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Abstrakt

Primarni, sekundarni a terciarni prevence u déti s celiakii

Celiakie je chronické celozivotni onemocnéni, charakterizované trvalou
nesnasenlivosti lepku a typickymi zanétlivymi zménami sliznice tenkého stieva. Tyto
zmény vedou k porusenému vstiebavani vSech zivin, minerald, vitamint i vody. S prvni
atakou onemocnéni se setkavame nejcastéji v détském veéku, protoze tenké stievo byva
z ditvodu piisunu dalsi vyzivy znacné zatizeno. Jedinou lé¢bou tohoto onemocnéni je
celozivotni bezlepkova dieta.

Diplomova prace snazvem Primarni, sekundarni a terciarni prevence u déti
s celiakii se sklada ze dvou casti, z Casti teoretické, pro kterou byla pouzita odborna
literatura a internetové zdroje a z Casti empirické, jez obsahuje samotné Setieni
s vysledky. Pfedmétem vyzkumu této diplomové prace byla oblast onemocnéni celiakii
u déti.

V ramci vyzkumného Setfeni byly stanoveny Ctyfi cile. Prvnim z cilti bylo zjistit,
jak je poskytovdna primarni, sekundarni a terciarni prevence Vv ambulancich PLDD
V oblasti onemocnéni celiakii u déti. Dal§im z ukoll bylo vysledovat, jaky pfinos pro
rodi¢e ma edukace sestrou o rezimovych opatfenich u déti s celiakii. Zabyvali jsme se
otazkou, jaky dopad ma nemoc na zivot ditéte, jeho rodinu a spolecnost, kterou je
obklopen. Také jsme zjiStovali, zda je respondenty vyuZivana pomoc zvenci, podpora
statu, instituci, materidlni podpora. Na zdklad€ cili bylo stanoveno pét vyzkumnych
otazek: 1. Jak je poskytovana primarni, sekundarni a terciarni prevence v oblasti
onemocnéni celiakii u déti? 2. Jaké informace maji rodice déti s celiakii o reZimovych
opattenich? 3. Co je nejvétSim problémem v rodinach déti s celiakii? 4. Jaky dopad ma
celiakie na zivot ditéte, jeho rodinu a spolecnost, kterou je obklopen? 5. Jakou pomoc
a v jakém rozsahu potiebuji a vyuzivaji rodiny s détmi s onemocnénim celiakii?

V empirické ¢asti diplomové prace jsme pouzili metodu kvalitativniho vyzkumného
Setfeni. Pro toto Setfeni byla zvolena metoda dotazovani pomoci individualnich
polostrukturovanych rozhovorii se dvéma soubory respondentti. Prvni soubor tvofilo

devét sester pracujicich v ambulancich praktickych 1ékaft pro déti a dorost, které maji



vV péci déti s celiakii. Druhy soubor respondentl tvofilo devét déti s celiakii a jejich
rodice. Na zakladé vyzkumnych otdzek a informaci ziskanych z literdrnich a jinych
zdroji byla vytvofena osnova pro rozhovory s respondenty. Pro rozhovor se sestrami
byla vytvofena osnova s 22 otazkami. Osnova pro rozhovor s détmi a jejich rodici
obsahovala 36 otazek. Vysledky rozhovorti byly zaznamenany piimym pfepisem.
Pouzitim techniky otevieného kodovani, metodou papir a tuzka, byly rozhovory
zpracovany, vznikaly jednotlivé kédy a z nich vyplyvajici kategorie. Pomoci schémat
byly znazornény vzajemné souvislosti.

Z vyzkumného Setfeni vyplynulo, Ze nezbytné pro poskytovani kvalitni péce je
dualezité peclivé ziskani rodinné anamnézy, provedeni preventivnich prohlidek v danych
intervalech, jejichz nedilnou soucasti je sledovani rustovych parametri a edukace
o kojeni a zatazovani dal$i vyzivy do stravy. Sledovanim podezielych symptoma jako je
neprospivani, nevysvétleny ubytek télesné hmotnosti, opozdény vyvoj, bolesti bficha,
opakované prijmy, zazivaci obtize, kozni vyrazky, zdnéty v duting Gstni, anémie miize
byt v€as odhaleno onemocnéni celiakii. Sekundarni prevence je vyjadiena ¢innostmi
sester, jako jsou odbéry biologického materidlu, edukace, doporuceni, pomoc —
podpora. Edukace sester je zaméfena zejména na bezlepkovou dietu, ptipravu
bezlepkové stravy. Doporuceni se tykaji hlavné spoluprace s nutricnim terapeutem,
edukacnich materiald a internetovych zdroji, spoluprace v svépomocnych skupinach,
obchodt s bezlepkovymi potravinami, stravovani v rdmci $kol a mimo domov. Velky
diraz je kladen na sledovani rizikovych faktord, jako jsou autoimunitni onemocnéni
diabetes mellitus, Downiliv syndrom, onemocnéni $titné Zlazy, rodinné predispozice
celiakie.

Terciarni prevence je zameéfena na podporu adaptace ditéte a jeho rodiny na
chronické onemocnéni, podporu normaélniho rlstu, posuzovani celkového stavu
a predchazeni komplikacim. O ziskdni informaci od sester, edukaci, se respondenti
vyjadiovali, jako o dostatecné ¢i velice dobré. VSechny rodiny vsak dalSi informace
zjistovaly pomoci odbornych knih, ¢asopisu €1 internetovych zdrojt.

Zavéry poukazuji na to, Ze nejveétsim problémem celiakl je finanéni narocnost

bezlepkové diety, v mnohém jsou také omezovani v oblasti stravovani mimo domov.



Finanéni naroc¢nost diety, ovliviiuje rodiny napi. ve vybéru dovolené. Je nutné, aby
spolecnost v jejich okoli brala ohledy na jejich onemocnéni, naptiklad jidelny a ucitelé
zajistili stravu, méli povédomi o dietnich opattenich. Dale z naSeho vyzkumného Setieni
vyplyva, Ze jen malo z rodin respondentli Vyuziva moznosti financni pomoci, obavaji se
negativniho posouzeni moznosti ptispévku, a z diivodu dostatecného finan¢niho piijmu,
nemaji na finan¢ni prispévky narok. Vyuzivaji zejména piispévki od zdravotnich
pojistoven.

Na zéklad¢ ziskanych informaci byl vytvofen informativni letak pro rodice déti
s celiakii. Vysledky vyzkumu budou poskytnuty sestram pracujicim v ambulancich

praktickych Iékatim pro déti a dorost.

Klicova slova: prevence, gastroenterologie, celiakie, malapbsopce, bezlepkova

dieta, sestra, dité



Abstract

Primary, secondary and tertiary prevention in children with celiac disease

Celiac disease is a lifelong disorder characterised by permanent intolerance to
gluten and typical inflammatory changes in the small intestine. These changes lead to
malabsorption of all nutrients, minerals, vitamins and water. The first attack of this
disorder mostly occurs in childhood because the small intestine is greatly stressed by
other nutrition supply. The only effective treatment is a lifelong gluten-free diet.

This thesis, called Primary, secondary and tertiary prevention in children with
celiac disease, consists of two parts; a theory part for which both professional
publications and internet have been used and an empirical part, that comprises research
itself with its results. The research target of this thesis was the sector of celiac disease
occurring in children.

Within the research, there were determined four objectives. The first objective was
about to find out how primary, secondary and tertiary prevention is provided to children
with celiac disease in GP ambulances for children and teenagers. Another task was to
trace what profits the regime education brings to parents of children having celiac
disease. We also dealt with the impact of the disease on the life of the child, his/her
family and surrounding society. Then we investigated whether respondents take the help
from outside, state support, institutions and in-kind assistance. Building on the
objectives of this thesis, we stated five research questions: 1.How is primary, secondary
and tertiary prevention provided to children with celiac disease? 2. What information
about regime measures do parents of children with celiac disease have? 3. What is the
biggest problem in families with children having celiac disease? 4. What is the impact
of celiac disease on the life of the child, his/her family and surrounding society?
5. What help and to what scale do families with children having celiac disease take?

In the empirical part of the thesis we used a method of qualitative research. For this
research we chose a method of questionings through individual semi-structured
interviews with two groups of respondents. The first group was made of nine nurses

working in GP ambulances for children and teenagers having celiac disease. The second


http://en.wikipedia.org/wiki/Gluten-free_diet

group was formed by nine children with celiac disease and their parents. On the basis of
the research questions and information from publications and other sources, an outline
for interviews was produced. For the nurses interview we set up an outline of twenty-
two questions. The outline for interviewing children and their parents comprised thirty-
six questions. The results of the interviews were recorded with direct transcription.
Through the technique of open coding, the technique of paper and pen, the interviews
were processed and new codes with relevant categories arose and new interrelations
were shown via schematics.

The outcome of the research indicates that for quality health care supply it is
important to obtain family anamnesis, carry out regular physicals in stated intervals
within growth measurement monitoring and breastfeeding education and add other
nutrition to diet. Monitoring suspicious symptoms, such as failure to thrive, inexplicable
weight loss, growth retardation, abdominal pain, recurrent diarrhoea, digestive
discomfort, dermatitis, stomatitis, anaemia, can soon detect celiac disorder. The
secondary prevention is expressed by the work of nurses, such as biological material
analysis, education, advice, help and support. The advice mainly concerns cooperating
with nutrition therapist, education material and internet sources, bootstrap teamwork,
shops with gluten-free food, eating in schools and out of home. Great urgency is given
to risk factor monitoring, such as diabetes mellitus, Down syndrome, thyroid disorder,
or genetic predispositions.

The tertiary prevention is focused on the adaptation support of the child and his/her
family to this chronic disorder, normal growth, and whole constitution examining and
complication prevention. The information given by nurses was considered as sufficient
and very good by the respondents. However, all the families checked other information
through professional books, magazines or internet sources.

The outcomes indicate that the biggest problem of celiac people is financial burden
of gluten-free food and also frequent limits in out-of- home eating. The financial burden
of the diet influences, for example, vacation planning. It is necessary for the society to
respect their disease, for example, canteens and teachers should have knowledge of the

diet restrictions and provide suitable feeding. Furthermore, our findings show that only



few families use financial support, because they are afraid of negative allowance
examination because of their comfortable income. They mainly use allowance from
Health Insurance Companies.

On the grounds of the acquired information has been created an informative
handout for the parents of the children with the celiac disease. The results of our

research will be provided to the nurses who work in general practitioner ambulances.

Key words: prevention, gastroenterology, celiac disease, malabsorption, gluten-
free diet, nurse, child
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Seznam pouzitych zkratek

CR Ceska republika

ESPGHAN Evropska spole¢nost pro détskou gastroenterologii, hepatologii a vyzivu
BLD bezlepkova dieta

PLDD prakticky lékat pro déti a dorost

SZPI Statni zemédélska a potravinatska inspekce

DIACEL Sdruzeni rodi¢u a déti s diabetem a celiakii

vZp Vseobecna zdravotni pojistovna

CPZP Ceska primyslové zdravotni pojistovna
OZP Oborova zdravotni pojistovna

DM diabetes mellitus

HLA histokompatibilni antigeny

ZPS Zaméstnanecka pojistovna Skoda
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Uvod

Celiakalni sprue je chronické celozivotni onemocnéni, charakterizované trvalou
nesnasenlivosti lepku, neboli glutenu, a typickymi zanétlivymi zménami sliznice
tenkého stfeva. Tyto zmény vedou k porusenému vstiebavani vSech zivin, minerala,
vitamind i vody, stupen této poruchy je odvisly od tize postizeni sliznice, proto se
vyskytuji rizné klinické formy od plné rozvinutych az k formam netplnym ¢i zcela
bezpiiznakovym. S onemocnénim se setkavame nejcastéji v détském veéku, ale jeho
zacatek muze se manifestovat i kdykoliv v dospélosti. Vyskyt je celosvétovy, avsak
S vyraznymi regiondlnimi rozdily a v nasi stfedoevropské oblasti je udavan poctem
1: 200 - 300 porodu, pfesné udaje ale chybi. Mechanizmus poskozeni stfevni sliznice
dosud nebyl spolehlivé objasnén, jde ziejmé o abnormalni imunitni reakci na lepek.

Toto téma jsem si vybrala, protoze m¢ velmi zajimd Zzivot pacientl s celiakii.
V Ceské republice (CR) se dle vyskytu fadi mezi nejéast&j$i autoimunitni i chronicka
onemocnéni, avSak pozornost 1ékaii tomuto neodpovida, je malo onemocnéni s tolika
rozdilnymi podobami a projevy, od plné rozvinutého obrazu nemoci aZ k onemocnéni se
zcela nevyraznymi pifiznaky.

Pro tuto diplomovou praci byla pouzita kvalitativni forma vyzkumu. Prace se
sklada ze dvou c¢asti, z ¢asti teoretické, k jejiz vytvoreni byla pouzita odborna literatura,
¢lanky z odbornych Casopisii a internetovych zdroji a z Casti praktické, jez obsahuje
samotné Setfeni s vysledky. Data byla sbirana pomoci metody individualnich
polostrukturovanych rozhovort. Vyzkumny soubor tvofili déti s celiakii a jejich rodice
a sestry z ambulanci praktickych 1ékatrti pro déti a dorost, které o pacienty s celiakii
pecuji.

Hlavnimi cili této diplomové prace je zjistit, jak je poskytovana primarni,
sekundarni a terciarni prevence v oblasti onemocnéni celiakie u déti, jaky pfinos pro
rodice ma edukace sestrou o rezimovych opatfenich u déti s celiakii a jaky dopad ma
nemoc na zivot ditéte, jeho rodinu a spole¢nost, kterou je obklopen, zda je respondenty

vyuzivana pomoc zvenci, podpora statu, materialni podpora.
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Vysledky prace mohou vést sestry ke zkvalitnéni preventivni péce o pacienty
stimto onemocnénim a zlepSeni informovanosti Sir§i vefejnosti a hlavné osob

pecujicich o déti s onemocnénim celiakii.
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1 Soucasny stav

Celiakie neboli celiakdlni sprue ¢i glutensenzitivni enteropatie je chronické
imunologické onemocnéni, které vede k zdvaznému malabsorpénimu syndromu, jez je
disledkem toxického pusobeni lepku u predisponovanych jedinct (Lebl et al., 2012).

Ve vétSiné zemi Evropy se udava vyskyt v rozmezi 0,2 - 0,5 %, nelze zcela ptresné
stanovit prevalenci. Jsou pozorovany zna¢né geografické rozdily, dle vétSiny studii jsou
Cast&ji postizeny (2 : 1) zeny nez muzi (Lata, 2010).

Poprvé bylo celiakdlni sprue popsano jako onemocnéni v détském véku v roce
1888. U dospélych bylo toto onemocnéni popsano v roce 1932 a az v roce 1950 byl
zjistén vyvolavajici faktor gluten, bilkovina, kterou obsahuji zrna pSenice, Zita, je¢mene
aovsa (Lata et al., 2010).

Vroce 1951 Dr. Sydney Haas spoleéné¢ se svym synem publikoval
Vv nejkomplexnéjsim zdravotnickém textu zvladani onemocnéni celiakii. V tomto textu
nabizel jako trvalou a efektivni 1ébu celiakie dietu se specifickym obsahem sacharidi.
Jidelnicek se skladal z banant a jiného ovoce a zeleniny, které obsahuji rizné konkrétni
druhy sacharidl. Dr. Haas jako prvni rozpoznal, pfevazn€ na identickych dvojcatech,
familidrni sklon onemocnéni. Zatimco Dr. Haas psal své knihy, holandsky profesor
Dicke uvedl ve své disertaéni praci, ze odstranéni pSenice, ovsa a zitné mouky ze stravy
déti s celiakii vyrazné zlepSuje ptiznaky tohoto onemocnéni. DalSim pokracovanim
Dickeho rozsahlé prace se ukdzalo, Ze vinikem celiakie nebyly sacharidy, ale pSeni¢ny
lepek (Griffiths, 2008).

Celiakie se za posledni pill stoleti ukazala jako uznavany vetejny zdravotni problém
a nyni zac¢ind byt vniména jako fenomén globalni, a to 1 pfes hluboky nedostatek
reprezentativnich epidemiologickych udaja. I pfes to, ze u déti s celiakii se b&ézné
vyskytuje chronicky prijem a podvyziva, byva diagndza Casto piehlizena, zejména
V chudsich zemich. Studie autorti Byasse, Kahna a Ivarssona (2011) ukazala, ze v roce
2010 dle pomérné hrubého modelu existovalo ve vSech zemich asi 2,2 miliond déti
s celiakii. Z téchto déti mohlo byt 42 tisic umrti souvisejicich s celiakii. V roce 2008
pocet umrti u déti s celiakii ptedstavoval zhruba 4 % vSech détskych umrti na priijmova

onemocnéni.
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1.1 Primarni, sekundarni a tercidarni prevence

Ve 21. stoleti ziskdva stale vétsi vyznam primarni péce, jejiz zaklad spociva
v ¢innostech praktického 1€ékare pro déti a dorost a aktivitaich détské sestry. Stavaji se
koordinatory v péci o zdravé i nemocné dité, hraji klicovou tlohu v podpofe zdravi déti
1 dospivajicich. Zakladnim posldnim détské sestry v primarni péci je ochrana a podpora
optimalnich Zivotnich podminek pro rast a rozvoj ditéte, cilend propagace intervenci
podporujicich zdravi ditéte v kontextu rodiny & komunity. Cinnosti détské sestry
Vramci primarni pée jsou zaméfeny zejména na primdarni, sekundarni a terciarni
prevenci (Sikorova, 2012).

Pojem prevence je soubor opatfeni, kterd umoznuji pfedchazet poskozeni zdravi,
vzniku nemoci a jejich komplikaci a nasledkd. Prevence tedy znamend omezeni
rizikovych faktort, které zvysuji moznost vzniku nemoci a naopak posileni ochrannych
faktori, které mohou riziko vzniku onemocnéni zasadn¢ snizit. U primarni prevence jde
o omezeni incidence onemocnéni odstranénim jiz vzniklych rizikovych faktort
(Novakova, 2011).

,Primarni prevence spoc¢iva ve vychové a presvédcovani k dodrzovani takovych
opatfeni, kterymi lze ptfedejit vzniku nemoci nebo poruchy. Dale osvéta, oCkovani*
(Veleminsky, 2005, str. 55).

V oblasti primarni prevence se podili détska sestra na mnoha aktivitach. Jedna se
hlavné o hodnoceni a podporu normalniho ristu a vyvoje ditéte, podporu uspokojovéani
potieb ditéte v rodiné, ochranu zdravi a pfedchazeni zdravotnim problémim v rodiné ¢i
Skolskych zafizenich. DalS§imi aktivitami je ucast na preventivnich prohlidkéch,
organizace oCkovani, zdravotni vychova a prevence trazovosti a rizikového chovani
(Sikorova, 2012).

Preventivni péce v pediatrii je dlleZitou soucasti péce o dité, preventivni prohlidky
mohou vcas odhalit odchylky v oblasti somatické, neuropsychické i socialni, mohou
pifedchézet porucham vyvoje a zamezit rozvoji vaZzného onemocnéni. Primarni prevence
zaCind jiz v novorozeneckém véku, jeji soucasti jsou screeningova vySetfeni (Fait,

Vrablik a Ceska, 2008).
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Jako idedlni prevence u celiakie by bylo zjistovat u vSech novorozencti, zda nemaji
predispozice K celiakii, u pozitivnich jedinct vyloucit ze stravy lepek a onemocnéni by
se u nich neprojevilo. Tento typ prevence neni v soucasné dobé mozny realizovat, proto
se v né¢kterych zemich provadi cilené vyhledavani celiakie pomoci stanoveni sérovych
protilatek u ptibuznych nemocnych s celiakii (Sdruzeni celiakt, 2005).

Vroce 2011 schvdlilo Ministerstvo zdravotnictvi metodicky pokyn ,,Cileny
screening celiakie®. Vyznam tohoto dokumentu spocivd zejména ve skuteCnosti, ze
celiakie zlistdva v Ceské populaci naddle diagnostikovana nedostate¢né, ¢asto pozde.
Hlavnimi cili Metodického pokynu je Casna diagnostika, terapie a dispenzarizace,
odhaleni mimostievnich forem, zji§téni skute¢né prevalence celiakie v CR, prevence
komplikaci, omezeni a lepsi kontrola pfidruzenych autoimunitnich chorob.
V neposledni tad¢ je cilem zlepSeni kvality zivota celiaki a uspora prostiedkt
zdravotniho a socidlniho pojisténi (Fri¢, 2011).

Pojem sekundéarni prevence znamend zabranéni progrese onemocnéni ¢i vyléceni
nemoci v ¢asném stadiu pomoci véasné diagnostiky (Novakova, 2011).

Sekundarni prevence je nejednou z aktivit sester v ordinacich praktickych 1ékait

pro déti a dorost. Je zaméfena piredev§im na odhaleni latentni dysfunkce potieb ditéte,
a to v dobg, kdy lze umoznit navrat k normé a ptedejit vzniku komplikaci. Sekundarni
prevence je realizovana zejména posuzovanim rizikovych faktord, fyzikalnim
vySetienim a pouZzitim mnohych testi a Skal. Také zahrnuje aktivity, které sestra
uskuteciiuje po stanoveni jiz existujici dysfunkce potfeb, a tim se snazi predejit
nezadoucimu pribéhu onemocnéni a vzniku komplikaci (Sikorova, 2012).

Pacient sceliakii by mél byt jedenkrat rocné vySetien gastroenterologem na
kontrolu protilatek, zhodnoceni somatického vyvoje, konzultace v oblasti diety (Bajer,
2011).

Dispenzarizace napliiuje sekundarni a terciarni prevenci dle svého zaméfeni.
Terminem dispenzarizace rozumime péfi o pacienty ohrozené nebo jiz trpici
chronickym onemocnénim, tedy kontinualni 1é¢ebnou péci v urlitych casovych
intervalech, kdy si 1ékat zve pacienta ke kontrole. Mezi aktivity détské sestry v oblasti

sekundarni prevence patii podpora pii tvorbé oSetfovatelskych diagnoz dysfunkénich
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potteb deti, ulehceni 1€cby a péfe u déti se zdravotnim problémem, eliminace jiz
existujicich zdravotnich problémt, organizace dispenzarizace (Sikorova, 2012).
Terciarni prevence zahrnuje stabilizaci poSkozenych funkci organismu, zhorSovani
zdravotniho stavu, podporu adaptace ditéte na chronicky stav onemocnéni, ktery ma
fyzické, psychické i socialni dusledky. Chronické onemocnéni je pro dité i jeho rodinu
nejen zatézi psychickou, ale Casto je spojeno i s Upravou dietniho a pohybového rezimu,
ukolim sestry patii podpora normalniho rastu a vyvoje, pomoc ditéti vyrovnat se
s onemocnénim. Vedeni ditéte a rodiny k samostatnosti umozni ditéti prozivat radostné
a aktivni détstvi. Tyto cile jsou dosahovany prostfednictvim motivace, edukace,
diskusemi mezi rodinami, které se sdruzuji ve svépomocnych organizacich (Sikorova,

2012).

1.2 Celiakalni sprue

Celiakalni sprue je celozivotni onemocnéni, charakterizované trvalou intoleranci
lepku, malabsorpci z diivodu typickych zanétlivych zmén sliznice tenkého stieva. Lepek
je bilkovinny komplex, ktery je obsazen v povrchové Casti obilnych zrn (Lukas, 2005;
Fait, 2008).

Lepek je také soucasti riznych technologickych postupti, naptiklad pii vyrobé
salamll a parkid. JeCmenny slad je zase zdkladem pii vyrobé piva, také je soucasti
kukufiénych lupinkll a jeémenny sirup je obsaZen témét ve vSech bonbonech. Lepek
muzeme najit i tam, kde bychom ho nikdy necekali, tfeba v n¢kterych zubnich pastach
¢1 kosmetickych piipravcich (Balintova, 2004).

V Ceské republice je vyskyt celiakie 1: 200 - 250, coZz znamena, Ze by zde mélo byt
40 000 - 50 000 nemocnych, 1€kati vSak diagnostikuji pouze 4 000 celiakli. Celiakie se
fadi mezi nej¢ast&j§i autoimunitni i chronicka onemocnéni v Ceské republice. Celiakie
se nejcastéji vyskytuje u déti mezi 1. a 2. rokem, to proto, Ze v tomto obdobi zac¢ne byt

tenké stfevo zatizeno (Cervenkova, 2006).
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1.2.1 Etiopatogeneze celiakie

Toxickou slozkou potravin jsou v alkoholu rozpustné bilkovinné komponenty,
oznacované jako prolaminy. PSenice obsahuje gliadin, zito sekalin, je¢men hordein,
oves avenin. Zmény na sliznici tenkého stieva se rozvijeji jiz po 8 - 12 hodinach po
expozici prolaminy. Predisponujicim faktorem jsou genotypy HLA — DQ2 a DQS8.
Vznikaji ~ vysokomolekularni  komplexy  gliadinovych  peptidi s tkailovou
transglutamindzou a autoprotilatky k tkdnové transglutaminaze, které spolecné
s cytotoxickymi T-lymfocyty zptisobuji slizni¢ni poskozeni (Bayer, 2011; Lata, 2010).

Histologickym znakem pii duodendlni biopsii je vildézni atrofie a intraepitedlni
lymfocytéza. Toto poSkozeni se vyviji jako duasledek poziti lepku u geneticky
vnimavych jedinct. I pies dodrzovani bezlepkové diety vykazuje pii opakované biopsii
podstatnd cast pacientii pretrvavajici viloézni atrofii. Toto trvalé poskozeni muze byt
spojeno s vyznamnou morbiditou, vcetné limfoproliferativnich malignit a také
osteoporotickych zmén. U déti se pretrvavajici vilozni atrofie vyskytuji v mensi mife

nez u dospélych (Lebwohl, Murray a Rubio-Tapia, 2014).

1.2.2 Priznaky celiakie

Klinicky obraz u celiakie je pestry, zavisi na tiZi onemocnéni, stadiu a rozsahu
sttevnich zmén. Existuji formy klinicky rozvinuté i formy s nevyraznymi piiznaky.
V soucasné dobé¢ se rozeznava pét typu celiakie, liSici se nejen charakterem a intenzitou
obtizi, ale i anamnézou a histologickym nélezem stfevni sliznice. U formy klasické jsou
pozitivni protilatky 1 histologicky nalez a ma typické stfevni pfiznaky. Subklinicka
forma se vyznacuje pfedevSim piiznaky mimostievnimi, nadlez protilatek 1 biopticky
nalez je pozitivni. Dalsi formou je silentni forma, u které jsou opét protilatky 1 biopticky
nalez prokazan, ale je bezptiznakova. Bezptiznakova je také forma latentni, avSak rozdil
je Vvnepfitomnosti protilatek. V histologickém nalezu je zvySené mnozstvi
intraepitelidlnich lymfocytii. Jedinou zndmkou potencialni bezpiiznakové formy je také
zvysené mnozstvi intraepitelialnich lymfocytd (Lukas, Zak et al., 2007).

Hlavni pfiznaky onemocnéni celiakii se déli na abdominalni neboli bfisni (stievni)

a extraabdominalni ¢i mimob#i$ni (mimostievni). Jsou zptisobeny malabsorpci zivin,
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minerald a vitamint. Cim pozdgji je diagnéza stanovena, tim mé pacient vice
mimobfisnich piiznakt (Cervenkova, 2006).

K abdomindlnim piiznakiim patii, zejména u klasické formy, bolesti bficha,
nadymani, zvySena flatulence, objemnd Seda tukovitd prijmovita stolice, nadmuté
btisko (zvlasté u malych déti), kruceni v bfiSe a prelévani stfevniho obsahu, nauzea,
zvraceni (Kohout a Pavlickova, 2006).

K pfiznakim mimostievnim ftadime podvyzivu s Ubytkem hladiny celkové
bilkoviny, unavu, slabost, otoky dolnich koncetin, vahovy ubytek, poruchy ristu,
celkové neprospivani. Také mize dojit k porucham vyvoje s moznou mentalni retardaci.
Dalsim z pfiznakli je anémie, kterou zptsobuje nedostatek Zeleza, vitaminu B12 ¢i
kyseliny listové. Hypovitaminoza vitamind B komplexu zptsobuje aftézni a anguldrni
stomatitidu, glositidu a neuropatii, hypovitaminéza vitaminu A Seroslepost a poruchy
vidéni. Porucha obranyschopnosti muize vést k zvySené nachylnosti k infekénim
a nddorovym onemocnénim. Pro malabsorpci vitaminu D je charakteristické protfidnuti
kosti s naslednym castéjSim vyskytem zlomenin (Pfiloha 1). Na podkladé¢ malabsorpce
mohou vzniknout ledvinové ¢i zlucové kameny. U neléCenych pacientli byva pravidlem
nesnasenlivost mlé¢ného cukru (Kohout a Pavlickova, 2006).

,»Z koznich projevu celiakie je nejznaméjsi dermatitis herpetiformis Duhring™ (Lebl
et al., 2012, str. 329). Tato choroba byla popsana jiz v roce 1888, ma frekvenci 35
nemocnych na 100 000 zdravych lidi (Adamkova, 2010). ,,Jedna se o velmi svédivé
koZni papulopustuldzni eflorescence na extenzorovych stranach koncetin, zadech nebo
hyzdich. U déti se onemocnéni objevuje pouze ziidka pfed druhym rokem Zivota, Castéji
azZ po patém roce. Onemocnéni se mnohdy zaménuje za atopicky ekzém, 1 kdyz
lokalizace koznich zmén a jejich charakter jsou jiné. U 80 — 90 % pacientli s timto
onemocnénim prokazuje histologické vySetfeni sliznice tenkého stieva zmény
charakteristické pro celiakii, vétSinou vsak nejsou pfili§ vyjadiené™ (Lebl et al., 2012,
str. 329).

Dermatitida herpetiformis je Casto chybné diagnostikovana, diagn6za ma byt
zalozena na klinice, histologii, immunopatologii a sérologii. Bezlepkova dieta je prvni

volbou 1écby pacientl s dermatitis herpetiformis. Bezlepkova dieta zmiriiuje mnohem
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rychleji gastrointestinalni piiznaky nez piiznaky kozni. Uplna eliminace koznich 1ézi
trva v pruméru dva roky (Caproni et al., 2009).

U celiakie se také mohou objevit projevy v oblasti reprodukce. Opozdéna puberta
(pozdni menarche, amenorea) muze byt i jedinym piiznakem tohoto onemocnéni.
Udava se, Ze 3 % nerozpoznané celiakie zptisobuje infertilitu (Lebl et al., 2012).

Také psychické problémy jsou pomérné Casté, zahrnuji depresivni stavy, véetné
endogennich depresi se suicididlnimi tendencemi. U nejasnych pfipadi endogenni
deprese ¢i idiopatické schizofrenie je tedy potieba vyloucit celiakii (Lebl et al., 2012).

Podle tize ptiznakd rozdé€luji Kohout a Pavlickova (2006) celiakii do nékolika
stadii: celiakalni krize, klasickd forma, oligosymptomatickd a asymptomatickd forma,
latentni ¢i potencionalni forma a lécena celiakie. Nejtézs$i formou je celiakélni krize
s tézkymi prijmy a projevy rozvratu metabolismu, vyzadujici urgentni lécbu na
jednotce intenzivni metabolické péce, Upravu vnitiniho prostfedi, parenteralni vyzivu
a mnohdy 1é¢bu kortikoidy.

Jednim z mnohych zpisobl poskytujici sestie informace o aktualnim zdravotnim
stavu je fyzikdlni vySetfeni ditéte. Pomoci rozhovoru s ditétem a jeho rodici
a nasledného vysSetteni ziskd informace, které jsou dillezité pro presné identifikovani
problémtli, umozni stanovit sestersk¢ diagndézy a sestavit oSetfovatelsky plan.
Pozorovani, se kterym je potieba zacit jiz pii ptichodu ditéte do zdravotniho zatizeni,
slouzi sestfe ke zjiSténi zplisobl reakci ditéte na specifické techniky vySetieni. Cely
zéklad vysetfeni ditéte vychazi zrustu a vyvinu, coz je vyznamny rozdil mezi
vySetienim dospélého a détského pacienta. Sestra proto musi znét specifika riznych
vékovych obdobi a pfi vySetfeni rozeznat abnormani ukazatele (Boledovi¢ova et al.,

2010).

1.2.3 Diagnostika celiakie
Ke stanoveni celiakie je nezbytné provést vySetieni krve na pfitomnost protilatek
proti endomysiu a tkdnové transglutaminaze. VySetteni protilatek proti glyadinu je zcela

nedostacujici, protoze tyto protilatky jsou pfitomny i u ur¢itého procenta zdravych lidi

21



a lidi, kteti dodrzuji ptisnou bezlepkovou dietu. Déle je nutné provést enterobiopsii, pfi
které se odebira maly vzorek tenkého stfeva k histologickému vySetfeni. Toto vySetfeni
je zcela nezbytné, ale musi byt provedeno az po urcité dobé€, po kterou dostaval jedinec
ve straveé dostateéné mnozstvi lepku. U jedinci, ktefi méli naordinovanu bezlepkovou
dietu bez predchoziho vysetfeni je potieba provést tzv. expozicni test. Tento test 1ze
definovat jako zamérné podavani lepku pod lékaiskou kontrolou. V uréitém casovém
intervalu jsou vySetfovany protilatky proti endomysiu a transglutamindze a test je
ukonéen enterobiopsii (Sdruzeni celiakii Ceské republiky, 2005).

U malych déti je preferovan odbér pomoci enterobioptické kapsle. Toto vySetfeni
patifi mezi zdkladni vySetfovaci metody pii podezieni na poruchu absorpce tenkého
stteva. Do oblasti duodenojejunalniho pfechodu, kde probihd maximum absorpce a je
zastoupeno maximum enzymu, je pod kontrolou rtg zavedena sonda. VySetfeni
morfologicky informuje o stfevnim reliéfu, v ptipadé celiakie je atroficky. Pti vySetfeni
je také mozno stanovit uroven enzymatické vybavy enterocyti. Zakladem diagnostiky je
histologické posouzeni sliznice tenkého stieva (Frithauf, 2004).

U déti starSich 12-ti let je vhodné endoskopické vySetfeni s odbérem sliznice
z duodena s pouzitim endoskopi vhodnych pro détsky veék. Ve véku dorostovém je
mozno provadét toto vySetfeni na gastroenterologickém pracovisti pro déti 1 pro dospélé
(Fri¢, 2011).

U dospélych a déti starSich dvou let staci enterobiopsii provést pouze jedenkrat,
u déti mladSich dvou let by méla byt zopakovédna, aby byla vyloucena jind pficina
patologickych zmén sliznice, naptiklad stav po infekénim priijmu (Cervenkova, 2006).

,»V kritériich ESPGHAN z roku 2012 je definovédna skupina pacientil, u nichZ lze
v diagnostice vypustit biopsii. Jedna se o détské pacienty se symptomy celiakie,
u kterych byla zjiSténa hodnota protilatek proti tkafiové transglutaminaze 10 krat vyssi,
nez je norma. U nich musi byt tato pozitivita ovéfena dal$im vySetfenim s nalezem
pozitivnich endomyzialnich protilatek (protilatky proti tkanové transgluteminaze mohou
byt faleSné pozitivni i negativni). Soucasné se doporucuje vySetieni predispozi¢nich

HLA alel, ma-li pacient rizikové heterodimery DQ2 nebo DQ8. U téchto dé€ti je mozno
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vypustit biopsii a zavést bezlepkovou dietu, po které musi vymizet symptomatologie
a pozitivni titry protilatek* (Lebl et al., 2012, str. 331).

,Laboratorni nalezy svéd¢i predevSim pro poruchy resorpce (nizka hodnota
plazmatického zeleza, hypochromni mikrocytarni anémie, hypoproteinémie,
hypoalbuminémie, zvySena ztrata bilkovin stolici, steatorea). Patologicky nizké jsou
hodnoty xylézového testu jako obraz poruchy resorpéniho potencialu tenkého streva.
Poruseno je také vstiebavani bilkovin a tukt (Stozicky a Pizingerova, 2004, str. 129).

Mohou byt pfitomny i poruchy rovnovahy elektrolyti (ptiloha 2), jako naptiklad
urovenn hodnoty drasliku, hypokalémie, nizka hladina vapniku, hypokalcémie nebo
nizkd hladina hot¢iku, hapomagnezémie. Malabsorpce vitaminu K muze zpisobit
abnormalni vysledky testli srazeni krve, napiiklad prodlouzeny protrombinovy cas.
Biochemické a hematologické vysSetfeni krve mize diagnoézu celiakie naznacit, nikoli
vSak potvrdit, stejné abnormality se vyskytuji u mnoha dalSich onemocnéni (Wehbi,

Yang, Rutheford. 2014).

1.2.4 Celiakie a pridruzend onemocnéni

Frekvence onemocnéni celiakie méa hojny vyskyt u zédpadni populace, bliZi se 1 ze
100. Casto souvisi s onemocnénimi jako je diabetes mellitus 1. typu, Downiiv syndrom,
Turneriv syndrom, deficit IgA, autoimunitni thyreoitida nebo rodinna anamnéza (Hay,
2012).

Ve srovnani s béznou populaci je u pacienti s diabetem mellitem (DM) 1. typu
prevalence celiakie vyznamné zvysSena. Souvislost mezi celiakii a DM 1. typu se
odhaduje na 2 az 10 % v evropské populaci. Spojitost mezi vyvojem obou onemocnéni
lze vysvétlit dédictvim spoleénych hlavnich imunogenotypl histokompatibility.
Nésledna ztrata vlastni tolerance vede k destrukci klkli tenkého stfeva a B-bunck
slinivky bfiSni. Pfi screeningu diabetiki 1. typu se bézné vyskytuji jedinci se
subklinickou celiakii. Nedavné studie prokazaly pfinos 1é¢by subklinické celiakie, u déti
doslo ke zlepSeni riistovych parametrii a méli méné hypoglykemickych epizod. Po

stanoveni diagnézy celiakie u diabetikii 1. typu ma byt zahajena bezlepkova dieta,
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peclivé koordinovana dietologem, gastroenterologem a diabetologem (Waldron-Lynch,
O'Loughlin a Dunne, 2008).

Celiakie se také velmi Casto poji s onemocnénimi S§titné zlazy. Mezi nejcastéjsi
onemocnéni §titné zlazy patii juvenilni lymfocytarni tyreoitida, postihuje asi 1 % déti
Skolniho véku. Dochazi ke zvétsSeni stitné zlazy a jeji hypofunkci. Toto onemocnéni je
vétsinou celozivotni, je nutnd trvald substitu¢ni hormondlni terapie, pravidelné
sledovani funkce $titné zlazy a ultrasonografické kontroly z diivodu zvySeného vyskytu
nadorového procesu. Pii celiakii je nutno aktivné toto onemocnéni vyhledéavat
(Stozicky, Pizingerova et al., 2006).

Mnohé studie poukazuji na zvySenou prevalenci celiakie u jedinci s Downovym
syndromem. Odhaduje se, ze 4,6 % az 13 % déti s Downovym syndromem ma celiakii,
coz vedlo nékteré organizace a autory k doporuceni provadét u déti s Downovym
syndromem univerzalni screening. AvSak mnoho déti s Downovym syndromem je
asymptomatickych a dlouhodobé vysledky tohoto screeningu jsou neznamé (Swigonski
et al, 2006).

Celiakialni sprue postihuje také asi 8 — 10 % divek a Zen s Turnerovym
syndromem. V téchto piipadech byvaji piiznaky asymptomatické nebo atypické.
Turnertiv syndrom je chromosomalni porucha postihujici zenské pohlavi, kdy chybi
nebo je defektni jeden ze dvou X - chromosomt. Asociovana onemocnéni u Turnerova
syndromu mohou byt pfi¢inou zavazné morbidity i pfed¢asné mortality (Neumann,
Hodik a Rozsival, 2010).

Celiakialni sprue se ¢asto asociuje s jaternimi chorobami, naptiklad s autoimunitni
hepatitidou ¢i primarni bilidrni cirhdzou nebo primarni sklerotizujici cholangoitidou,
proto je u pacientll se zvySenymi aminotransferdzami vhodné zvaZovat diagnostiku
celiakie. Vzhledem k vysledkim vyzkumu, kdy se u c¢asti pacientdl po ro¢nim
dodrzovani bezlepkové diety normalizovaly jaterni testy, bylo u pacientii s nejasnou
elevaci jaternich testli doporuceno myslet na celiakii. Pretrvavajici chronické nekrvavé
prijmy u pacienti s celiakii mohou byt zndmkou mikroskopické kolitidy, jeji
diagnostika vSak casto unika. Histologicky odbér ma byt proveden jak ze vzestupné, tak

ze sestupné cCasti tlustého stteva (Husova a Hermanova, 2007).
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U nékterych déti s celiakii se projevuje i nesnasenlivost dalSich potravin, naptiklad
s0ji, hub, vajec a predevsim kravského mléka. Nejcastéji se jednd o nedostatek laktazy,
enzymu, obsazeném ve stievnich bunkach, ktera je dilezita pro st€peni mlé¢ného cukru.
Nevyuzity mlény cukr je vyuzit bakteriemi v tlustém stiev€é, coz se projevi
nadymanim, plynatosti a mnozstvim kysele pachnoucich zpénénych stolic (Balintova,
2004; Kohout a Pavlickova, 2010).

Onemocnéni celiakii je spojeno se zvySenou mortalitou, a to pfedevsim z divodu
rizika malignity, zejména non-Hodgkinova lymfomu. Non-Hodgkintiv lymfom se
vyskytuje trikrat az Sestkrat cCastéji u pacientil s celiakii. Tito pacienti jsou také
vystaveni zvySenému riziku adenokarcinomti orofaryngedlnich, oesophagealnich ¢i
enteralnich. Konkrétni pficina zvySeného rizika malignit neni znama, ale nékteré studie
podporuji tlohu bezlepkové diety pifi snizovani tohoto rizika karcinomi (Presutti,
Cangemi a Harvey, 2007).

Celiakii mizou trpét az 3 % déti s juvenilni chronickou artritidou a pfiblizné 50 %
déti md v dobé diagndézy nizkou kostni minerdlni hustotu, coz dosahne zivazného
stupn€, vcetné osteopordzy. Kostni minerdlni denzita se zvySuje u vétSiny pacientll po

zahajeni bezlepkové diety a po roce se vraci k normalu (Guandalini, 2013).

1.2.5 Terapie u celiakie

Jelikoz pfiCinou problémul u celiakie je reakce protilatek proti buiikdm sliznice
tenkého stieva spusténd lepkem, je proto jedinou kauzalni 1écbou bezlepkova dieta
(BLD). Celiakie je onemocnéni celozivotni, proto je nutné i trvalé dodrZzovani BLD. Pti
dodrZovani diety dochazi k atlumu pfiznakd a pozdéji 1 k obnoveni struktury sliznice
tenkého stieva a k normalizaci protilatek. Tyto protilatky lze vyuzit k monitoraci
dodrzovani BLD. NedodrZzovani BLD se nemusi ihned klinicky projevit, ale mtize dojit
k opétovnému poskozeni sliznice tenkého stieva a vzniku komplikaci (Kohout, 2006).
jen vzacné. Projevuje se tézkym prijmem, zvracenim, dehydrataci a minerdlovym
rozvratem. Celiakalni krize mize postihnout jedince s rozpoznanou diagndzou, kteti

nedodrzuji bezlepkovou dietu, anebo podskupinu pacientl s tzv. refrakterni celiakii,
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kterd je definovana pietrvavajicimi klinickymi ptiznaky bez ohledu na délku trvéani
BLD a piitomnost patologického histologického nalezu na sliznici tenkého stieva po
vice jak roce dodrzovani BLD. Celiakalni krize byvala cCasta u déti do dvou let véku,
neni zcela jasné, zjakého duvodu se stala béhem poslednich padesati let vzacnou
(Vospélova et al., 2008).

Lécba celiakie spociva v celozivotni BLD, avSak celiakalni krize nemusi
zareagovat na samotnou BLD. Celiakalni krize vyzaduje urgentni 1é¢bu na jednotce
intenzivni metabolické péce. Je nutné vyloucit perordlni pifijem a lé¢it mineralovy
rozvrat. Ddle je potfeba nasazeni systémovych kortikosteroidil, popiipadé¢ v kombinaci
s dalS§imi imunosupresivy. Nezbytn4 je také suplementace vitamini a minerall, zejména
vapniku, zeleza a kyseliny listové. Do dvou dnt od zahajeni 1écby kortikosteroidy
dochazi ke zmirnéni slizni¢niho zanétu. Lécba trva fadoveé nékolik mésicti (Vospélova
et al., 2008; Kohout a Pavlickova, 2010).

U dlouhodobé nelécené celiakie dochazi k chronickému deficitu Zivin se vSemi
disledky, zvySuje se riziko pfidruZzenych onemocnéni a riziko vyskytu malignit.
Nemocné déti by méli byt alespon jedenkrdt ro¢né kontrolovany détskym
gastroenterologem. Jedna se o zdkladni hematologické a biochemické vySetteni,
vySetieni protilatek, posouzeni vysky a hmotnosti. Dlouhodobé poruSovani diety,
zejména détmi Skolniho véku a adolescenty, mlize vést k rozvoji tzv. zanedbané
celiakie, ktera se projevuje hypotrofii, poruchami ristu a laboratornimi odchylkami
(Banov¢in, Buchanec a Zibolen, 2003).

U kojencti a batolat se pfi podavani mléénych formuli mize prechodné vyskytnout
laktozova intolerance nebo piecitlivélost na bilkovinu kravského mléka. Dle klinického
stavu je potieba je rehydratovat a postupné realimentovat. Vyloucenim lepku ze stravy
docilime vétsinou rychlého zlepSeni stavu, k pfirtistkim hmotnosti a zlepSeni nalady
ditéte dochézi Casto dfive, nez ustane prijjem. Navrat do percentilovych pozic jako pied
onemocnénim Ize oCekavat za 6 - 12 mésici. U spravné 1é¢enych jedincl je prognoza
dobra (Banov¢in, Buchanec a Zibolen, 2003).

Preventivni doporuceni jsou zacilena na celou détskou populaci, genetické

vysetieni nepatii ke standardu vySetfeni pouzivanych v détském véku. Plvodni
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preventivni doporuceni, uvad€la, ze je nutné vyluéné¢ kojit prvnich 6 mésicl
a nejpozdeji od zacatku 7. mésice zavadét do stravy kojenct potraviny, které¢ obsahuji
lepek. Nové vyzkumné udaje naznacuji potfebu zmény v pfistupu k prevenci celiakie
dietnimi opatfenimi. Evropska pediatricka spole¢nost pro gastroenterologii, hepatologii
a vyzivu (ESPGHAN) na podkladé¢ vyzkumu uvadi, Ze bychom se meéli vyhybat
podavani lepku pted 4. mésicem i pozdnimu zavedeni lepku po 7. mésici. Podavani ma
byt pozvolné, a to v malych davkach, zatimco je dité¢ stale kojené. Matetské mléko
sehrava vyznamnou preventivni ulohu, obsahuje velké mnozstvi latek, které pomahaji
sliznici stfeva dozrdvat a chranit ji pfed potencidlnimi antigeny. Bioaktivni latky
matefského mléka chrani pfed gastrointestindlnimi zanéty. Do matefského mléka se
dostava i malé mnozstvi lepku konzumovaného kojici matkou, coz pomaha navodit
schopnost lepek tolerovat. Neni vSak mozné zcela potvrdit, zda kojeni poskytuje trvalou
ochranu pfed vznikem celiakie ¢i pouze oddaluje rozvoj symptomd onemocnéni

(Mroskova, Ondriova a Schlosserova, 2011).

1.2.6 Dieta u celiakie

Jedinou lécbou u celiakie je celozivotni BLD. Pii BLD musi byt zcela vylouceny
vSechny suroviny, potraviny a napoje, obsahujici pfimés obilovin, tj. pSenice, Zita, ovsa
a jeCmene, v jakékoli formé. Laik Casto nepiedpokladd, Ze v potravinach, jako jsou
uzeniny, keCup, hoicice, kypftici prasky, pudinky, zmrzlina, ¢okolada, tavené syry, pivo,
se mohou nachézet pfimési obsahujici lepek, napt. pSeni¢ny Skrob (Fri¢ a Dvotakova,
2013).

Nékteti jedinci s celiakii mohou ve stravé tolerovat oves, avSak bezpecnost
dlouhodobého pozivani ovsa osob s celiakii neni zndma. Nékteré ovesné piipravky
mohou byt kontaminovany psSenici. Béhem pocatecni 1écby bezlepkovou dietou by se
tedy méli jedinci s celiakii rad€ji ovsu vyhnout a po dosazeni remise malé mnozstvi
ovsa do stravy zaradit (Marks, 2009).

Je potieba vyhnout se i potravinam, u kterych si nejsme jisti sloZenim, bohuzel ne

vzdy se poznd, zda vyrobky lepek obsahuji (Pfiloha 3). Vyrobky vhodné pro
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bezlepkovou dietu se oznacuji symbolem piesrtnutého klasu ¢i prohlasenim ,,Vhodné
pro bezlepkovou dietu* (Vernerova a Kohout, 2006).

Také néktera aditiva, tzv. Ecka, coZ jsou piidatné latky piiddvané k potravindm
z dvodu konzervace, oslazeni ¢i obarveni, mohou obsahovat stopy lepku v zavislosti
na surovinach, z jakych jsou vyrobena. Nejsou vSak podstatnym zdrojem lepku, proto
vétSinou nema smysl se s nimi zabyvat (Kohout a Pavlickova, 2010).

,Nase normalni strava obsahuje 7 — 13 g, podle n¢kterych prament az 20 g lepku
za den. K vyvolani celiakie sta¢i prokazatelné jen 100 mg lepku denné a za bezpe¢nou
davku je povazovédna davka kolem 20 — 50 mg denné. Natizeni Komise evropskych
spole€enstvi 41/ 2009 rozd¢€luje potraviny na bezlepkové, tedy takové, které obsahuji ve
100g 1 mg glyadinu (tedy 2 mg lepku), a s velmi nizkym obsahem lepku, tedy takové,
které obsahuji ve 100 g méné nez 5 mg glyadinu (tedy 10 mg lepku), nezavisle na tom,
zda jsou vyrobeny z piirozené bezlepkovych surovin nebo z pSenice, zita, je¢menu ¢i
ovsa“ (Kohout a Pavlickova, 2010, str. 35).

Zakladem BLD je ryze, brambory, kukufice, pohanka, jahly, rizné druhy lusténin,
zelenina a ovoce. V naSich obchodech jsou nabizeny rizné druhy séjovych, ryzovych,
kukuti¢nych a bramborovych mouk, bezlepkové téstoviny ¢i pecivo. Smés riznych typt
bezlepkovych mouk je vhodnéjsi, 1épe se s ni pracuje. Na bezlepkovém zaklad¢ je tedy
mozno pripravit si doma knedliky, rizné druhy peciva a sladkosti. Maso je také
pfirozené bezlepkova potravina. Mléko a mlééné vyrobky nejsou pro celiaky Skodlivé,
avSak Casto se setkdvame s nesnasenlivosti, protoZe enterocyty atrofovaného tenkého
stieva neobsahuji enzym laktazu Stépici laktozu. Po obnoveni slizni¢ni architektury pti
nastavené¢ BLD mohou néktefi pacienti opét mlééné vyrobky snaSet. BLD mulze byt
tedy dostatecné pestrd a plnohodnotnd (Kohout a Pavlickova, 2010; Vernerova
a Kohout, 2006).

Rovnovahu stfevni mikroflory mohou vylepSit probiotika, existuje jich celd tfada,
ale ne vSechna jsou uzitecnd, nékterd maji tendenci se v tlustém stfeveé premnozit. Jako
idealni je dopln€k, ktery obsahuje Lactobacillus acidophilus jako jediny zdroj (Prasad
a Moochhala, 2010).

28



1.3 OSetiovatelskd péce u déti s celiakii

Nemoc ditéte je pro rodice zatézovou situaci, zdravotnici i vetejnost ocekavaji, ze
budou svému ditéti pIné napomocni. Dobré rodinné vztahy jsou diilezité pro dalsi vyvoj
nemoci, prozivani nemocného ditéte vyrazné ovlivituji vychovné postoje v rodin€. Aby
byla adaptace rodiny na onemocnéni idedlni, musi byt rodinny Zivot uspotfadan tak, ze
budou respektovany nejen potieby nemocného ditéte, ale i potieby ostatnich ¢lenti
rodiny. Castd hyperprotektivita, zejména ze strany matky, miZe vést k pocitim
vylou€eni u druhého z rodicti nebo u ostatnich sourozencti (Plevova a Slowik, 2010).

Pro zdravotnické pracovniky je povinnosti Ucéelné¢ spolupracovat s rodinou,
adekvatné, vzhledem k vnimavosti a vzdélani rodicd, vysvétlovat mechanismus
a pfi¢iny nemoci. Kazdy ¢len zdravotnického tymu musi znat své kompetence a védét
jaké informace smi rodiné¢ podat. Rodice, jako zakonni zastupci ditéte, se stavaji
vyznamnymi spolupracovniky zdravotnikii, zejména sester. Komunikace s détskym
pacientem je specifickd, sestra musi znat zvlastnosti kazdého vyvojového obdobi ditéte,
dualezité je respektovat individualitu kazdého ditéte, mit laskavé, citové vielé, klidné
chovani a trvalou snahu détem porozumét (Plevova a Slowik, 2010).

Dit¢ neumi dostatecné piesné¢ oznacit, co jej trapi. Komunikacni chybou
zdravotnickych pracovniki je sméfovani rozhovoru pouze k rodi¢lim. Zvlasté starSi
Skolaci jsou citlivi na tzv. partnerské jednéani. Je potteba respektovat soukromi ditéte,
upozoriiovat na obvyklost strachu pii lécebnych zdkrocich. Jednou z nejtizivEjSich
situaci v lidském Zivoté je strach ze samoty, sestra proto ujiStuje dité, Ze neni
a nezlstane samo. Dilezité je zdsadné nebagatelizovat ani zdanlivé malo zavazné
stesky. Sestra mlize podpofit dit€ nejen zdjmem o jeho nemoc, ale 1 zdjmem o jeho
soukromé véci, naptiklad hracky. Dité s tim musi souhlasit (Saméankova, 2011).

Pii hospitalizaci ditéte sestra odebird oSetfovatelskou anamnézu od matky
vzhledem k veku ditéte. Zjistuje okolnosti porodu a Sestinedéli a zdravotni stav ditéte
Vv piedchazejicim obdobi. Déle do oSetfovatelské anamnézy zahrnuje otazky tykajici se
pravidelnych navstév preventivnich prohlidek, ockovani dle ockovaciho kalendate,
vaznych onemocnéni. Zepta se, jak bylo dit¢ dlouho kojeno a na obdobi, kdy prechazelo

na pevnou stravu (Slezakova et al., 2010).
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Dale sestra posuzuje aktudlni stav ditéte. Mt télesnou teplotu, hodnoti charakter,
barvu, zapach a Cetnost vyprazdnovani stolice, stav sliznic a kozni turgor. Pii déle
trvajicich prijmech se mize objevit slabost, inava a Ubytek hmotnosti, zejména u deéti
muze zpusobit v kratkém casovém obdobi velké ztraty tekutin a elektrolytd. Dité
pravidelné¢ vazi a hodnoti ubytek hmotnosti, sleduje piijem a vydej tekutin. Dle
testovacich $kal posuzuje akutni bolest (Slezakova et al., 2010; Trachtova et al., 2006).

Dle ordinace lékate pfipravuje sestra dité¢ k diagnostickému vySetteni, biopsii
duodena a jejuna peroralni bioptickou sondou. Zabezpeci odbéry biologického
materialu a sleduje laboratorni vysledky. Podava bezlepkovou dietu a 1éky dle ordinace
I¢kate, zabezpecuje rehydrataci ditéte enterdln¢ i parenteralné. Pecuje 0 hygienu téla
ditéte, zejména v okoli kone¢niku. Snazi se byt ditéti psychickou oporou, dité primétené
véku vychovné zaméstnava. Edukuje dit€¢ a rodiCe o bezlepkové dieté, zdaraziuje
dialezitost dodrzovani diety. Doporucuje rodi¢im spolupraci se Sdruzenimi celiaktl
(Boledovicova et al, 2010).

V ordinaci praktického lékafe je idedlni sestra vysoce vzdéland profesionalka.
Spolecné s Iékafem je pro své pacienty pritvodcem ve zdravi i nemoci, provadi prevenci
a lécbu v pfipad€ nemoci, navrhuje a zajistuje 1 péc€i socialni. Moderni primarni péce
vyzaduje vysokou odbornou kvalifikaci sester, vysokou uroven kompetenci a zcela
zasadni moralnévolni vlastnosti, jako je loajalita, flexibilita, spolehlivost. V ordinaci
praktického 1ékate je vztah Iékafe a sestry velmi dulezity, musi byt ptatelsky,
ohleduplny a vzajemné¢ se respektujici (Vojtiskova, 2009).

,Ordinace détského Iékate je misto, kde se deti a jejich rodie poprvé setkdvaji se
sestrou a lékafem, ktefi se snaZi o to, aby se co nejvice zbavily strachu z vySetfeni.
Zékladni povinnosti sestry je proto piijemné vystupovani a trpélivost™ (Vejrostova,
20009, str. 15).

Sestra v ordinaci praktického lékate pro déti a dorost dbd o to, aby déti byly
v urcitych intervalech pozvany na preventivni prohlidky. Pfi téchto prohlidkéach
opétovné sleduje vahu a miry ditéte, méti tlak krve, orientacné vySetfuje moc a také
zrak, sluch ¢i barvocit. Dle v€ku ditéte poucuje matku o spravném kojeni, probira s ni

sloZeni stravy a jeji pfipravu, poradi, jak zavadét do stravy ovocné a zeleninové piikrmy
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a postupny piechod na smiSenou stravu. Vramci dispenzarni péce zve déti
s chronickym onemocnénim na prohlidky, pfi kterych Iékat zjistuje aktualni zdravotni

stav ditéte i1 jeho socialni potieby (Vejrostova, 2009).

Osetrovatelské problémy u ditéte s celiakii

Deficit télesnych tekutin v souvislosti s aktivni ztratou tekutin projevujici se
slabosti, snizenym koznim turgorem.

Prijem v souvislosti s gastointestinalnim onemocnénim projevujici se Castymi
stolicemi, bolestmi bficha.

Poruseny spanek v souvislosti se zménou prostiedi projevujici se inavou, ospalosti.

Akutni bolest v souvislosti s gastointestindlnim onemocnénim projevujici
bolestivym vyrazem v obli¢eji, vyhledavani tlevové polohy, placem.

Efektivni 1éCebny rezim v souvislosti sobavou matky o dit¢ projevujici se

vhodnymi ¢innostmi matky souvisejicimi s 1é¢bou (Slezakova et al., 2010).

Osetrovatelska diagnoza s nejveétsi prioritou

00002 Nevyvazena vyziva: méné nez je potieba organismu V souvislosti
s neschopnosti stravit potravu projevujici se prijmem ¢i steratoreou, bolestmi bficha,
nadmérnymi stfevnimi zvuky, ubytkem vahy 1 ptfes pfiméfeny piijem potravy, zmeénou
chuti k jidlu, bledymi spojivkami a sliznicemi, zanéty v dutiné ustni (Kudlova, 2013;
Mareckova, 2006).

Dalsi aktualni osetrovatelské diagnozy
00093 Unava
00071 Obranné zvladani zatéze
00214 Zhorseny komfort
00053 Socialni izolace (Kudlova, 2013).

Potencialni osetrovatelské diagnozy

00025 Riziko nevyvazeného objemu tekutin v organismu
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00195 Riziko nerovnovahy elektrolytt

00211 Riziko snizeni odolnosti

00112 Riziko opozdéného vyvoje

00062 Riziko zatéze v roli peCovatele (Kudlova, 2013).

1.4 Edukace rodici a déti s celiakii

Pojem edukace znamena vést vptred, vychovavat, lze jej definovat jako proces
soustavného ovliviiovani chovani a jednani jedince a cilem je vést jej K pozitivnim
zméndm ve veédomostech, navycich, dovednostech i postojich. Kazdy zdravotnik
provadéjici edukaci musi tudiz znat cile téchto zmén, vhodné je spole¢né s edukantem
formulovat a aplikovat. Pfi realizaci edukacniho procesu musi respektovat vSechny
faktory, tj. fyziologicko-biologické, psychicko-duchovni, socialné-kulturni a faktory
prostiedi, které edukaci ovliviijici (Juteninova, 2010).

Stanoveni diagndzy celiakie mize v prvnich dnech vyvolavat strach, nejistotu
a frustrace. Je potifeba postupovat cilen¢ a planovité. Pro kojence a malé déti
nepiedstavuje bezlepkova strava vétSinou zadné vétsi obtize. Problém nastava, kdyz dité
poznd rozdil mezi dovolenymi bezlepkovymi a zakazanymi jidly. Do feSeni problému
musi byt zapojeni vSichni ¢lenové rodiny, pfibuzni i znami. Stejné¢ tak musi byt
informovéani a seznameni s celiakii vychovatelé¢ v matefskych Skolach ¢i ucitele ve
Skolach (Marquart a Lanzenberger, 2006).

Rodi¢e musi tzce spolupracovat se Skolou, hrat klicovou roli v sestavovani tymu
pro komunikaci, tymu, ktery bude informovan o povolenych a zakdzanych potravinach.
Je dulezité, aby se dité necitilo jako poznamenané, zapojovalo se do vSech Skolnich
aktivit (Sherwood, 2009).

Celozivotni bezlepkova dieta je velkym zasahem do zivotniho stylu, je ekonomicky
naro¢na, jeden nemocny si mési¢né pfiplati pfiblizné¢ 3000 K¢&. Pfisnd a trvala
bezlepkova dieta je diilezita nejen jako 1écba, ale také jako profylaxe pfed manifestaci
zévaznych komplikaci celiakie. Na pocatku onemocnéni je vhodné sestavit jidelni¢ek po

porad¢ s vyskolenou nutri¢ni terapeutkou ¢i dietni sestrou (Prokopova, 2008).
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Pokrmy slepkem a bez lepku se musi pfipravovat oddélené, proto je potieba
rozlisit 1 vSechny kuchynské potieby, véetné houbicek na nadobi, utérek a rucniki.
Nejlépe je barevné oznacit. Vhodné je nahradit vSechny uzitkové kuchyniské potieby ze
dreva, jelikoz v ryhach mohou byt usazeny zbytky lepku. Také je nutné vycistit vSechny
pristroje na vafeni, peceni, smazeni Ci fritovani. Dilezité¢ je lepkové a bezlepkové
potraviny ukladat zvlast’ a mit popsané vSechny nadoby na jejich uchovavani. Je také
potieba zkontrolovat n¢které prostfedky pro zubni hygienu, ¢ajové smési, vitaminové
preparaty, smési kofeni nebo piidavné latky, i zde se mize skryvat lepek (Marquart
a Lanzenberger, 2006).

Pokud se rodina s ditétem s celiakii chysta na cestovani, musi se dukladné pfipravit.
Mohou se obratit na rizné organizace a asociace, které mivaji rtizné ptipravené letacky
a zékladni informace o danych mistech. Pii pobytu v ciziné je vyhodné mit pfipraveny

cizojazycné karticky a seznam bezpe¢nych a nebezpecnych potravin (Sherwood, 2009).

1.5 SdruZeni pro celiaky

,Sdruzeni celiakii CR* je nejvétsi a nejdéle plisobici pacientskou organizaci tohoto
typu v Ceské republice. Je to ob&anské sdruZeni, jehoZ cilem je zajistit lidem, kteii musi
vyftesit jejich svizelnou situaci. Vydava cCtyfikrat rocné tistény zpravodaj, ve kterém
¢leny informuje o novinkach, poskytuje rady, recepty a mnoho dalSich informaci, které
pomahaji usnadnit zivot s bezlepkovou dietou. Spolupracuje s prednimi Iékati, zejména
S gastroenterology. Jsou ve spojeni s vyrobci potravin, usiluji o spravné a podrobné
oznacovani sloZeni potravin a s tim souvisejici zmény v zdkonech a predpisech,
0 vSeobecnou osvétu, podili se na projektech, v jejichz ramci proveiuji kvalitu, chut
i1 cenovou dostupnost bezlepkovych vyrobkl, podévaji navrhy na testovani
bezlepkovych vyrobkl v nezéavislych laboratofich a s vysledky testli seznamuji jejich
¢leny. Nejméné jednou do roka potradaji celostatni setkdni celiaktli, provozuji Poradnu
pro celiaky na Klinice détského a dorostového Iékaistvi VFN v Praze (Sdruzeni celiakt

CR, 2002).
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»Spolecnost pro bezlepkovou dietu” pomaha lidem s celiakii, poskytuje praktické
rady tykajici se bezlepkové diety, stravovani v matetskych i ostatnich Skolach, socidlni
problematiky. Také informuje o prodejnach s bezlepkovym sortimentem, o hodnoceni
bezlepkovych potravin, lidem s celiakii tak dopomaha ke zlepSeni kvality Zivota
(Kohout a Pavlickova, 2010).

,»Sdruzeni JihoCeskych celiakii* je obcanské sdruzeni pacientl, ktefi jsou nuceni ze
zdravotnich divodii dodrzovat bezlepkovou dietu, plisobici v celém Jihoceském kraji,
eviduje pfiblizné 180 rodin s bezlepkovou dietou. Cilem sdruZeni je zaregistrovat co
nejvice nemocnych, aby mohli pro celiaky snadnéji vyjednavat lepsi podminky s Gfady
a institucemi. Spolupracuji i s dal§imi sdruzenimi celiakii v ramci celé Ceské republiky
(Sdruzeni JihoCeskych celiakt, 2013).

Cilem Obc¢anského sdruzeni ,,Poradenské centrum pro celiakii a bezlepkovou dietu
je zlepsit informovanost pacientii a laickou i odbornou vetejnost o onemocnéni celiakii.
ZaloZeni webovych stranek www.bezlepkovadieta.cz dopomaha k naplnéni tohoto cile
(Kohout a Pavli¢kova, 2010).

,Klub celiakie Brno* vznikl jiz v roce 1989 jako soucast tehdejsiho ,,Svazu
invalidi“. Programem klubu je jednak sdruzovat dospélé celiaky a rodice déti s celiakii
a na druh¢ stran¢ jim také poskytovat informace a sluzby. Hlavnim tikolem tohoto klubu
je informovat své €leny 1 jiné jedince postizené celiakii o sortimentu potravin vhodnych
pro bezlepkovou dietu, zajistit jejich dostatek v obchodnich sitich a informovat celiaky
o zpusobech pifipravy bezlepkové stravy. Klub také pofadd pravidelné rekondicni
pobyty déti s onemocnénim celiakii s cilem integrovat déti, které jsou nuceny dodrzovat
ptisnou bezlepkovou dietu, do vétSiho kolektivu, zlepsit fyzickou a psychickou kondici
postizenych déti a zlepsit jejich celkovy zdravotni stav (Klub celiakie Brno, 2010).

Obcanské sdruzeni ,,DIACEL® sdruzuje rodice, piatele a predevsim déti, které trpi
zavaznym onemocnénim diabetes nebo celiakie. Jejich zdjmem je pomoci nemocnym
détem o plné zaclenéni do spolecnosti (Sdruzeni rodicii déti s diabetem a celiakii, Pisek,

2013).
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1.6 Socidlni zabezpeceni

Problematice obsahu a oznaceni slozek potravin obsahujicich lepek se dlouhodobé
vénuje Statni zemede€lska a potravinaiska inspekce (SZPI). Jedna v zalezitostech, kdy
nedodrzeni piedpisi ze strany vyrobce v uvadéni udaji o nepfitomnosti lepku
V potravinach, muze vazné ohrozit nebo poskodit zdravi spotiebitele. Od roku 2000 je
zavedena metoda pro stanoveni gliadinu v potravinach. Provadi se v laboratoti SZPI
Vv Praze, kontroly jsou zaméfeny a vychazi z pfedchozich kontrolnich zjisténi, hlaseni
nebezpecnych potravin v rdmci evropského systému rychlého varovani pro potraviny
a krmiva a také z podnétii spotiebitelli a sdruZeni zastupujicich spotiebitele s celiakii.
Spotrebitelé se mohou obracet na jednotlivé inspektoraty SZPI, které konkrétni
podezieni prosSetiuji a ¢ini potifebna opatieni (Pavelkova a Buresova, 2012).

Zakonny zastupce ditdte s celiakii miize pozadat o piispévek na pé¢i. Zadatel
o piispévek musi vyplnit potfebné formuléte, a to ,,Zadost o piiznani prispévku na péci
a ,,0znameni o poskytovateli pomoci“. Na zéklad€ vypracované¢ho zdravotniho posudku
Lékaiskou posudkovou sluzbou vydava kontaktni pracovisté Uradu prace CR
rozhodnuti. Podkladem pro vypracovani zdravotniho posudku jsou aktudlni 1ékaiské
zpravy a pisemny zdznam ze socidlniho Setfeni. Pfi podavani zadosti o pfispévek na
pécCi o dité s celiakii je potfeba se zaméfit na kony, které dité nezvlada, tj. stravovani,
péci o zdravi a osobni aktivity. Pfi zamitnuti zadosti je nutné se odvolat do 15 dnil
a napsat ditvod nesouhlasu s rozhodnutim (Birkova, 2013).

Od 1. 12. 2012 vstoupil v platnost zakon ¢. 331/2012 Sb., kterym se méni nékteré
zakony v oblasti socidlniho zabezpeceni. Jedna se, mimo jiné, o soubéh rodi¢ovského
prispévku s prispévkem na péci. Rodice ditéte s celiakii mohou pobirat rodicovsky
prispévek a také pozadat Utad prace o piispdvek na pé&i a naopak, rodina, ktera
pobirala pouze prispévek na péci u ditéte do 4 let véku, si mize pozadat o rodicovsky
prispévek (Klub celiakie Brno, 2012).

Osoby s celiakii maji dle predpisu 389/2011 Sb. narok na zvySeni ,,castky zivobyti
osoby* z divodu dietniho stravovani, u diety pifi onemocnéni celiakii se jedna
0 2 800 K¢. Lékar poskytujici osobé specializovanou ambulantni pé¢i v oboru vnitini

Iékarstvi nebo gastroenterologie, u déti a mladeze I€kat poskytujici osobé
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specializovanou ambulantni pé¢i v oboru détska gastroenterologie a hepatologie nebo
registrujici prakticky Iékat pro déti a dorost, ktery ma osobu s ohledem na tuto diagnézu
v dispenzarni péci, poskytne potvrzeni o onemocnéni (Ministerstvo prace a socialnich
veéei, 2012).

Vseobecna zdravotni pojistovna Ceské republiky piispivala v roce 2013 svym
klientim s diagnézou celiakie do véku 26 let vcetné¢, pokud jsou do tohoto veku
studenty. Na zaklad¢ ufedni listiny zdda zadkonny zastupce ¢i instituce, které bylo dité
svéfeno do péce, poskytnuti finanéniho piispévku. Ke dni podani ,,Zadosti o poskytnuti
ptispévku* je zkontrolovana podminka vékového omezeni pojisténce. K zadosti je nutné
ptipojit doklad o potvrzeni diagnézy celiakie, ktery se predkldda pii prvni zadosti
o prispévek a doklad o nakupu potravin bez lepku v Ceskych korunich s datem
z ptislusného ctvrtleti. Pfedlozené doklady o nakupu potravin bez lepku se za prislusné
¢tvrtleti scitaji, maximalni vyse ptispévku ¢ini 1 500 K¢&. Nevycerpanou ¢astku za dané
ctvrtleti neni mozné prevadét do dalSitho obdobi. V roce 2015 ptispéje VZP svym
pojisténcim stejné jako v roce 2014, az 6 000 K¢&, na nakup bezlepkovych potravin
(Vseobecna zdravotni pojistovna Ceské republiky, 2013, Ordinace.cz, 2015).

V roce 2013 poskytovala Ceskd pramyslova zdravotni pojistovna (CPZP)
prispévek ve vysi 1 500 K¢ zakonnym zastupcim déti a mladeze ve véku do 18 let
vcetné s diagnozou celiakie na domaci pekarnu, ozdravny pobyt déti do 18 let, ktery je
prokazatelné organizovan pro détské pacienty s diagnézou celiakie nebo na veskeré
potraviny patfici do oblasti bezlepkové diety. Potraviny mohou byt zakoupeny
v 1ékarné, prodejné zdravé vyzivy nebo ve specidlnim oddéleni bezlepkovych potravin
v hypermarketech ¢i jinych prodejnach nebo na specializovanych webovych strankach.
V roce 2015 CPZP poskytuje piispévek nejen détem, ale i dospélym a to ve vysi 500 K&
(Kré¢mat, 2013, Ordinace.cz, 2015).

Revirni bratrska pokladna, zdravotni pojiStovna, v roce 2013 pfispivala svym
pojisténciim na celiakii do vyse 500 K¢ rocné. Pojisténec musel splnit podminku, Ze je
lé€en na celiakii a pfi prvni Zadosti o prfispévek musel dolozit potvrzeni

gastroenterologa nebo praktického 1ékate o prislusné diagnéze. V roce 2015 poskytuje
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svym pojisténciim ptispévek na nakup potravin celiakim do vyse 500 K¢ jednorazove
(Revirni bratrska pokladna, 2013, Ordinace.cz, 2015).

Zaméstnanecka pojistovna Skoda (ZPS) poskytovala svym pojisténctim piispévek
1500 K¢ na bezlepkovou dietu, a to po piedlozeni vyjadieni oSetiujiciho lékafe o
nezbytné dieté a origindlniho dokladu o zaplaceni ndkupu dietni stravy. Prispévek, ktery
poskytuje ZPS v roce 2015 je az 5000 K& za rok a tyka se viech pojiténci bez omezeni
véku (Zaméstnanecka pojistovna Skoda, 2013, Ordinace.cz, 2015).

Oborova zdravotni pojisStovna (OZP) nabizela program ,,Moje odména“, ktery
mohli klienti vyuzit za predpokladu, Ze v roce 2013 zéaroven absolvovali dle nabidky
OZP néktery z celoplosnych preventivnich programti. V roce 2013 proplatila svym
klientm uc¢tenky za nakup vitaminii, doplnku stravy ¢i potravin pro bezlepkovou dietu
(Oborova zdravotni pojistovna, 2013 Vroce 2015 je mozno Cerpat piispévek na
bezlepkovou dietu v ramci bonusového programu VITAKONTO, je mozné jej vyuzit
pouze na nakup v 1ékarnach (Oborova zdravotni pojistovna, 2013, Ordinace.cz, 2015).

Zdravotni pojiStovna Ministerstva vnitra a Vojenskd zdravotni pojistovna svym
klientim s onemocnénim celiakii nepfispivala (Sdruzeni jihoceskych celiak, 2013).

VOZP poskytuje V roce 2015 piispévek do vyse 400 K¢ jednou za rok détem do
dovrSeni 18 let v€ku, a to na doplilkky stravy vztahujici se k zvlastnimu stravovacimu

rezimu pi1 onemocnéni celiakii (Ordinace.cz, 2015).
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2. Cile prace a vyzkumné otazky

2.1 Cile prace

Cil 1: Zjistit, jak je poskytovana primarni, sekundarni a terciarni prevence v oblasti
onemocnéni celiakii u déti

Cil 2: Zjistit, jaky pfinos pro rodi¢e mé edukace sestrou o rezimovych opatfenich
u déti s celiakii

Cil 3: Zjistit, jaky dopad mé nemoc na zivot ditéte, jeho rodinu a spole¢nost, kterou
je obklopen

Cil: 4 Zjistit, zda je respondenty vyuzivdna pomoc zvenci, podpora statu, instituci,

materialni podpora

2.2 Vyzkumné otazky

1. Jak je poskytovana primarni, sekundéarni a terciarni prevence v oblasti onemocnéni
celiakii u déti?

2. Jaké informace maji rodice déti s celiakii o reZimovych opatienich?

3. Co je nejveétsim problémem v rodinach déti s celiakii?

4. Jaky dopad ma celiakie na Zivot ditéte, jeho rodinu a spolecnost, kterou je obklopen?

5. Jakou pomoc a v jakém rozsahu pottebuji a vyuzivaji rodiny s détmi s onemocnénim

celiakii?
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3. Metodika vyzkumu

3.1 Metodika prace

Pro tuto diplomovou préci byla pouzita kvalitativni forma vyzkumu. Pro sbér dat
byla pouzita metoda individualnich polostrukturovanych rozhovorti. Vyzkumné Setfeni
bylo provedeno se sestrami v ambulancich praktickych 1ékaid pro déti a dorost, které
maji v péci déti s celiakii. Druhy soubor respondentl tvorili déti s celiakii a jejich
rodi¢e. Na zaklad¢ vyzkumnych otdzek a informaci ziskanych z literarnich a jinych
zdrojui byla vytvofena osnova pro rozhovory s respondenty. Pro rozhovor se sestrami
byla vytvotena osnova s 22 otazkami (ptiloha 4). Osnova pro rozhovor s détmi a jejich
rodi¢i obsahovala 36 otazek (pfiloha 5).

Cilem téchto rozhovorii bylo ziskat informace o preventivnich a rezimovych
opatienich, o vyuzivani pomoci a o vnimani problému a celkového dopadu na déti
s celiakii a jejich rodiny. Prostiedi bylo zvoleno dle pfani kazdého z respondenti.
Rozhovory s respondenty probihaly jednotlivé v mésici cervnu a Cervenci roku 2013
a vmesici lednu a tnoru 2015. Rozhovory byly zaznamenany pisemnou formou,
parafrazovany a dale zaznamenany piimym piepisem v programu Mikrosoft Word 2010.
K jejich dalSimu zpracovani byla pouZita technika otevieného kddovani. Analyzované
rozhovory byly rozebrany, konceptualizovany a sloZeny v nové jednotky, kterym byly
ptidéleny kody. Piepis odpovédi respondentit byl po fadcich ocislovan a respondenti
byli také oznaceni: sestry S1- S9, déti s rodi¢i R1 — R9. Na zaklad¢ odpovédi vznikaly
kédy pro zapsani, napt. odpoveédél-li na danou otdzku respondent R2 na tadku 159,
vznikl kod R2/159. Pomoci opakovaného Eteni odpovédi z rozhovort vznikly hlavni
kategorie a podkategorie, které byly zndzornény ve vzijemné souvislosti pomoci
schémat v programu Mikrosoft Word 2010 SmartArt. Prepis odpoveédi respondenti

(ptiloha 6) byl ulozen na CD a pfilozen k diplomové praci.
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3.3 Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumny soubor tvofili respondenti, ktefi byli ochotni zGc¢astnit se vyzkumného
Setteni formou rozhovoru. Oslovili jsme dvé skupiny respondentii. Jednalo se
0 rozhovor s deviti sestrami, které pracuji v ambulanci praktického 1ékafe pro déti
a dorost a maji v péc¢i déti s celiakii. Jejich identifika¢ni data (koéd, vek, délka praxe

v ambulanci PLDD) byla zaznamenéna do tabulky 1.

Tabulka 1 Identifika¢ni tidaje sester

RESPONDENT VEK DELKA PRAXE
Sestra z ambulance 1 - S1 54 let 26 let
Sestra z ambulance 3 - S3 56 let 24 let
Sestra z ambulance 3 - S3 49 let 20 let
Sestra z ambulance 4 - S4 55 let 12 let
Sestra z ambulance 5 — S5 45 let 12 let
Sestra z ambulance 6 — S6 57 let 13 let
Sestra z ambulance 7 — S7 45 let 5 let
Sestra z ambulance 8 — S8 51 let 14 let
Sestra z ambulance 9 — S9 46 let 16 let

Druhy soubor tvofilo devét zamérné vybranych respondenti ve veéku 7 - 18 let
trpicich celiakii. Kritériem pro vybér respondenti byl vék 6 — 18 let. Rozhovor byl
veden s détmi a jejich rodi¢i, u osmi respondentti s matkou a u jednoho respondenta
s otcem. Identifikacni data détskych respondenti (kod respondenta a jeho rodice, vek,

pohlavi, vék pfi stanoveni celiakie) byla zpracovana do tabulky 2.
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Tabulka 2 Identifika¢ni idaje respondentl s celiakii

Kad respon- Vék pri
Respondent denta Vék Pohlavi stanoveni
celiakie
Respondentka 1 + matka R1 17 let divka 1 rok
Respondentka 2 + otec R2 15 let divka 4 roky
Respondentka 3 + matka R3 18 let divka 16 let
Respondent 4 + matka R4 9 let chlapec 1 rok
Respondentka 5 + matka R5 7 let divka 3 roky
Respondent 6 + matka R6 8 let chlapec 3 roky
Respondentka 7 + matka R7 14 let divka 12 let
Respondent 8 + matka R8 8 let chlapec 6 let
Respondent 9 + matka R9 7 let chlapec 2 roky
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4 Vysledky
4.1 Kategorizace vysledkit rozhorit Se sestrami technikou otevieného kodovini -

seznam kodii

Kategorie: ,,Prevence*

- Primarni prevence
rodinna anamnéza: S1/5-6, S1/20, S2/61, S3/139-140, S4/190, S4/198, S/399-
400
preventivni prohlidky: S1/6, S2/66, S3/122-123, S4/ 187/188, S5/249,S7/333,
S8/365
sledovani podezielych symptomi: S1/8-9, S2/76, S3/136, S4/208-209,
S6/302, S7/338-339
sledovani rastovych parametra: S1/7, S1/39, S2/130, S6/304, S7/334, S8/365,
S8/390-391, S9/402-403
edukace o kojeni a dalsi vyzivé: S1/3, S2/62, S2/64-65, S3/129, S4/185-187,
S4/192, S5/251-252, S6/294, S6/296, S8/368, S8/370, S9/404

- Sekundarni prevence
odbéry krve: S1/7-8, S1/21, S2/127-128, S3/127-128, S3/140-141,S4/202,
S5/270, S6/306, S7/345, S9/421
posuzovani rizikovych faktora: S1/11-12, S2/120, S3/135-136, S4/207
vySetfeni v gastroenterologické poradné: S1/22-23, S2/85, S2/90, S3/158,
S4/233-234, S5/272, S7/355, S8/381, S9/436

- Terciarni prevence
podpora adaptace ditéte (rodiny) na chronické onemocnéni: S1/47, S2/114,
S3/147
podpora normalniho ristu a vyvoje: S2/114-115, S2/119, S3/157, S4/212
opakovana edukace: S1/40, S2/68, S3/151, S3/169, S4/213, S7/350, S9/406
sledovani celkového stavu: S1/56, S2/117, S3/126, S3/157, S4/212, S5/283,
S6/324, S7/350, S9/428
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predchazeni komplikaci: S1/56, S2/118, S3/166, S5/283, S7/359, S8/395,
S9436

Kategorie: ,,Kategorie Diagnostika onemocnéni celiakii*
- Sledovani rizikovych chorob a skupin
Diabetes mellitus: S1/12, S2/82, S3/134, S4/196, S4/207, S5/258-259,
S9/412-413
Downutv syndrom: S1/12, S3/135, S4/207
Autoimunitni onemocnéni: S1/12, S2/75, S4/208, S5/258, S7/339, S9/412
Geneticka onemocnéni: S1/12-13, S2/75, S4/207
Piibuzni celiakd — rodinné predispozice: S1/20-21, S3/134, S3/140
- Sledovani podezi‘elych symptomii
Neprospivani: S1/17, S2/77, S4/200, S6/303
Nevysvétleny tbytek télesné hmotnosti: S2/76, S3/136-137, S4/209, S5/257,
S6/303, S8/377
Opozdény vyvoj: S2/76, S3/138, S6/303, S8/377
Bolesti bticha: S1/16, S2/83, S3/139, S4/199, S5/269, S6/312, S7/342, S9/419
Opakované prujmy: S 1/16, S2/83, S4/199, S5/256;269, S7/342, S8/375-376
Zazivaci obtize: S1/16, S3/137, S4/199, S5/257;269, S7/342, S8/377, S9/419
Kozni vyrazky: S2/83, S4/200, S6/312, S9/420
Zané&ty v dutiné ustni: S3/137
Anémie: S3/137, S4/200, S6/312, S7/342, S8/377
- Metody vySetieni
Deficit IgA: S2/85, S3/141
Stanoveni autoprotilatek k tkanové transglutaminaze: S2/21, S2/84, S3/141,
S4/202, S5/271, S6/307,S7/342, S8/379, S9/421
Enterobiopsie: S1/26, S2/86, S2/88, S3/141-142, S4/203, S5/273, S6/308,
S7/345-346, S8/379, S9/423
Histopatologické vysetfeni vzorku sliznice tenkého stieva: S1/26, S3/143,
S4/204, S5/273, S6/308, S7/346, S8/380, S9/424
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Kategorie: ,,Aktivity sestry p¥i zjiSténi diagnozy celiakie*
- Edukace
Bezlepkova dieta: S1/44, S2/99, S3/151, S4/213, S6/315, S7/358, S8/385,
S9/427-428
Spoluprace s nutri¢nim terapeutem: S1/46, S2/100, S8/387
Ptiprava bezlepkové stravy: S2/103, S4/225-226, S9/429, S9/433
Edukac¢ni materialy a internetové zdroje: S2/109, S4/221, S5/278
- Doporuceni
Dodrzovani bezlepkové diety: S1/43-44, S3/152, S6/316, S7/352, S8/384,
S9/429
Spoluprace v svépomocnych skupinach: S1/50-51, S4/225, S5/285, S6318,
S7353-354, S8/393
Obchody s bezlepkovymi potravinami: S1/31, S1/52S52/107, S3/15, S4/222-
223, S5/279, S7/353
Stravovani v ramci Skol a mimo domov: S1/31S52/104, S3/154, S3/156,
S4/225, S9/432
- Pomoc - podpora
Podpora adaptace ditéte (rodiny) na onemocnéni: S1/47, S2/114, S3/147,
S3/171
Moznosti finan¢éni podpory: S2/110, S3/160-161, S4/228, S5/279, S6/319-
320, S7/353, S8/394, S9/439
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4.2 Kategorizace vysledki rozhovori se sestrami zpracovana do schémat

4.2.1 Prevence

Schéma 1 Prevence

terapie

Odhaleni
atypickych
forem celiakie

Kontrola
pridruzenych
autoimunitnich
chorob

Zlepseni
kvality zivota
celiakd




Kategorie prevence vypovida o tom, jaké ndzory maji sestry na preventivni péci.
Dle sester je prevence nedilnou soucasti jejich prace, je velmi dilezitd nejen pro
piredchazeni a vyhledavani onemocnéni, ale i pro podporu rodin s déti s chronickym
onemocnénim. Za zasadni povazuji ziskéni rodinné anamnézy, pravidelné preventivni
prohlidky, sledovani podezielych symptomid a posuzovani rizikovych faktort,
opakovanou edukaci a ptfedchazeni komplikacim.

Kategorie Prevence popisuje vSechny trovné preventivni péce, je rozd€lena na tii
podkategorie, primdrni, sekunddrni a tercidrni prevence. Tyto podkategorie lze
opétovné sloucit do oblasti Cileny screening celiakie, ktery je ve vzajemné souvislosti
S ¢innostmi sester V ambulancich PLDD. V podkategoriich byly zaznamenany nejvice
pouzité pojmy a k nim pfifazeny kody.

V podkategorii  Primdarni prevence byly pouzity nejCastéji pojmy: rodinnd
anamnéza, preventivni prohlidky, sledovani podezrelych symptomii, sledovani ristovych
parametrii, edukace o kojeni a dalsi vyzive.

Sestra z ambulance 1 (S1) vypovédéla: ,,Na pocatku je dilezita zejména pecliva
rodinna anamnéza. Dale v danych intervalech pri preventivnich prohlidkach sledujeme
riustové parametry, mérime krevni tlak, vySetiujeme zrak a sluch, provadime odbéry
krve a moci, ptame se rodicu na jakékoli potize s krmenim ¢i vyprazdiovanim, zda
nenastaly néjaké zmeény po zarazeni lepku do stravy“. A dale: ,, PFi podezieni na celiakii
opétovné s rodici pozorné konzultujeme rodinnou anamnézu “.

Sestra z ambulance 2 (S2) se zminila: , Jednd se zejména o pohovory s rodici,
zjistovani rodinné anamnézy, péce o novorozence, kojence ¢i batole a s tim souvisejici
Kojeni a spravna vyziva. Kojeni doporucujeme nejméné po dobu Sesti mésicii, poté
zeleninové prikrmy a vzdpéti prikrmy ovocné, od sedmi mésicii jogurty. Pomalé
a postupné zarazovani lepku do stravy doporucujeme od Sesti mésicu, nejlépe, pokud je
dité naddle kojené*. ,,Déti s podezrelymi symptomy, jako je nahly ubytek hmotnosti,
opozdeny vyvoj, celkové neprospivani, sledujeme castéji a peclivé je vysetiujeme “.

Sestra z ambulance 3 (S3) odpovidala: ,, Vice pozornosti vénujeme détem, v jejichz
rodiné se celiakie vyskytuje, dale détem s DM nebo s Downovym syndromem. Jsem si

veédoma, Ze u téchto pacientii je vétsi riziko onemocnéni celiakii. Podezrelé je také
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nepribirani na vaze ¢i nevysvétlitelny ubytek hmotnosti nebo opakujici se zanéty
V dutiné ustni, anémie, zaZivaci obtize, opozdeény vyvoj“. Jest€¢ se zminila: ,, Péce je
zamérena zejména na edukaci v oblasti vyzivy, tedy bezlepkove diety “.

Sestra z ambulance 4 (S4) se vyjadtila: ,, Prevence je zakladem nasi prdace . Dale
také uvadi: ,,Zde prichadzi na radu prvni edukace matky, samoziejmé i otce, pokud je
pritomen. Hovorime napriklad o vhodnych technikach koupele a kojeni. Potom zveme
rodice s ditétem na pravidelné preventivni prohlidky, nékdy spojené s ockovanim, které
mdme presné stanovené v urcitych intervalech. Jsou velmi diilezité pro predchdzeni
a vyhledavani riuznych nemoci. Napomdaha tomu také pecliva rodinnd anamnéza, ale ne
vzdy rodice znaji onemocnéni vyskytujici se v jejich pribuzenstvu. Diilezitou soucasti
kazdé navsteévy je edukace o zarazovani dalsi stravy, vSeobecné o zdravé vyZive,
o bezpecnosti a hygiené prostredi .

Sestra z ambulance 5 (S5) zodpovédéla dotaz: : ,, Preventivni péce je z nasi strany
zapocata navstévou matky a novorozence v jejich domacim prostredi. Ddle pak k nam
rodice s ditétem dochdzeji v danych intervalech na preventivni prohlidky, pri nich je
posuzovan celkovy zdravotni stav ditéte a jeho psychomotoricky vyvoj. Jsou velmi
dulezité pro vyhledavani a predchdzeni riiznym onemocnénim*. A jesté¢ pokraCovala:
., Pro véasny zdachyt celiakie je dilezZita zejména edukace v oblasti vyZivy, v soucasné
dobé je doporucovano kojeni nejméné do Sesti mésicii a postupné zarazovani lepku jesté
pri kojeni. Nemél by byt podan vsak diive nez pred ukoncenim ctvrtého mésice a déle
nez v sedmém mésici .

Sestra z ambulance 6 (S6) k danému tématu fekla: , Je dilezZité veédet, z jakého
prostredi dité pochazi, abychom umeéli s rodinou co nejlépe komunikovat. Vzdjemné
porozumeni a duvera je diileZitym prvkem pro spravnou péci o dité a jeho dobry vyvoj“.

Sestra z ambulance 7 (S7) na prvni dotaz reagovala: ,, Preventivni péce probiha
pomoci preventivnich prohlidek, které jsou nacasovany na riznda vekova obdobi. Pri
techto prohlidkach sledujeme rist a vyvoj ditéte, jeho celkovy stav. Jde o aktivni
vyhledavani mozného onemocnéni .

Sestra z ambulance 8 (S8) odpovidala na dotazy v oblasti prevence ,, Primarni

prevence je realizovina za pomoci pravidelnych preventivnich prohlidek, kdy
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posuzujeme normalni rust a vyvoj, sledujeme orientacné fyziologické funkce, hodnotime
socidlni situaci. Dale pokraCovala: , Nejlepsi prevenci celiakie je kojeni, miize byt
vyznamnym faktorem, aby se u ditéte nevyvinula. Prvni davky lepku by mélo dité dostat
mezi ¢tvrtym a sedmym mésicem, a to jesté behem kojeni a postupné “.

Sestra z ambulance 9 (S9) k této oblasti sdélovala: ,, Prvotni je zjistovani rodinné
anamnézy. Dale posuzovani zmén zdravotniho stavu od posledni kontroly pomoci
fyzikalniho vysetreni, jehoZ soucasti je zjisteni hmotnosti, délky ditéte, u kojencii obvodu
jeho hlavy a hrudniku a zhodnoceni téchto parametrii podle riistovych grafii. Diilezité je
vySetreni psychomotorického vyvoje “.

V podkategorii  Sekunddrni prevence jsou znazornény sesterské intervence
vztahujici se k této oblasti. Nejcastéji byly pouzity vyrazy: odbéry krve, posuzovani
rizikovych faktoru, vysetieni v gastroenterologické poradné.

Sestra z ambulance 1 (S1) odpovidala na dotazy v oblasti sekundarni prevence:
Provadime celkové vysSetreni a odbéry krve. Stanovuji se protilatky proti
transglutamindze. Pri  pozitivnich  vysledcich dité  objedname na vySetieni
Vv gastroenterologické ambulanci®. Dale tekla: ,, OSetFovatelska péce o deti s celiakii
V ordinaci praktického lékare pro deéti a dorost je nejvice zamérena na sledovani
riistovych parametru, prospivani ditéte, psychického stavu ditéte, opakovanou edukaci
V oblasti vyzivy, dodrzovani bezlepkové diety, kontrolu vysledki krevnich testii, které
zabezpecuje gastroenterologickd poradna “.

Sestra zambulance 2 (S2) se zminila: ,,Pokud jsou vysledky negativni, ale
symptomy na celiakii poukazuji, pacienty také do gastroenterogické poradny
odesildame*.

Sestra z ambulance 3 (S3) k této oblasti sd€lovala: ,,Vysetreni pri podezieni na
celiakii obndsi odbéry krve na stanoveni deficitu IgA a protilatek proti transglutamindze
a enterobiopsie tenkého streva, provadena na gastroenterologickém pracovisti pro deti
a dorost. Z histopatologického vysetreni se dozvime, jaké zmény jsou na strevni sliznici
pacienta“. A také dodala: ,, Ddle zjistujeme, zda se u pacientii nevyskytuji obtize i pres

dodrzovani diety, mohou snadno délat dietni chyby “.
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Sestra zambulance 4 (S4) ftekla: ,,V nasi ordinaci mame dvé deti
s diagnostikovanou celiakii, jedno z nich trpi i DM 1. typu, obé diagnozy mu byly
stanoveny najednou, kdyz mu byl jeden rok. U druhého jsme celiakii zjistili nedavno a to
pravé diky znovu probrané rodinné anamnéze *.

Sestra z ambulance 5 (S5) odpovédéla: ,, Ddle je diilezité sledovat, zda po zarazeni
lepku nenastaly néjaké zmeny. Bohuzel, ne vidy jsou pritomny priznaky, jako jsou
prujmy, nechutenstvi, potize se zazivanim a ubytek hmotnosti, jez jsou pro celiakii
typické .

Sestra z ambulance 6 (S6) se vyjadtila: ,, Cilem cileného screeningu je véasnd
diagnostika celiakie a zahdjeni jeji lécby bezlepkovou dietou a prevence komplikaci
celiakie. Provadi v rizikovych skupindach nemocnych, kam patii zejména pacienti
s autoimunitnimi chorobami ci pacienti s podezrelymi symptomy, jako je napriklad
nahly ubytek hmotnosti, neprospivani, opozdeny vyvoj.

Sestra z ambulance 7 (S7) k sekundarni prevenci pokracovala: ,, Péce o pacienty
s celiakii je zamérena zejména na edukaci Vv oblasti vyzivy. Hodnoti se jejich celkovy
vyvoj, vySka, vaha, jestli neni dité neprimérené bledé, zda se neciti Spatné .

Sestra z ambulance 8 (S8) k této problematice uvadi: ,, Musime zajistit pravidelné
monitorovani télesné vysky a vahy pacientky, vétsinou kazdého piil roku. Posuzujeme
pripadné zmény v rustu na podklade rustovych grafit“.

Sestra z ambulance 9 (S9) otazku zodpovédéla: ,, OSetrovatelska péce o deéti s celiakii
se tyka zejména edukace v oblasti vhodnych a nevhodnych potravin, sledovani
celkového stavu a vyvoje ditéte .

Do podkategorie Terciarni prevence byly zatazeny tudaje o Cinnostech sester,
oblasti. Byly zminény terminy: podpora adaptace ditéte (rodiny) na chronické
onemocneni, podpora normalniho rustu, opakovana edukace, sledovani celkového
stavu, predchadzeni komplikaci .

Sestra z ambulance 1 (S1) k této oblasti sd€lovala: Dulezita je adaptace ditéte
a celé rodiny“. A déle sd€lovala: ,,Zabyvame se zejména sledovanim dlouhodobého

stavu pacientii, predchazeni komplikaci. Informace o téchto komplikacich podame
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rodicim i pacientim dle jejich veku. Spolupracujeme s dalsimi odborniky, a to

¢

gastoenterologickou, dermatologickou, alergologickou ¢i psychologickou ambulanci*.
V této oblasti patri podpora adaptace ditéte na chronické onemocneni, podpora
normdalniho ristu a vyvoje, pomoc ditéti a rodiné se s nemoci vyrovnat. V- minulosti jsem
se setkala s pacientem, ktery lécebny rezim nedodrzoval, byl v obdobi puberty. Abychom
docilili porozumeéni rodicii, peclivé jim vysvétlujeme, jaké nezadouci komplikace by
mohly nastat pri nedodrzovani diety, zejména zpomaleni riustu, anémie a unava,
gastrointestindlni i reprodukcni obtize, psychické potize, zvySené riziko nadorovych
onemocneént “.

Sestra z ambulance 3 (S3) odpovidala: ,,Tercidrni prevence znamend ochranit dité
pred relapsem onemocnéni a zabranéni vzmniku komplikaci, zahrnuje také zdravotni
vychovu a vzdélani, pracovni uplatnéni, bydleni, socialni zabezpeceni, napln volného
casu. Do terciarni prevence spadd napriklad i rehabilitacni péce, opakovany edukacni
proces pacientii “.

Sestra z ambulance 4 (S4) na polozené otazky odpovédéla: ,, V oblasti tercidrni
prevence u deti s celiakii jsme jiz jen takovou prestupni stanici, zakladni kontroly jiz
zajistuje gastroenterologicka ambulance, my samoziejmé pozadujeme vysledky a zpravy
Z vySetreni, aby jejich dokumentace u nas byla kompletni. Psychologickou pomoc jsme
kdysi doporucovali jedné divce s celiakii, které bylo toto onemocnéni zjisténo
V adolescentnim véku. Nebyla schopna se s nemoci vyrovnat “

Sestra z ambulance 5 (S5) k tomuto dotazu se sestra vyjadtila: ,, OsetFovatelskou
péci u déti s celiakii zamerujeme zejména na sledovani prospivani ditéte. Nedodrzovani
diety miize vést k mnoha komplikacim, nemusi jit pouze o gastrointestindlni potize, ale
i o problémy psychické ci v oblasti reprodukce. Rodicum doporucujeme také clenstvi
V klubech celiakii, myslim, Ze setkani celiakii jsou v mnohém prospésna “.

Sestra z ambulance 6 (S6) na dotaz tykajici se terciarni prevence reagovala:
»Terciarni prevence je dilezita pro predchazeni vzniku komplikaci, sledujeme celkovy
stav pacienta, spolupracujeme s odbornymi lékari. Nekdy je potreba zajistit i pomoc

psychologa, zejména v obdobi puberty .
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Sestra zambulance 7 (S7) kdotazu uvedla: ,, Pacient musi byt sledovin
V gastroentorologické ambulanci, kde odborny lékar hlida priznaky nelécené celiakie, ¢i
zda celiakie pred zahdjenim lécby nevyvolala dalsi zdravotni potize. Zpravu
z kontrolniho vySetreni nam gastroenterolog zasild, tudiz mdame prehled 0 tom, Ze se
lecby, aby nedoslo k nezadoucim komplikacim, které mohou mit zavazné nasledky *.

Sestra z ambulance 8 (S8) K terciarni prevenci pokracovala: , Hovorime s nimi
o komplikacich, které mohou toto onemocnéni provazet, deéti si vzhledem ke svému
nizkemu veku neuvedomuji potencialni rizika, jez se spojuji s timto doZivotnim
onemocnénim. Apelujeme na strikini dodrzovani bezlepkové diety “.

Sestra z ambulance 9 (S9) o terciarni prevenci hovotila: ,, Také jim zdiraziujeme
nutnost pravidelnych kontrol v gastroenterologické poradné. Komplikace Spatné lécené
celiakie mohou byt zavazné, napriklad vyskyt malignit, také to spolecné probirame.
Pomoci rozhovorii lze sniZit miru vzniku stresovych faktori, které rodice a pacienty

ovliviiuji ““.
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4.2.2 Kategorie Diagnostika onemocnéni celiakii

Schéma 2 Diagnostika onemocnéni celiakii




Kategorie Diagnostika onemocnéni sjednocuje ndzory sester, vypovida o tom, jak
dalezité pro vcéasnou dignostiku je, aby sestra méla dobré pozorovaci schopnosti
a intuici. Musi znat zvlastnosti kazdého vyvojového obdobi ditéte, respektovat
individualitu kazdého ditéte a umét s ditétem 1 jeho rodi¢i komunikovat.

Kategorie Diagnostika onemocnéni celiakii nam p¥ibliZuje, jaké postupy mohou
vést ke zjisténi onemocnéni celiakii. Pomoci analyzy rozhovort byly ureny tfi
podkategorie: Sledovani rizikovych chorob a skupin, Sledovaini podezrelych symptomii,
Metody vysetreni. K témto podkategoriim byly pfifazeny nejvice se vyskytujici pojmy
(Schéma 2 Diagnostika onemocnéni celiakii).

V podkategorii Sledovani rizikovych chorob a skupin byly zminény terminy:
Diabetes mellitus, Downiiv syndrom, autoimunitni onemocnéni, geneticka onemocnéni,
pribuzni celiakii — rodinné predispozice.

Sestra zambulance 1 (S1) se ktomuto tématu vyjadiila: ,, Pokud mame déti
s rizikovymi onemocneénimi, jako je DM, Downiitv syndrom nebo jiné autoimunitni ¢i
genetické onemocnéni, néjaké obtize, vidy je peclive vysetrujeme”. A déle odpovidala:
»PFi podezieni na celiakii opétovné s rodici pozorné konzultujeme rodinnou anamnézu.
Dalsi vysSetreni se odvijeji také od toho, zda ma dité rodinné predispozice “.

Sestra z ambulance 2 (S2) odpovédéla: ,,Na déti s genetickym ¢i autoimunitnim
onemocnénim se zamerujeme vice“. Dale jesté sdélila: “K zachytu celiakie dochazi
V nasi ambulanci nejcastéji u deti okolo 4 let véku. V soucasné dobé mame registrované
t7i pacienty s celiakii. Jedno z déti trpi soucasné diabetes mellitus .

Sestra z ambulance 3 (S3) fekla o sledovani rizikovych chorob a skupin: ,, Vice
pozornosti vénujeme détem, v jejichz rodiné se celiakie vyskytuje, ddle détem s DM nebo
s Downovym syndromem “.

Sestra z ambulance 4 (S4) se k této otazce zminila: ,, Déti s rizikovymi chorobami,
jako je DM, Downiiv syndrom ci jina genetickda a autoimunitni onemocnéni sledujeme
pozornéji .

Sestra z ambulance 5 (S5) hovotila: ,, Také vyskyt celiakie ¢i jiného autoimunitniho
onemocneni, napriklad diabetes mellitus 1. typu v rodiné, by pro ndas mél byt voditkem

pro zjistovani celiakie u ditéte “.
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Sestra z ambulance 6 (S6) odpovédéla: ,, My tyto déti sledujeme pozornéji, je
nutné hodnotit télesnou vysku a hmotnost dle percentilovych grafu, celkovy
psychosomaticky vyvoj ditete .

Sestra z ambulance 7 (S7) se vyjadiila: ,, Vénujeme dostatek pozornosti détem
S podezielymi symptomy a také détem s jinymi autoimunitnimi chorobami “.

Sestra z ambulance 8 (S8) na dotaz reagovala: ,Neustile hovorime s rodici
0 wzive, ockovani, zjistujeme, zda se v rodiné nevyskytuji néjaka onemocnéni, kterymi
by mohl onemocnét i jejich potomek “.

Sestra z ambulance 9 (S9) na dotaz odpovédéla: ,, Jelikoz celiakie se casto spojuje
S jinymi autoimunitnimi onemocnénimi, jako je napriklad diabetes mellitus 1. typu ci
onemocnéni stitné zlazy, mame se pri téchto onemocnénich na pozoru “.

Do podkategorie Sledovini podezrelych symptomii byly zatazeny informace
o nejcastéji se vyskytujicich ptfiznacich u déti s podezienim na onemocnéni celiakii:
sledovani ristovych parametrii, neprospivani, nevysvétleny ubytek télesné hmotnosti,
opozdeny vyvoj, bolesti bricha, opakované priijmy, zazivaci obtize, kozni vyrazky, zanéty
V dutiné ustni, anémie.

Sestra z ambulance 1 (S1) o sledovani podezielych ptiznaku tekla: ,,Nejcastéjsimi
projevy onemocnéni u téchto déti byly bolesti bricha, prijmy, zazZivaci potize a s tim
souvisejici vyrazné neprospivani. Pri prvnich potizich pozidame rodice o sledovani
stravy a nasledné stolice, po urcity cas zapisuji, jakou podavaji stravu a pocty a kvalitu
stolic .

Sestra z ambulance 2 (S2) se k tématu zminila: ,, Déti s podezielymi symptomy,
Jjako je nahly ubytek hmotnosti, opozdény vyvoj, celkové neprospivani, sledujeme castéji
a peclive je vysetrujeme. Celiakie se u téchto pacientit projevovala predevsim bolestmi
bricha, opakovanymi prijjmy, zanéty v dutine ustni a koznimi vyrazkami.

Sestra z ambulance 3 (S3) sdélovala: ,,V dnesni dobé pecujeme o jednu divku
a jednoho chlapce s celiakii. U nich byly priznaky bolesti bricha a casté priyjmy, jedno
Z deti je dle rodinné anamnézy pribuznym celiaka “.

Sestra zambulance 4 (S4) popisovala piiznaky vyskytujici se u téchto déti:

»Vyskytovaly se u nich zazZivaci potize, opakované prijmy, bolesti briska, kozni ekzémy,
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celkové neprospivani. Také trpély anémii i pres podavani zeleza“. A dale pokracovala:
wZamerujeme se také na podezielé symptomy, jako nahly ubytek hmotnosti, u mensich
deti je kazdy ubytek patrny .

Sestra z ambulance 5 (S5) dotaz zodpovédéla: ,, V soucasné dobé mame mezi
svymi pacienty diagnostikované tri deti s celiakii. Jedno z déti je ve veku batolecim
a dve ve skolnim. Projevy onemocnéni u téchto deti byly zejména bolesti bricha, prijmy,
zazivaci potize. Jedno z déti ma celiakii v rodinné anamnéze “.

Sestra z ambulance 6 (S6) se k ptiznakim vyjadiila: ,,V soucasné dobé mame
diagnostikovany tri pacienty s celiakii, u vSech byla celiakie rozpoznana do deseti let.
Projevovala se predevsim opakovanymi prujmy, kiecemi a bolestmi bricha, anémii,
koznimi problemy “.

Sestra z ambulance 7 (S7) piiznaky piiblizila: ,,Jedno je ve véku predskolnim,
diagnoza byla potvrzena teprve pred tremi mésici. Z priznakii byla v popredi velka
unava, anémie, obcasné prujmy, a bolesti bricha a nechutenstvi. V této rodinée se jiz
celiakie vyskytuje “.

Sestra zambulance 8 (S8) na otazku odpovédéla: ,,V nasi ordinaci mdame
diagnostikovany dva pacienty s celiakii. U jednoho se celiakie zjistila ve dvou letech.
Dite mélo velkeé, vzedmuté brisko, objemné a zapdchajici stolice, bylo mrzuté a bez
zajmu o okoli. U druhého z déti byl priznakem mnechutenstvi, ubytek hmotnosti,
zpomaleni ristu, chudokrevnost, zvySena unava, kozni projevy “.

Sestra zambulance 9 (S9) reagovala: ,,U jednoho byla celiakie zjisténa jiz
V batolecim véku, v popredi vsech symptomii byly mastné, objemné a ndpadné
zapachajici stolice, kolikovité bolesti bricha. Druhé z deéti trpélo nechuti k jidlu
a castym zvracenim, na loktech, kolenou, hyzdich a v obliceji mélo neprijemné svedivou
vyrazku.

V podkategorii Metody wvysetieni popsaly sestry z ambulanci PLDD zpisoby,
jakymi se onemocnéni cekiakii diagnostikuje. Pii rozhovorech se vyskytovaly pojmy
Deficit  IgA, Stanoveni protilatek  proti  transglutaminaze,  Enterobiopsie,

Histopatologické vysetreni vzorku sliznice tenkého streva.
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Sestra zambulance 1 (S1) k otazkam poloZzenym na toto téma zodpovédéla:
~Provadime celkové vysetreni a odbéry krve. Stanovuji se protilatky proti
transglutaminaze. Pri  pozitivnich vysledcich dité objedname na vySetreni
Vv gastroenterologické ambulanci. Hospitalizace z naseho pohledu vétsinou neni nutnd,
zdlezi na tizi priznaku a stavu ditéte. Takto malé deti jsou z duvodu vySetreni
hospitalizovany, ale to si jiz zajistuje gastroenterologicka poradna. Byva provedena
enterobiopsie a histopatologické vysetreni sliznice tenkého streva .

Sestra z ambulance 2 (S2) ktéto podkategorii fekla: ,,Diagnostika probihala
pomocl vySetieni sérovych protildatek proti transglutamindze a IgA. Pri pozitivnich
vysledcich odesilame pacienty ihned do gastroenterogické poradny, kde provadeéji
enterobiopsii. K hospitalizaci pacienty neposilame, to si jiz zajistuje poradna. My
bychom ji doporucili v pripadé akutniho stavu s dehydrataci. Rodiciim vysvétlime, co
enterobiopsie znamenda, je potieba je uklidnit, aby neméli z vySetreni strach. Pokud jsou
vysledky negativni, ale symptomy na celiakii poukazuji, pacienty také do
gastroenterogické poradny odesilame “.

Sestra z ambulance 3 (S3) k diagnostice sdélila: ,,Vysetreni pri podezieni na
celiakii obnasi odbéry krve a enterobiopsii tenkého stFeva, provadénou na
gastroenterologickém pracovisti pro déti a dorost. Z histopatologického vySetreni se
dozvime, jaké zmény jsou na stievni sliznici pacienta “.

Sestra z ambulance 4 (S4) diagnostiku onemocnéni celiakii popsala: ,,Diagnostika
Jjejich nmemoci probihala pomoci krevnich testii na protilatky proti transglutamindze
a poté byly odeslany do specializované poradny, kde jim byla provedena enterobiopsie.
U malych déti se provadi pomoci endoskopické kapsle. Z histologie se dozvime, jak na
tom dité je "

Sestra z ambulance 5 (S5) se o intervencich vyjadtila: ,, Pri podezreni provedeme
odber krve, pri nemz se stanovuji protilatky proti transglutaminaze. Pokud jsou vysledky
porzitivni, doporucime dité do gastroenterologické poradny. Dalsim diilezitym
vySetirenim, které by mélo celiakii potvrdit, je biopsie a také histopatologie sliznice

tenkého streva “.
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Sestra z ambulance 6 (S6) o diagnostice celiakie tekla: ,, Zakladnim vysetrenim je
rozbor krve, kdy se stanovuji protilatky proti tkanové transglutamindze a proti
endomyziu. Nasleduje biopsie a z odebraného vzorku je provedeno jeho histologicke
vySetieni. Pokud ma dite kozni probléemy je vysSetreno dermatologem k vylouceni
Duhringovy herpetiformni dermatitidy *.

Sestra z ambulance 7 (S7) metody popsala: ,, Prvnim krokem pri zjistovani
celiakie jsou odbery krve na stanoveni protilatek proti transglutamindze, dalsim biopsii
tenkého streva s naslednym histopatologickym vysetienim odebraného vzorku *.

Sestra zambulance 8 (S8) k diagnostice hovofila: ,, Diagnéza byla stanovena
pomoci sérologického vySetieni krve na protilatky a enterobiopsie s histologickym
vySetrenim vzorku. Ani jedno zdéti jsme neodesilali k hospitalizaci, ale do
gastroenterologické poradny *“.

Sestra z ambulance 9 (S9) o diagnostice sdélila: ,, Diagnostika probihala pomoci
odberu krve, pri nemz se sleduji rizné protilatky, které imunitni systéem vytvari proti
slozkam vlastnich tkani a proti gliadinu. Druhym krokem byla endoskopie pomoci
zavedené hadicky do tenkého streva, pri némz se zdroven odebere maly vzorek ze
sliznice na histologické vysetreni. Druhé z déti podstoupilo také kozni a alergologické

vySetreni “.
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4.2.3 Kategorie Aktivity sestry pii Zjisténi diagnozy celiakie

Schéma 3 Aktivity sestry pri zjiSténi diagnozy celiakie

Podpora adaptace ditéte (rodiny) na
onemocnéni

Bezlepkova dieta

Spoluprace s nutri¢nim terapeutem

Ptiprava bezlepkové stravy

Vyznam psychické zatéze ditéte

Doporuceni
Spoluprace v svépomocnych skupinach
Edukacni materialy a internetové zdroje
Obchody s bezlepkovymi potravinami
Pomoc - Stravovani v rdmci §kol a mimo domov
podpora Moznosti finanéni podpory

Doporuceni vySetieni dal§im ¢lentim rodiny

Kategorie Aktivity sestry pfi zjisSténi diagndzy celiakie se zaméfuje na cinnosti
sester, které jsou dulezité pro dobrou spolupraci s détskymi pacienty a jejich rodici
a vedou ke spokojenosti pacientti s péci.

Schéma Aktivity sestry pri zjisténi diagnézy celiakie zobrazuje, jaké Cinnosti

sestry pfi zjisténi onemocnéni celiakii provadéji. Tato kategorie byla rozdélena do tii
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podkategorii, a to Edukace, Doporuceni, Pomoc — podpora. V podkategorii Edukace
sestry nejvice pouzivaly pojmy Bezlepkova dieta, Spoluprace s nutricnim terapeutem,
Priprava bezlepkové stravy, Edukacni materialy a internetové zdroje. V podkategorii
Doporuceni vyuzivaly terminy Spoluprdce v svépomocnych skupinach, Obchody
s bezlepkovymi potravinami, Stravovani v ramci skol a mimo domov. V podkategorii
Pomoc — podpora se sestry vyjadiovaly k oblastem Podpora adaptace ditéte (rodiny) na
onemocnéni, Moznosti financni podpory.

Sestra z ambulance 1 (S1) se k danému tématu vyjadtila: ,, Doporucujeme jim
striktni dodrzovani BLD. V nékterych pripadech je nutné si na edukaci udélat dostatek
casu, ale vétsinou jsou rodice velmi zodpovedni a informace si ihned vyhledavaji sami.
Také maji informace od jinych lékari. Mohou se také poradit s nutricnim terapeutem *.
A dale tekla: ,,Se sdruzenimi celiakit nespolupracujeme, ale sdruzeni zname a rodiciim
Jje doporucujeme. Clenstvi nechdvame samoziejmé na jejich rozhodnuti. Totéz mohu Fici
i 0 obchodech s bezlepkovymi potravinami. S restauracemi je to horsi, Zadnou
s bezlepkovymi pokrmy bohuzel neznam, od rodicit vSak vim, Ze vétsina jim v jejich
prani vyhovi “.

Sestra zambulance 2 (S2) o sesterskych aktivitaich hovofila: ,, Hodné casu
veénujeme edukaci v oblasti bezlepkové diety, zdiiraziujeme nutnost dodrzovani diety po
cely Zivot, doporucujeme spolupraci s nutricnim terapeutem. Sledujeme vysledky
krevnich testii, které nam zasila gastroenterologicka poradna. Sama jsem si vyzkousela
varit a péct bezlepkove, mame v pribuzenstvu dité s celiakii. Neni tudiz pro mé problém
rodicum o pripravé bezlepkové stravy poradit. S rodici diskutujeme i o stravovani mimo
domov, vV nasem mésté jsou Skolska zarizeni, kterd détem zabezpecuji bezlepkovou dietu.
Také znam vice restauraci, i mimo nase mésto, kde vari bezlepkove. Davam jim rady,
pokud by chteli jet na vylet. Totéz mohu ¥ici o obchodech, kde mohou nakoupit
bezlepkové potraviny. Cerpam nejvice z viastnich zkuSenosti a zdrojii, které jsem si
sama vyhledala v knihdach i na internetovych strankach, napriklad bezlepkovadieta.cz,
sdruzeni jihoceskych celiakii a podobné. Zminuji se i o moznostech financni podpory,

Zadny z nasich pacientii s celiakii ji vSak v soucasnosti nevyuziva “.
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Sestra z ambulance 3 (S3) odpovidala na mé otazky tykajici se aktivit sester pfi
diagnostikovani onemocnéni celiakii: ,, Péce je zamérena zejména na edukaci v oblasti
vyzivy, tedy bezlepkové diety . A daéle: ,,Doporucujeme prodejny zdravé vyzivy, ve mésté
jich mame nékolik. Mluvime s rodici o Skolnim stravovani, ani tady by neméli mit
problem, je zde Skola i skolka, které vari bezlepkovou stravu. Znam i jednu restauraci,
kde maji na jidelnicku bezlepkové pokrmy. Dite musi byt dispenzarizované, nejméné
jedenkrat do roka musi navstivit gastroenterologickou ambulanci. Kazdé chronicke
onemocneni nese pro dité i celou rodinu velkou psychickou zatez, obzvlast
V adolescentnim véku mohou mit déti problémy. Dulezita je také pomoc v oblasti
financni, zajistime jim potvrzeni pro zdravotni pojistovny, jez prispivaji na ndkup
bezlepkovych potravin. Mohou také Zadat o potvrzeni pro Okresni spravu socidlniho
zabezpeceni, kterd poskytuje prispévek na péci, ovsem vétsinou na tuto podporu nemaji
narok .

Sestra z ambulance 4 (S4) vypravéla: ,,Novym celiakiim samoziejmé doporucime
edukacni materidly, knihy o celiakii a priprave bezlepkové diety, ale rodice si vetSinu
informaci v soucasné dobé zjistuji pomoci internetu a nékdy nam sdeéluji i nové
poznatky. Znam obchody, kde lze nakoupit bezlepkové potraviny, rodice dnesnich
jsem byla v oblasti edukace prospésnéjsi. Také mluvime o stravovani mimo domov ci
o priprave bezlepkové stravy, doporucujeme spolupraci s kluby celiakii”. O oblasti
finan¢ni pomoci fekla: ,, Samozirejmé se snazZime mit piehled o financni pomoci statu ci
zdravotnich pojistoven, ale rodiny casto nemaji na tuto pomoc narok. V letosnim roce
prispiva VZP celiakum vcelku slusnou castku na bezlepkové potraviny. Tuto financni
pomoc nasi pacienti vyuzivali a my jsme jim vypliiovali prislusné dokumenty .

Sestra z ambulance 5 (S5) dotaz zodpovédéla: ,, Nasim ukolem v této situaci je
edukovat déti a jejich rodice o vyzive, poradit jim, kde nakupovat bezlepkové potraviny
a jaké jsou moznosti financni pomoci od stdtu ¢i zdravotnich pojistoven “.

Sestra z ambulance 6 (S6) aktivity popisovala: ,,V mnohém jsme jim ndpomocni
formou edukace v oblasti bezlepkové diety, zduraznujeme dodrzovani diety po cely Zivot.

O doporuceni rodi¢im déti s celiakii se sestra zminila: ,, Doporucujeme spoluprdci
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S riiznymi organizacemi sdruzujicimi lidi s timto onemocnénim, zde mohou ziskat mnoho
informaci a zkusSenosti. Mohou poradit i v oblasti financni vypomoci od statu ci
zdravotnich pojistoven. Vim, zZe zdravotni pojistovny celiakum prispivaji na bezlepkové
potraviny, a rodiny mohou také ziskat prispevek na péci, ale vétsinou jej neziskaji “.

Sestra zambulance 7 (S7) se o aktivitach vyjadiila: ,,Détem a rodiciim
doporucujeme striktni dodrzovani bezlepkové diety, poradime jim, kde hledat riizné
informace ¢i nakupovat bezlepkové potraviny, jak ziskat financni prostiedky. Také
clenstvi v klubech celiakii jim miize byt v mnohém prospésné “.

Sestra zambulance 8 (S8) doporuceni pii celiakii popsala: ,, Rodiciim
doporucujeme clenstvi v riuznych pacientskych klubech. Také vystavujeme potvrzeni pro
zdravotni pojistovny, které pacientum s celiakii prispivaji na ndkup bezlepkovych
potravin. Hovorime s nimi o komplikacich, které mohou toto onemocnéni provazet, deti
si vzhledem ke svému nizkému véku neuvédomuji potencialni rizika, jez se spojuji s timto
dozivotnim onemocnénim. Apelujeme na striktni dodrzovani bezlepkové diety “.

Sestra z ambulance 9 (S9) o aktivitach fekla: ,, Doporucujeme striktni dodrzovani
bezlepkové diety, existuje mnoho bezlepkovych kucharek s navody, jak se naucit varit,
Jjsou zde popsany i vhodné a nevhodné potraviny. Ddle jim miizeme poradit, kde hledat
prodejny zdravé vyzivy, na jakych internetovych strankach naleznou dalsi informace
o celiakii. Hovorime o Skolnim stravovani, 0 restauracich, kde vari bezlepkové pokrmy.
Ve financni pomoci nemaji mnoho moznosti, Zadné z nasich pacientii v soucasné dobé

nepobira prispévek na péci, ale vyuzivaji alespoin pomoc od zdravotni pojistovny “.
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4.3 Kategorizace vysledku rozhovoru s détmi s celiakii a jejich rodici technikou

otevireného kodovani — seznam kodua

Kategorie: ,,Diagnostika onemocnéni celiakii*
- Priznaky
bolesti bficha: R2/107, R2/123,R3/200, R5/378, R4/435, R7/515, R7/530,
R8/591, R8/598-599
prijmy: R1/19, R2/105, R2/123, R3/200, R4/274, R4/280, R5/373, R5/378,
R6/439, R6/444, R6/449, R8/599, R9/650
zazivaci obtize:R1/11, R1/20, R2/104, R2/110, R2/123, R5/178, R6/434,
R9/651
nechutenstvi: R1/20, R4/278, R5/373, R6/450, R8/599, R9/643
unava: R1/12, R3/201, R4/279, R6/452
nepiibirani, ztrata na vaze: R2/107, R3/200-201, R4/279, R5/378, R8/596,
R8/599, R9/644, R9/651
kozni vyrazky: R2/106, R2/107, R3/201-202
- Onemocnéni v rodiné
celiakie: R1/4, R2/120, R3/196, R4/267, R5/382, R6/458, R7/514, R8/602-
603, R9/671
Diabetes mellitus: R2/119, S5/384, R6/459, R9/645, R9/671
onemocnéni §titné zlazy: R2/119, R3/197-198, R5/383
autoimunitni onemocnéni: R1/4, R5/383
- Zjisténi diagnozy
R9/652
biopsie: R1/21, R2/124, R3/206, R4/283, R6/457, R7/538, R7/541, R8/604,
R9/653

Kategorie: ,,Informace*
- O vyzivé: R1/6, R7/526-528, R8/608, R9/642-643
- O onemocnéni: R1/23, R2/136, R3/249, R4/287, R5/384-385,
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R6/468,R7/543, R9/656-657

O bezlepkové dieté: R1/24, R1/32, R2/114-115, R2/131R2/180-181,
R3/208, R3/249, R4/288, R5/385, R6/465-466, R6/481, R7/549-550,
R8/610-611

O stravovani mimo domov: R2/149-150, R4/350-351, R5/411, R6/491,
492, R9/680

O komplikacich onemocnéni: R1/83, R2/182, R3/249, R4/346-347,
R6/469, R7/574-575

O finanéni pomoci: R1/79, R3/245-246, R4/343-344, R5/420, R6/497-
499

Kategorie: ,,Problémy u déti s diagndzou celiakie a jejich rodi¢a“

Ziskavani informaci: R1/25-26, R4/296-297, R5/400, R6/479, R7/545
Bezlepkova dieta: R1/26-27, R1/37, R1/85-86, R2/138-139, R3/229,
R3/236, S3/253, R4/313, R4/326, R5/395-396, R5/413, R6/463-464,
R6/485, R7/581, R7/569, R8/626-627, R9/672-673, R9/690-691
Finanéni: R1/74-75, R2/170, R3/243, R4/335-336, R4/350, R6/484-485,
R7/579, R8/627, R9/673-674

Kategorie: ,,Pomoc — podpora*

Sestry: R1/29-32, R2/114, R2/128-129, R3/211-212, R4/291, R4/298,
R5/390-391, R6/438-439, R6/477-478, R7/529, R8/608, R8/621-622,
R9/685

Blizké okoli: R1/45-46, R2/53-54, R1/70, R2/150, R3/224, R3/254,
R5/411, R5/413, 414, R6/492/493, R7/559, R7/561-562, R8/615-616,
R9/669

Statni instituce: R1/91, R1/93-94, R2/189, R4/341, R5/420-421,
R6/500, R8/629, R8/630-631, R9/686-687
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4.4 Kategorizace vysledki rozhovori s détmi s celiakii a jejich rodici zpracovana

do schémat

4.4.1 Diagnostika onemocnéni celiakii

Schéma 4 Diagnostika onemocnéni celiakii

Odbéry krve

Biopsie

Bolesti biicha
Prijmy
Zazivaci obtize
Nechutenstvi

Unava
epfibirani, ztrata na

Celiakie
Diabetes mellitus
Onemocnéni §titné zlazy

utoimunitni onemocnéni
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Dalsi kategorii, ktera vznikla, tentokrat na zakladé¢ rozhovord s détmi
s onemocnénim celiakii a jejich rodiéi, je Kategorie Diagnostika onemocnéni celiakii.
Nasledné byly stanoveny tfi podkategorie: Priznaky, Onemocnéni v rodiné, Zjisténi
diagnozy. Podkategorie Priznaky specifikuje nejéastéji se vyskytujici symptomy u déti
pied zjisténim diagnozy celiakie. Nejvice probirané pojmy znazornuje schéma
4 Diagnostika onemocneni celiakil.

Kategorie Diagnostika onemocnéni celiakii vznikla za uc¢elem porovnat odpovédi
sester a déti s celiakii a jejich rodici. Pfi popisovani podezielych symptomi €i ptiznakt
onemocnéni se sestry 1 déti srodi¢i v mnohém shodovali. VSechna pfidruzena
onemocnéni, vyskytujici se vrodinach respondentd s celiakii, uvadély sestry
v podkategorii Sledovani rizikovych chorob a skupin.

Respondentka 1 (R1) matka o pfiznacich onemocnéni pied zjisténim diagnozy
uvadi: ,, Pred stanovenim diagnozy méla dcera zazivaci obtize, zvracela nejdiive jen
obcas, postupné, asi béhem trech tydnii castéji. Byla apatickd, unavend a smutnd.
V jedendcti mésicich jiz zacala chodit, ale v obdobi pred zjistenim diagnozy chodit
prestala“. A jesté dodava: ,,4 az po mém upozornéni, ze ma dcera objemnou stolici,
i kdyz casto zvraci a nechce jist, ji zacali lékari vysetiovat na celiakii. Vysledky krevnich

¢

testu a ndsledné biopsie byly pozitivni*. O vyskytu onemocnéni v rodin¢ fekla:
., Celiakie ani Zadné jiné autoimunitni onemocnéni se v nasi rodiné nikdy
nevyskytovalo .

Respondentka 2 (R2) otec se o symptomech rozpovidal: ,, Hned po narozeni méla
dcera velice vysuSenou pokozku a i pres peclivé promastovani se ji v prvnich dnech
pokozka nékolikrat sloupala. Méla neustdle zazZivaci obtize, zvraceni, priijmy se stridaly
se zdcpou. Asi po dvou tydnech, co byla plné kojena, se objevily dalsi obtiZe, kozni
ekzém, ryma a kaSel. Byla stile neklidna, plakala, méla bolesti briska, viibec
nepribirala a k tomu jesté ten ekzém, ktery se nedarilo lécit. Asi v Sesti tydnech lékari
zjistili, Ze dcera ma alergii na bilkovinu mléka. Zena ji prestala kojit a lékaika nam
predepsala mléko, které se podava pri alergii na mlécnou bilkovinu. Zazivaci obtize se
zmirnily, zacala pribirat, ale ekzém pretrvaval, myslim, Ze témér do roka. Kdyz jsme

zacali pridavat dalsi stravu, prisio se na dalsi alergie, alergii na bilkovinu slepiciho
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vejce, alergie na kakao, na ryby, na orechy. Bylo nam doporuceno, abychom ze stravy
vynechali i lepek. V ordinaci praktického lékare pro déti a dorost nds sestra seznamila
se zasadami bezlepkové diety. Byli jsme opravdu dost nestastni, bali jsme se zaradit do
stravy jakoukoli novou potravinu ‘. Pfi dotazu, zda se v jejich rodin¢ vyskytuji néjaka
onemocnéni, otec premyslel: ,, Onemocnéni se v nasi rodiné vyskytuji spise v pozdéjsim
veku, a to vysoky tlak, diabetes, onemocnéni Stitné zldzy, avsak nikdy nebyla
diagnostikovana celiakie ani zadné alergie. Onemocnéni celiakii jsme ani neznali*.
O stanoveni diagnoézy otec tekl: ,,Kdyz byly dceri ctyri roky, zaradili jsme do stravy
lepek na obdobi nékolika mésicii. Méla opét vétsi zazivaci obtize, nadymani, bolesti
bricha, casté prijmy. Byla hospitalizovana a vysetiena na celiakii. Byly ji provedeny
krevni testy na protilatky a biopsie. Vysledky byly pozitivni, a tak jsme se opét vratili
k bezlepkové dieté*.

Respondentka 3 (R3) se o svych potizich svéftila: ,, Méla jsem velmi casto bolesti
bricha a priijmy, ztracela jsem na vaze a byla jsem unavena. Také se mi objevila svédiva
vyrazka na hornich i dolnich koncetindach. Navstivila jsem svého praktického lékare,
ktery dle mych potizi pojal podezieni na celiakii. Nejprve jsem absolvovala vySetieni
v alergologické ambulanci. Poté mi setra u praktického lékare odebrala krev, a kdyz
prisly vysledky, doporucil mi lékai gastroenterologické vySetreni, kde mé objednaly na
biopsii strev. Vysetreni bylo pozitivni“. Matka odpovédéla na dotaz, zda se v jejich
rodin¢ vyskytuje néjaké onemocnéni ptidruzujici se k celiakii: ,, Celiakie byla dceri
diagnostikovana teprve pred dvema lety. Onemocnéni znala, jelikoZz celiakii trpi jeji
spoluzacka ze zakladni skoly. Nejsme si vsak védomy, Ze by se nekdy celiakie v nasi
rodiné vyskytla, nikdo zadné obdobné obtize nemél. V osmi letech bylo dceri zjisténo
onemocneéni stitné zlazy .

Respondent 4 (R4) matka o pfiznacich piredchazejicich zjisténi diagnozy
vypovedéla: ,, Syna jsem kojila do sedmi mésicii. V Sesti mésicich jsme zacali s prikrmy
véetné potravin obsahujicich lepek. Po par tydnech se u syna objevila vidka kasovita
stolice, i pétkrat denné, s obsahem nestravenych zbytkii“. A dale pokracovala:
., Priznaky se na néjaky cas zmirnily, ale po nékolika mésicich se synitv stav nahle

zhorsil. Velmi malo jedl a nic mu nechutnalo, mél stale velkou zizen, vypil i tri litry vody
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denné. Najednou zacal ztracet na vdze. Byl mrzuty a unaveny, a také se dostavily
objemné vodnaté prijmy . Otazku, zda se vyskytuji v jejich rodin€ néjaka onemocnéni
pridruzujici se k celiakii, matka zodpovédéla: , Onemocneéni celiakii zname jen dle
nazvu, manzelovi byla diagnostikovana v détskem veku. Jelikoz vSak nema zadné obtize,
dietu nikdy nedodrzoval. O jinych onemocnénich pridruzujicich se k celiakii, kterd by se
u nasich blizkych nachazela, nevim*“. Zjisténi diagndézy matka popsala: ,, ¥ nemocnici
Jjsme si nejaky cas pobyli, Fekli nam, Ze syn musi drzet prisnou bezlepkovou a k tomu
jesté bezmlécnou dietu, jeho tenké strevo je dle vysledkii biopsie poskozené a mohly by
se dostavit dalsi komplikace “.

Respondentka 5 (R5) matka na dotaz reagovala: ,,O lepku jsem drive slysela, ale
Ze zpusobuje takové obtize, mé nikdy nenapadlo. Dcerku jsem dlouho kojila a podle rad
praktické lékarky pro déti jsem postupné pridavala zeleninu a ovoce, brambory nebo
ryzi, kureci maso. Manzel se hnéval, Ze ji stale varim zvlast, a Ze musi jist vSechno. Ale
kdyz jsem ji dala rohliky, chléb nebo knedliky, méla nadymani a priijem. A tak jsem se
o techto problémech zminila u praktické lékarky a ta nas poslala na rizna vysetieni,
jednalo se o vysetieni na riizné alergie, ultrazvuk briska, odbéry krve, ale vse bylo
negativni. Zatim jsem omezila stravu dcery na piivodni, prevazné zeleninovou a jeji
zdravotni stav se zlepsil. Az kdyz jsem zacala ddavat ditéti vse, co jsem uvarila, nastaly
opét velké obtize, nadymani, nechutenstvi, zvraceni, hubnuti, vodnata stolice a bolesti
bricha. Pani doktorka nam doporucila hospitalizaci, kde ji byla diagnostikovana
celiakie. V té dobe byly dcerce skoro tii roky . O vyskytu onemocnéni matka povédéla:
., V nasi rodiné se celiakie jiz vyskytla a to u manzelovy matky, o jinych autoimunitnich
onemocnenich nic nevim. Nemoci Stitné Zlazy, pohybového ustroji nebo diabetes mellitus
se V rodiné také nevyskytuje “.

Respondent 6 (R6) matka k této zalezitosti sd¢lila: ,,Od malicka mél obtize, velmi
casto plakal, po kazdém kojeni mél reflux, nafouklé brisko a koliku. Snazila jsem se, aby
md strava neobsahovala ZzZadné nadymavé potraviny, ale ani podavani kapicek
a zahustovani mléka dle doporuceni praktického lékare nepomdahalo. Po zavedeni
zeleninovych a ovocnych prikrmii se mnohé zlepsilo. Na smiSenou stravu jsme

prechazeli postupne, v mnohém nam radila sestra u detské lékarky, a vse se zddlo
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V poradku. Syna trapily sice obcasné prujmy, ale to jsme prikladali nove zavedenym
potravinam. I pres to, Ze nechtél moc jist, za svymi vrstevniky ve vyvoji nezaostaval.
Nejveétsi obtize se projevily v obdobi, kdy nastoupil do materské Skoly. Nase détska
lékarka se zprvu domnivala, Ze pricinou obtizZi je psychika ditéte, odlouceni od matky,
novy kolektiv, zmeéna denniho reZimu. Ale po trech mésicich dochazky do skolky uz mél
hlenovité vodnaté prijmy, 7-8 krat za den, a to i ve dny, které travil doma. A jesté
pokracovala: ,,Kdyz se pridaly dalsi priznaky, jako bolesti hlavy, koncetin, unava
a velka bledost, obavala jsem se néjakého onemocnéni, jako je leukémie*. V rodin€ ani
u ptibuznych naseho respondenta nebyla celiakie nikdy diagnostikovéana, vyskytuje se
zde diabetes mellitus I. typu a revmatoidni artritida u prarodic¢i respondenta. Rodice
jsou zdravi, nemaji zadné obtize.

Respondentka 7 (R67) se pustila do rozhovoru: ,, Celiakii mi zjistili pred dvéma
lety. Viibec jsem netusila, Ze néjaka celiakie existuje, v rodiné se nikdy neobjevila.
Zacalo to dost velkymi bolestmi bricha, nebyly stdlé ¢i kazdodenni, ale asi tak dvakrat
az trikrat do tydne*. A poté pokracovala matka: , Dcera podstoupila rizna vysetieni,
ale vse bylo v pordadku. Ptali se nas také, zda se u nds v rodiné vyskytuji néjaka
onemocneni, ale ja o zadnych, mimo vysokého tlaku u mého otce nevédela“. Dale
vypoveédéla: ,, Lékari tenkrat tvrdili, Ze kdyz dcera tak dobre prospiva, nepiijde o Zadné
zavazné onemocnéni. Posilali nds i k psychologovi, ptali se na problémy v rodiné, ve
Skole ci s vrstevniky. Obrat nastal, az v momente, kdy se v dceriné stolici objevil hlen.
U praktického lékare odebrala sestra dceri krev a poslali nas do gastroenterologické
poradny, kde ji objednali na biopsii stiFev “.

Respondent 8 (R8) o svych potizich tekl: ,, Mél jsem casto bolesti bricha, nemohl
jsem si hrat venku s kamarady, musel jsem casto chodit na zdachod. Ani do skolky jsem
nechtél chodit, protoze déti se mi smaly, Ze jsem porad na zdachode. Ale dneska uz jsem
V poradku, akordt nemiizu jist to, co ji ostatni*. Déle hovotila matka: ,, Do Sesti let jsem
u syna nepozorovala zZadné obtize, mél sice trochu podvahu, byl mensi nez ostatni deéti,
ale ja ani nase prakticka lékarka v tom nevidéla Zadny problém. V nasi rodiné je mensi
vzrust bézny. V Sesti letech, to jesté syn navstévoval materskou Skolu, se objevily prvni

obtize. Byly to bolesti bricha, casté prujmy, nechtél jist a zacal hubnout . K diagnostice
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se jeSté zminila: ,, Priznam se, Ze jesté pred hospitalizaci jsem si zjistovala, co to vlastné
celiakie je. V nasi rodiné se nikdy takové onemocnéni nevyskytovalo a ani nikoho s touto
nemoci neznam. Byla jsem dost vydésend a prala si, aby to nebyla pravda. Ale
z vySetreni, biopsie streva, byly vysledky jasné .

Respondent 9 (R9) matka se k danému tématu rozpovidala: ,, Miuj syn se narodil
Jjako zcela zdraveé dite, jeho vaha i délka byly v normé a nebyly zadné potize. Kojila jsem
jej do peéti mesicu, pak zacal materske mléko odmitat. Davali jsme umélou vyZivu
a prikrmy dle doporuceni nasi deétské lékarky. Az do deseti mésicu bylo vse v poradku.
Najednou nechtél viibec jist a zacal ztrdcet na vaze. Mél porad velikou Zizen, a tak nas
poslali do nemocnice. TFi tydny jsme stravili v nemocnici a diagnéza znéla diabetes
mellitus zavisly na inzulinu. To byla prvni Sokovd zdleZitost, ktera nds potkala“.
O zjisténi celiakie pokracovala: ,, Pak se synitv stav kompenzoval, zacal pribirat na vaze
a vyvijel se normalne. Kdyz mu byly dva roky a tri mésice, mél strevni chripku. Prijmy
pretrvavaly nekolik tydnii, obcas i zvracel, glykémie casto kolisaly. Syn zacal ztrdcet na
vaze a byl stile mrzutéjsi. Znovu nas poslali do nemocnice. Tam mu odebrali Krev na

protilatky, a poté byla provedena stievni biopsie, ktera potvrdila celiakii “,
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V kategorii Informace je popisovano jaké informace o onemocnéni, jeho 1éCbé,
rezimovych opatieni a komplikacich respondenti a jejich rodi¢e ziskavali. Informace
o onemocnéni ziskaly rodiny respondentli nejCastéji pii stanoveni diagndzy, pii
hospitalizaci. Informace tykajici se bezlepkové diety a s tim souvisejici stravovani
mimo domov jim byly podany v ambulancich praktickych lékaid. O komplikacich
onemocnéni celiakii se dozvidaly Vv gastroenterologickych poradnach i v ambulancich
PLDD.

Schéma 5 Informace zaznamenava odpoveédi respondentt, které se tykaji informaci,
které potiebovali a ziskali pii zjisténi diagnozy celiakie. Ke kategorii Informace bylo na
zaklad¢ odpovédi respondenti a jejich rodici ptifazeno Sest nasledujicich podkategorii:
O wzive, O onemocneéni, O bezlepkové dieté, O komplikacich, O stravovani mimo
domov, O financni pomoci.

Respondent 1 (R1) matka se k této kategorii zminila: ,, Dceru jsem kojila sedm
mésicii a u praktického lékare pro déti a dorost jsem byla peclivé informovana o kojent
a dalsim zarazovani vyzivy do stravy“. O informacich o onemocnéni a BLD ftekla: ,,Jiz
V nemocnici jsme obdrzely zdakladni informace o onemocnéni a brozuru 0 celiakii, kde
byly udany i néjaké kontakty na mista prodavajici bezlepkové potraviny. Také jsem méla
moznost poradit se o vyzive s dietni sestrou pracujici v nemocnici. Doma jsem si mnoho
informaci zjistovala samostatné z knih a pozdeji z internetu . K otazce, zda znaji n&jaké
moznosti finanéni podpory pro nemocné celiakii, se vyjadfila: ,, Znam, ale béhem té
doby se vse casto ménilo, informace jsme si museli shanét sami, urednici na pojistovné
nebyly vzdy vstricni a ochotni vysvétlit, doporucit ¢i poradit. Nemam dobré zkuSenosti.
O informacich tykajicich se komplikaci respondentka vypovédéla: ,, Navstévuji
pravidelné dvakrat do roka gastroenterologickou ambulanci, kde porovndvaji moji
hmotnost a vysku, provadeji mi odbery krve na specialni vySetreni. Zde jsem byla takeé
lékarem seznamena s moznymi komplikacemi pri nedodrzovani diety. Mnohé jsem se
docetla v brozurach, bezlepkovych kucharkach a na internetu *.

Respondent 2 (R2) o informacich ohledn¢ BLD se otec zminil: ,,V ordinaci
praktického lékare pro déti a dorost nas sestra sezndamila se zdasadami bezlepkové

diety”. A dale vysvétloval: ,, Pomoc nutricniho terapeuta jsme nikdy nevyhledali, jiz
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Jjsme meéli dostatek informaci o onemocnéni, o vhodnych a nevhodnych potravindch pri
BLD, komplikované bylo, ze dcera méla alergie i na dalsi potraviny. Informace jsme
ziskavali také z knih, bezlepkovych a bezmlécnych kucharek a ruznych brozur, pozdéji
Zinternetu. O ziskani informaci tykajicich se komplikaci onemocnéni celiakii
respondentka uvedla: ,, Gastoenterologicka ambulance je také zdrojem nasich informaci,
dostali jsme zde brozury o celiakii a katalog bezlepkovych potravin, kde byly uvedeny
i vhodné a nevhodné prisady, Ecka. Byli jsme zde informovani o moznych komplikacich
celiakie .

Respondentka 3 (R3) se 0 podanych informacich, zminila: ,, U praktického lékare
Jjsem byla velice dobre informovdna o onemocnéni, o BLD, o povolenych a zakdzanych
potravindach. Mohli jsme se poradit i s dietni sestrou, ale této moznosti jsme nevyuzili*.
A také tekla: ,, Do poradny chodim pravidelne, zde jsem ziskala i mnohé informace
o nemoci, o komplikacich, o dieté .

Respondent 4 (R4) matka vypovédéla: ,,V nemocnici jsme si néjaky cas pobyli,
rekli nam, ze musi drZet prisnou bezlepkovou a k tomu jeste bezmlécnou dietu, jeho
tenké stievo je dle vysledku biopsie poskozené a mohly by se dostavit dalsi komplikace.
V nemocnici jsme byli informovani o onemocnéni celiakii, o bezlepkové a bezlaktozové
diete . Ddle hovotila: ,, K praktickému lékari jsme byli v tomto obdobi zvani castéji nez
na bézné preventivni prohlidky. Sestra se mnou zejména konzultovala dietni opatieni*.
A jesté v hovoru pokracovala: ,, Manzelovi rekl lékar, Ze by mél zacit také dodrzovat
BLD, protoze opomijeni diety u této nemoci mizZe nést zdavazné disledky, zejména
nadorova onemocnéni“. O zdroji informaci tykajici se finan¢ni pomoci se vyjadfila:
., Prvotni informace nam poskytl prakticky lékar, podrobnéjsi jsme zjistili primo na
pojistovne “.

Respondent 5 (R5) matka se k tématu vyjadtila: ,,/nformace, o onemocnéni celiakii
a bezlepkové diete, nam byly poskytnuty ihned pri zjisténi diagnozy pri hospitalizaci .
Déle pokracovala: ,, Zpocatku jsme také se sestrou casto konzultovali dietni opatieni,
nyni jsme jiz v této oblasti celkem zkuSeni, ale sestFicka i pani doktorka se vzdy ptaji,
jak vse zvladame. Také navstévujeme gastroenterologickou ambulanci, pravidelné

dvakrat do roka, kde provedou celkové vySetieni a odbeéry krve®. A jeste¢ dodala:
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. Zajimali jsme se o prispevky na stravu pro deéti s celiakii a podle rady praktického
lekare jsme ziskali alespon prispévek na bezlepkové potraviny pro déti s onemocnénim
celiakii od zdravotni pojistovny .

Respondent 6 (R6) matka vypravéla: ,,Na smiSenou stravu jsme prechdzeli
postupné, v mnohém nam radila sestra u détské lékarky, a vse se zdalo v poradku “.
V ordinaci praktické lékatky ziskali rodi¢e mnohé informace tykajici se bezlepkové
diety: ,, Prvni informace jsme obdrzeli pri zjisteni diagnozy a dalsi pri rozhovoru
Vordinaci détské lékarky, kde nam také doporucili nutricniho terapeuta”. Byli se
synem odeslani do gastoenterologické poradny, kde jim byly poskytnuty dalsi dulezité
rady a upozornéni. ,,Na kontroly jsme objednavani dvakrat rocné. Zde nam byly
vysvétleny i dalsi zaleZitosti tykajici se celiakie, napriklad komplikace, které mohou
vzniknout p7i nedodrzovani BLD“. Rekla matka. Je§té zodpovédéla otazku tykajici se
finan¢ni podpory statu a moznosti socidlniho zabezpeceni: ,, O téchto moznostech jsme
se informovali u nasi detské lékarky, ale nase rodinna situace je na dobré vysi, Ze
nemame na zadné prispévky narok .

Respondentka 7 (R67) matka zodpovédéla dotaz, zda dostali o onemocnéni
dostatek informaci. ,, V poradné jsme obdrzely zdkladni informace o onemocnéni. Také
Jjsem meéla moznost poradit se o vyzZive s dietni sestrou pracujici v nemocnici. Doma
jsme si mnoho informaci zjistovali samostatné, zejména z internetu . Respondentka se
také vyjadftila: ,, Gastroenterologickou ambulanci navstévuji pravidelné. Zde mi délaji
odbery krve a porovnavaji moji hmotnost a vysku. Také mé seznamili s moznymi
komplikacemi p7i nedodrzovani diety “.

Respondent 8 (R8) matka se k tématu vyjadfila: ,,Jesté nez jsem znala vysledky,
hledala jsem o celiakii jakékoli informace, tusila jsem, Ze priprava bezlepkové stravy
nebude nic jednoduchého. I nakup potravin byl zpocatku slozity, hledala jsem pomoc
rizné. Zaméstnala jsem i sestru a jeji deti, zjistila jsem, Ze maji kamarada se stejnym
problémem. Clovék musi byt aktivni a hlavné se nezacit litovat. Viastné musim Fict, Ze

Jjsme vSechno zvladli a zviadame skvéle “.
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Respondent 9 (R9) matka o informacich sd€lovala: ,, Tenkrdt jsem si rikala, proc¢
zrovna nase dité, ale nezbyvalo nic jiného, nez se s dalsi diagnozou smivit a o celiakii
vSe zjistit. Mnohé jsme se dozvedéli jiz pri hospitalizaci, dalsi informace jsme ziskali

u détske lékarky, v gastroenterologické poradné a na internetovych strankach “.
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4.4.3 Kategorie Problémy u déti s diagnozou celiakiea jejich rodici

Schéma 6 Problémy u déti s diagnozou celiakie a jejich rodicu

Problémy u déti s diagnozou celiakie
a jejich rodicu

Pomoci kategorie Problémy u déti s diagnézou celiakie a jejich rodicii jsme
zjistovali, jaké nejcastéjsi potize maji rodiny déti s celiakii. Byly to zejména problémy
souvisejici se zménou zivotniho stylu, pfipravou bezlepkové stravy, stravovanim mimo
domov a finan¢ni naroénosti bezlepkovych potravin.

Schéma 6 Problémy u déti s diagnozou celiakie a jejich rodicii znazornuje odpoveédi

respondentd, které se zaméfovaly na to, zda a jaké problémy mély rodiny po zjisténi
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diagnozy celiakie. Ke kategorii Problémy byly na zakladé odpovédi respondentti urceny
dalsi podkategorie: Ziskavani informaci, Bezlepkova dieta, Financni pomoc.
Respondent 1 (R1) o problémech se matka vyjadfila: ,,Vsude jsme se dopredu
domlouvali na stravovani, vysvetlovala jsem, co bezlepkova dieta obnasi, dodavala
nekteré potraviny nebo je vozila s sebou. SnaZila jsem se u dcery o striktni dodrzovani
diety a postupné ji ucila, jaké potraviny jist smi a jaké ne“. A respondentka se
rozpovidala: ,, Rodice se snazi, abych nepocitovala odlisnost ve stravovani, neco mamka
pripravuje bezlepkové pro celou rodinu nebo stejny pokrm pripravi z normdlnich
potravin a pro mé z bezlepkovych potravin. Také mé naucili nakupovat bezlepkové
potraviny a pripravit si bezlepkova jidla. Pri vareni nema prijit bezlepkové jidlo do
styku s lepkem, takzZe se musi pripravovat zvldst nebo prednostné a pouzivat odlisné
nadobi. Pri cestovani musim myslet dopiedu na to, aby tam byla moznost nakoupit
bezlepkové potraviny, anebo si je musim vzit s sebou. Myslim, Ze toto mi problém nikdy
nedelalo, protoze jsem si na to zvykala od malicka. V soucasnosti nemdame Zadné
problémy s ndkupem bezlepkovych potravin, na trhu je jich dostatek a daji se koupit
v béznych obchodech”. A matka jesté¢ dodala: , Drive tomu tak nebylo. Potraviny mi
vozila pribuznd z Prahy z Kotvy, kde byl maly sklad, a tam vam na potvrzeni od lékare,
Ze mate celiakii, prodali zakladni bezlepkové potraviny. Myslim si, Ze od té doby se toho
hodné zménilo a na trhu je velky vybeér bezlepkovych potravin. Za téch mnoho let uz pri
pripravé bezlepkové stravy nemdam problémy, ale ze zacatku ano, nez se naucite
s bezlepkovymi potravinami varit“. Dale respondentka hovotila: ,, Pecivo nakupujeme
v obchodech i peceme doma. Ve skolnich zarizenich jsme se po domluvé setkali vétsinou
s kladnym pristupem. Pred Skolnimi akcemi, narozeninovymi oslavami nebo zdjezdy se
predem na stravovani domlouvame nebo si doma bezlepkové jidlo pripravim a vezu
S sebou . Na otazku, tykajici se finanich probléml u nemocnych celiakii, odpovédéla
matka: ,, Pro lidi s timto onemocnénim nebyly dobré podminky pro dodrzovani diety.
Dodrzovani bezlepkové diety je pro rodinu financné narocné. Byla jsem clenem
Sdruzeni celiakii, kde jsem néjake informace o financni pomoci ziskavala, nyni hledam

nové informace pomoci internetu “.
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Respondentka 2 (R2) mi o svych problémech sdélila: ,, Do materské Skoly jsem
kvuli svéemu onemocneéni chodila pouze do predskolni tridy a na obéd si mé maminka
vyzvedavala. Svaciny jsem si nosila z domova. Pokud jsme byli nékde na navstéve
u pribuznych ¢i znamych domlouvali jsme se, zda si mame s sebou potraviny privést.
Vetsinou jsme si vozili své overené potraviny s sebou. NeZ jsem nastoupila do skoly,
rodice se informovali, zda je v nékteré skole v okoli moznost bezlepkoveho stravovani.
Ve skole jsem se setkala s velmi dobrym pristupem. Ve Skolni jidelné vari bezlepkovou
stravu a ucitelé jsou také dobre informovani. Kdyz jedeme na vylet, kde mdme
planovany obéd v restauraci, pani ucitelka predem domluvi obéd i pro mé*. Dale
povidala: ,, Dietu se snazim poctivé dodrzovat, protoze jinak bych méla obtize. Naucila
Jjsem se na vsech potravindch sledovat, co obsahuji a kupuji si vétSinou jen ty, které jiz
mame overené. BLD drzim od malicka a nedéla mi problémy s ni zit. Ma dieta je viastné
chudsi nez BLD, protoze nemohu ani mlécné vyrobky. Jim hodné zeleninu a témér
v§echny druhy ovoce, jen tropické plody, jako jsou pomerance, mandarinky nebo
ananas, radeji nezkousim. Maso jim viechno mimo ryb. Pecivo si stridave peceme sami
a nakupujeme hotové. Nakupujeme V obchodech se zdravou vyzZivou i v jinych
obchodech. Zasoby, jako jsou bezlepkové mouky, téstoviny, smési na pripravu peciva,
nakupuje tata pres internet. S tim mdame jiz dobré zkusenosti “. Otec se k tomuto tématu
vyjadtil: ,,Jelikoz je BLD pro moji dceru jedinym lékem a zdravi dcery je pro mne velice
dillezité, nad financnimi naklady viibec nepremyslim, koupim prosté to, co potrebuje.
Snazim se, aby neméla jidelnicek jednotvarny, casto patram i po novych vhodnych
potravindch, které bychom mohli do jeji stravy zaradit.“ A dale dodal: ,, Myslim, Zze ma
dcera stdla a stoji pojistovnu i tak dost penez, a proto této moznosti nevyuzivame *“.

Respondentka 3 (R3) hovotila: ,, Miij zivotni styl se samoziejmé zménil, napriklad
tim, Ze nemohu jen tak jit na veceri do restaurace nebo si dat s kamarady hamburgera,
musim davat pozor, co jim. Mé rodiné se ani tak nezmenil, jen mamka stravi s nakupy
daleko vice casu, musi Cist na potravinach jejich obsah, obchazet vice obchodii “.

., Ze zacatku jsem méla problémy, ale uz jsem si zvykla a chutna mi. S nakupem
potravin uz také nemam problém, v dnesni dobé uz je velky vybér bezlepkovych potravin

a také dostatek obchodii s témito potravinami. Nakupujeme v obchodech se zdravou
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vyzivou nebo v béznych obchodech. Ani pri priprave bezlepkové stravy jiz nemam zadné
potize, na internetu je dostupnych spousta recepti a navodu, jak si takové jidlo
pripravit“. Dale pokraCovala: ,, Ve Skolni jidelné se nestravuji, BLD zde neumoZnuji.
Stravu si nosim zdomova a taktéz pri vyletech i jinych Skolnich aktivitach.
V restauracich si objedndavam radeji jen zeleninové salaty z duvodu, Ze bezlepkova
strava se musi pripravovat oddélené, a to neni v mnohych restauracich mozné a nékde
o téchto postupech moznd ani nevi. Pri zdjezdech do zahranici resim tuto situaci
obdobné, jim zeleninu, ovoce, ryby nebo jiné maso a vozim si vlastni zasoby potravin .
Na otdzku vyuzivani finan¢ni podpory statu odpovédéla matka respondentky: ,, Vime, Ze
existuje financni podpora od zdravotni pojistovny, ale bohuzel u pojistovny, kde je
dcera registrovana, je podpora 1 500 K¢ limitovana vekem patndcti let, nemdame jiz na
tuto podporu narok. Tyto informace jsme ziskali od dcerina praktického lékare .
Respondent 4 (R4) matka vypovédéla: ,, Zivotni styl nasi rodiny se velice zménil,
tykal se prakticky vsech clenii”. V hovoru pokracovala: ,,Dalsim prekvapenim pro nds
bylo, kdyz po doporuceni lékare podstoupil vysetieni na celiakii i nds o tri roky starsi
syn, ktery doposud nemeél zadné obtize. Vysetieni bylo také pozitivni. BLD se tedy zacala
stravovat cela nase rodina“. Dadle se rozpovidala: ,,Z pocatku jsem méla s pripravou
bezlepkové stravy dost velké probléemy, mé prvni pokusy upéct bezlepkové pecivo nebo
kolac skoncily v odpadu. Ale nevzdala jsem se a dnes znam i zkousim mnoho dalSich
receptit, aby nase strava nebyla jednotvarna. Ani s ndkupem bezlepkovych potravin
nemam jiz Zadné obtize, i kdyz ten zacdtek byl krusmny, v dnesni dobé je na trhu
dostatecny vyber bezlepkového sortimentu. Také jsme si zvykli jist kazdy den Cerstvou
zeleninu, coz jsme drive nedelali, nas jidelnicek to velmi zpestri. Na svaciny pridavam
détem ovoce vSeho druhu, nejradéji maji bandny. Potraviny nakupujeme v obchodech se
zdravou vyzivou, v supermarketech i v beznych obchodech s potravinami. Jesté bychom
chteéli vyzkouset internetovy obchod*. Respondent o svych problémech tekl: ,,V nasi
Skolni jidelne nevari bezlepkove, tak obédvame s braskou doma. Maminka nam jidlo
uvari den predem a druhy den nam ho babicka ohreje. Babicka uz do prace nechodi.
Skola neni daleko od naseho domu, takze bratr miize jit na obéd o poledni prestivce, jd

jesté odpoledni vyucovani nemam. Na vylety si vozim svaciny s sebou. Na narozeninové
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oslavy si také néjakou sladkost nosim s sebou, protoze Zadna z maminek mych
kamaradu bezlepkove péct neumi”. O finan¢ni naro¢nosti BLD se matka vyjadfila:
., Myslim si, Ze nejvétsim problémem celiakii je financni narocnost BLD. Také stravovani
mimo domov je velmi slozité, probléem urcite nastane, az budou chtit synové absolvovat
treba lyzarsky vycvik se Skolou nebo néjaky vicedenni vylet. A co teprve az se budou
rozhodovat, na jakou pujdou stiedni skolu. Asi budeme muset brat ohledy na stravovaci
podminky v danych Skolach nebo vybrat skolu v miste bydliste, coz znamend velmi
omezené moznosti ‘.

Respondentka 5 (R5) matka ktéto povidala: ,,Shdanét bezlepkové potraviny
V obchodech bylo ze zacdtku opravdu tézké, protoze mnohé potraviny nebyly radné
oznaceny, Ze obsahuji lepek, natoz aby byly potraviny vhodné pro celiaky nékde na
zvlastnim misté, jako napriklad pro diabetiky. Nicméné cela rodina tyto zacatky
prekonala. Myslim, zZe vSe by bylo jesté daleko tézsi, kdybychom nezili v dobé pocitacu
a internetu, zde ziskdate opravdu mnoho informaci a rad“. Déle matka hovoftila:
., Zpocatku jsem byla jesté doma a pobirala jsem rodicovsky prispévek, ale pozdéji bylo
treba, aby sla dcera do Skolky a zvykla si na Zivot v kolektivu déti . Mala respondentka
tekla: ,, Nekteri spoluzaci se divili, jaka mam jidla, proc¢ nejim obédy jako oni, a tak jsem
je pozvala na moje narozeniny, aby ochutnali, co s maminkou varime a peceme. Nékomu
to chutnalo a nékomu ne, ale mé to chutna a vim, Ze jiné jidlo jist nesmim, protoze by
mné bylo Spatné*“.

Respondent 6 (R6) matka mi o problémech pii celiakii sdélila: ,, Zjistovani
vhodnych a nevhodnych potravin bylo zpocatku velmi obtizné a kazda rada je vitina.
Konzumaci bezlepkové stravy se prizpiisobila cela rodina, ale samozirejmé obcas tatkovi
uvarim klasicka staroceska jidla. Myslim, Ze BLD je vcelku dobra dieta, daji se uvarit
chutna jidla, ale bohuzel je toto stravovani ponekud drahé. Také zvykani si na tuto
stravu déld u nas v Cechdch lidem potize, ale nase rodina si jiz zvykla “.

Respondentka 7 (R67) ,, Nejvetsim problémem je asi vysoka cena bezlepkovych
potravin. Myslim si, Ze celiakiim by v mnohém usnadnilo Zivot, kdyby prispévky od stdtu
byly vice dostupné. Také nabidka bezlepkové stravy v restauracich a Skolnich jidelnach

je velice chuda, ale snad se blyskad na lepsi casy, celiakit pribyva a nékdo si toho zacal
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vsimat“. Rekla matka a respondentka se také vyjadiila: ,,Jd se budu asi opakovat, ale
mé moc chybi to, co jini lidé berou za samoziejmé, rohliky, chleba a tFeba kynuté buchty
od babicky. Take mi vadi, Ze nemohu nikam s prateli, o celiakii nemluvim, bojim se, Ze
by mé litovali, jako moji pribuzni. Kéz by existoval jiny lék, nez dieta*.

Respondent 8 (R8) matka se k finan¢nim otazkam se vyjadfila: ,, Bezlepkova dieta
je velmi financné narocna, vyuzivame prispévku od zdravotni pojistovny na ndkup
bezlepkovych potravin, neni zanedbatelny. Na dalsi prispévky jsem se poptdvala,
bohuzel s nulovym vysledkem, na prispévky nemdame ndrok. Zadost o prispévek na péci
Jjsme po precteni vSech moznych komentarii k tomuto tématu radeji nepodavali .

Respondent 9 (R9) matka vypovédéla, jak probihal nastup do matetské a zakladni
Skoly, s jakym se setkali pfistupem, zda jim vysli vstiic: ,,Nebyli z nds nadseni, pani
reditelka méla obavy. Ale domluvili jsme se, Ze udélame se zaméstnanci Skolky sezeni,
na kterém je s celiakii a diabetem seznamime, se vSemi diabetickymi pomiickami,
s diabetickou a bezlepkovou dietou a s pripadnymi komplikacemi onemocnéni. Ve skolce
pobyval pouze do obéda, takze s inzulinovymi injekcemi nebyl problém. Nyni navstévuje
prvni tFidu a postupovali jsme viastné uplné stejné. Ja pracuji z domova, takze se o syna
snadno postaram . Respondent se ptidal: ,,Svacinky jsem si do Skolky nosil z domova.

Peceme s mamkou chleba i jiné pecivo doma v pekarne “.
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4.4.4 Kategorie Pomoc - podpora

Schéma 7 Pomoc - podpora

?/

\_2

Blizké
okoli

Kategorie Pomoc — podpora se zaméfuje na to jaka pomoc ¢i podpora byla rodinam
poskytnuta. Byla jim poskytovana pomoc ze strany sester, a t0 zejména v oblasti
podavani informaci o onemocnéni, o vyzivé a BLD. O pomoci blizkého okoli se
vyjadfovali nejvice v souvislosti se stravovanim ve Skolnich zafizenich. Dulezita je dle
jejich ndzorti podpora rodiny a ptatel. Finanéni pomoc hodnotili spiSe negativné.

Kategorie Pomoc — podpora vznikla na zakladé rozhovoru s respondenty a jejich
rodi¢i a poukazuje na to, zda a od koho byla pomoc ¢i podpora rodinam poskytnuta,
anebo co by celiakim dle jejich nazoru nejvice pomohlo. Kategorie Pomoc — podpora

byla dale rozdélena na ti podkategorie: Sestry, Blizké okoli, Statni instituce.
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Respondentka 1 (R1) na otazku, co by pomohlo k lepsi informovanosti Siroké
vefejnosti o tomto onemocnéni, odvétila: ,, Myslim si, Ze celiakiim by v mnohém
usnadnilo zivot, kdyby zdravotni pojistovny vice pomahaly lidem s celiakii. Napriklad
by mohly umoznit odbér zdakladnich potravin na recept, BLD je preci jediny lék na
celiakii. A kdyby byly pro vyrobce bezlepkovych potravin poskytnuty dotace, mohly by
byt bezlepkové potraviny pro celiaky financné dostupnéjsi“. A dale tekla: ,, Vice o této
nemoci hovorit v médiich a tisku, jako o bézné véci, informovat a zaskolovat prodejce
potravin, aby uméli poradit s vybérem bezlepkovych potravin a sami védéli, co to jsou
bezlepkové potraviny a jak je vyhledat .

Respondentka 2 (R2) se o pomoci zminila: , Ve skole jsem se setkala s velmi
dobrym pristupem. Ve Skolni jidelné vari bezlepkovou stravu a ucitelé jsou také dobre
informovani. Kdyz jedeme na vylet, kde mame planovany obéd v restauraci, pani
ucitelka predem domluvi obéd i pro me*. Dale tekla: ,, Myslim si, zZe jedincium s celiakii
by nejvice pomohlo, kdyby bezlepkové potraviny byly lépe oznaceny. Také by mohlo byt
vice restauraci, kde by varili bezlepkove“. A otec dodal: ,, Celiakiim, hlavné tém, kteri
maji nedostatek financnich prostiedkii, by mohlo pomoci, kdyby napriklad stat
bezlepkové potraviny nedanil. A wurcite by také pomohla vétsi osvéta tohoto
onemocneéni “.

Respondentka 3 (R3) se k tématu vyjadtila: ,, Nekteri kamaradi mi také pomdhali,
spolecné jsme v riiznych obchodech vyhledavali bezlepkové potraviny, prosté jsme délali
takovy priizkum trhu“. Na dotaz, co je dle jejiho ndzoru nejvétSim problémem celiakd,
a co by jim nejvice mohlo pomoci, odvétila: ,, Myslim si, Ze nejvétsim problémem
celiaku je naucit se jist bezlepkové potraviny a zvyknout si na jejich chut, ktera je
odlisna od béznych potravin. Celiakiim nejvice pomiiZze podpora rodiny a pratel.
A K lepsi informovanosti vsech lidi by mohlo pomoci zarazeni vice poradit o celiakii
V televiznim vysilani, napriklad porady o vareni pri bezlepkové dieté*.

Respondent 4 (R4) o pomoci sester matka konstatovala: ,, V mnohém mi pomohly
konzultace se sestrou v ordinaci praktického lékare”. O finan¢ni pomoci se zminila:
., Pro oba syny vyuzivame financni podpory u jejich zdravotni pojistovny. Zjistili jsme si,

ze v programu Bezlepkovad dieta prispiva pojistovna detem s celiakii na bezlepkové
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vevr

v

primo na pojistovné”. Na dotaz, tykajici se nejvétSich problému celiakd, matka
odvétila: ,, Myslim si, Ze nejvétsim problemem celiakit je financni narocnost BLD“.
A dale jesté tekla: ,, Celiakiim by tedy nejvice pomohlo zlevneni bezlepkovych potravin,
zavedeni bezlepkové stravy do vice jidelen a restauraci .

Respondent 5 (R5) o pomoci sester matka fekla: ,,K praktickému lékari jsme byli
V tomto obdobi zvani castéji nez na bézné preventivni prohlidky. Sestra se mnou
konzultovala zejména dietni opatieni“. V rozhovoru matka zminila i finan¢ni naro¢nost
BLD. ,, Zajimali jsme se o prispévky na stravu pro deti s celiakii a podle rady
praktického lékare jsme ziskali alespon prispévek na bezlepkové potraviny pro deti
S onemocnénim celiakii od zdravotni pojistovny “. Respondentka povidala o tom, co by
nejvice ulehéilo zivot celiaktim: ,,Jd bych si moc prdla, aby bezlepkova jidla byla ve
vSech Skoldach nebo restauracich uplné normalni. Je to nespravedlivé, kdyz ostatni si
mohou z jidelnicku vybirat a pro nas celiaky nemaji jidlo ani jedno .

Respondent 6 (R6) o finan¢ni podpofe mi matka sdélila: ,, Od nasi zdravotni
pojistovny je podpora tak mald, Ze nam ani nevyplati o ni Zadat“. Na dotaz, co by
pomohlo pacientim s celiakii, matka odpovidala: ,, Myslim si, Ze hodné by pomohlo
rychlé stanoveni diagnozy, mozna se opakuji, ale ta nevédomost je hroznda. Pak, kdyz uz
vite, co vasemu ditéti je, se s tim musite nejak poprat, ale prosté vite, co je pro vds
podstatné. Prala bych si, aby vice lékari pomysleli na diagnozu celiakie, at' nejsou
rodice nebo pacienti samotni dlouhodobé vystresovani z nevédomosti o své diagnoze.
A to se tyka urcite i jinych onemocnéni, nez je celiakie “.

Respondentka 7 (R67) matka tekla: ,, U praktického lékare jsme dostali dostatek
informaci o vhodnych a nevhodnych potravindich*. O pomoci z okoli respondentka
tekla: ,, Ve skole to také maminka oznamila, potrebovala zjistit, jak to bude s obédy a co
o této nemoci vlastné ucitelé vedi. V jidelné samoziejmé takové situace neresili, ale mé
to az tak nevadilo. Nerada se se svym onemocnénim chlubim a ostatni by se divili, Ze

Jjim néco jiného. Na svacindch se to az tak nepozna. Horsi je to s vylety se skolou, pokud

mame jit na obéd, radeji nejedu .
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Respondent 8 (R8) se ujal fe¢i pii dotazu na $kolni stravovani: ,, Ve skole nam vari
bezlepkove a ucitelé o moji dieté vedi. Moji kamaradi jsou perfekini, mam jich nékolik.
Ochutnali se mnou skoro vSechno, co jim. Taky se priznali, Ze jim to moc nejede, ale mé
nic jiného nezbyva. Parkrat jsem si dal jidlo, které nesmim a bylo mi Spatné, uz to
nebudu riskovat“. A matka se vyjadfila k finan¢ni pomoci: ,,Zlevnéni bezlepkovych
potravin by v mnohém celiakiim pomohlo “.

Respondent 9 (R9) matka reagovala na dotaz tykajici se finan¢ni pomoci: ,, Vsude
jsou velmi vstricni a starostlivi. Vyuzivame pomoci od zdravotni pojistovny, kterd
prispiva na nakup bezlepkovych potravin. Také nam priznali prispévek na péci I. stupné,

ale to jen proto, Ze ma také diabetes. Détem trpicim pouze celiakii nebyvad priznan “.
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4.5. Kategorie Reakce na diagnozu onemocnéni celiakii

Schéma 8 Reakce na diagnézu onemocnéni celiakii

Reakce na
diagnézu
onemocnéni
celiakii

Pomoci kategorie Reakce na diagnozu onemocnéni celiakii jsme se dozveédéli, jaké
nazory maji sestry na reakce déti a rodi¢l pii zjisténi diagnozy celiakie, jak reagovali
respondenti sami, co si mysleli jejich rodice a jejich okoli. Sestry odpovidaly, ze rodice
byli vystraSeni, bali se, Ze péci o své dit¢ nezvladnou. TotéZ odpovidali i rodice
nékterych respondentd. Cast respondentti zmitiovala, Ze s pfijetim diagnozy neméli
problém. Lidé v blizkém okoli reagovali vétSinou dobfe a byli rodindm napomocni.

Schéma Reakce na diagnozu onemocnéni celiakii sluCuje odpovédi sester a déti
s rodi¢i na dotaz tykajici se reakci pii zjisténi diagnozy celiakie. Kategorie Reakce na
diagnozu onemocneéni celiakii byla roz¢lenéna do tfi podkategorii Sestry, Déti a jejich

rodice, Blizké okoli. V podkategorii Sestry odpovidaly sestry z ambulanci PLDD na

85



otazku: ,Jak vétSinou reaguji rodiCe a déti pii stanoveni diagnézy celiakie?
V podkategorii Deéti a jejich rodice bylo zodpovézeno, jak se déti nebo rodice citili pii
stanoveni této diagnozy. V podkategorii Blizké okoli se vyjadrili déti ¢i rodice o tom,
jaké reakce se vyskytovaly u lidi v jejich okoli.

Sestra z ambulance 1 (S1) o reakcich rodicu pti zjisténi diagnodzy celiakie fekla:
., Kdyz se rodice se svym ditetem poprvé pri stanoveni diagnozy k nam dostavi, vétsinou
JSou vystraseni, boji se, ze péci o své dité nezvlidnou. Pokud se v jejich rodiné nikdy
onemocneni nevyskytovalo, casto si nevédi rady. Nejvice se obadvaji shaneni
bezlepkovych potravin a stravovani mimo domov. Po vysvétleni vSech problémuii,
pozorujeme ulevu, nezbyva jim nic jiného, nez diagnozu ditéte co nejrychleji prijmout
a naucit se sni zit. Musi si uvedomit, Ze to neni otazka par tydmu, ale zaleZitost
celoZivotni “.

Sestra z ambulance 2 (S2) k tématu vypovédéla: ,, Reakce rodicii na tuto diagnozu
Jjsou ruzné, zdlezi na tom, zda se s celiakii nékdy setkali. Ale vétsSinou jde o reakci typu —
co budeme délat? A tady prichadzi na radu nase pomoc, i kdyz spoustu informaci ziskaji
ve specializované poradné. Rodice se potrebuji nekomu svérit se svymi problémy
a komu jinému, nez nam. Jsme s nimi od narozeni jejich ditéte a to ve zdravi i nemoci “.

Sestra z ambulance 3 (S3) se k této otazce zminila: ,, PFi prvnich reakcich dochdzi
u rodicii k prekvapeni a uleku, ale vétsinou se velmi rychle adaptuji a s onemocnénim
svého ditéte se smiri. V soucasnosti se vzhledem k celiakii nevyskytuje tolik problémii
jako v drive, napriklad dostupnost bezlepkovych potravin“.

Sestra z ambulance 5 (S5) zodpovédéla dotaz, jaké ma zkuSenosti s reakcemi
rodic¢i a déti pii zjisténi diagndzy celiakie: ,, Rodice maji spoustu otdazek, myslim, Ze si
zpocatku viibec nedokazi predstavit, jak budou nakupovat a varit, co jejich dité bude
vilastné jist. Nasim ukolem v této situaci je edukovat deti a jejich rodice o vyzive, poradit
jim, kde nakupovat bezlepkové potraviny a jaké jsou moznosti financni pomoci od stdtu
Ci zdravotnich pojistoven “.

Sestra z ambulance 7 (S7) se k tomuto tématu vyjadiila: ,, Nemdm jesté s celiakii

moc velké zkusenosti, reakce nemohu popsat “.

86



Sestra z ambulance 8 (S8) na dotaz reagovala: ,, Vetsinou je to drama, obzviaste,
kdyz ani netusili, co to celiakie je. Diilezité je rodicum vysvétlit nutnost striktniho
dodrzovani bezlepkove diety, edukovat je ohledné potravin, které jejich dité nebude
moci jist. Také je potreba jim poradit, kde se mohou dozvédet o bezlepkové dieté vice,
doporucit navstéevu dietologa nebo nutricniho terapeuta .

Respondent 1 (R1) matka odpovidala na dotaz, jaké méli pocity pii stanoveni
diagnoézy celiakie: ,, Prresné si to nepamatuji, je to jiz mnoho let, ale bylo to neco, o cem
Jjsem toho, i pres mé povolani, mnoho nevédela. Ucila jsem se postupné varit bezlepkové
a shanéla jsem stale nové informace. Spolecné jsme se snazili s timto onemocnénim Zit “.
Dale mluvila o tom, jak reagovali lidé v blizkém okoli: ,, Blizké okoli reagovalo dobre.
Po vysvétleni, o co se jednad, co clovék s timto onemocnénim miize jist a co nesmi a jaké
Jjsou problemy pri nedodrzovani diety, jsme neméli vétsinou problém, domluvit se na
stravovani dcery u pribuznych, ve skolce, ve skole nebo na dovolené*.

Respondentka 2 (R2) se k reakcim okoli vyjadiila: S onemocnénim jsme sezndamili
v§echny pribuzné a vSechny v blizkém okoli. Byli velmi prekvapeni, o celiakii vétsinou
mnoho nevedeéli. O svych pocitech tekla: ,, Nemdam pocit, Ze bych v soucasné dobé méla
V Souvislosti s celiakii néjaké problémy, jsem zcela s timto onemocnénim smirena “.

Respondentka 3 (R3) mi o svych pocitech pfi zjisténi diagnozy celiakie povédéla:
,Mé pocity nebyly nijak Spatné, nebyla jsem ani moc prekvapend, znala jsem osud
celiakii od své kamaradky“. A o reakcich blizkych tekla: , Informovala jsem své
pribuzné a pratele, reagovali zcela normalné, vzdyt je to jen dieta*.

Respondent 4 (R4) matka po dotazu, jaké méla pocity pfi stanoveni diagnozy,
reagovala: ,, Kdyz jsem se dozvédéla diagnozu, byla jsem velmi vystrasend, bdla se, Ze
péci o svého syna nezvladnu. Kde budu nakupovat bezlepkové potraviny a poznam
vitbec, zda je danad potravina vhodna““? Jak reagovalo okoli, mi tekla: ,, Okoli nas spise
jen litovalo, ale nekteri i pomohli, sdelovali nam riizné poznatky, které sami z riiznych
zdroju zjistili “.

Respondent 5 (R5) matka na toto téma sdé€lila: ,, Pri zjisténi diagnozy jsem se velmi
bdla, ze péci o nase dité viibec nezvladnu. Shanét bezlepkové potraviny v obchodech

bylo ze zacatku opravdu tézké, protoze mmnohé potraviny nebyly rFadné oznaceny, Ze
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obsahuji lepek, natoz aby byly potraviny vhodné pro celiaky nékde na zvlastnim miste,
Jjako napriklad pro diabetiky. Nicméne cela rodina tyto zacatky prekonala*. O reakcich
ostatnich v blizkém okoli vypovédéla: ,,Dulezité také bylo informovat celou nasi rodinu,
znamé a sousedy o BLD nasi dcery. Veétsinou reagovali skepticky “.

Respondent 6 (R) matka odpovidala na otazku, jaké byly jeji pocity pifi stanoveni
diagnézy celiakie u jejiho syna: ,,Mné se v tomto okamziku snad i ulevilo, pomyslela
Jjsem na daleko zavaznéjsi onemocneéni, nez je celiakie. Védeéla jsem, Ze nas cekaji tezke
chvile, nez se naucime vse ohledné dodrzovani bezlepkové diety, ale ta nevédomost je
daleko horsi*. Dale odpovédéla na to, jak reagovalo jejich okoli: ,,S tim souviselo
i prizpusobeni se mozZnostem stravovani v materské a zakladni Skole. Vsichni byli
vstricni, snazili se ziskat co nejvice informact, aby nam byli napomocni .

Respondentka 7 (R67) zodpovédéla dotaz, jak se citila pii zjisténi diagnozy:
,,Nemoc mi obratila Zivot naruby. Prvni rok byl nejhorsi, kdybych to méla od malicka,
asi bych to tak Spatné nenesla. Na bezlepkové pecivo jsem si jiz zvykla, ale co bych dala
za kousek obycejného rohliku nebo cerstvého chlebika? Mamka s tatkou se mnou dost
casto sympatizuji ve vybéru potravin, ale samozrejmé ji i béznou stravu. Za tuhle dietu
totiz utratite peknou palku. Takze v ramci Setreni, jak Fika tata, nemiizeme na ni byt
vSichni. Ale ja mu to nezazlivam*. A jesté pokracovala: ,,O onemocnéni védi vsichni
pribuzni, od babicek, teticek az po vSechny sestienice a bratrance. Blizké okoli
reagovalo dobre, jen mé asi trochu moc lituji, coz je dost neprijemné.

Respondent 8 (R8) matka reagovala: ,, Clovek musi byt aktivni a hlavné se nezacit
litovat. Vlastné musim rict, zZe jsme vSechno zvladli a zviadame skvéle .

Respondent 9 (R9 matka zodpovidala mé dotazy tykajici se reakci blizkého okoli:
., Samoziejmé jsme se v§im seznamili naSe pribuzné a znamé, dost nas litovali. Ale kdyz

ohlasime svoji navstévu je pohosteni pripraveno i pro syna.
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5 Diskuse

Tato diplomové prace se sklada ze dvou ¢asti, z ¢asti teoretické, pro kterou byla
pouzita odbornd literatura a internetové zdroje a z Casti empirické, ktera obsahuje
samotné Setfeni s vysledky. Pfedmétem vyzkumu nasi diplomové prace bylo zjistit, jak
je poskytovana primarni, sekundarni a terciarni prevence v ambulancich PLDD v oblasti
péce o déti s onemocnénim celiakii, jaky pfinos ma pro rodice edukace sestrou
o rezimovych opatfenich. Dal$im cilem bylo zjistit, jaky dopad ma nemoc na Zivot
ditéte, jeho rodinu a spole¢nost, kterou je obklopen a zda je respondenty vyuzivéna
pomoc zvenci, podpora statu, instituci, materialni podpora.

Pro zjisténi vyse uvedenych cilti bylo provedeno kvalitativni vyzkumné Setfeni. Pro
sbér dat byla pouzita metoda individudlnich polostrukturovanych rozhovora
S vybranymi respondenty. Vyzkumné Setfeni bylo provedeno se sestrami pracujicimi
v ambulancich praktickych lékaiti pro déti a dorost, které maji v pé¢i déti s celiakii.
Druhy soubor respondentt tvofili déti s celiakii a jejich rodice. Na zaklad¢é vyzkumnych
otazek a informaci ziskanych z literarnich a jinych zdroji byla vytvofena osnova pro
rozhovory s respondenty. Pro rozhovor se sestrami byla vytvofena osnova s 22 otazkami
(Ptiloha 4). Osnova pro rozhovor s détmi obsahovala 36 otazek (Ptiloha 5).

Cilem téchto rozhovori bylo ziskat informace o preventivnich a reZimovych
opatfenich, o vyuzivani pomoci a o vnimani probléma a celkového dopadu na déti
s celiakii a jejich rodiny. Prostfedi bylo zvoleno dle pfani kazdého z respondenti.
Rozhovory s respondenty probihaly jednotlivé v mésici cervnu a Cervenci roku 2013
a v mesici lednu a unoru roku 2015. Samotné rozhovory byly zaznamenany pisemnou
formou, parafrazovany a dale zaznamenany pfimym piepisem v programu Microsoft
Word 2010. K jejich dals§imu zpracovani byla pouzita technika otevieného kodovani.
Analyzované rozhovory byly rozebrany, konceptualizovany a sloZzeny v nové jednotky,
kterym byly pfidéleny kody. Piepis odpovédi respondentt (Pfiloha 6) byl ulozen na CD
a pfilozen k diplomové préci.

K rozhovorim bylo osloveno devét sester z ambulanci PLDD. Jejich vék se
pohyboval v rozmezi 45 — 57 let a jejich praxe vambulanci PLDD od 5 — 26 let

(tabulka 1). Lze tedy piedpokladat, Ze maji velké zkuSenosti v problematice zvlastnosti
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détského veéku a uvédomuji si dilezitost prevence, poskytuji kvalitni a bezpe¢nou péci.
VSechny oslovené sestry maji stfedoSkolské vzdélani a nékteré absolvovaly
specializa¢ni studium v Brné€ v Narodnim centru pro oSetiovatelstvi a nelékaiské obory.
Nadale se ucastni odbornych prednasek a seminait.

Druhy soubor tvofilo Sest zamérn¢ vybranych respondentt ve véku 7-18 let trpicich
celiakii. Kritériem pro vybér respondentii byl vék 6 — 18 let. Rozhovor byl veden
s détmi a jejich rodici (tabulka 2).

Celiakie se fadi mezi nejéast&j$i autoimunitni i chronickd onemocnéni v Ceské
republice. Dle Cervenkové (2006) byl vyskyt celiakie v Ceské republice 1 : 200 - 250,
coz znamend, ze zde mélo byt 40 000 - 50 000 nemocnych, 1ékati vSak registrovali
pouze 4 000 celiakd. Z riznych zdroju se dozvidame, ze pocet celiakdl stoupa, avSak
Pavelkova a Kundrikova BureSovd ze Statni zemédélské a potravinaiské inspekce
Odbor kontroly laboratoii a certifikace (2014) udavaji, ze v CR je na zékladé studii asi
40 000 — 50 000 pacientd s celiakii a diagnostikovano je vsak pouze 10 — 15 % z nich,
coz uvedla i Cervenkova pied 8 lety.

Prvnim cilem bylo: Zjistit, jak je poskytovana primérni, sekundarni a tercidrni
prevence Vv oblasti onemocnéni celiakii u déti.

Dle Sikorové (2012) ziskava ve 21. stoleti stale vétSi vyznam primarni péce. Jeji
zaklad spociva v ¢innostech praktického lékate pro déti a dorost a aktivitach détské
sestry, zakladnim poslanim détské sestry v primarni pééi je ochrana a podpora
optimalnich zivotnich podminek pro rdst a rozvoj ditéte a ¢innosti détské sestry jsou
zaméfeny zejména na primarni, sekundarni a terciarni prevenci. Dle Faita, Vrablika
a Cesky (2008) je preventivni péée v pediatrii dilezitou soucasti péde o ditd. Pii
preventivnich prohlidkach mohou byt véas odhaleny odchylky v oblasti somaticke,
neuropsychické i socialni a jejich pomoci lze ptedchézet poruchdm vyvoje a zamezit
rozvoji vazného onemocnéni.

V naSem Setieni sestry odpovidaly na dotazy tykajici se ¢innosti v oblasti primarni
prevence. Ve svych odpovédich se shodovaly, ze velmi dilezitd v primarni prevenci,
obecné i v souvislosti s celiakii, je zejména pecliva rodinnd anamnéza, ddle preventivni

prohlidky a edukace o kojeni a zarazovani dalsi vyzivy. Sestra z ambulance 4 se
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vyjadtila: ,,Prdci sestry v ordinaci praktického lékare lze rozdelit do néekolika oblasti.
Vlastne se podilime na prevenci, diagnostice i terapii, zajistujeme oSetrovatelskou péci,
administrativni ¢innost a také navstévni sluzbu v domdcim prostredi pacientii, musime
zajistit plynuly chod ordinace. Musime byt i dobrymi psychology, s nékterymi detmi neni
jednoduché pracovat, boji se a placou. Viastné ani s nékterymi rodici to neni
jednoduché . O pozadavcich na sestru v moderni primarni péci se ve své publikaci
vyjadiuje Vojtiskova (2009). Souhlasime s ni, ze moderni primarni péce vyzaduje
vysokou odbornou kvalifikaci sester, vysokou uroven kompetenci, zdsadni moralnévolni
vlastnosti, jako je loajalita, flexibilita a spolehlivost. Vejrostova (2009) se zmifuje
o zékladnich povinnostech sestry, coz je zejména pifijemné vystupovani, trpélivost,
umeéni zbavit dité strachu z vysetieni.

Sikorova (2012) popisuje sekundarni prevenci, jako zaméteni na odhaleni latentni
dysfunkce potieb ditéte v obdobi, kdy lze umoznit navrat k normé a predejit vzniku
komplikaci. U naSich respondentti doSlo po zavedeni BLD k vymizeni obtizi. Také jsou
si vSichni védomi, Ze dodrzovani BLD je nutné. Z odpovédi sester je ziejmé, Ze
vykonavaji aktivity, kterymi se snazi pfedejit neZaddoucimu pribc¢hu onemocnéni. Pfi
preventivnich prohlidkdch sleduji rGstové parametry a podezielé symptomy
onemocnéni, edukuji pacienty a jejich rodiCe o vyzivé, davaji riznd doporuceni.
V ramci vyzkumného Setfeni byla na zaklad¢é odpoveédi sester uréena kategorie Aktivity
sestry pri zjisténi diagnozy celiakie.

Mroskova, Ondriova a Schlosserova (2011) pisi, Ze neni mozné zcela potvrdit, zda
kojeni poskytuje trvalou ochranu pied vznikem celiakie nebo pouze oddaluje rozvoj
ptiznaki onemocnéni. Také Bélohlavkova et al. (2014) uvadéji v Casopise, Zze dle
soucasného aktualniho pohledu neexistuji jednozna¢né doklady, jak z hlediska
kojenecké vyzivy predchazet vzniku celiakie. Dnesni doporuceni vychazi z postoje
ESPGHAN, ktera poklada za vhodné nepodévat lepek pred 4. mésicem a ne pozdéji nez
v 7. mésici zivota. Neni vsak jasné, zda zavedeni lepku v situaci, kdy je dit¢ jesté
alespon ¢aste¢né kojeno, ptfinasi protekci z hlediska rozvoje celiakie ¢i jen oddaluje
a modifikuje jeji manifestaci. Nejen v Ceské republice, ale i v dalsich zemich vydaly

narodni pediatrické spolecnosti doporuceni k zavadéni lepku do stravy. Naptiklad ve
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Svédsku od roku 2011 doporucuji zavedeni lepku v malém mnozZstvi, jestlize je ditd
jesté kojeno, ne vSak pred 4. mésicem a ne pozd€ji nez v 6. mésici. V Némecku je to
opét zavedeni lepku v malém mnozstvi v obdobi, kdy je dité kojeno, avSak ne pred
zaCatkem 5. mésice a ne pozd¢ji nez na zacatku 7. mésice a v Chorvatsku doporucuji

O doporuceni k zavadéni lepku do stravy se zminila v rozhovoru také sestra
z ambulance 2: ,,Kojeni doporucujeme nejméné po dobu Sesti mésicii, poté zeleninové
prikrmy a vzapeti prikrmy ovocné, od sedmi mésicu jogurty. Pomalé a postupné
zarazovani lepku do stravy doporucujeme od Sesti mésicii, nejlépe, pokud je dité naddle
kojené .

Schéma 1 Prevence popisuje vSechny urovné preventivni péce a poukazuje na to,
v jaké vzajemné souvislosti je Cileny screening celiakie S cinnostmi sester. Cileny
screening celiakie je zaméfen na vcasnou diagnostiku a terapii, odhaleni atypickych
forem celiakie, kontrolu pfidruzenych autoimunitnich chorob a zlepSeni kvality Zivota
celiakil. Tento metodicky pokyn, ktery v roce 2011 schvalilo Ministerstvo zdravotnictvi
Ceské republiky, znala pouze ¢ast z dotazovanych sester. Viechny sestry viak shodné
odpovidaly, Ze u svych pacientli posuzuji rizikové faktory onemocnéni celiakii a pfi
obtizich tyto pacienty peclivé vySetfuji. Pokud se vyskytne podezieni na celiakii,
odesilaji své pacienty do gastroenterologické poradny. Zadna ze sester se nedoporuéila
vySetieni 1 dal$im ¢lenim rodiny. O tom hovofili pouze nécktefi rodice détskych
respondentt. O doporuceni K vySetfeni dalSich ¢lent rodiny vypovédéla matka
respondenta 4, kde poté byla stanovena diagnoza celiakie u bratra respondenta. Také
matka respondentky 5 a 7 hovofila o doporuceni podstoupit vySetieni na celiakii dalsim
¢lentim rodiny.

Jak je uvedeno v literatufe a vyplyva i z naseho Setfeni, klinicky obraz u celiakie je
velmi pestry. Luka§ (2005) uvadi, Ze existuji formy klinicky rozvinuté¢ i formy
S nevyraznymi pfiznaky. I my jsme se o tomto piesvéd¢ili, z rozhovori jsme se
dozvédeli, ze ptiznaky mohou byt rozmanité. Kohout a Pavlickova (2006) a také
Cervenkova (2006) rozdéluji piiznaky celiakie na b¥isni a mimo bfi$ni. ProtoZe pfi

rozhovorech se sestrami i srodi¢i vznikla stejna kategorie, Diagnostika onemocneént,
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méli jsme moznost porovnat vysledky, znazornény jsou ve schématu 2 a 4. Sestry
odpovidaly v této oblasti na dotaz, tykajici se sledovani rizikovych chorob a skupin.
Z jejich odpoveédi vyplynulo, ze pozorn€ji jsou sledovany déti s onemocnénim DM,
Downuv syndrom, pribuzni celiakit a pacienti s jinymi autoimunitnimi ¢i genetickymi
onemocnénimi. DEtSti respondenti a jejich rodice odpovidali na otazku, zda se v jejich
rodiné vyskytuje n¢jaké onemocnéni pridruzujici se k celiakii. V rozhovoru jim bylo
samoziejm¢ sdéleno, o jakd onemocnéni by se mohlo jednat. V jejich odpovédich
zazné€la onemocnéni: celiakie, DM, onemocnéni Stitné zldzy, autoimunitni onemocnéni.
Také literatura vypovida o ptidruzenych onemocnénich k celiakii. U DM 1. typu je
prevalence celiakie vyznamné zvysena, jak pise Waldron-Lynch, OLoughlin a Dunne
(2008), jedna se o 2 — 10 % v evropské populaci. Bass et al. (2013) ve své knize
zminuje, ze riziko vzniku celiakie je u déti celiaki ¢i sourozenci pacientt s celiakii asi
10 — 15 % a riziko onemocnéni celiakii u jednovajecnych dvojcat je 70 %. Dle
Stozického a Pizingerové (2004) se celiakie také Casto poji s onemocnénim §titné zlazy,
postihuje asi 1 % Skolnich déti. Swigonski et al. (2006) udavaji, ze mnohé studie
poukazuji na zvySenou prevalenci u jedinci s Downovym syndromem, odhaduje se, ze
je to 4,6 — 13 % déti. Kohout a Pavlickova (2010) pisi o projevech nesnasenlivosti
dal$ich potravin u nékterych déti s celiakii. I u naSich respondenti se toto projevovalo.
U respondenta 4 se projevila nesnasenlivost mlééné bilkoviny. Respondentka 2 trpi
alergii na bilkovinu slepi¢iho vejce, kakao, ryby, ofechy. Také se u ni projevily koZzni
problémy, kterymi trpéla od narozeni, a dlouhou dobu se nedafilo je 1éCit. O koznich
problémech mluvi ve své knize Lebl et al. (2012), popisuji zde onemocnéni dermatitis
herpetiformis Duhring jako onemocnéni, projevujici se zfidka u déti pfed druhym
rokem zivota. U na$i respondentky toto onemocnéni propuklo jiZ v novorozeneckém
véku. VySetfeni u této respondentky nebylo zpocatku potvrzeno histologicky,
imunopatologicky a sérologicky, jak radi Caproni et al. (2009), ale prakticka lékarka na
zaklad¢ klinickych pfiznaki doporucila dodrzovani BLD. Také respondentka 3 se
zminila o koznich problémech, avSak u ni se prestaly projevovat velmi brzy po nasazeni

BLD. Respondent 9 trpi soucasné i DM.
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Pfiznaky onemocnéni jsme pomoci rozhovora se sestrami shrnuly do podkategorie
Sledovani podezielych symptomii. Z jejich rozhovori jsme zaznamenaly nejcastéjsi
projevy onemocnéni: neprospivani, nevysvétleny ubytek telesné hmotnosti, opozdeny
vyvoj, bolesti bricha, opakované prujmy, zaZivaci obtize, kozni vyrazky, zanéty v dutiné
ustni, anémie. Respondenti a jejich rodi¢e popisovali Priznaky onemocnéni: bolesti
bricha, prijmy, zazivaci obtize, nechutenstvi, unava, nepribirani, ztrdata na vaze, kozni
vyrazky.

Pokud se u pacienta vyskytuji uvedené symptomy, je doporuceno jako prvni krok
provést odbéry krve na stanoveni sérovych autoprotilatek k tkaiiové transglutamindze.
Jak se vyjadiuje Bass et al. (2013), dulezitou roli u celiakie hraje pravé enzym
transglutaminéza, jejiz hodnoty maji velmi dobrou vypovidaci schopnost o tom, zda
u pacienta probihd celiakie. Pfi pozitivnich vysledcich krevnich testi by mélo byt
dalsim krokem endoskopické vysetieni zaludku spojené s biopsii z prvniho useku
tenkého stfeva. Jak uvadi Fri¢ (2011) u malych déti je preferovan odbér pomoci
enterobioptické kapsle. Také sestra 4 se v rozhovoru o0 tomto vysetieni zminila. Zpisoby
vySetieni sestry popisovaly: deficit 1gA, Stanoveni autoprotilatek k tkanové
transglutamindze, enterobiopsie, histopatologické vysetreni vzorku sliznice tenkého
streva. VSichni respondenti, respektive jejich rodice, zminovali, Ze podstoupili odbéry
krve a biopsii.

Terciarni prevence je dle sester zaméfena na podporu adaptace ditéte a rodiny na
chronické onemocnéni, podporu normalniho rustu. DileZitost ptikladaji opakované
edukaci Vv oblasti vyzivy, zejména bezlepkové diety, sledovani celkového stavu,
predchazeni komplikaci. Také dle Sikorové (2012) zahrnuje terciarni prevence
stabilizaci poSkozenych funkci organismu, podporu normalniho ristu a vyvoje, podporu
adaptace ditéte na chronicky stav onemocnéni, které¢ je pro dit€¢ i jeho rodinu nejen
zatézi psychickou, ale nékdy je spojeno se socialni izolaci a uzkostnymi stavy.

Z naseho Setieni vyplyva, Ze prevence je ve vSech svych urovnich velmi dilezitou
a hlavni naplni prace sester v ambulancich PLDD. Cinnosti sester jsou zaméfeny nejen
na dit¢, ale i rodinu, a to v holistickém pojeti. Lékat a sestra v ambulanci PLDD jsou

s rodinou Vv té€sném partnerském vztahu, jsou s nimi ve zdravi i v nemaci.
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Druhym cilem bylo zjistit, jaky pfinos pro rodice ma edukace sestrou o rezimovych
opatfenich. Dle Plevové a Slowika (2010) je pro zdravotnické pracovniky povinnosti
ucelné spolupracovat s rodinou, adekvatne, vzhledem k vnimavosti a vzdélani rodica,
vysvétlovat mechanismus a pfi¢iny nemoci. Souhlasime s jejich nazorem, ze
komunikace s détskym pacientem je specificka a sestra musi znat zvlastnosti kazdého
vyvojového obdobi ditéte, respektovat individualitu kazdého ditéte a mit trvalou snahu
détem porozumét. Boledovicova et al. (2010) také zminuje, Ze vek a fecové schopnosti
jsou determinanty urcujici charakter komunikace mezi sestrou a ditétem. Komunikace je
také podminéna zdravotnim stavem, typem onemocnéni a intenzitou klinickych
ptiznakti. U nemocnych déti je potieba naslouchat nejen sluchem, ale i zrakem
a zejména srdcem. Specifickou komunikaci a holistickou koncepci pfistupu pfipomina
I pro komunikaci s rodinnymi pfislusniky. V oblasti onemocnéni celiakii nabada sestry,
aby zdlraznovaly dulezitost dodrzovani diety. Jufeninova (2010) zdaraziuje, ze pfi
realizaci eduka¢niho procesu musi sestra respektovat vSechny faktory, tj. fyziologicko-
biologické, psychicko-duchovni, socidlné-kulturni a faktory prostiedi, které edukaci
ovliviiyjici. VSechny sestry v rozhovorech vyjadiily dalezitost edukace, tyka se zejména
bezlepkové diety a pripravy bezlepkové stravy. Dale mluvily o tom, na co se
v rozhovorech s pacienty s celiakii a jejich rodi¢i zamétuji, co jim doporucuji. Jedna se
o spolupraci s nutriénim terapeutem, spolupraci ve svépomocnych skupinach,
stravovani ve Skolnich zafizenich a mimo domov ¢i obchody s bezlepkovymi
potravinami.

Také vsSichni respondenti byli dotazovani na téma edukace o bezlepkové dieté.
Hovofili o edukaci pfi hospitalizaci, u praktického Iékafe pro déti a dorost
I v gastroenterologické ambulanci. Edukaci hodnoti jako dostate¢nou ¢i velice dobrou.
Avsak vSichni respondenti udali, Ze dalsi informace si zjistovali i z jinych zdroji nez od
sester, a to z knih, informaénich brozur a letdkl, bezlepkovych kuchatek a zejména
Z internetovych stranek.

Premysleli jsme o tomto aspektu a dle naSeho ndzoru jsou rodice naSich

respondentll velmi vnimavi a chtéji si zjistit samostatné vice, cht&ji znat ndzory stejné
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postizenych rodin. Tato aktivita je dle naseho nazoru velmi prospéSnd, zejména pro
rychlou adaptaci pfi zjisténi diagndzy onemocnéni.

Tietim cilem bylo zjistit, jaky dopad ma nemoc na zivot ditéte, jeho rodinu
a spolecnost, kterou je obklopeno. Jedinou IéCbou celiakie, jak zminuje Fri¢
a Dvorakova (2013), je celozivotni BLD. Marquart a Lanzenberger (2006) pisi, ze pro
kojence a malé déti nepredstavuje bezlepkova strava vétSinou zadné vétsi obtize. Avsak,
kdyz dit¢ pozné rozdil mezi dovolenymi bezlepkovymi a zakdzanymi jidly, nastava
problém. Také respondentka 1 a 2 se vyjadfily, Ze nemaji s dodrzovani BLD zadné
potize, jelikoz jsou na ni zvyklé od malicka. Oproti tomu dle nazoru respondentky 3 a 7,
které byla diagndza celiakie stanovena v Sestnacti letech, je BLD nejvétsim problémem
celiakdl, naucit se jist bezlepkové potraviny a zvyknout si na jejich chut’.

Z Setteni Sikorové a Polochové (2014), které se zabyvalo copingovymi metodami
zvladani zatéze u chronicky nemocnych déti, vyplynulo, ze téméf vsichni rodice déti
s celiakii (94 % respondentll), vnima chronické onemocnéni jejich ditéte jako zatéz.
Z hlediska zvladani zatéze bylo vSak prokazano adaptativnéj$i chovani, nez u jinych
onemocnéni, napf. diabetes mellitus, a vyuzivani SirSich socidlnich siti, vcetné
praktickych l1ékari.

| znaSeho Setfeni vyplynulo, Ze onemocnéni celiakii je velmi zatéZujici, ale
adaptace pomérn¢ rychla. Z rozhovorii s respondenty a jejich rodici jsme se dozvédéli,
co je v rodinach nejvétsimi problémy pii onemocnéni celiakii. Pti zjisténi diagnozy je to
strach z nezvladnuti rodicovské role, ndkupu bezlepkovych potravin a pripravy
bezlepkovych pokrmii. Nedivime se respondentim a souhlasime s FriCem
a Dvorakovou (2013), ze laik casto nepfedpoklada pfitomnost pifimési lepku
V potravinach, jako je napftiklad hoicice, zmrzlina, ¢okoldda ¢i tavené syry. VSichni
respondenti udali omezeni v oblasti bezlepkového stravovani mimo domov. Také
Cvrkalova (2012) ve své praci zminuje jako oblast, kterd nejvice omezuje celiaky
vV dodrzovani BLD, vefejné stravovani. Na pocatku roku 2014 poskytla Hudcova
z odboru Skolstvi ¢tenaifim na internetovych strankach informace k problematice
dietniho stravovani. Psala, Ze na zadklad¢ narodni legislativy neni jakékoli alternativni

strava predmétem Skolniho stravovani. AvSak vzhledem k narGstu déti s celiakii je
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nezbytné se touto problematikou zabyvat. Od 13. 12. 2014, dle pfipravované novely
vyhlasky ¢. 107/2005 Sb., bude kazdy provozovatel, tedy i Skolni jidelna, povinen
sledovat oznaceni latek a produkti vyvoldvajicich alergie a toto predavat dal, napf.
prostiednictvim informace v jidelni¢ku. Dle jejiho minéni tato novela pravdépodobné
umozni Skolnim jidelndm poskytovat stravnikim, na zaklad¢ posouzeni a indikace
1ékare, dietni stravu.

Jiz od 13. prosince 2014 se zaCalo pouzivat toto nové nafizeni Evropského
parlamentu a Rady (EU) o poskytovani informaci o potravinidch spotiebitelim,
provozovatelé v pohostinstvi musi upozornovat na alergeny v jidle. Povinné musi byt,
na vyzadani nebo piimo v jidelnim listku uvedeno, zda pokrm obsahuje néktery
z alergent (Vojikova, 2015).

Nabizet dietni jidla vSak neni podle novely povinnosti, ale pouze moznosti. Pokud
vSak chce zafizeni dietni stravovani nabizet, musi byt pod dohledem nutri¢niho
terapeuta, coz je pro skoly finan¢né nékladné, a tak jiz fada Skol, které dietni stravovani
dosud poskytovala, jej nyni rusi.

Odpovédi respondentti na dotaz, zda pripravuji bezlepkovou dietu ve Skolni jidelné,
byly rizné. Vétsin€é respondentli vysla Skola vstfic, ale pouze dva respondenti se
stravuje ve Skolni jideln€, a dvéma z respondentl byla BLD poskytovana v mateiské
Skole.

Respondenti také mluvili o ndkupu bezlepkovych potravin. VSichni se shodovali, Ze
Vv soucasné dob€ nemaji s nakupem bezlepkovych potravin problémy, avSak v zacatcich
to bylo tézké. Respondentka 3 uvedla, Ze shanéni bezlepkovych potravin je ¢asové
naroc¢né. O tom se zminovala také matka respondentky 5.

Poslednim z naSich cilt bylo zjistit, zda je respondenty vyuzivana pomoc zvenci,
podpora statu, instituci, materidlni podpora. Finan¢ni naro¢nost bezlepkovych potravin
byla dalsi z problémd, které respondenti sd¢lovali. Divime se tudiz tomu, ze jen malo
Z nich vyuziva moznosti finan¢ni pomoci. Z rozhovori jsme méli pocit, jako by se
rodiny obavaly negativniho posouzeni moznosti ptispévku, proto se o toto ani nesnazily.
Rodiny respondentll vyuzivaji vétSinou ptispévku od zdravotni pojistovny. Ptispévek na

péci pobira pouze respondent, ktery trpi soucasn¢ i DM. Dale rodice respondentt
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uvadéli, ze z divodu dostatecného finan¢niho pfijmu nemaji na jiné finan¢ni ptispévky
narok. Jednd se o davky hmotné nouze, respektive na piispévek na zivobyti. Pokud ma
rodina na tyto pfispévky narok, bude jim bezlepkova dieta Clena rodiny alespon
¢astecné kompenzovana navySenim ¢astky na zivobyti o 2 800 K¢ na mésic.

Na zavér nasich rozhovora jsme zjist'ovali, jaky nazor maji respondenti na to, co by
celiakim nejvice pomohlo ¢i ulehéilo zivot. Velmi zajimavéd byla odpovéd
respondentky 3, nejvétsi pomoc celiaktim vidi v podpofe rodiny a piatel. Dalsi odpovédi
znély: finanén¢ dostupnéjsi bezlepkové potraviny, vice informaci o onemocnéni
v médiich, vétsi osvéta, lepSi oznacovani bezlepkovych potravin, zavedeni bezlepkové
stravy do restauraci a jidelen a rychlejsi stanoveni diagnézy.

A co by celiakim v mnohém pomohlo dle mého vlastniho nazoru? Ja souhlasim
s vyjadfenim nékterych z respondentd, ze bezlepkova dieta je jedinym 1ékem u celiakie
proto by mély vSechny zdravotni pojistovny zajistit ¢aste¢nou financni uthradu za
zakoupené bezlepkové potraviny a samoziejmée viem svym pojisténctim rovnocenng.

V této diplomové praci jsme se zabyvali primarni, sekundarni i terciarni prevenci
u déti s onemocnénim celiakii. Pfesto, Ze se jednd o onemocnéni, které muze vést
k zavaznému malabsorpénimu syndromu, neni stale dostatecné ¢i véas diagnostikovano,
nemame studie, které by dokazovali skute¢ny pocet pacientd trpicich timto
onemocnénim. Vysledky naSeho vyzkumu budou poskytnuty sestram pracujicim
v ambulancich praktickych lékaiim pro déti a dorost. Mohou vést sestry ke zkvalitnéni
preventivni péfe o pacienty stimto onemocnénim a zlepSeni informovanosti S$irsi

vetejnosti a hlavné osob pecujicich o déti s onemocnénim celiakii.

98



6 Zavér

V diplomové praci s ndzvem Primdrni, sekundarni a terciarni prevence u déti
s celiakii jsme zjistovali, jakym zpilsobem je prevence poskytovana sestrami
v ambulancich PLDD. Také jsme se zajimali o to, jaky pfinos pro rodice ma edukace
sestrou. Déle jsme se zabyvali otazkou, jaky dopad ma onemocnéni celiakii na Zivot
ditéte.

Pro zpracovani této prace byly stanoveny Ctyfi cile. Prvni cil mél za ukol zjistit, jak
je poskytovana primarni, sekundarni a terciarni prevence v oblasti onemocnéni celiakii
u déti. Druhy cil si kladl za ukol dozvédét se, jaky ptinos pro rodi¢e ma edukace sestrou
o rezimovych opatienich u déti s celiakii. Tteti cil mél provéfit, jaky dopad méa nemoc
na zivot ditéte, jeho rodinu a spole¢nost, kterou je obklopen. Ctvrtym cilem bylo zjistit,
zda je respondenty vyuzivana pomoc zvenéi, podpora statu, instituci, materidlni
podpora.

Bylo zvoleno kvalitativni vyzkumné Setfeni, k jehoz realizaci byla pouzita metoda
individudlnich polostrukturovanych rozhovorti. Prvni vyzkumny soubor tvofilo devét
sester, které pracuji v ambulancich PLDD a maji v pé¢i déti s celiakii. Druhy soubor
tvofilo devét respondentii trpicich onemocnénim celiakii a jejich rodice. Vysledky
rozhovoriit byly zaznamenany pfimym pifepisem. PouZitim techniky otevien¢ho
kodovani, metodou papir a tuzka, byly rozhovory zpracovany, vznikaly jednotlivé kody
a z nich vyplyvajici kategorie. Pomoci schémat byly zndzornény vzéjemné souvislosti.

Pro ucely vyzkumného Setfeni bylo stanoveno celkem pét vyzkumnych otazek.
Prvni otdzka znéla: Jak je poskytovdna primdrni, sekundarni a terciarni prevence
v oblasti onemocnéni celiakii u déti? Z vyzkumného Setfeni vyplynulo, Ze nezbytné pro
poskytovani kvalitni péce, je dulezité peClivé ziskani rodinné anamnézy, provedeni
preventivnich prohlidek v danych intervalech. Jejich nedilnou soucésti je sledovéani
rustovych parametri a edukace o kojeni a zafazovani dal$i vyzivy do stravy.
Sledovanim podezielych symptomli miize byt v€as odhaleno jakékoli onemocnéni.
Sekundarni prevence je vyjadifena Cinnostmi sester, jako jsou odbéry biologického
materialu, sledovanim rizikovych faktord ¢i opakovanou edukaci v oblasti diety.

Terciarni prevence je zaméfena na podporu adaptace ditéte a jeho rodiny na chronické
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onemocnéni, podporu normalniho ristu, posuzovani celkového stavu a predchdzeni
komplikacim.

Otéazka 2 znéla: Jaké informace maji rodic¢e déti s celiakii o rezimovych opattenich?
Respondenti se o ziskani informaci od sester, edukaci, vyjadiovali, jako o dostate¢né ¢i
velice dobré. VSichni si vSak dalsi informace zjiStovali 1 z jinych zdrojt, nez od sester,
a to zknih, informacnich brozur a letdkli, bezlepkovych kuchaiek a zejména
Z internetovych stranek.

Také jsme zaméfili na to, co je nejvetsim problémem v rodinach déti s celiakii.
V tomto ohledu méli respondenti a jejich rodice kazdy sviij osobity nézor, rodice
hovofili o financni néro€nosti, mladsi déti o touze stravovat se s ostatnimi spoluzaky,
jedna z divek upfednostnila pomoc rodiny a pratel.

Pomoci otazky 4: ,,Jaky dopad ma celiakie na Zivot ditéte, jeho rodinu a spolecnost,
kterou je obklopen?*, jsme zjistili, ze finan¢ni narocnost diety Casto rodiny ovliviiuje
naptiklad ve vybéru dovolené. V mnohém jsou také omezovani v oblasti stravovani
mimo domov. Je nutné, aby spolecnost Vv jejich okoli brala ohledy na jejich onemocnéni,
jidelny zajistili stravu, ucitelé méli povédomi o dietnich opatfenich.

Déle jsme se zabyvali otazkou: ,Jakou pomoc a v jakém rozsahu potiebuji
a vyuZzivaji rodiny s détmi S onemocnénim celiakii?*“ Z naseho vyzkumného Setfeni
vyplyva, ze jen malo z rodin respondentli Vyuziva moznosti finanéni pomoci, obavaji se
negativniho posouzeni moznosti ptispévku a z divodu dostate¢ného finan¢niho piijmu
nemaji na finan¢ni pfispévky néarok. VyuZivaji zejména piispévkii od zdravotnich
pojistoven.

Z rozhovort s respondenty jsme se dozvéde€li, co by celiakiim nejvice pomohlo ¢i
ulehcilo Zivot. Pomoc vidi v podpofte rodiny a ptatel, finan¢ni dostupnosti bezlepkovych
potravin, vétsi osvete, lepSim oznacCovani bezlepkovych potravin, zavedeni bezlepkové
stravy do restauraci a jidelen a rychlej$im stanoveni diagnézy.

Na zakladé ziskanych informaci byl vytvofen informativni letdk pro rodice déti
s celiakii (Ptiloha 7). Vysledky vyzkumu budou poskytnuty sestram pracujicim

v ambulancich praktickych Iékaftim pro déti a dorost.

100



7 Seznam pouzitych zdroja

ADAMKOVA, V., 2010. Civilizacni choroby — Zijeme spolu. Praha: Triton. ISBN 978-
80-7387-413-1.

BAJER, M., 2011. Pediatrie. Praha: Triton. ISBN 978-80-7387-388-2.

BALINTOVA, T., 2004. Varime bez lepku a bez mléka. Praha: Ivo Zelezny. ISBN 80-
237-3835-6.

BASS, S., A. BOCK a P. GALITY, 2013. Celiakie. Praha: Jan Vasut. ISBN 978-80-
7236-839-6.

BANOVCIN, P, J. BUCHANEC a M. ZIBOLEN, 2003. Novitates paediatricae. Detska
Gastroenterologia. Martin: Osveta. ISBN 80-8063-099-2.

BELOHLAVKOVA, S. et al., 2014. Doporuteni Pracovni skupiny détské
gastroenterologie a vyzivy CPS pro vyzivu kojencti a batolat. Cesko-slovenska
pediatrie. [online]. 2014. ro¢. 69, ¢. 1, s. 14-15. [cit. 2014-05-05]. ISSN 1805-4501.

BIRKOVA, E., 2013. Klub celiak Ostrava. Jak zddat o prispévek. [online]. 30. 3. 2013
[cit. 2013-05-08]. Dostupné z: http://celiatik.webnode.cz/news/jak-zazadat-o-
prispevek/.

BOLEDOVICOVA, M et al., 2010. Pediatrické oSetrovatélstvo. 3. piep. vyd. Martin:
Osveta. ISBN 978-80-8063-331-8.

BYASS, P., K. KAHN a A. IVARSSON, 2011. The global burden of childhood coeliac
disease: a neglected component of diarrhoeal mortality? PLoS One [online]. 26. 6. 2011,
ro¢. 6, & 7, €22774. [cit. 2014-03-22]. ISSN: 1932-6203. Dostupné z:
http://europepmc.org/articles/PMC3144240/.

CAPRONI, M. et al., 2009. Guidelines for the diagnosis and treatment of dermatitis
herpetiformis. Journal of the European Academy of Dermatology and Venereology
Volume [online]. 11. 3. 2009, ro¢. 23, ¢. 6, s. 633-638. [cit. 2013-06-22]. ISSN: 1468-
3083. Dostupné z: http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/j.1468-
3083.2009.03188.x/pdf.

101


http://europepmc.org/articles/PMC3144240/
http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/j.1468-3083.2009.03188.x/pdf
http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/j.1468-3083.2009.03188.x/pdf

CVRKALOVA, L., 2012. Kvalita Zivota u onemocnéni celiakii v dospélém veku
[online]. Jinlava, 29. 5. 2012 [cit. 2014-05-09]. Dostupné z www:
https://www.google.cz/?gws_rd=ssl#q=cvrkalov%C3%Al+celiakie. Bakalaiska prace.

Vysoka Skola polytechnicka Jihlava: Katedra zdravotnickych studii. Irena To¢ikova.
CERVENKOVA, R., 2006. Celiakie. Praha: Galén. ISBN 80-7262-425-3.

FAIT, T., M. VRABLIK a R. CESKA, 2008. Preventivai medicina. Praha: Maxdorf.
ISBN 978-80-7345-160-8.

FRIC, P, 2011. Cileny screening celiakie (metodicky pokyn) [online]. 2011. [Cit. 2012-
11-20]. Dostupné z WWW: http://verejnost.cgs-cls.cz/informace-pro-

pacienty/celiakie/cileny-screening-celiakie/.

FRIC, P. a T. DVORAKOVA, 2013. Celiakie - uskali diagnostiky a terapie. Lékarské
listy [online]. 28. 1. 2013 [cit. 2013-05-08]. Dostupné  z:
http://zdravi.e15.cz/clanek/priloha-lekarske-listy/celiakie-uskali-diagnostiky-a-terapie-
468766.

FRUHAUF, P., 2004. Vysetfovaci metody v détské gastroenterologii. Vox pediatriae
[online]. 2004. ro¢. 4, ¢ 7, s. 21-22. [Cit. 2013-01-11]. Dostupné z:
http://kddl.If1.cuni.cz/os/fruhauf.html#down).

GRIFFITHS, H., 2008. Coeliac disease: nursing care and management. Hoboken, NJ:
John Wiley & Sons. ISBN 978-0-470-51260-9.

GUANDALINI, S., 2013. Pediatric Celiac Disease. MedicineNet.com. [online]. 18. 4.
2013 [cit. 2013-06-03]. Dostupné z: http://emedicine.medscape.com/article/932104-

overview.

HAY, W., 2012. Current diagnosis & teartment: pediatrics. New York: McGraw-Hill
Medical. ISBN 978-0-07-177970-8.

HUDCOVA, 0., 2013. Skolni stravovani pro celiaky - platné vyhlasky a pripravované
zmeény [online]. 2013 [cit. 2014-03-23]. Dostupné Z:
http//www.bezlepkovadieta.cz/uvodni-strana/3090-3/skolni-stravovani-pro-celiaky-

platne-vyhlasky-a-pripravovane-zmeny.

102


https://www.google.cz/?gws_rd=ssl#q=cvrkalov%C3%A1+celiakie
http://verejnost.cgs-cls.cz/informace-pro-pacienty/celiakie/cileny-screening-celiakie/
http://verejnost.cgs-cls.cz/informace-pro-pacienty/celiakie/cileny-screening-celiakie/

HUSOVA, L. a M. HERMANOVA, 2007. Hepatopatie, celiakie a lymfocytarni
kolitida. Gastroenterologie a Hepatologie. Brno: Ambit Media, ro¢. 61, ¢. 6, s. 309-313.
ISSN 1804-787436.

JURENIKOVA, P., 2010. Zasady edukace v oSetrovatelské praxi. Praha: Grada
Publishin. ISBN 978-80-247-2171-2.

KLUB CELIAKIE BRNO, 2010. Obsahovd napln klubu Celiakie Brno [online]. 2010
[cit. 2013-05-21]. Dostupné z: http://www.klubceliakie.cz/filler.ntml.

KLUB CELIAKIE BRNO, 2012. Soubéh rodicovského prispévku s prispévkem na péci
[online]. 2012 [cit. 2013-05-06]. Dostupné z: http://www.klubceliakie.cz/.

KOHOUT, P., 2006. Diagnostika a le¢ba celiakie. Interni medicina pro praxi [online].
2006, C. 7-8, S. 324-326. [cit. 2013-04-20]. Dostupny  z:
<http://www.internimedicina.cz/artkey/int-200607-0003.php>.

KOHOUT, P. a J. PAVLICKOVA., 2006. Celiakie a bezlepkovd dieta. 3. vydani.
Maxdorf. ISBN 80-7345-070-4.

KOHOUT, P. a J. PAVLICKOVA., 2010. Otdzky kolem celiakie. Vite si rady s
bezlepkovou dietou? 1. piep.vyd. Praha: Forsapi. ISBN 978.80-87250-09-9.

KRCMAR, R. 2013. Preventivni programy pro déti a mladez do 18 let véetng (az 1 500
K¢) [online]. 2013 [cit. 2013-05-05]. Dostupné z: http://www.cpzp.cz/clanek/3505-0-
Preventivni-programy-pro-deti-a-mladez-do-18-let-vcetne-az-1-500-Kc.html.

KRCMAR, R., 2014. Preventivni programy pro déti a mladez do 18 let v&etné (az 1 500
K¢) [online]. 2014 [cit. 2014-04-03]. Dostupné z: http://www.cpzp.cz/clanek/3814-0-

Preventivni-programy-pro-deti-a-mladez-do-18-let-vcetne-az-1-500-Kc.html.
KUDLOVA, P.,, 2013. Osetiovatelské diagnézy Definice & kiasifikace 2012-2014.
Praha: Grada Publishing. ISBN 978-80-247-4328-8

LATA, J., J. BURES a T. VANASEK et.al., 2010. Gastroenterologie. Praha: Galén.
ISBN 978-80-7262-692-2.

LEBL, J. a kol., 2012. Klinicka pediatrie. Praha: Galén. ISBN 978-80-7262-772-1.

103


http://www.cpzp.cz/clanek/3505-0-Preventivni-programy-pro-deti-a-mladez-do-18-let-vcetne-az-1-500-Kc.html
http://www.cpzp.cz/clanek/3505-0-Preventivni-programy-pro-deti-a-mladez-do-18-let-vcetne-az-1-500-Kc.html
http://www.cpzp.cz/clanek/3814-0-Preventivni-programy-pro-deti-a-mladez-do-18-let-vcetne-az-1-500-Kc.html
http://www.cpzp.cz/clanek/3814-0-Preventivni-programy-pro-deti-a-mladez-do-18-let-vcetne-az-1-500-Kc.html

LEBWOHL, B., J. A. MURRAY a A. RUBIO-TAPIA, 2014. Predictors of Persistent
Villous Atrophy in Coeliac Disease. Aliment Pharmacol Ther [online]. 2014, ro¢. 39, ¢.
5, S. 488-495. [cit. 2014-05-05]. Dostupné Z:

http://www.medscape.com/viewarticle/820755.

LUKAS, K. a kol., 2005. Gastroenterologie a hepatologie pro zdravotni sestry. Praha:
Grada Publishing. ISBN 80-247-1283-0.

MARECKOVA, J., 2006. Osetiovatelské diagnézy v NANDA doméndch. Praha: Grada
Publishing. ISBN 80-247-1399-3

LUKAS, K., A. ZAK et al., 2007. Gastroenterologie a hepatologie. Praha: Grada
Publishing. ISBN 978-80-247-1787-6.

MARQUART, T. a B. M. LANZENBERGER, 2006. Varime zdravé bez lepku. Jime
zdrave s celiakii. Praha: Jan Vasut. ISBN 978-80-7236-348-3.

MARKS, J. W., 2009. Celiac Disease (Gluten Enteropathy). MedicineNet.com. [online].
2009. [cit. 2013-05-31]. Dostupné zZ:

http://www.medicinenet.com/celiac_disease/page3.htm.

MINISTERSTVO PRACE A SOCIALNICH VECI, 2012. Zvyseni cdstky Zivobyti osoby
z duvodu dietniho stravovani [online]. 2012 [cit. 2013-05-06]. Dostupné z:
http://portal.gov.cz/app/zakony/zakonPar.jsp?page=0&idBiblio=75674&recShow=0&fu
[ltext=&nr=389~2F2011&part=&name=&rpp=15#parCnt.

MROSKOVA, S., . ONDRIOVA a A. SCHLOSSEROVA. Staronovi doporucent
prevence  celiakie  [online]. 2011 [Cit.  2012-11-30].  Dostupné  z:

http://zdravi.e15.cz/clanek/sestra/staronova-doporuceni-prevence-celiakie-458220.

NEUMANN, D., K. HODIK a P. ROZSIVAL, 2010. Turneraiv syndrom. Zdravotnické
noviny [online]. 2010 [Cit. 2013-04-14]. Dostupné zZ:
http://zdravi.e15.cz/clanek/postgradualni-medicina/turneruv-syndrom-454095.

NOVAKOVA, L, 2011. Zdravotni nauka II. dil. Praha: Grada Publishing. ISBN 978-80-
247-3709-6.

104



ODBOROVA ZDRAVOTNI POJISTOVNA, 2013. Pro dospélé [online]. 2013 [cit.
2013-05-05]. Dostupné z: http://www.ozp.cz/index.php?pro_dospele.

PAVELKOVA, K. a P. BURESOVA, 2012. Celiakie, bezlepkovd dieta [online]. 2012
[cit. 2013-04-22]. Dostupné z
http://www.szpi.gov.cz/docDetail.aspx?docid=1000147&nid=11325&chnum=3.

PLEVOVA, 1. a R. SLOWIK, 2010. Komunikace s détskym pacientem. Praha: Grada
Publishing. ISBN 978-80-247-2968-8.

PRASAD, R. a N. MOOCHHALA, 2010. Varime zdrave bez lepku, cukru a mléka.
Brno: Computer Press. ISBN 978-80-251-2404-8.

PRESUTTI, R. J., J. R. CANGEMI a D. HARVEY, 2007. Celiac Disease. Mayo Clinic,
Jacksonville,Florida [online]. 15. 07. 2007, roc. 76, ¢. 12, s. 1795-1802. [cit. 2012-05-
07 ]. Dostupné z: http://www.aafp.org/afp/2007/1215/p1795.html.

PROKOPOVA, L., 2008. Celiakie - co ma v&dét ambulantni internista. Interni medicina
pro praxi [online]. 2008, ro¢. 10, ¢. 5, s. 233-239. [cit. 2013-05-07 ]. Dostupné z:
http://www.internimedicina.cz/pdfs/int/2008/05/08.pdf.

REDAKCEORDINACE.CZ, 2015. Prispévky zdravotnich pojistoven na bezlepkovou
dietu 2015 [online]. 2015 [cit. 2013-05-05]. Dostupné Z:
http://www.ordinace.cz/clanek/prispevky-zdravotnich-pojistoven-na-bezlepkovou-
dietu/.

REVIRNI BRATRSKA POKLADNA, ZDRAVOTNI POJISTOVNA, 2013. Balicky
prevence [online]. 2013 [cit. 2013-05-05]. Dostupné z: http://www.rbp-zp.cz/pro-

pojistence/balicky prevence/.

REVIRNI BRATRSKA POKLADNA, ZDRAVOTNI POJISTOVNA, 2014. Balicky
prevence [online]. 2014 [cit. 2014-03-20]. Dostupné z: http://www.rbp-zp.cz/pro-

pojistence/balicky-prevence/.

RUJNER, J. a B. A. CICHANSKA, 2005. Bezlepkova a bezmlécna dieta. Brno:
Computer Press. ISBN 80-251-0775-2.

105


http://www.ozp.cz/index.php?pro_dospele
http://www.internimedicina.cz/pdfs/int/2008/05/08.pdf
http://www.rbp-zp.cz/pro-pojistence/balicky-prevence/
http://www.rbp-zp.cz/pro-pojistence/balicky-prevence/

SDRUZENI CELIAKU CR, 2002. Kdo jsme a co délame [online]. 2002 [cit. 2013-05-

08]. Dostupné z: http://www.celiac.cz/default.aspx?article=2.

SDRUZEN{ CELIAKU CESKE REPUBLIKY, 2005. Rukover celiaka. 2. piep. vyd.
Roztoky u Prahy. ISBN 80-902803-1-54.

SDRUZENI JIHOCESKYCH CELIAKU, 2013a. Kdo jsme - Sdruzeni Jihoceskych
celiakii  [online]. 2013 [cit. 2013-05-21]. Dostupné z: http://www.celiakie-
jih.cz/celiakie-jih/13-O-SDRUZENI/48-Kdo-jsme.

SDRUZENI JIHOCESKYCH CELIAKU, 2013b. Prispévky zdravotnich pojistoven
2013 [online]. 2013-02-28 [cit. 2013-05-05]. Dostupné z: http://www.celiakie-
jih.cz/celiakie-jih/15-LEGISLATIVA-A-ZDR-POJISTOVNY/26-Prispevky-zdr-

pojistoven.

SDRUZENI RODICU DETi S DIABETEM A CELIAKII, PISEK. Co je DIACEL
[online]. 2005 [cit. 2013-05-21]. Dostupné z

http://www.diacel.cz/index.php?page=onas.

SHERWOODOVA, A., 2009. Kuchaika pro alergiky. Praha: Copyright. ISBN 978-80-
249-1187-8.

SIKOROVA, L., 2012. Détskd sestra v primdrni a komunitni péci. Praha: Grada
Publishing. ISBN 978-80-247-3592-4.

SIKOROVA, L. a POLOCHOVA, M., 2014. Copingové strategie rodiny s chronicky
nemocnym ditétem. Kontakt. Jihodeska univerzita v Ceskych Budgjovicich: Zdravotng

socialni fakulta, ro€. 16, ¢. 1, s. 35-43. ISSN 1212-4117.

SLEZAKOVA, L. et al., 2010. Osetiovatelstvi v pediatrii. Praha: Grada Publishing.
ISBN 978-80-247-3286-2.

STOZICKY, F. a K. PIZINGEROVA, 2004. Nemoci détského veéku. 3. vyd. Praha:
Karolinum. ISBN 80-246-0711-5.

SWIGONSKI, N. L. et al.,, 2006. Screening for Celiac Disease in Asymptomatic

Children With Down Syndrome: Cost-effectiveness of Preventing Lymphoma.

106



Pediatrics [online]. 2006, ro¢. 118, ¢ 2, s. 594-602. [Cit. 2013-03-20].
http://pediatrics.aappublications.org/content/118/2/594.full.pdf.

STOZICKY, F. a K. PIZINGEROVA et al., 2006. Zdklady détského Iékaistvi. Praha:
Karolinum. ISBN 80-246-1067-1.

SAMANKOVA, M. et al., 2011. Lidské potieby ve zdravi a nemoci aplikované v
osetrovatelském procesu. Praha: Grada Publishing. ISBN 978-80-247-3223-7.

TICHY, O., 2014. VZP rozdélila loni celiakiim skoro 14 milionii. Letos rekordni
prispévky pokracuji [online]. 21. 5. 2014 [Cit. 2014-06-20]. Dostupné z:
http://www.vzp.cz/o0-nas/aktuality/vzp-rozdelila-loni-celiakum-skoro-14-
milionu-letos-rekordni-prispevky-.

TRACHTOVA, E. et al., 2006. Potieby nemocnych v osetiovatelském procesu. 2. vyd.

Brno: NCONZO. ISBN 80-7013-324-4.

VERNEROVA, M a P. KOHOUT, 2006. Bezlepkovd dieta. Praha: Vysehrad. ISBN 80-
7021-802-9.

VEJROSTOVA, E., 2009. Setra v praxi. Vybrané kapitoly. Olomouc: Solen. ISBN 978-
80-87327-11-1.

VELEMINSKY, M. et al., 2005. Klinickd propedeutika. 5. vyd. JU v Ceskych
Budgjovicich. ISBN 80-7040-837-5.

VOJIKOVA, M., Zpravy alfa9. Novela potravinového zdkona. [online]. 07. 1. 2015 [cit.
2015-05-05]. Dostupné VA
http://zpravy.alfa9.cz/absolutenm/templates/zprava.aspx?a=35878

VOJTISKOVA, J., 2009. Sestra v praxi. Vybrané kapitoly. Olomouc: Solen. ISBN 978-
80-87327-11-1.

VOSPELOVA, J. et al., 2008. Celiakélni krize u batolete. Pediatrie pre prax [online].
2008, ro¢. 9, ¢ 4, s. 253-256. [Cit. 2013-04-12]. Dostupné z:
http://www.pediatriepropraxi.cz/pdfs/ped/2008/04/10.pdf.

107


http://pediatrics.aappublications.org/content/118/2/594.full.pdf
http://www.vzp.cz/o-nas/aktuality/vzp-rozdelila-loni-celiakum-skoro-14-

VSEOBECNA ZDRAVOTNI POJISTOVNA CESKE REPUBLIKY. Bezlepkovi dieta —
podminky pro ziskani prispévku [online]. 2013 [cit. 2013-05-05]. Dostupné z:

http://www.vzp.cz/Klienti/vyhody-a-prispevky/financni-prispevky/bezlepkova-

dieta/bezlepkova-dieta-podminky-pro-ziskani-prispevku.

WALDRON-LYNCH, F., A. O'LOUGHLIN a F. DUNNE, 2008. Gluten and Glucose
Management in Type 1 Diabetes. British Journal of Diabetes and Vascular Disease
[online]. 2008, ro¢. 8, ¢ 2, s. 67-71. [cit. 2013-05-21]. Dostupné z:

http://www.medscape.com/viewarticle/574648.

WEHBI, M., V. W. YANG a R. E. RUTHERFORD. Celiac sprue. [online]. 2014 [cit.
2014-03-06]. Dostupné z: http://www.medicinhealth.com/celiac_sprue/article_em.htm.

ZAMESTNANECKA POJISTOVNA SKODA, 2013. Zlepsené sluzby [online]. 2013
[cit. 2013-05-05]. Dostupné z: http://www.zpskoda.cz/pojistenec/zdravotni-programy-
2013/zlepsene-sluzby.

ZAMESTNANECKA POJISTOVNA SKODA, 2014. Zlepsené sluzby [online]. 2014
[cit. 2014-15-03]. Dostupné z: http://www.zpskoda.cz/pojistenec/zdravotni-programy-
2014/zlepsene-sluzby.

ZDRAVOTNI POJISTOVNA MINISTERSTVA VNITRA, 2014. Preventivni programy
2014 [online]. 2014 [cit. 2014-15-03]. Dostupné z:
http://www.zpmvcr.cz/prevence/2014/program-zdrave-dite/.

108


http://www.medscape.com/viewarticle/574648
http://www.zpmvcr.cz/prevence/2014/program-zdrave-dite/

8 Seznam pfriloh

Ptiloha 1: Projevy nedostatku a zdroje vitamin

Ptiloha 2: Funkce a zdroje nékterych prvka

Ptiloha 3: Potraviny a vyrobky vhodné a nevhodné pro celiakii

Ptiloha 4: Vyzkumné otazky pro sestry Vv ambulancich PLDD

Ptiloha 5: Vyzkumné otazky pro respondenty

Ptiloha 6: CD Ptepis rozhovort se sestrami z ambulanci PLDD a rozhovora s détmi S
celiakii a jejich rodici

Piiloha 7: Informacéni letak - celiakie

109



Piiloha 1: Projevy nedostatku a zdroje vitamini

 Aabaroln  Zhorden zraky (Seroslepost). Tubné mofSké ryby (ledd,
- (provitamin &) Vypadavani vias(. Suchost kide. sardinky), ybi uk. nk
i Bolesti hlavy. Opoddény rist u ot Micko a miéEnd wrobky, méslo.
- Vnitfosti (jéira, ledviny), iy
vajeCny Zloute.

Zelené, Zluté a oranzové ovoce
a zelenina: broskve, merufiky,

mandarinky, Svestky, viSn,

hidvkovy saldt, zelf, Spendt,

zeleny hrdSek, dyn, cuketa,
fykev, Cekanka, mrkev, paprika,
rajCata, petrZel, olivy, avokddo,

mango.
Cca 30 % zirty vitaminu A pif zpracovénf potravin,
B, Unava, pretfdent. Vnitinosti (j4tra, ledviny),
(thiamin) Nechutenstvi. Poruchy psychické  vepfové maso, celozrmné pecivo.
a pozndvacich funke. Drozdi. LuSténiny (fazole, hrdch).
(v pripads nedostatku By, By, Fe)
Cca 80 % ztrdty vitaminu B1 pif zpracovénf potravin,
By Zhorsen! zraku. MIgko @ mI&Ené yrobky.
(riboflavin) Pdleni a svédénf off. Maso, celozmné petivo.
£angt Gstnich koutkd. Brokolice, zel, mrkev.

Chudokrevnost.
Cca 75 % ztréty vitaminu B, pif zpracovén! potravin.




e

B3 © Unava, slabost

e (niacin nebo vitamin PP) ~ Nechutenstvi, prajmy.

Zéngty kuZe. Deprese. Peiagra.'

Cca 70 % ztréty vitaminu B, pHi zpracovénf potravin.

NolSké s, mase: dnibe

Celozmné petivo, ofechy.
Brambory, lusténiny. Rajtata,
paprika, mrkev. Med. :

Bs Nejsou.
{kyselina pantothenovd)

Cca 50 % ztréty vitaminu By pi zpracovanf potravin.

Maso, dribeZ, ryby.

Celozrnné petivo.

MIiéEné vyrobky, vajeSny Zloutek.
Séja, ofechy, mandle. Lusténiny.

Bg Chudokrevnost.
(pyridoxin) Zvy3end vnimavost k infekcim.
PodrédZdénost, deprese.

Libové maso, dribeZ, vnitfnosti,
ryby. PSenitné kiftky.
S6ija, lusténiny, araidy. Banany.

By Chudokrevnost. Nechutenstvi.
(kyselina listovd)  Slabost, skion k depresfm.
Vrozené vyvojové vady novorozencl
(roztép pétere) pfi nedostatku
kyseliny listové v téle matky b&hem
tehotenstvi.

Cca 10% ztréty vitaminu Bg pfi zpracovén( potravin.

Jatra, mléEné vyrobky.
Lusténiny, séja. DroZdi.
Listova zelenina: zelf, $pendt,
brokolice, riZitkova kapusta.
Celer, cibule, pér. Rajtata,
mrkev. Pomeran¢e. Obohacené
cornflakesy.

Bio Chudokrevnost.
(kobalamin) Unava.

ZaZivacf potize.
Cca 50 % ztréty vitaminu B4, pii zpracovanf.

Libové maso, dribeZ, ryby,
plody mofe. MIéko a mlétné
vyrobky, vejce, droZdi.

C Krvécivost, Spatné hojenf ran,
(kyselina askorbovd) suchd kize. Nechutenstvi. Unava.
Vnimavost k infekcim.

Cca 100 % ztréty vitaminu C pfi zpracovanf potravin.

Ovoce: 3ipek, aronie, kiwi, Eerny
rybiz, citrusové plody, jahody,
meruiiky, Svestky. Zelenina:
nafovd petrZel, brokolice,
paprika, rajcata, brambory,
cibule, pdr, éekanka, zelf.
Zeleny ¢aj.



: *viivie sltmeénmo zé%‘em

(Nedostatek byva velmi zifdka.)

Cca 60 % zirdty vitaminu H pfi zpracovén( potravin.

‘My;mménf pwavin neisw , i

- ~ Chudokrevnost. Poruchy: nervového  Rostlinné ol eje, p§em6né ki ery :

: (tekoiaml) systému. Urychlenf vjvoje katarakly.  Dyfiovd seminka, seminka

L Snizent imunity. Urychleng stamuti. ~ sluneEnice, ofechy. Celozroné

e ‘ kaSe; vejce. Tmavozelend listovd

zelenina: zelf, Spendt. Paprika,
petrZel.

Cea 50 % zArdty vitaminu E pii zpracovan( potravin. _

H Z&nBly kiiZe. Vypadavani viasu. Vnitfnosti (jtra), vajetné

(biotin) Deprese. Zoutky, s6ja, ovesné viotky.

Brambory, Zampidny, Spendt,
Gervend zell, Cekanka. AraSidy,
avokédda. Jahody, pomerante.

K

SniZeni srazlivosti krve.
Chudokrevnost.
(Nedostatek byvé velmi zfdka.)

Tento vitamin vytvaTejl stfevni baktérie.

Zelend zelenina; zelf, brokolice,
riZickova kapusta. Cibule, pér,
mrkev, okurka. Kiwi. Ovesné
vioCky. Zeleny Gaj.

Koenzym Q

Zvysend spotfeba ve stresovych
situacich.

Zelend zelenina; hldvkovy saldt,
zelf; paprika, lilek, mrkev, cibule.
Ryby, moi'ské plody; jdtra.
Vejce; ofechy.

Zdroj: RUINER, J. a B. A. CICHANSKA, 2005. Bezlepkovd a bezmlécnd dieta. Brmo:

Computer Press, s. 52, 53, 54. ISBN 80-251-0775-2.



Piiloha 2: Funkce a zdroje nékterych prvki

6 &x;eéﬁmstsmamé
saussaw mesﬁu;eaespavost. :

%—' .napi‘ sardmky) Luﬁémny, il
| ofechy. Brokolice, zelf, tekanka,
| mrkev, celer, rajtata; dyné,

- Svestky. o

Ceaieas SniZuje vstiebdvanf fosforeEnant
EE y sycenych ndpojfch. ‘
Fosfor Spolu s vapnikem se podili na tvorb& | Miéko a miétné vyrobky.

Sl kostf a zub. Ovliviiuje Ginnost Ryby, maso, vejce; ofechy,
nervového systému, rast a regeneraci | semena, luSténiny, Cekanka,
bungk. mrkev, petrZel, Svestky.

Fluor Zpeviiuje kosti. Minerdinf vody, €aj.

Chrdnf zuby pfed kazivostr. Morské ryby; kvétdk, via3ské
ofechy; ryZové otruby, pSenicné
klitky.

Hoitfk Ugastnf se v fad& metabolickych Ovesné viotky; ofechy; mandle.
pfemén v organizmu. Krehké petivo; pohanka;

Ovliviiuje srdeCné-cévni systém, ryZové otruby; hofké kakao; kopr,

svalovou soustavu. petrZelova nat, soja, fazole,

Plsobf proti stresu. Cervend fepa, cuketa, lilek,
Ctekanka, zelf, mrkev, brambory,
dyné; viSng, tfeSné, Svestky.
Cukr sniZuje vstfebdvani hortiku.

Med Ovliviiuje tvorbu Cervenych krvinek | Vepfovd jétra; plody more, fazole,

a kosti. ZvySuje imunitu proti liskové ofechy, Zampidny,

infekeim. brambory, rajCata, petrZel.
Celozrmnd mouka.

Zinek UGastn( se syntézy bilkovin a tvorby | Maso, ryby, plody mofe (hlavné
inzulinu. SniZuje cholesterol. dstfice). Tvrdy syr, sezamové,

Urychluje hojenf ran. dyfiové, slune€nicové seminko;
mdk; Cotka, zemni ofiSky; cibule,
Gesnek, pér. PSenitné klicky,
ryZové otruby.

Kremfk Je souCdsti pojivové tkdng. Preslitka, pyr, kopfiva,

SniZuje propustnost cév (pusobf
proti tvorb& modfin). Pusobi na kuZi
a pokozku. Podilf se na stavbé kostf.

rdesno ptaci, podbél. Otruby,
ovesné vloCky, celozrnny chléb.



e aﬁoidénému psyemcm
| vyvoji ditéte). Ovliviiuje ﬁmkci

zaZivactho traktu, nezbytné pro

- Ftbole:-par. tuketi Ahor:

Gekanka, rajata, mrkev, papuka :

sprdvnou funkei kiZe, rast nehtd - | petrZel. Kopfiva.
| a viasu. ‘ : 5
| Ugastnf se tvorby krve. Caj; klikva.
| Ovliviiuje rist bungk a aktivitu - Sojova mouka, jedié kastany.
thiaminu. ZlepSuje pamét a sniZuje | Ovesné viotky, kakao, obilniny,
tinavu. Pasobf proti osteoporéze. ryZové otruby. DroZdr; vestky,
Zlep3uje chuf k jidlu. ftky, bandny, brusinky; tmavy
med. Cervend fepa, cibule, pér,
cukety, tykev, Cekanka, zelf,
mrkev, paprika, petrZel,
fedkvitka, fepa, chiest.
Selen Spoletné s vitaminem E pasobf proti | Kukufice; droZdf; houby; tesnek:
volnym radikdlam. ZvySuje imunitu. | obilniny; stl. Ryby a plody mofe;
Ovliviiuje Einnost srdecné-cévniho vnitfnosti; vejce.
systému. Cukr sniZuje vstiebdvani selenu.
Chrém Podil se na metabolizmu cukru a tukdf Pivni droZdf; jétra; hovézi maso;
Pusobf proti cukrovce. Spoletns syry. Celozrnny chléb; kukufitné
(synergicky) s vitaminem Bg pisobi | viotky. Cerstvé ovoce a zelenina
proti arterosklerdze (kornat&nf cév). | (brokolice, cibule, zeleny
Usnadiiuje udrZovdni hmotnosti. hraSek); brambory ve slupce.
Draslik Ovliviiuje vodnf rovnovdhu Krehké pe€ivo, pSenitné otruby.
v organizmu, Cinnost srdce a ledvin. | LuSténiny, Gervend Fepa, cibule,
SniZuje krevnf tlak. Usnadfiuje por, cuketa, tykev, Sekanka, zeli,
myslenf. mrkev, paprika, petrZel, rajCata,
celer, brambory; Svestky, vi§n,
meruriky, rybiz, citrusové plody.
Sodik UdrZuje sprévny tlak téinfch tekutin. | Kuchyfiskd stl.
Nadmérnd konzumace vede Vnitfnosti, hovézi maso, vejce.
k hypertenzi a arterioskleréze. Chipsy.
Jéd Ovliviiuje Cinnost &titné Zlazy. Morské ryby.

Zrychluje metabolismus tuku.
ZlepSuje myslenf. Ovliviiuje kuZi,

nehty a vlasy.

Sul jodovand.
TreSng, visng, citrény.

Zdroj: RUINER, J. a B. A. CICHANSKA, 2005. Bezlepkovd a bezmlécnd dieta. Brmo:
Computer Press, s. 55, 56. ISBN 80-251-0775-2.



Piiloha 3: Potraviny a vyrobky vhodné a nevhodné pro celiakii

NEVHODNE POTRAVINY A VYROBKY

P$eni¢n4, Zitnd, je¢nd mouka a vyrobky z ni, oves s vySe uvedenou
poznamkou

Jedné se o:

VyrobKy u nichzZ je zakladem mouka

— pecivo slané i sladké (chléb, dalamanky, rohliky, loupaky, kola¢ apod.)
— cukrafské vyrobky (dorty, zékusky)

— trvanlivé vyrobKy (suSenky, oplatky, piSkoty)

— téstoviny vajené i bezvajeéné (kolinka, Spagety, polévkové nudle, fleky)
— knedliky (houskové, kynuté, bramborové, tvarohové)

— kaSe (krupi¢nd, pfipadné ovesnd)

— Seitan a Klaso - vegetaridnsky bilkovinny pokrm, vyrobeny z obili

VyrobKy a jidla, ve kterych byla mouka pouZita jako pfidavek

— polévky (zahu$téné jiskou, téstovinou, kroupami, krupici)

— omacky (zahu$téné moukou)

— strouhankové obaly (smaZen4 jidla — smaZené maso, smaZeny syr apod.)
— vyrobKky z brambor (knedliky, placky, bramborak)

— uzeniny (saldmy, parky, klobdsy, bufty, jitrnice, pastiky, pomazénky)

— cukrovinky (plnéné ¢okolddy, nugdt, plnéné bonbdny, karamelky)

— napoje (pivo v omezené mife)

— sOjova masa specidlné upravena (séjovy gulds, séjové chilli)

SPORNE POTRAVINY A VYROBKY
Jednd se o vyrobky, u kterych neni na obalu presné oznaceno jejich sloZe-
ni a lepek zde miiZe byt pridan k prirozené bezlepkové suroviné v podobé:

a) pSeni¢ného, Zitného a jeéného Skrobu. PSeni¢ny Skrob v bezlepkovych

potravindch 1ze akceptovat jen we wyrobcich, které jsou testovany na
stopy gliadinu. Informace je uvedena na obalu vyrobku.
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b) modifikovaného $krobu — pokud nenf na etiketé oznaCeny druh rostliny
bezlepkové, ze které byl vyroben, nelze jej uZivat v dieté

c) piidatnych latek — emulgitory, barviva, stabilizatory, uméld sladidla
apod. (je oznaCeno dle &iselného systému Evropské unie jako »E°) — Viz
vyse

Pfiklady spornych vyrobki

Pudingy, krémy, jogurty, zmrzlina, miisli ty¢inky a jiné, kukuficné a bram-
borové lupinky, kedupy, majonézy, hoi€ice, polévkové kofeni, bujény, tatar-
skd, worchestrovd a dal$i omécky, dresingy, instantni polévky, Caje, kavy,
instantni bramborova kade, bonbény (hlavné plnéné), Zelé, marmelady,
dZemy

VHODNE POTRAVINY A VYROBKY

ryze (burizény bez lepku, ryZové instantni kaSe, mouka, vlocky, téstovi-

ny)

- Kukufice (kukufi¢nd mouka, krupice, instantni kaSe, kukuficny chléb
a lupinky bez lepku, kukufi¢ny $krob — Maizena)

— brambory (bramborovy $krob — Solamyl)

— séja (s6jové boby, vloky, krupice, mouka, tofu, mléko, klicky, S0jévy tex-
trudét bez lepku — kostky, platky, drt)

— jahly a proso (mouka, vlocky, instantni kase)

— pohanka (hnéd4, zelend, pohankovéd drf, mouka, kiehky pohankovy
chléb bez lepku, pohankové kiupky bez lepku)

— amarant (mouka, kfupky, téstoviny, instantni smeés)

— lusténiny — hrach mungo, fazole, séja viz vyse

- ofechy a semena (vlasské, liskové, kesu, para ofechy, mandle, semena
slune&nice, dyné, sezamu, Inu, mék, kokos)

— maso (bez omezeni, sekand a mletd masa, pastiky a masité pomazanky
jenom doma pfipravované na bezlepkovém zékladé nebo oznacené jako
bezlepkové)

— uzeniny ($unka od kosti a specidlnf bezlepkové uzeniny)

— ovoce (vieho druhu — kompoty, mraZené, protiaky, $tavy, presnidavky
bez obilninovych pfisad, susené, kandované dle snasenlivosti)

— zelenina
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— tuky

— mléko a mlé¢né vyrobKy (dle snaSenlivosti)

— dochucovadla (majonézy — ze séjové mouky, z tofu, z kysané smetany
nebo jogurtu, séjovd omdcka Tamari a jind pfirodni fermentovana dochu-
covadla na jiné neZ obilné bazi, rajsky protlak a ke€up doma vyrobeny,
bez obilninovych pfisad nebo oznacené jako bezlepkové, vSechny zéklad-
né druhy kofeni)

— sladidla (cukr fepny a tftinovy, pravy vceli med, uméld sladidla — napf.
Irbis, Nutrasweet)

Zdroj: KOHOUT, P. a J. PAVLICKOVA., 2010. Otdzky kolem celiakie. Vite si rady s
bezlepkovou dietou? 1. ptep.vyd. Praha: Forsapi, s. 53, 54, 55. ISBN 978.80-87250-09-9.



Piiloha 4: Vyzkumné otazky pro sestry v ambulancich PLDD

1.
2.
3.

4.
5.

Kolik je Vam let?

Jaké je Vase nejvyssi dosazené vzdélani?

Mate moznost se dale vzdelavat? Navstévujete néjaké odborné seminafe,
prednasky?

Jak dlouho pracujete v ambulanci praktického 1ékate pro déti a dorost?

Jaké ¢innosti vykonavate v oblasti primarni prevence u Vasich pacienti?

a) Zjistujete, zda se v rodin€ Vasich pacientl vyskytuji néjaka rizikova onemocnéni?

b) Hovotite s rodi¢i Vasich pacientii o kojeni a zafazovani dalsi vyzivy?

6.
7.

a)

b)

c)

Kolik mate diagnostikovanych pacientti s onemocnénim celiakii ve Vasi ambulanci?
Pouzivate néjaka preventivni opatfeni pro v¢asné zachyceni diagnozy celiakie u
Vasich pacienti? Jestli ano, jaka?

Vroce 2011 schvélilo Ministerstvo zdravotnictvi metodicky pokyn ,,Cileny
screening celiakie. Postupujete podle tohoto doporuceni?

Sledujete pozornéji déti, u kterych se v rodiné vyskytuje celiakie, DM nebo jina
autoimunitni onemocnéni?

Sledujete pozornéji déti, které jiz trpi rizikovymi chorobami jako je napi. Downlv

¢1 Turnerav syndrom?

8. V jakém ve€ku dochazi nejéastéji k zachytu celiakie u Vas v ambulanci?

9.

10.

Jaké nejcastéjsi projevy u pacientd vedly k podezieni na celiakii?

Jak probihala diagnostika celiakie u VaSich pacienti?

11. Doporucujete pacienty s podezienim na celiakii k hospitalizaci?

12. Jak vétSinou reaguji rodice a déti pii stanoveni diagnozy celiakie?

13. Jaké oSetfovatelské ¢innosti provadite u pacientt s celiakii?

a) Na jaké oblasti je oSetfovatelska péce nejvice zameéiena?

b)
c)

Sledujete Castéji ristové a hmotnostni parametry?

Sledujete Castéji laboratorni hodnoty?

d) Zajimate se o psychicky stav déti s timto onemocnénim?

14. Co doporucujete rodictim pfti stanoveni diagndzy celiakie?



15.

a)

b)

f)

16.
17.

18.
19.
20.
21.

b)

22.

Edukujete rodice a pacienty s celiakii o bezlepkové dieté, mate na edukaci dostatek
Casu?

Jaké materidly pouzivate pro edukaci? Doporucujete 1 internetové zdroje? Jestli ano,
jaké?

Hovofite s détmi a rodici o Skolnim stravovani? Mate zkuSenost, jak Skolni jidelny
vychézeji vstiic Vasim pacientim?

Znate néjaké obchody, které jsou vhodné pro nadkup bezlepkovych potravin? Pokud
ano, doporucujete je svym pacientim?

Znate n¢jaké restaurace ve Vasem okoli, kdy podavaji bezlepkovou stravu? Pokud
ano, doporucujete je svym pacientim?

Hovofite srodi¢i o socidlnim zabezpeceni? Vite, jaké maji moznosti v ramci
finan¢ni pomoci statu, zdravotnich pojistoven pii onemocnéni celiakii?

Znate n¢jaké kluby a organizace pro celiaky? Doporucujete svym pacientim
¢lenstvi v téchto klubech?

Jak Casto zvete na kontroly Vase pacienty s celiakii?

Jaké oSetfovatelské Cinnosti u VaSich pacientd vykonavate v oblasti tercialni
prevence?

Setkavate se s tim, Ze pacient nedodrZuje 1écebny rezim?

Setkavate se nekdy s relapsem u ditéte s celiakii?

Setkavate se s tim, Ze déti ¢i rodic¢e nechapou ditvody 1é€ebného rezimu?
Spolupracujete s dalsimi odborniky? Kterymi?

Odesilate Vase pacienty do gastroenterologické ambulance?

Potiebuji Vasi pacienti také psychologickou podporu? Co jim doporucujete?
Poskytujete VaSim pacientim informace o komplikacich nelécené celiakie? Jestli

ano, jaké?



Priloha 5: Vyzkumné otazky pro respondenty

1.

2
3.
4

o

10.
11.

12.
13.
14.

15.
16.
17.
18.
19.
20.
21.
22.

Kolik je Ti let?

Kdy Ti (Vasemu ditéti) byla celiakie diagnostikovana?

Védeli jste pred stanovenim diagnozy, ze toto onemocnéni existuje?

Byli jste v ordinaci praktického lékafe pro déti a dorost informovani o kojeni a
zafazovani dalsi vyzivy do stravy?

Vyskytuje se celiakie ve Tvé/Vasi rodiné dédic¢ne?

Vyskytuje se Tvé/ Vasi rodin€ jesté dalSi onemocnéni ptidruzené s celiakii?
Vyskytuje se Tvé/ Vasi rodiné néjaké autoimunitni onemocnéni?

Vyskytuje se Tvé/ Vasi rodiné DM, onemocnéni S§titné zldzy, onemocnéni
pohybového aparatu?

Pozorovali jste néjaké problémy pied stanovenim diagnozy? Jestli ano, jaké?

Jak probihala diagnostika, méli jste s diagnostikou onemocnéni néjaké problémy?
Doporudil Ti/ Vasemu ditéti prakticky 1ékar pro déti a dospivajici néjaka vySetteni?
Jestli ano, jaka?

Byl/a jsi hospitalizovan/a pii stanovovani diagnoézy v nemocni¢nim zafizeni?
Dostal/a jsi pfi hospitalizaci ve zdravotnim zafizeni informace tykajici se celiakie?
Jestli ano, jaké?

Jak Casto chodi$ na kontroly k praktickému lékafi?

Jaké vykony u Tebe/ VaSeho ditéte provadi sestra v ambulanci praktického 1ékate?
Jakou formou a od koho Ti/ Vam byly informace o onemocnéni a terapii
poskytnuty?

Bylo Ti/ Vam poskytnuto dostatek informaci o onemocnéni u praktického Iékare?
Jaké jsi dostal/a informace o vhodnych a nevhodnych potravinach?

Mg¢l/a jsi moznost, poradit se o vyZivé s nutriénim terapeutem?

Jaké byly Tvé pocity pii stanoveni diagndzy? Jak jsi reagoval/a?

Jak se zménil Tviyj Zivotni styl, Zivotni styl Tvé rodiny?

Koho jsi pfi stanoveni diagndzy obeznamil/a ve svém okoli?

Jak na Tvoji nemoc reagovalo a reaguje blizké okoli?

Dodrzujes striktné dietni opatieni?



23. Dodrzuje spolecné s Tebou dietni opatieni i Tva rodina?

24. Co ptesné obnasi Tva dieta?

25. D¢lalo Ti velké problémy piejit na bezlepkovou dietu?

a) Mas/te n&jaké problémy pii nakupu bezlepkovych potravin?

b) Myslis/te si, Ze je na trhu dostatek bezlepkovych vyrobku?

C) Mag/te n&jaké problémy pii piipravé bezlepkové stravy?

d) Nakupujes/te bezlepkové pe¢ivo v obchodech nebo si jej peCete sami doma?

26. S jakym pfistupem jsi se setkal/a ve skole, Skolni jideln€?

a) Piipravuji Ti bezlepkovou stravu ve Skolni jidelné nebo se stravuje$ jinym

zptisobem? Jakym?

b) Jak fesis stravovani pii $kolnich vyletech, pfi narozeninovych oslavach apod.?

c) Vyskytuji se n&jaké problémy, co se tyCe stravovani V restauracich, pfi zajezdech,

dovolené¢ mimo domov? Pokud ano, jaké?

d) Vyskytuji se n¢jaké problémy, co se tyCe stravovani v restauracich, pti zajezdech,

dovolené mimo domov? Pokud ano, jaké?

27. Je pro Tvoji rodinu finan¢né naro¢né dodrzovani diety?

28. Znate moznosti socidlniho zabezpeceni, finan¢ni podpory statu, zdravotnich
pojistoven pii tomto onemocnéni? Jestli ano, kde jste informace ziskali?

29. Jste ¢lenem né&jakého klubu ¢i sdruzeni pro celiaky? Pokud ano, jakého? Dostava se
Vam dostatecné pomoci?

30. Navstévujes pravidelné gastroenterologickou ambulanci? Pokud ano, jak ¢asto?

31. Jaké vykony u Tebe provadi sestra v gastroenterologické ambulanci?

32. Byl/a jsi seznamena s tim, jaké komplikace mohou vzniknout pii nedodrzovani
bezlepkové diety? Jestli ano kym?

33. Potieboval/a jsi pomoc i jinych odborniki, napt. psychologa?

34. Jaké jsou podle Tebe nejvétsi problémy v souvislosti s celiakii?

35. Myslis/te, Ze existuje néco, co by pii onemocnéni celiakii pacientim pomohlo, co by
jim usnadnilo Zivot?

36. Co by podle Tebe/Vas pomohlo k lepsi informovanosti o onemocnéni celiakie

Siroké vetejnosti?



Piiloha 7: Informacni letak - celiakie
Informacni letak - celiakie
Vazeni ¢tenari,
tento letak vznikl jako vystup z diplomové prace Primarni, sekundarni a terciarni
prevence u déti s celiakii, je uréen pro rodice pecujici o déti s celiakii

Bc. Helena Papouskova

Co je celiakie?

Celiakie se Fadi mezi nejéastéjsi autoimunitni i chronicka onemocnéni v Ceské
republice, na zakladé studii je vzde asi 40 000 — 50 000 pacienti s celiakii a
diagnostikovano je viak pouze 10 — 15 % z nich (Cervenkova, R., 2006).

Jelikoz pric¢inou problémii u celiakie je reakce protilatek proti bunikam sliznice
tenkého stieva spuSténa lepkem, je proto jedinou kauzilni 1écbou bezlepkova
dieta. Celiakie je onemocnéni celoZivotni, proto je nutné i trvalé dodrZovani
bezlepkové diety (Kohout, 2006).

V roce 2011 schvililo Ministerstvo zdravotnictvi metodicky pokyn ,,Cileny
screening celiakie“. Vyznam tohoto dokumentu spociva zejména ve skutecnosti, Ze
celiakie zlstava v Ceské populaci nadile diagnostikovina nedostatecné, casto
pozdé. Hlavnimi cili Metodického pokynu je ¢asna diagnostika, terapie a
dispenzarizace, odhaleni mimostievnich forem, zjiSténi skutecné prevalence
celiakie v CR, prevence komplikaci, omezeni a lep$i kontrola p¥idruZenych

autoimunitnich chorob. V neposledni Fadé je cilem zlepSeni kvality Zivota celiaku a

uspora prostredkii zdravotniho a socialniho pojisténi (Fri¢, 2011).



Prevence celiakie — Jakd je vzdjemnd souvislost Cileného screeningu celiakie

S ¢innostmi sester v ambulancich praktickych Iékai pro déti a dorost?

Hsmé
diagnostika a

terapie

Odhaleni
atypickych
forem celiakie

Kontrola
pridruzenych
autoimunitnich
chorob

Zlepseni
kvality zivota
celiakil




Jaké jsou aktivity sestry p¥i zjiSténi diagnozy celiakie?

Podpora adaptace ditéte (rodiny) na

onemocnéni

Bezlepkova dieta
Spoluprace s nutriénim terapeutem

Ptiprava bezlepkové stravy

- Vyznam psychické zatéze ditéte
Doporuceni _
Spoluprace v svépomocnych skupinach
Edukaéni materidly a internetové zdroje

Obchody s bezlepkovymi potravinami

Pomoc - Stravovani v rdmci §kol a mimo domov
podpora Moznosti finanéni podpory

Doporuceni vySetfeni dal§im ¢leniim rodiny



Kdy pomySlet na celiakii a jak probiha diagnostika onemocnéni?

Bolesti bficha
Prijmy
Zazivaci obtize

Odbéry krve

Biopsie tenkého stteva

Nechutenstvi

Unava

Ztrata na vaze
Celkové neprospivani
Poruchy rastu

Celiakie

Diabetes mellitus
Onemocnéni §titné Zlazy
ina autoimunitni onemocnéni

KozZni vyrazky



http://priznaky.vitalion.cz/bledost/
http://priznaky.vitalion.cz/lamave-vlasy/
http://priznaky.vitalion.cz/lamave-nehty/
http://priznaky.vitalion.cz/snizeni-poctu-cervenych-krvinek/
http://priznaky.vitalion.cz/snizeni-poctu-cervenych-krvinek/

Jaké potraviny a vyrobky jsou vhodné a které nevhodné pro celiakii?

Potraviny vhodné a nevhodné pro celiakii

Nevhodné potraviny a vyrobky
Jedna se o:
Vyrobky u nichz je zdkladem mouka
» pecivo slané i sladké
cukratské vyrobky
trvanlivé vyrobky
téstoviny vajecné i bezvajecné
knedliky
> kase

vV V VYV V

Vyrobky a jidla, u nichz byla mouka pouzita jako ptidavek
» polévky

omacky

strouhankové obaly

vyrobky z brambor

uzeniny

cukrovinky

napoje

YV V V V V V VY

sOjova masa specialné upravena

Sporné potraviny a vvrobky

Jedna se o potraviny, u nichZ neni na obalu pfesn¢ oznaceno jejich slozeni a lepek zde
muZe byt pfidan k pfirozené bezlepkové suroving€ v podobé:

» pseni¢ného, zitného a jecného Skrobu

» modifikovaného skrobu (neni oznacen druh rostliny)

» pridatnych latek



Ptiklady spornych vyrobku:
pudingy, krémy, jogurty, zmrzliny, miisli ty¢inky a jiné, kukuficné a bramborové
lupinky, kecupy, hoicice, majonéza, polévkova kofeni, bujony, dresingy, instantni

polévky, ¢aje, kavy, bonbony, zelé, marmelady, dzemy

Vhodné potraviny a vvrobky:
» Ryze

Kukufice
Brambory

Soja

Jahla a proso
Pohanka

Ofechy a semena
Maso

Ovoce

Zelenina

Tuky

V V V V V V V V V VYV VY

mlécné vyrobky
sladidla
(Kohout a Pavlickova, 2010)

A\

Jaké jsou moznosti finacni podpory pro celiaky?

Soubéh rodicovského prispévku s prispévkem na péci

Rodice ditéte s celiakii mohou pobirat rodi¢ovsky prispévek a také pozadat Utad
prace o piispévek na péci a naopak, rodina, ktera pobirala pouze piispevek na péci u
ditéte do 4 let v€ku, si mize pozadat o rodicovsky piispévek (Klub celiakie Brno,
2012).



Prispévek na péci

Dalsi z davek, které se nevztahuji na vysi piijmut, ale berou v tvahu pouze
zdravotni stav pacienta, je piispévek na péci. Zakonny zastupce ditéte s celiakii mize
pozadat o prispévek na pé¢i. Zadatel o piispévek musi vyplnit potiebné formulate, a to ,,Zadost
o pfiznani ptispévku na péci a ,,Oznameni o poskytovateli pomoci‘. Na zaklad¢ vypracovaného
zdravotniho posudku Lékaiskou posudkovou sluzbou vydava kontaktni pracovisté Uradu prace
CR rozhodnuti. Podkladem pro vypracovani zdravotniho posudku jsou aktualni lékatské zpravy

a pisemny zaznam ze socidlniho Setfeni. Pfi zamitnuti Zadosti je nutné se odvolat do 15 dnti a
napsat divod nesouhlasu s rozhodnutim. Pfispévek je poskytovan pouze tém, kteti jsou
zavisli na pomoci jiné osoby alespon ve tiech z téchto posuzovanych oblasti:
> pohyblivost
orientace
komunikace
stravovani
oblékani a obouvani
télesna hygiena
vykon fyziologické potieby
péce o zdravi

osobni aktivity

YV vV ¥V V VvV ¥V V VYV VY

péce o domécnost (nehodnoti se u déti do 18 let)

(Birkova, 2013, Vojtova, 2014)

Pomoc v hmotné nouzi

Mate-1i narok na davky hmotné nouze, respektive na piispévek na zivobyti (podle
vaSich uvedenych piijmi), bude vam bezlepkova dieta ¢lena rodiny alespon castecné
kompenzovéana navySenim Castky na Zivobyti o 2 800 K¢ na mésic. Jestli se tedy
nachézite v tizivé finanéni situaci, navitivte p¥isluiné kontaktni pracovisté Utadu prace

CR, oddéleni davek hmotné nouze (Vojtova, 2014).



Piispévek zdravotnich pojistoven

Na zaklad¢ svého pristupu k celiakim mtizeme zdravotni pojistovny rozdélit do tii
kategorii:

1/ Nepfrispivaji viibec

2/ Prispivaji pouze détem, respektive studentiim do 26 let véku

3/ Prispivaji vSem, bez ohledu na vék

(Vojtova, 2014)

Kde miiete hledat dalsi informace o celiakii?

Sdruzeni celiaki Ceské republiky ~ www.celiac.cz/

SDRUZENI JIHOCESKYCH CELIAKU o.s. http://www.celiakie-jih.cz/

Spole¢nost pro bezlepkovou dietu  http://celiak.cz/

vV V V VY

DIACEL, ob¢anské sdruzeni sdruzeni rodi¢t déti s diabetem a celiakii

diacel@seznam.cz

» Poradenské centrum pro celiakii a bezlepkovou dietu

http://www.bezlepkovadieta.cz/

> www.celiakieaja.cz/
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