaki se 57 dotazovanym (70%) stalo, ze
jim byla zjiS€na celiakie Bhem trvani vztahu s partnerem zdravym, bez celiakie
Zbytek, tj. 25 (30%) respondentuto zkuSenost popira.
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Graf 19 Celiakie jako divod partnera celiaka k rozchodu

Otazkac. 19:Bylo rekdy Vase onemocmi celiakii divodem k partnerovu rozchodu

s Vami?
93% O ano, e vztahu, béhem
100% jehoZ trvani mi byla

90% - zjiSténa celiakie
80% B ano, \e vztahu, na jehoz
70% zaCatku jsem partnerowvi
60% sdélil/a, Ze mam celiakii
50% 0 ano, opakované ve vice
40% vztazich
30% |
20%- O nikdy se mi to nestalo
10%

0%

Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového pétu 82 (100%) dotazovanych celialse u 76 (93%) z nich nikdy
nestalo, Ze by se jejich onemenn celiakii stalo dvodem jejich partnérk rozchodu
S nimi.

Sest osob takovou zkuSenost potvrdilo. Se 4 refpuy se jejich partner rozesel
ve vztahu, na jehoz Zatku se doz&dél o jejich onemoceni (5%) a u 2 dotazovanych
se tak stalo ve vztahughem jehoZ trvani jim byla zji&a celiakie (2%). VSech 6
dotazovanych byly Zenyiitz nich ve ¥ku 18-29 a jedna ve¢ku 30-39. Jedna z nich

uvedla, Ze partner vnimal jeji nemoc jako genetickatz pro potomky.
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Graf 20 Mésiéni finanéni vydaje celiaki za bezlepkové potraviny

Otazkac. 20: Kolik korun utratite #sicné za bezlepkové potraviny?
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Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového pétu 82 (100%) dotazovanych zaplati 17 (21%) z aietbezlepkové
potraviny ngsicné 1500 — 2000 K Pro 16 (20%) respondénznamena bezlepkova
dieta mésicni vydaj 2500 — 3000 & Sumu 2000 — 2500 d#meésic zaplati za
bezlepkové potraviny 13 (16%) celiakRovrez sumu 1000 — 1500 #mésic zaplati
13 (16%) celiak. Pro 11 (12%) dotazovanych znamena dieta vyd&ei néz 3000 K
mesicne.

Do 500 K mesicné zaplati za bezlepkové potraviny 4 (5%) respondentrozmezi
500 — 1000 K nakupuje 8 osob (10%). Tito dotazovani uiade si nemohou dovolit

utracet za bezlepkové potraviny vice ¢en
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Graf 21 Finanéni naro¢nost bezlepkové diety
Otazkac. 21: Jak hodnotite bezlepkovou dietu z hlediskhgevlivu na Vas finatni

rozpaet?
44%
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40% -
35%- @ nenaro¢na
30% - @ mirné naroéna
25% O stfedné naro¢na
20% O naroéna
15% - m \elmi naroéna
10%-
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Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového p&tu 82 (100%) dotazovanych uvedlo 36 (44%) z nighje pro &
bezlepkova dieta fin&n¢ velmi nar@na. Jako finatn¢ nara:nou ji oznailo 24 (29%)
celiaki. Stedrg finantné nara@na je bezlepkova dieta pro 18 (22%) respondetit
dotazovani (4%) uvedli, Ze je pr¢ dieta mirg finantné nara@na a pro 1 osobu je dieta

finanén¢ zcela nenarma (1%).
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Graf 22 VIliv celiakie na nizné oblasti Zivota

Otazkac. 22: Kterou oblast VasSeho Zivota poznamenala Viageoc nejvic?

O zameéstnani

45%- 42%

| cestovani, dovolené

O studium

O konicky

B navstévy kulturnich zafizeni
@ mozZnost vefejného

stravovani
| jiné

O zadnou oblast mého Zzivota
wraznéji nezaséhla

Adrvlastni vyzkum

Celkovy pa@et 82 (100%) dotazovanych 57krat uved|, Ze cediakireni Zivot
nejvice v oblasti vi@jného stravovani (42% z celkového souboru ohych oblasti
Zivota) a 48krat respondenti uvedli, Ze jim cekakiyrazg omezila cestovani a
dovolené (35%).

Vliv celiakie na zamsstnani zvolili respondenti 11krat (8%), na studidknat (5%),
na konéky 4krat (3%), navévy kulturnich zéizeni 3krat (2%) a jiné oztiéa jedna
respondentka 1lkrat (1%). Uvedla, Zeukweliakii nemohla jezdit se spoluzéky na
vicedenni Skolni akce (vycvikové kurzy, chmelovigday apod).

Moznost, Ze jim celiakie nezasahla vyrgznzadnou oblast Zivota, zvolili

dotazovani v 5ifipadech (4% celkového souboru).
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Graf 23 Zpiisob stravovani celiaki mimo domov
Otazkac. 23: Kde mimo Vas domov spiSe dge v poteke konzumovat bezlepkové

jidlo?

57% @ ve vefejné jidelnd
60% -
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20% O nikde, radéji se
spoléham na sebe a

04 |

10% vezmu si s sebou jidlo
0% | z domova

Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového p&tu 82 (100%) dotazovanych uvedlo 46 (57%) osolpdiaid jsou
mimo domov a ckji se bezlepko¥ najist, zvoli restauraci. Na sebe se spoléha a z

domova si vezme jidlo 34 (41%) dotazovanych. Pauzespondenti ze vSech (2%)

zvoli verejnou jidelnu.
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Graf 24 Frekvence stravovani respondetfitve vaejnych jidelnach

Otazkac. 24: Jakiasto se stravujete veiggné/zavodni jidel?
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Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového pd&tu 82 (100%) dotazovanych se veajaé jidelg (zavodni, Skolni,
bufet) nikdy nestravuje 56 (69%) osol¥idka ji navstivi 14 (17%) respondénOhkras
se v jidelg stravuje 9 (11%) dotazovanych. Moznd@sistého stravovani ve #egneé

jidelné zvolili 2 celiaci (2%) a kazdode#rse takto stravuje 1 respondent (1%).
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Graf 25 Frekvence stravovani respondeiitv restauracich

Otazkac. 25: Jakiasto se stravujete v restauraci?
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Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového pétu 82 (100%) dotazovanych se v restauraci nikestravuje 10
(12%) osob. Zidka ji navstivi 56 (68%) respondénODktas se v restauraci stravuje 16
(20%) dotazovanych. Moznostastého stravovani nebo kazdodenniho stravovani

v restauraci nezvolil ani jeden z dotazovanychag@li
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Graf 26 Okolnosti konzumace bezlepkového jidlae/vearejném stravovani

Otazkac. 26: Jak ve viejném stravovanesite pdebu konzumovat bezlepkoveé jidlo?

@ whberu si takowg, o
kterém si myslim, ze je
bezlepkové

45% -
40% -
35%
30% -
25%
20% -
15% -
10%

5%+

0%-

B ujistim se u persondlu,
Ze je jidlo bezlepkove

O pozadam o bezlepkowvou
Upraw pokrmu

O nefeSim, musim si
whbrat z toho, co jev
nabidce, chci-li se najist

m nemohu posoudit,
nemam tu zkuSenost

Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového p&tu 82 (100%) dotazovanych jen 14 respondleiil7%)
nekonzultuje vybr jidla s persondlem a vybere si jidlo, émZ si mysli, Ze je
bezlepkové. Naopak poradit od personalu si necB&W@4%) celialk a o bezlepkovou
Upravu pokrmu Zzada 24 (29%) dotazovanych.

Jeden respondent uvedl, Ze pokud je v situaci, delghce najist, vybere si jidlo

z nabidky (1%). Sedm celiak9%) nema s timto Zadnou zkuSenost.
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Graf 27 Reakce personalu na pozadavek bezlepkého pokrmu
Otazkac. 27: Jaké zkuSenosti mate s reakcemi perg8or@Vas pozadavek

bezlepkového pokrmu?

m vzdy ochota whowet
mému pozadavku

m spiSe ochota whowét
mému pozadavku

0 spiSe neochota whowet
mému poZadavku

O vzdy neochota whovét
mému pozZadavku

B nemohu posoudit,
nemam tu zkuSenost

Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového p&tu 82 (100%) dotazovanych se u personaliejmého stravovani
setkava spiSe s ochotou vykbyejich gani 55 (68%) celiak S personalem vzdy
ochotnym ke spkni pozadavku na bezlepkové jidlo se setkava 10 ¥2%ponderii
Se spiSe neochotnym personalem se setkava 6 (7M&gostanych a vzdy neochetn
se chova persondl k 1 dotazovanému (1%).

Zadnou zkuSenost sreakci persondlufejeho stravovani na poZadavek
bezlepkového jidla nema 10 (12%) dotazovanych kielia
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Graf 28a Denni frekvence jidel
Otazkac. 28: Kolikrat za den @gmeérné jite?

39%

40%
35% -

o 1x
30%-
| 2X

25%: 0 3x

20% - 0 4x

15%- W 5X

10% - o 6x

5%-

0%-

Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového pétu 82 (100%) dotazovanych ji 32 (39%) osob 5x de@d osob
(26%) ji 3x denn, 19 osob (23%) ji 4x detira 8 osob (10%) ji 6x desdn Pouha d¥
jidla za den konzumuiji dva dotazovani (2%) a nikdaved|, Ze by se stravoval pouze

1x za den.
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Graf 28b Denni frekvence jidel - zaréstnani

34%
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15%-

10%-
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Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového p&tu 53 zangstnanych respondenti 5x denk 18 (34%) osob, 15
0sob (28%) ji 4x deri 14 osob (26%) ji 3x dedpa 4 osoby (8%) ji 6x dean Pouha
dwv¢ jidla za den konzumuji 2 dotazovani (4%) a nikdovedl, Ze by se stravoval pouze

1x za den.
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Graf 28c Denni frekvence jidel - studenti
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Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového p&tu 11 student ji 4x denr 4 osoby (36%), 3 osoby (27%) ji 5x
denrg, 3 osoby (27%) ji 3x degna 1 student (10%) ji 6x detinNikdo neuved|, Ze by

se stravoval pouze 1x nebo 2x za den.
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Graf 28d Denni frekvence jidel - ostatni
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Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového pétu 18 ostatnich respondéntu nichZ je pedpoklad stravovani
doma (nezawstnani, invalidni a starobnfichodci, osoby v domacnosti) ji 5x denhil
(61%) osob, 4 osoby (22%) ji 3x deénm 3 osoby (17%) ji 6x de&nNikdo neuvedl,
Ze by se stravoval 1x, 2x a 4x za den. Z vysiadkéto skupiny vyplyva pravidelnost,

fad ve stravovanéth, ktgi jsou doma.
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Graf 29 Poptéavka po restauraci s bezlepkovym menu
Otazkac. 29: Rivital/a byste restauraci se stalym bezlepkovyemuv mist VaSeho
bydliste?

77%

80%
70%
60%
50%
40% -
30%
20%

@ ano
mne
O jiz takovou znédm

O je mi to jedno

10% |

0%

Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového p&tu 82 (100%) dotazovanych by 63 (77%) z nich algitkdyby
v mist jejich bydlis¢ fungovala restaurace se stalym bezlepkovym merast S
dotazovanych (7%) jiz takovou restauraci zna adtdzbvanym je to jedno (16%).
Nikdo z dotazovanych neuvedl, Ze by takovou restE@ukde by se kdykoliv mohl
najist bezlepkoy, nefivital.
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Graf 30 Subjektivni hodnoceni své informovanost nemoci
Otazkag¢. 30: Myslite si, Ze mate o své nemoci dostatebrméaci?

2%

0 ano
| ne

Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového potu 82 (100%) dotazovanych si 59 osob mysli, Zeors@é nemoci
dostatek informaci. Ogay nazor, tedy Ze nema dostatek informaci, za2&8vE28%)

responderii.
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Graf 31 Zdroje informaci o celiakii

Otazkac. 31: Odkucterpate informace o své nemoci? ZaSken vice moznosti.

40% -
35%-
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20%-
15%-
10%-

5%-

0%-

23%

18%

1%

Ood svého obvodniho Iékafe W od Iékafe v gastroenterologické ambulanci
O od sestry v gastroenterologické ambulanci O z odbornych knih a ¢asopisd

B z internetu O od spolupacientd

B ve spolku celiakd, jehoZ jsem Elenem O jiné

B Zadné nepotfebuiji

Zdrgjastni vyzkum

Z celkového p&tu 82 (100%) dotazovanych ziskava nejvice osobrimfge o
nemoci a diet z internetu, a to 72 (39%).

Respondenti dale ozéil 43x za zdroj informaci odborné knihyéasopisy (23%) a
32x spolek celiak, jehoz jsowleny (18%). Lékav gastroenterologické ambulanci byl
oznaen za zdroj informaci 18x (10%), sestra v gasterefogické ambulanci 4x (2%)
a spolupacienti 13x (7%).

Od svého obvodniho Iékacerpaji informace 2 nemocni (1%).

Nikdo z dotazovanych nevolil moznost , Ze Zadnérmface nepdebuje.
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Graf 32 Dodrzovani bezlepkové diety celiaky

St s

m bezlepkowou dietu
zfidka nechténé

45% .
50% - porusuji
45% B bezlepkowou dietu ob&as
40% - porusuji
35%
30% 1 O bezlepkowou dietu ¢asto
2504 | nedodrZ uji
20%-

O bezlepkowvou dietu vibec

15% .
° nedodrZ uji

10%-
5%
0%-

W jim pouze potraviny
oznacené jako
bezlepkové

Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového pétu 82 (100%) dotazovanych uvedlo 37 (45%) osobji Z®muze
potraviny ozn&ené jako bezlepkové. 30 (37%) cefiakietu porusujeitdka nechiné a
13 (17%) ji poruduje atas wdoms. Casté nedodrzovani diety uvedl 1 dotazovany

(1%). Ve zkoumaném souboru nebyl nikdo, kdo byudiébec nedodrzoval.
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Graf 33 Charakteristika celiakie jako nemoci

Otazkac. 33: Svoji chorobu povazujete za (zaSkrn vice moznosti):

O lehka
. 42%
45%] B piechodna
40%-
35%- O vylécitelna
30%- vy e
O obtézujici
25%-
20%- B vyzva ke zdravéjSimu
15% stravovani
10% - O zavazna
[
5%- 1% 1% B nevylécitelna
0%-
O celozivotni

Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového p&tu 82 (100%) dotazovanych si celoZivotnost své aw@m
uvédomuje 64 (42%) respondéntObgzujici je celiakie pro 25 (17%) osob a jako
nevyl&itelnou ji chape 20 osob (13,5%). Pro 22 z nichcg@iakie vyzvou ke
zdrawjSimu stravovani (15%). Pro 7 osob je lehkou nen(b%t) a pro 8 (5,5%) je
nemoci zavaznou.

Jako gechodnou ozrd svoji nemoc 1 respondent (1%) a za wi€linou oznéil

svoji nemoc také 1 respondent (1%).
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Graf 34 Clenstvi ve spolcich celiak
Otazkag¢. 34: Jste&lenem rjakého spolku celiak?

55%

0 ano
| ne

Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového p&tu 82 (100%) dotazovanych je 45 (55%) osténem rjakého
spolku celiak. Dotazovani uvadi Spoleinost pro bezlepkovou dietu, kterdispbi
v Praze, ale sdruzuje celiaky z celé republiky @ &tiruZeni jihdeskych celiak, a to
vzhledem k tomu, Z&ast respondefitpochézi z Jingeského kraje.Toto sdruzeni ma asi
50 ¢lent.”

V zadném spolku neni 37 (45%) dotazovanych celiak

4 zdroj: Sarka Dudova, SdruZeni jieskych celiak ( cerven 2008)
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Graf 35 HRrinosélenstvi ve spolcich celiaik pro nemocné

Otazkac. 35: Co Vam ginasiclenstvi ve spolku?

58%

60% -

50% -

@ nové informace

40%1 B nowé pratele

30% - O psychickou podporu
O nic
20% -

mjiné

10%

0%-

Zdroj: vlastni vyzkum

Celkovy pa@et 45 dotazovanych, Kiejsou ¢leny rekterého sdruZzeni celiék
oznailo tyto spolky celkem 40x za zdroj novych inforong58%), za zdroj psychické
podpory celkem 17x (24%) a nové&fele zde naSlo 10 responde(it4%). Trem z nich

J e

¢lenstvi ve spolku nic neémasi (4%).
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Graf 36 Finanéni podpora statu dosglym celiakam
Otazkag¢. 36: Pobirate od statéjaky finanéni piispsvek (davku, podporu) v souvislosti

s Vasim onemoemim?

100%

0 ano
m ne

Zdroj: vlastni vyzkum

Z celkového ps&tu 82 respondefit— dosglych celiaki nepobir4 ani jeden z nich
Zadnou finatini podporu nebo davku od statu, ktera by byi@ngna v souvislosti
s vlastnim onemoeénim. Tyto jsou poskytovany pouze osobam v hmotnézindo
této kategorie nikdo z vyzkumného souboru cdélinkspada.

Tti respondentky pobirajitfspsvek na péi o osobu blizkou, nelfopeiuji o své steja

nemocné &i.
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5. Diskuse

Vyzkumu se zdastnilo 82 dosflych responderii s onemocénim celiakalni sprue.

Prvni dva grafy charakterizuji zkoumany soubor. R&Fatury jsou Zeny postizeny
celiakii 2x vice nez muzi (14, 23). V souboru bylb Zen a 11 mui coz nespiuje
uvedeny pordr, ale princip je zachovan, mezi nemocnymi byloevien. T ¢tvrtiny
responderit pochazely ze sdre velkych az velkych wrst, zbytek z vesnic a ¢st do
5 000 obyvatel.

Symptomy celiakie se v dospsti objevuji nejastji mezi 30. — 40. rokem &ku
(10). Ve zkoumaném souboru bylo nejvice celiale wku 30-39 let, a to 38%.
Nasledovala &kova skupina 18-29 let, v niz bylo 30% vSech dotamgch. Vice nez
polovina nemocnych v souboru tedy je zatoweproduktivnim i reprodutnim wku.
Ve weku 50 -59 let bylo 15% a veéku 40 - 49 let bylo 12% respondéntMalo
zastoupeny byly osoby vetku od 60 let vySe. Maly @@t nemocnych v této skugin
muze byt zfisoben tim, Ze ifznaky celiakie v tomto &ku piekryvaji jiné choroby,
lékari u pacienti tohoto ¥ku na celiakii pilis nemysli, a proto je u nich celiakie n¢én
asto objeverra

Vzdélani respondeiit zndzotiuje graf 3. Fesré 50% dotazovanych ma ukiemeé
stredoskolské vzglani. Vysokou Skolu ma 24% osob a vysSi odbornalusikortilo
12% celiaki. Vyuéeno je pouze 14% osob. &Era Dvaak uvadji, Ze spoustem
geneticky podmigné celiakie nMize byt zatzova situace (5, 11). Toute byt jist
i stres a u jedincs vySSim vzélanim, kde pedpokladame #pvazré duSevni praci, se
stres vyskytuj&astoci dokonce permanentr(35). Této teorii odpovida 86% podil osob
se stednim a vysSim vzthnim ve zkoumaném souboru.

Praceschopnost neni celiakii vyrggnovlivnéna. Graf 4 ukazuje, Ze 65%
dotazovanych je za¥stnano (z toho 1 osoba je OS)N 13% je& studuje,
v domacnosti je 10% celiak z toho d¥ Zeny jsou na maiské dovolené. Ve starobnim
duchodu je 5% a invalidnitehod pobira 6% respondénBez prace je 1% osob.

Rodinné zazemi je pro chronicky nemocné veligedté. Proto byl v grafu 5

zjisStovan rodinny stav dotazovanych cetiakelych 47% z nich Zije v manzelstvi,

5)Zdroj: Sekyrova, ILepek — gvodce choroby celiakig cit. 25.7.2008]. Dostupné na WWW:
<http://www.celiakie-jih.cz/fakta/index.php?id=15>
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4% Ziji v druzském svazku a svobodnych s partngeeh7%. Bez partnera je 15% osob
a rozvedenych je také 15%. Ovdtjsou 2% respondentNa zaklad statistik, podle
nichZ v poslednich letechtipada v nasi republice na 1,5 manzelstvi 1 roXcmk
domnivam, Ze celiakie nema zasadni negativni \divadinny stav nemocnych.

Celiakie je chronické onemogmi. Rét a vice let ji ma diagnostikovanou celkem
39% dotazovanych. U 61% nemocnych trva nemoc &b let, ztoho u 20%
responderit trva nemoc do 1 roku (graf 6). Graf 7 zndaagpe dobu od z&tku trvani
potizi do odhaleni celiakie. Vyraziwlominuji moznosti do 6 ésial (24%) a 1-3 roky
(23%). Také vSak trvalo i 5-10 let (13%) a dokoridk a vice let (22%), neZ byla
celiakie odhalena, coZz neni dobré 2zjsts ohledem na to, Ze n&da celiakie je
vyznamnou prekancerézou. Z vysléddze usoudit ve sha&d s literaturou, ze
v poslednich &olika letech dochéazi v diagnostice ke am&mu pokroku ( 10, 21 ),
neba nyni je odhalovani celiakie rychlejsfjighazi po kratSi dabpotizi nez tive.

V grafu ¢. 8 je znazoréno procentualni zastoupeni nejobgiho p@iznaku
celiakie. Respondenti zde uvedli v 64%tpadi, Ze jejich nejvyraz§si €lesny iznak
pied zjiSenim celiakie byl intestinalni a 36% dotazovanychnai#o za swjj
nejvyrazrjSi piiznak rektery z extraintestinalnich projévU intestindlnich fiznaki
ozn&ilo nejvice ze vSech dotazovanych (21%) jako nejzsgjSi pajmy a dale bolesti
biicha (17%). Symptomatologie celiakie délych se dle odborné literatury vifehu
poslednich 15 let #mi. Drive vyhradg intestinalni potiZze ustupuji a stale vice jsou
zastoupeny projevy extraintestinalni (10). To ddkié vysledky dotazniku. Pacienti,
kteri maji celiakii 5 a vice let, ozt vyskyt prajmu ve 40% pipadi, zatimco pacienti
s diagnézou do 2 let ho ozfla pouze ve 20%. Z extraintestinalniclfiznala byly
ozna&eny za nejobtizf)Si dlouhodoba unava a kozni vyrazky, a to skopro 10%
responderit. 5% celiaki netrglo Zzadnym vyraznym iiznakem, opt ve shod
s odbornou literaturou (10). Zajimavé je propojetézek 7 a 8. Ze 17 respondent
ktefi jako swij nejvyrazrjSi piiznak uvedli bolest iicha, trvalo u 5 z nich (30%)

pét a vice let, nez jim byla celiakie odived. Je teba, aby |éka pii castych

®) Zdroj: CSU. Dostupné z : <http://www.czso.cz/csu/2007 egiemi.nsf/p/4007-07> [cit.25.6.2008]
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stiznostech pacieintna bolesti ticha mysleli na celiakii. Dle literatury v roce @D
pacienti bez rozdilugku, oSeteni v nemocniciclcR a propudini s diagnézou R10.4,
tedy bolest ticha, stali VZP 286 miliéin korun (33). Na proplaceni bezlepkovych
potravin jakoZto jediného léku celiakie &eSti nemocni stakéekaji, gestoze v jinych
evropskych statechtetné Slovenska je todiné (24).

V grafu 9 je zpracovanaetnost dalSich, vedlejSichripnaki celiakie, kterymi
respondenti tridi kromé hlavniho piznaku. Pacienti mohli volit vice moznosti.
Intestinalni piznaky tvdili 53% celého souboru ffznaki. NegasgjSim vedlejSim
piiznakem bylo nadymani, hubnuti, bolegificha a objemné stolice. Extraintestinalni
doprovodné potize byly zastoupeny celkem v 44 5s#enych projeu. Dominantni
byly dlouhodoba Unava, chudokrevnost a kozni \Wyaxetné byly psychické
potize (celkem 15,6 % ) a u Zen repradilpotize. Pokud respondenti dip
jinymi piiznaky, souvisely s vyskytem dalSi choroby asociéva celiakii. Vysledky
grafu 8 a 9 potvrzuji informace odborné literatuoy menici se a rozmanité
symptomatologii celiakie (10 ).

Jedinou kauzalni &bou celiakie je striktni celozivotni dodrZzovani legkove diety.
Po jejim nasazeni dochazi k Ustupu a zémirpiiznaki (11). Vysledky grafu 10 s timto
tvrzenim koreluji: 57% respondéntivedlo, Ze po nasazeni bezlepkové diety jsou nyni
vSechny jejich #iv¢jSi potize mirgjSi. Nekteré potize se zmirnily 32% dotazovanym,
bez potizi je stale 6% respondena stejné potize ma 5% celiakU zZadného
respondenta nedoSlo ke zhorSeni jeho potizi.

V lékarské praxi je u celiakie zdokumentovan vyskyitidpuZzenych nemoci,
zejména autoimunitnich. Nasazenim bezlepkové dieishazi ke zmini projevi
i této dalSi choroby, takZze dochazi i k Geptéki, nag. u diabetu I. typu dochazi
k lepSimu vyuZiti inzulinuétem a Iék& muZze snizZit jeho davkovani (11). Vyskyt
pridruzené choroby potvrdilo 34% dotazovanych. Uvédehoroby se tykalytznych
organovych soustav. Mezastji uvadkné patily alergie (6x), diabetes I. typu (3x),
poruchy imunity (2x), Zzenské reprodukce (2kputoimunitni nemoci Stitné zlazy (2x).
K Ustupu nebo dokonce vymizenitignaki pridruzenych chorob doSlo u 75% takto

postizenych osob (grafy 11 a 12).
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Zajimavou problematikou je otazka vyskytu celiakie potomKi v rodinach
geneticky disponovanych jediinc celialki. Za rizikové se povazujitipuzni 1.stupé
(rodice, sourozenci adti) a dnes uz i 2. stugn(prarodte, strycové, tety). Prevalence
v 1. st. gibuzenstva se udava mezi 10 - 20%, coz je rekatigsoké ¢islo. Snahou
odborniki je zavést cileny screening péav pribuzenstva 1.stugn12).

Ve zkoumaném souboru bylo 46 (56%) kad+ celiaki, ktefi meéli celkem 83 dti
(graf 13). Pouze 26 (57%) radi uvedlo, Ze jejich celkem 45¢td bylo podrobeno
vySeteni na celiakii (graf 14a). Z tohoto §ia cti byla celiakie zjistna u 17 (38%)
znich a u 28 zjigha nebyla (graf 14b). Prevalence celiakieéti ¢ rovna podilu
poctu nemocnych &i (=17 ) a poétu vSech jedink v rodinach (= 26 + 45). Prevalence
celiakie u @ti v ptimé linii (rodice — dti) v rodinach respondeinije tedy 17/ 71 = 24%.

Hypotézac.1 tedy potvrzena nebyla, vyskyt ¥impeé linii je dle vysledi vysSi nez
ten, ktery literatura uvadi v celém 1. stuptibpzenstva (4). # vypoctu prevalence
jsem vychéazela z malého a zGuZeného souboru respifinggesto se domnivam, Ze toto
zjisténeé relativie vysokeécislo prevalence celiakie v rodinach respontiger potvrzuje
nutnost cileného screeningu celiakie u rizikovykhpsn. Vzdy' pouze polovina &i
responderit byla podrobena vySeni.

Jako celoZivotni choroba oviiuje celiakie psychiku nemocného. Zejména
v pacateeni fazi nemoci, kdy se pacient dozvi, Ze bude mugedzré znmenit celou
jednu oblast svého Zivota — stravovani, je psyloédiaka vystavena zéra@mu tlaku.
Ten zesiluje zjignim, Ze dieta neomezuje jen ¥bv jidelnicku, ale penesen
i socialni strAnku Zivota. Tato choroba se takZ’enodrazit na psychice nemocného.
Tehdy potebuje oporu, aby se s nemoci vyrovnal. Psychiclablemy po zjistni
celiakie potvrdilo 72% dotazovanych (graf 15b). ®ymany byl vyskyt smutku,
depresivnich stay Uzkosti a strachu z budoucnosti, objevila seése(graf 15c).

Podle grafi 16a,b mili respondenti na pétku své nemoci zejména podporu
rodiny (90%), ale i svychiptel (68%). Pesto vice nez polovina z nich (53%) odfe
svoje sodasné psychické nal&di neutrald, tedy ani nefastre, ale ani 8astre.

Vysloverg negativié citi svoji psychiku 7% dotazovanych (graf 15a)dieoodborné
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literatury ma celiakie ffidruzené i vazné problémy psychického razu, indyyla
u celiak zjistsna v mfe vy3si neZ v ostatni populaci socialni fobie.

Graf 17 doklada, Zze celiaci museji hledat podpa@svem nejblizSim okoli — sami
u sebe, u rodi, partnet a ckti, podstatd méreé ve spolcich celiaka minimali pak
u lékat. Domnivam se, Ze podpora bylm byt SirSi, i ze strany |ékia sester
a riznych podjgrnych skupin s edukai ¢innosti.

To, Ze celiaci maji a hledaji podporu jen v radife podle mého nazoru jedna
Z pricin izolovanosti nasich celiékse svou nemoci. V USA (Washington) jsou novym
celiakim ndpomocni tzv. case managers, zdravotni sésémé vedou po ditou dobu
hodiny, v nichz se skupina celiakwi s nemoci Zit. Jeutezité, aby se celiak
nawil noveé se stravovat a nesklouzl&k pavodni stra¥. To vyZzaduje poskytovat mu
podporu, ktera je spalrym cilem multidisciplinarniho zdravotniho tymu,dparnych
spolka, rodin a patel celiaka (16).

Graf 18 znazatuje, Ze 70% respondéntna zkuSenost s tim, Ze jim byla celiakie
diagnostikovana dhem vztahu se zdravym partnerem, tedy neceliak@®SiRIné je
Zjisténi, Ze u 93% respondeénse nikdy v jejich Zivat nestalo, Ze by v jejich vztazich
byla celiakie dvodem k rozchodu jejich partnera s nimi (graf 1B% celiaki, kteri
uvedli kladnou odpasd’, byly zeny, ti z nich ve ¥ku 18-29 a jedna vecku 30-39,
jejich partné tedy mozna vnimali tuto chorobu jako genetick@gZ pro budouci
potomKky, Ize pedpokladat i obavy z fingni zatze. Hypotéz&. 2 se tedy nepotvrdila.

Bezlepkové potraviny jsou 5x-10x draZSi neZ potrauiZzné a bezlepkova dieta,
jediny lék pro celiaky, jedenr¥ drazsi o 95,-K az 100,-K (24). Restoze si plati
zdravotni poji&ni, zdravotni pojifovny na dietu dosfym celiakim vibec
negispivaji (10). Odtervence 20081#nala VZP dtskym celiakm do 18 letmesichi
prispivek 100,- K (27).

Na Slovensku je celid@kn hrazeno pojifovnami 70% zakladnich bezlepkovych
potravin (24). V Evrop je p@ispivani statu celiakn na dietu zceladiné (17). Podle
grafu 20 zaplati 48% dotazovanych 2 00@-alice korun msicné za bezlepkové

) zZdroj: Addolorato, G. et allSocial phobia in celiac diseasfnline]. [cit. 25.7.2008]. Dostupné na
WWW: <http://www.ncbi.nlm.nih.gov/sites/entrez>
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potraviny. Pokud vydavaji malo (do 500,<)Kje to proto, Ze si vzhledem ke své
finan¢ni situaci tyto potraviny nemohou dovolit. Jejiciuginicek musi byt potom
jednostranny a vyzivova hodnota nedogji. Jako finatiné nara@nou az velmi
naranou oznailo bezlepkovou dietu 73% respondénfgraf 21). Tento vysledek
potvrzuje hypotézd.3.

Oblastmi zivota, které celiakie nemocnym nejviceiha, jsou jednoznaé oblast
vefejného stravovani (42%) a cestovani a dovolené Y3k vyplyva z grafu 22.
Nizka informovanost naSi ¥gnosti, zejména obchodrika sluZzeb, a nedostupnost
bezlepkovych potravin a jidel mimo domov celiakgitspivaji k jeho dstojnému
Zivotu a vyraza ovliviwuji kvalitu jeho Zivota. 41% dotazovanych si beszlbpkové
jidlo s sebou z domova (graf 23). Pro potvrzeniotgpy¢. 4 s\dci fakt, Ze ve viejné
jidelné¢ se nikdy neboitdka stravuje 86% respondént restauracich se nikdy nebo
ziidka stravuje 80% dotazanych (grafy 24 a 25jvd@dl je Zejmy zejména u vejnych
jidelen. Celiak zde nemd& Sanci stravovat se beaigplkpokud mu vedeni jidelny
nevyjde vsitic.

V restauracich je bezlepkové stravovani tdvobtizné. Celiak musi s obsluhou
probrat svoji nemoc a &itym zpisobem zkorigovat svoji objednavku a pak se
spolehnout, Ze obsluha g jeho gani i kuch# a ten gipravi skuténé bezlepkové
jidlo. Nakonec pak i i dobré snaze vyh&t miZze dojit ke kontaminaci jidla
surovinami s obsahem lepku. Ne vzdy se celiak satlsdporozurgnim a ochotou se
strany personalu (@pdisledek neinformovanosti gnosti). Kladnou zkuSenost uvadi
79% dotazovanych (graf 27). Restauraci s bezlepkomenu, kde by se celiaci mohli
kdykoliv najist, by uvitalo 77% respondénide zejména o zastnané a studenty. Jen
7% jiz takovou znéa a jedno je to zbylym 16% dotamoich, kié jsou zejména doma
(graf 29). Pedpokladala jsem, Ze u zastnanych a studeitoude frekvence dennich
jidel niz8i nez ué&ch, ktéi jsou doma a mohou si jidlo uvla To se nepotvrdilo,
dotazovani se stravuji 3x — 5x dénfgraf 28a). Z grafu 28d vyplyva aleétsi
pravidelnost a fad ve stravovaniéth, kteéi jsou doma, protoze t&ih vSichni ji 5x

denrg. Domnivam se, Ze porovnanim gréf4 a 25 s grafy 28a—d lze konstatovat, ze
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pokud se zawstnani a studenti nestravuji v jidelnach &&mikdy a v restauracich se
stravuji zidka az obas, musi si brat jidlo z domova, aby se mohli sb&k-5x za den.
Jidlo si b’ musi mit moznost d@ht nebo konzumuji studena jidla¢kteri zantstnani
(graf 28b) ji jenom 2x dern(tzn. jsou bez alWa), coz wité ovliviiuje zejména
zdravotni stranku jejich Zivota. Jidlo byélm byt vyzivow a energeticky vyvazené
béhem celého dne. Tato situace neni pro celiakyee gizniva. Z dostupnych zdnbj
Ize zjistit, Ze nap ve Svédsku, Finsku se hotové bezlepkovéivpe dostane vsude
a ve Skolach, na pracovistich a v restauracict gpozornit na dietu (17).

Celiakie si vzhledem kn&né die¢ vyzaduje velmi dobrou informovanost
pacienfi. Subjektivié si 72% respondeit mysli, Ze ma dostatek informaci o své
nemoci (graf 30). Za zdroj informaci byly ta§gji oznatovany internet, odborné
knihy acasopisy a spolky celidgk(graf 31).

Ty ovSem pracuji samost&trbez propojeni s ostatnimi spolky v republice jehie
problémem je mal&lenska zékladna a bohuZetkdy i rivalita® Odborny 1éka —
gastroenterolog — podava informaéwrtiné dotazovanych celidk ale jde o rady
zejména v zé&tcich nemoci. Téut zadné zastoupeni v informativni funkci nemaji
obvodni Iék#. Jedna respondentka tuto situaci popsala slovgtg, nemoc jde mimo
obvodni Iék#e“. Uloha praktickych |éka@ je pritom vyznamna, nehbznana ¢ast
celiaki odhalenych i zatim skrytych prochazi jejich ordemi a cileny screening,
casna diagnostika a terapie bezlepkovou dietou amr# ovliviiuji prognézu dosud
nediagnostikovanych nemocnych (12).

Skut&na mira informovanosti se odrdzi v dodrZzovani lpkdeé diety.
45% celiak uvedlo, Ze konzumuje pouze potraviny a@are@ jako bezlepkoveé, ale
celych 17% souboru uvedlo, Ze dietuc¢ad Edone porusi (graf 32). V otazce
charakteristiky celiakie jako nemoci (graf 33dzn&ili 2 respondenti jakoigchodnou
a vyl&itelnou. Lze tedyrici, Ze informovanost nemocnych jgeha stale zlepSovat.
Spoléhat se jen na internet podle mého nazoru diesd@et proto vyvstava otazka

tlohy spolki celiaki. V nich je registrovano 55% respondenzbytek neniclenem

® zdroj: Fric, P. Rispsvek na téma Celiakie — celdsova choroba mnoha tiia3.Férum celiai,
7.6.2008 v Praze
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zadného spolku (graf 34). N&pgi prinos spolk spatuji jejich ¢lenové v poskytovani
novych informaci (58%) a psychické podpq24%). Jeieba, abyclenska zakladna
spolki byla co nejtSi a aby tyto spolky provélg spoleéné s odborniky —
gastroenterology transport naéa pozadavik na kompetentni mista, ktera by ovSem
meéla mit zajem jereSit. To, Ze 100% souboru nepobitdec Zadnou finami podporu
od statu (graf 35) a odbornici jizgul rekolika lety rozpracovali zavedeni cileného
screeningu rizikovych skupin, jenz dosud nebyl @red Zivot (33), sédéi bohuzel

0 opaku.
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6. Zawr

Tato bakal#ska prace na téma ,Kvalita Zivot&i pnemocini celiakii v dosplosti®
ma d¥ hlavni ¢asti. Teoretick&ast je ¥novana sotasnym odbornym poznatin
o celiakalni sprue a jeji zdravéteocialni problematice. Praktickast je pak zasfena
na vyzkum v oblasti specifickych zdravétsociélnich probléin lidi, ktefi trpi touto
nemoci.

Cilem préace bylo a#it dopady celiakie na zdravotni, psychickou, ekoiudwu
a socialni stranku Zivota dadych celiaki. Cil prace byl splén, nebd@ byl zjiS&n
skute&ny stav dané problematiky a byly¢eny moznosti dalSihteSeni. V souvislosti
s timto cilem byly formulovanytyii hypotézy, jejichz platnost byla &tena ve
vyzkumnécasti prace.

HypotézaH1 - ,Dédiénost celiakie z rodii na potomky se pohybuje v rozmezi
10-20%" byla vzhledem k malému vyzkumnému soubgenz byl jeSt dale zuzen
faktem, Ze screening celiakie pibib pouze v polovia rodin respondefit upresrtna
na ,Prevalence celiakie éd v souboru rodii-celiaki a jejich dti se pohybuje
v rozmezi 10 - 20%". Tato hypotéza se nepotvrdilieevalence celiakie imé linii

pievysuje horni stanovenou hranici o 4% tedy 24%.

Hypotéza H2 - ,Pro zdravé partnery celiake tato za&tz jednim z dvoda
k rozchodu“ se nepotvrdila. T&ihnikomu z respondeitse nikdy v Zivat nestalo, Ze
by se jejich onemoda@ni stalo pro jejich partneryistodem k rozchodu s nimi. Celiaci ve
svych partnerech a rodirnledaji a nachazeji psychickou podporu, coz jed@apSeni
s ohledem na fakt, Ze vyskyt psychickych prokiémsouvislosti s onemoénim

uvadkji tii ze ¢tyt responderit

Hypotéza H3 — , Pro celiaky je finam¢ narana bezlepkova dieta"“ se potvrdila.
Jako finagn¢ nar@nou az velmi narnou, tzn. Ze za bezlepkové potraviny vydaji vice
nez 2500,- K za nesic, ji ozndily tti ¢tvrtiny dotazovanych. Nikdo z dotazovanych
nepobird zadnou fin&ni kompenzaci od statu, tzn. Ze nejsou posouzéi gsoba

v hmotné nouzi.
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Hypotéza H4 — ,Dosfi celiaci maji problémy se stravovanim v zavodnich
jidelnach a restauracich® se potvrdila. V jidelndstiejré jako v restauracich, se nikdy
nebo #idka stravuji vice ne#itctvrtiny responderit Pongér navstvnosti jidelen a
restauraci je lepSi ve pragi restauraci, kde ma celiak fep utité problémy pece jen
Sanci dostat bezlepkové jidlo.

Z téchto a dalSich vysledk prace je #ejmy skutény stav zdravoth socialnich
aspekd kvality celiakova Zivota ¥ eské Republice.

V oblasti zdravotni se diky novym metodam a lep&irmovanosti 1€k zatina
zkracovat doba od objeveni sdzmali (které uz nejsou pouze intestinalni) do st
celiakie. \Wasna diagn6za je velmiukZit4, neb6é po nasazeni bezlepkové diety
dochazi k Ustupu zdravotnich potizi a tet@ celiakie je vyznamnou prekancerozou.
Cilem zajmu by rdla nasledn byt i cela rodina celiaka. Uroite screeningu celiakie
v rizikovych skupinéch je v séasnosti nedostaijici.

Celiakie je celozivotni onemoeéni. Zjistni, Ze trpi touto nemoci, je pro nemocné
zavaznou zmrnou Vv Zivot, kterd s sebouimasi i nemalé psychické problémy. Pro
celiaky jsou oporou jejich rodiny, pariineale to, jak se s nemoci giind zda je nepohlti
pocity bezna&e, smutkuci strachu z budoucnosti, zalezi jen na nemocnyocbtoFby
u nas nily v podpirné funkci (informace, psychicka podpora) sehrdmabhem ¥tSi
roli dnes nejednotné svépomocné spolky. V nich gowasné dob registrovano jen
malo celiak a maji ¥tSinou omezenougsobnost. Gastroenterologové i obvodni téka
by mgli motivovat no¥ diagnostikované celiaky timto gnem. RoviZz by mely byt pro
now nemocné dostupné edudkd skupiny vedené népdietnimi sestrami, které by
nawily celiaky gipravovat si vyzivoe hodnotna bezlepkova jidla a zit s touto nemoci.

Socialni oblast tohoto onemagn je charakterizovana izolovanosti cetiakd
spol&nosti zejména v oblasti stravovani. Celiaci jsasto odkazani na jidlo, které si
do zamgstnani, Skol nebo na cesty musi vzit z domova. ikvahkového stravovani
a jeho distojnost nejsou pré&vvysoké. Omezeni ve stravovani se tak promita i do
dalSich stranek Zivota a vyznagnovliviiuje jeho kvalitu. Omezuje celiak dovolené,

provozovani kordku, ale i pracii studium.
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Na bezlepkové potraviny, jedinouchu celiakie, wbec naSe zdravotni pajigvny
negispivaji. Celiaci si vSak plati zdravotni po§ist Vysoké vydaje na bezlepkovou
stravu mohou ve svémusledku ovliwiovat psychiku nemocného. Jde tedy o jakysi
uzaweny kruh, z 8BhoZ by mohla vést cesta Yipadct, Ze budou odhalovani vSichni lidé
s celiakii. \&tSi paet nemocnych iinese ¥tSi informovanost spod@osti, vice
podnikatelskych snah v poskytovani sluzeb této iskig snad i zlevéni potravin. A co
hlavre, prinese informace a pabny tlak na autority, které maji pravomoc tento
problémiesit tak, abychom se i v této oblasti dostali doopy. Zde by nili celiaci
vyuZzivat pettniho prava.

Tato prace bude poskytnuta Sgmlesti pro bezlepkovou dietu s riid Ze ziskané
vysledky gispeji k jejimu asili o zvySovani pa@domosti odborné i laické yejnosti
o celiakii a bezlepkové digtk prosazeni v Evr@pbéZného rovného ifistupu celiak
k vefejnému stravovani a k dosazeni proplaceni bezlggkoypotravin ze strany

zdravotnich pojigoven.
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Priloha¢. 1
Makroskopicky obraz zmén sliznice tenkého steva i celiakii

Obr. A: Normalni biopsie sliznice tenkého $va s mnozstvim klk

Obr. B: Obraz celiakie: atrofovana sliznice bez K, s mozaikovym reliéfem

Prevzato z: [cit. 1.7.2008]
<http://www.pubmedcentral.nih.gov/articlerenderifagtid=17162188rendertype>



Priloha ¢. 2
Mikroskopicky obraz zmén sliznice tenkého steva p¥i celiakii

Obr.a
Negativni protilatky
Normalni sliznice s klky

Obr.b
Celiakie
Pozitivni protilatky
Totalni atrief klk
Hyperplaskeypt

Prevzato z: <http://coeliac.cz/download/media/cs_dietaO7.pdt>[ti6.2008]



Priloha ¢. 3

Schéma vzniku celiakie

HESEN:HYMALNl . E GLIJ'-\UN
BUNKY _ W 2
Y

THARCVA 7
TRANSGLUTAMIMAZA Pd A -l — -—
M.BUMEK PgL; L .
ZALUDECNI, PANKREATICKE
PEFTIDAZY, PROLYL-ENDOPEFTIDAZY

CELIAKIE
ATROFIE KLKU

HD& Q il

. ] ZANETLIVA ODPOVED
f

[ gt
3 -
B-BUNKA |~ XNy IL2, yIFN, TNF [
CELIAKIE
PROTILATKY HYPERPLASIE KRYPT

Prevzato z: <http://coeliac.cz/download/media/cs_dietaO7xpcit. 11.5.2008]



Priloha¢. 4

Zasady bezlepkové diety

Zakazané potraviny

Povolené potraviny

Problematické potraviny

Obiloviny a suroviny a

vyrobky z nich s obsahem bezlepkové a bezlepkove

Suroviny pirozere

Potraviny s moznym
a

lepku: vyrobky z nich: obsahem lepku:
PSenice, pSenice Spalda Brambory R¥gn$krob
Zito, Zitovec Kukutice Modifikovany Skrob
Je&men Pohanka Aditiva = #a"
Kamut Amaranth Pudinky
Oves Lusniny Jogurty
Mouky, kroupy, vigky Quinoa Krémy
Cukr&'ské vyrobky Jahly Zmrzliny
Pekaské vyrobky RyzZe Majonézy
Polévky s jiskou Sdja Kepy
Omé&ky s jiSkou Maso, ryby Hdice
Masové konzervy Oleje, tuky Bujony
Strouhanka Zelenina Dresinky
Téstoviny Ovoce Polévkové keni
Knedliky Vejce Instantni polotovary
Cukrovinky Vino Kukdi¢né lupinky
Zaviky Med Bramboroveé lupinky
Uzeniny Qechy Instantnéaje a kava
Pastiky Cerna kavaista

Marmelady, dzemy

Kakao,distacokolada

Plgné bonbdny
Bezlepkova mouka Kyfci prasky
Bezlepkovédstoviny Musli tyinky
Mléko, sladka smetana

Lipo, zelé

Zdroj: <http://www.pyly.cz/pyly/pages/lekari/potiaove/celiakie.php> [cit. 1.7.2008]



Priloha ¢. 5

Ceny nékterych zakladnich potravin bezlepkové diety

Zbozi Mnozstvi [g, ks] Cena[ K¢ ]
Mouka kukdi¢na hladka 250 g 35,-
Mouka ryzova 250 g 22,-
Mouka cizrnova 500 g 58,-
Mouka Promix Uni 1000 g 101,-
Chléb tmavy 4009 62,-
Chléb s¥tly 650 g 107,-
Zemle 5 ks 49,-
Kola¢ kynuty 240 ¢ 88,-
Kolecka linecka 200 g 53,-
Chlebtek biskupsky 200 g 45,-
Téstoviny: vetena 250 g 37,-
Spagety 500 g 57,-
kolinka 500¢ 57,-
nudle viasové 250 g 37,-
nudle Siroké 125¢ 40,-
Musli bezlepkove 1000 g 126,-
PiSkoty bezlepkové 120 g 21,-
Oplatka araSidova 359 11,-
Strouhanka kukiicna 200 g 18,-

Zdroj: <http://www.prag-info.cz/_shop/index_.php8peMTUzNw= => [cit. 9.8.2008]




Priloha ¢. 6

Dotaznik

Véazena pani, vazeny pane,

Jsem studentkou Zdravétnsocialni fakulty WCeskych Budjovicich, obor
Rehabilit&ni — psychosocialni gé o postizenédi, dosglé a staré osoby.

Tento dotaznik, o jehoZ vy@mi Vas prosim, pouZziji pro vypracovani prakticiésti
své bakalgské prace s nazvem ,Kvalita Zivotai pnemocsni celiakii v dosplosti“.
Stejre jako Vy jsem celiak, proto vim, jak& Uskali tatermoc niize do Zivota vnést a
rada bych, aby moje prace pomohla k tomu, aby doyl@svice slyset.

Odpovidejte prosim tak, Ze Vami zvolenou odjdbwzakrouzkujete nebo oztite
kiizkem, pop. napiSete vlastni odp&¥ tam, kde je to mozné. Dotaznik je anonymni.

Predem dkuji za vyplreni.

S@nim

Hod& zdravi a spokojenosti

Véclava llkéova



1. Jste:
a) muz

2a. Pafite do wkové kategorie:

a) 18 — 29 let
b) 30 — 39 let
c) 40 — 49 let

2b. Pochazite z obce o velikosti:
d) 5 001 000 obyvatel
e) 10 001 0BO obyvatel h) nad 100 000
f) 30 001 — DO @byvatel

a) do 100 obyvatel
b) 101 - 1000 obyvatel
c) 1001 - 5 000 obyvatel

3. VaSe nejvyssi dosazené vddni:

a) zakladni
b) vyuwen bez maturity
C) vywen s maturitou

4. V sowasné dolg jste:
a) student/ka

b) zangstnany/a

C) nezamistnany/a

5. Jaky je Vas rodinny stav?
a) svobodny/a bez partnera
b) svobodny/a s partnerem
C) Zenaty/ vdana

6. Jak dlouho mate celiakii?
a) do 1 roku getns

b) od 1 do 2 letgetns

c) od 2 do 3 let getre

b) zena

e) 50 —59 let
f) 60 — 69 let
g) 70 avice let

d) #edni Skola

e) vysSi odborna skola

f) vysoka Skola

g) jiné, dafk:.............ooiiinl

d) invalidnitctchodce
e) starobnitdhodce
f) v domacnosti

d) rozvedeny /4
e) vdovec/ vdova
f) druh/ druzka

d) od 3 do 5veetns
e) od 5 do &0wetns
f) 10 let a vice

Q) odkdtvi

7 .Jak dlouho trvalo, nez Vam byla od z#atku vaSich potizi diagnostikovana

celiakie?
a) do 6 nisial
b) 7mesial — 1 rok wetns

c) 1 - 3 rokyeirs e) 5— 10 letoetre
d) 3 -5 letéetrg

f) vice nez 10 let

g) 50 001 — 100 000



8. Oznate kirizkem jeden €lesny projev, ktery se u Vas ped zjisténim celiakie
nejvice projevoval:

o bolesti licha o chudokrevnost

O prajmy o zvySené teploty

o nadymani o dlouhodoba unava

o plynatost (¥try) o kozni vyrazky

o objemné stolice o bolesti hlavy

o hubnuti o deprese

o zacpa O Uzkosti

o nechutenstvi o podrazdnost

o nepravidelnd menstruace o jiny, uved'te prosim jaky...........ccoeeeennnnn.
o opakované potraty o zadny &lesny projev

9. Oznate kiizky libovolny pocet dalSich projeva, kterymi jste trp él/a pied
zjisténim celiakie:

o zadny dalSidesny projev O opakované potraty

o bolesti licha o chudokrevnost

O prajmy o zvysSene teploty

O nadymani O dlouhodoba unava

O plynatost (étry) O kozni vyrazky

O objemné stolice O bolesti hlavy

O hubnuti O deprese

O zacpa O Uzkosti

O nechutenstvi O podrazénost

O nepravidelna menstruace O jiné, uvelte prosim jaké.........................

10. Existuje réjaky rozdil v intenzité VaSich zdravotnich potizi gred zjiSténim
celiakie a so#asnosti?

a) ne, moje potizeigtaly stejné d) ano, vSechatjZze se zhorSily
b) ano, gkteré potize se zmirnily g)oartkteré potize se zhorsily
c) ano, vSechny potize se zmirnily f) ne, jsem stéle bez potizi

11. Trpél/a jste pired zjiSténim celiakie néjakou dalSi nemoci/ nemocemi?

a) ano, uvéte prosim jakou/ jakymi
b) ne

12. Jaké jsou sotiasné projevy Vasi dalSi nemoci / nemoci? ( Neodpdeijte, pokud
jste na predchozi otazku odpowdél/a NE)

a) mirrgjSi b) horsi c) stejné d) uplaymizely



13. Mate biologické ati?
a) ano, prosim udde paet....................... b) ne

14. Bylo/y VaSe d#/déti diagnostikovano/y na celiakii? (Neodpovidejtepokud
nemate zadné dti)

a) ano, bylo/y diagnostikovanol/y, a celiakii netrpi

b) ano, bylo/y diagnostikovano/y a celiakie bgjidténa u (uve'te paet)........ mého/
mych ditte/ dti

c) zatim ne

15a. Ktery z uvedenych obrazk nejlépe vystihuje VaSe dlouhodobé psychické
naladéni?

a) © b)® c)®

15b, c. Objevil se u Vas gaky psychicky problém v souvislosti s Vasim
onemocrénim? Pokud ano, jaky?

a) smutek e) deprese
b) Uzkost f) jiny, uvelte jaky............cooeiiiinnn,
C) plaitivost Zdny psychicky problém

d) strach z budoucnosti

16a. Jaka byla reakce Vasi rodiny na VaSi nemoc?
a) podpdili me b) nepochopeni Cc) bez reakce

16b. Jaka byla reakce VasSich gatel na VVasi nemoc?
a) podpdili me b) nepochopeni c) bez reakce

17. Kdo Vam nejvice pomaha zvladat Vase onemoém?

a) ja sam/ sama #jgd, kamarad i) spolek celiak

b) rodice el j) jiné, udee prosim.........
C) partner g) léka

d) spolupracovnici h) zdravotrstsz

18. ZaZilla jste vztah se zdravym partnerem, #hem jehoz trvani vam byla zjiS€na
celiakie?
a) ano b) ne

19. Bylo nekdy VaSe onemoc#ni celiakii divodem k partnerovu rozchodu s Vami?
a) ano, ve vztahughem jehoz trvani mi byla zji&ta celiakie

b) ano, ve vztahu, na jehoZéasku jsem partnerovi gtil/a, Ze mam celiakii

c) ano, opakovanve vice vztazich

d) nikdy se mi to nestalo



20. Kolik korun utratite m ésiéné za bezlepkové potraviny?
a) 0-500 Kk c) 1001 -1500K e) 2001 - 2 500K g) vic nez 3000 K
b) 501 - 1000 K d) 1501 - 2000 K f) 2501 - 3 000K

21. Jak hodnotite bezlepkovou dietu z hlediska jdjb vlivu na V4s finanéni
rozpocet? Cislo 1 znamena Uplnou finatini nenaroénost diety, ¢islo 5 velkou
finanéni naroénost diety. Zakrouzkuijte:

nenarégnal 2 3 4 Belmi narena

22. Kterou oblast VaSeho Zivota poznamenala VasSemoc nejvic?

a) zamgstnani e) ndév§tkulturnich zéizeni

b) cestovani, dovolené f) mozZneaiejného stravovani

c) studium JIQEB, prosim uvete............coceevviiiiine e,
d) konitky h) Zadndalasst mého Zivota vyrazj nezasahla

23. Kde mimo Vas domov spiSe usete v potirebé konzumovat bezlepkoveé jidlo?
a) ve véejné jidelr

b) v restauraci

c) nikde, radji se spoléham na sebe a vezmu si s sebou jidboroda

24. Jaké&asto se stravujete ve v@jné/zavodni jidelr¥? Cislo 1 na stupnici
znamena nikdy,¢islo 5 kazdoden®. Zakrouzkujte:

nikdyl 2 3 4 Sazdoden&

25. Jak&asto se stravujete v restauraci€islo 1 na stupnici znamena nikdygislo 5
kazdodenrg. Zakrouzkujte:

nikdyl 2 3 4 Sazdoden&

26. Jak ve véejném stravovanireSite pokebu konzumovat bezlepkové jidlo?
a) vyberu si takové, o kterém si myslim, Ze je égibvé

b) ujistim se u personalu, Ze je jidlo bezlepkové

c) pozadam o bezlepkovou Upravu pokrmu

d) neeSim, musim si vybrat z toho, co je v nabidce,-tilsg najist

e) nemohu posoudit, nemam tu zkuSenost



27. Jakeé zkuSenosti mate s reakcemi persoriaha Vas pozadavek bezlepkového
pokrmu?

a) vzdy ochota vyhast mému pozadavku

b) spiSe ochota vyhévmému pozadavku

C) spiSe neochota vyh&vmému pozadavku

d) vzdy neochota vyh@&vmému pozadavku

e) nemohu posoudit, nemam tu zkuSenost

28. Kolikrat za den primérné jite? ZakrouZkujte prislusnou frekvenci:
IX - X - X - 4&X - & - 6xavicekrat

29. Hivital/a byste restauraci se stalym bezlepkovym emu v misg€ Vaseho
bydlisté?
a) ano b)ne C) jiz takovou znam d) je mito jedno

30. Myslite si, Ze mate o své nemoci dostatek infoaci?
a) ano b) ne

31. Odkud ¢erpate informace o své nemoci? Zaskritte i vice moznosti.
a) od svého obvodniho léea

b) od |ékde v gastroenterologické ambulanci

c) od sestry v gastroenterologické ambulanci

d) z odbornych knih &asopisi

e) z internetu

f) od spolupacierit

g) ve spolku celiak, jehoz jsentlenem

h) jiné, prosim, uvdte........................

h) Zadné nepétbuiji

v Nt s

a) bezlepkovou dietuiizlka nechiné porusuji

b) bezlepkovou dietu @las porusuiji

c) bezlepkovou diettiasto nedodrzuiji

d) bezlepkovou dietuitbec nedodrzuiji

e) jim pouze potraviny ozéené jako bezlepkové

33. Svoji chorobu povaZujete za (zaSkriéte i vice moznosti):

a) lehkou e) vyzvu ldFaagjSimu stravovani
b) prechodnou f) zavaznou
c) vyl&itelnou g) nevylielnou

d) ob&Zujici h) celozivotni



34. Jsteclenem réjakého spolku celiaki?
a) ano, Uvéte ProSiM NAzZEeV..........coveeviiiiiieiieiie e anns b) ne

35. Co Vam ¥inasi ¢lenstvi ve spolku?

a) nove informace d) nic

b) nové péatele e) jiné, progivelte.........................
) psychickou podporu

36. Pobirate od statu &jaky finan éni prispévek (davku, podporu) v souvislosti
s VasSim onemoc#nim?

a) ano, prosim uvie jaky...............ccoeeeenn.

b) ne
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