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UvVOD

V dnes$ni dob¢ se lidé hrnou za svymi povinnostmi, ale malo se zajimame o to, co nas
obklopuje. Lidé by se méli zajimat 0 druhé z toho divodu, Zze nase okoli nas dotvaii,
nase okoli nas déla tim, kym jsme. Kdyz si nebudeme vsimat ni¢eho a nikoho a budeme
se pouze hnat za vydélkem a prospéchem vici vlastni osobé, nakonec zjistime, co nam
nejvice schazi - a to lidé a kontakt s nimi. Povédomi 0 na$ich blizkych, ptatelich a celé
populaci. Kolik lidi ma vibec povédomi 0 nemoci jménem Celiakie? Lidé o ni védi
malo. Proto jsem se rozhodla zajimat se 0 tuhle problematiku a vybrala jsem si ji pro
svou bakalafskou praci, protoze bych byla rada, kdyby lidé védéli o této nemoci a v§im
CO je sni spojené. Pravé mala informovanost a zajem jsou v dne$ni dob& hlavnimi
problémy, pro¢ se 0 aktudlnich azajimavych vécech nemluvi, ale stile se mluvi
0 vécech jednoho typu. Jako cil této prace jsem si vytycila zjistit, jak se lidem s touhle
nemoci zije, jaké maji moznosti zit zivot jako ostatni lidé. Jestli maji n&jaké problémy
s dnes$ni, malo informovanou spole¢nosti, zda se nékdy setkali sneochotnymi lidmi,
ktefi by proti nim méli vyhrady nebo je brali jako lidi ménécenné. Dale se bude

objasnovat samotna nemoc.

Tahle prace je rozd€lena na dvé Casti. V ¢asti prvni se budeme zabyvat pojmem celiakie,
bude zde vymezen pojem celiakie, dédi¢nost, d€leni, projevy, jaka muze byt prevence

a dalsi véci, které jsou s ni spojené.

V casti druhé, se budeme zabyvat socidlni strankou véci, kde budou zminény pojmy
jako socializace, komunikace s ditétem, komunikace s rodicem, znevyhodnéni, ktera
sebou nemoc piinasi. Dale se zde seznamime s tim, kde hledat pomoc v ptipad¢, Ze se
s touto nemoci piimo setkdme. Bude zde téz zminén pojem dité¢ a okoli a v neposledni
fad¢ samotny vztah spolenosti k nemoci, kde budou vymezeny moznosti stravovani
pro lidi s bezlepkovou dietou a jakou finanéni podporu jim mohou nabidnout nase
pojistovny.

V praktické ¢asti bylo za cil oslovit skupinu lidi, ktefi maji tuto nemoc a s jejich pomoci
provést rozhovor a zjistit, jak moc tato nemoc zasahla jejich zivoty, jak se jim zménil
Zivotni postoj, co jim nemoc dala, jaké maji zkuSenosti se spole¢nosti vii¢i sobé a jak
nemoc zmenila zivot celé rodin€. V zavéru prace jsou vlozeny otazky rozhovoru, ktery

byl pouzit a jeden rozhovor i s odpovédi ¢loveka, jez dodrzuje bezlepkovou dietu.



Po ¢as celé prace jsem spolupracovala s lidmi s touhle nemoci, kteti byli velmi ochotni
a vstiicni v podavani informaci, dale jsem pouzivala ptislusnou literaturu, kterd se
zabyva touto problematikou, a Vv neposledni fadé jsem studovala internetové zdroje

a jiné ¢lanky, které jsou uvedeny v zavéru prace.



TEORETICKA CAST

1 CELIAKIE

»Celiakie je trvala celoZivotni nesnasenlivost lepku vedouct k poskozeni sliznice tenkého
streva. Pusobenim lepku se snizuji, az vymizi sliznicni klky. To vede ke zmensSeni plochy
urcene ke vstrebavani bilkovin, cukri, tuku adalsich latek. Stav se projevuje 1zv.
,,malabsorbcnim syndromem - poruchou vstrebavani vSech Zivin. Onemocnéni se
zpravidla objevi U disponovaného ditete za nekolik tydnii az mésicu po zavedeni lepku
do jidelnicku. Prvni projev celiakie je ale mozny i pozdéji.“* Pro celiakii je typické
nafouklé bricho, ¢lovék mize byt psychicky citlivéjsi, podrazdéné;si, jsou nachylnéjsi
k nemocem. U dospivajicich muize dochazet ke zpozdéni menstruaéniho cyklu
audospélych Zen mize dochézet taktéz k problémim s menstruaci.? “Celiakie je
celozivotni onemocnéni, které miize mit osudné diisledky, neni-li léceno. Pri spravné
lecbé ma naopak velice priznivy priibéh a proto je nutnad jeji spravnd diagnostika ve

. . r ((3
specializovaném centru.

1.1 Dermatitis herpetiformis Duhring

Je kozni onemocnéni, které se projevuje svédivymi puchyiky na koncetinach, zddech
a hyzdich. U vétSiny pacientli jsou zmény na stfevni sliznici stejné jako U 0S0b
s celiakii, proto je témto pacientiim pfifazena pifisnd bezlepkova dieta.* |, Déti s celiakii
a dermatitis herpetiformis Duhring, které dodrzuji dietu a jejichz diagnoza byla

’ v . . s V. ooy vy vy v 7 0 «b
provedena na zdkladné enterobiopsie, maji narok na priznani financnich prispevkii.

1.2 Historie

Celiakie je popsana vice zplisoby ve velkém mnoZstvi literatury. Mohly bychom se tedy
pouze domnivat, kde jsou jeji pocCatky. Néktefi se domnivaji, ze se celiakie u déti
objevila jiz v antickém Recku. Poprvé byla tato nemoc popsana fimskym lékatem
Galénem jiz v 2. stoleti pt. n. 1., dilo bylo pielozeno v 1856. Vétsi rozvoj celiakie byl

popsan Vv roce 1888 Samuelem Gee, ktery ji popsal jako détské onemocnéni, které se

Y KOTALOVA, R. a SKYVOVA, D. a NEVORAL, J. Bezlepkovd dieta. 1994, str. 2.
2 Tamtéz, str. 2.

$*KOTALOVA, R. a SKYVOVA, D. a NEVORAL, J. Bezlepkovi dieta. 1994, str. 3
* Srov. Tamtéz, str. 3

s Tamtéz, str. 3-4



projevuje podvyzivou, vzedmutym bfichem a prijmy.® V té dob& jesté nebylo zcela
jasné, ktery faktor vyvolava tuto nemoc. Nejvétsi pokrok v 1écbé byl v obdobi 2.
sveétove valky, kde skupina védctu Dr. Dickea zjistila, ze onemocnéni vyvolava lepek,
obsazeny v nékterych obilninach. Dick popsal ve své praci na univerzité, ze se détsky
stav zlepsi, pokud jsou z jejich jidelnicku odebrany obiloviny, zejména pSenice, kterou
Ize nahradit jinymi Skroby. Tyhle vysledky byly potvrzeny a rozsifeny Charlotte
Andersonovou, ktera extrahovala $krob a jiné slozky z pSeni¢éné mouky a prokazala, ze
zbytek obsahuje lepek. Od roku 1950 se bezlepkova dieta stala zdkladnim meznikem

v 16¢bé celiakie.”

1.3 Deédic¢nost

ey ee

od svych predki. Ve vétsing piipadii se vyskytuje celiakie uZen® MiZe se objevit
vrizné formé avjakémkoli veéku. Podle odbornych prizkumi se geneticka
predispozice vyskytuje u 1 — 3 % populace. Narust celiakie je rok co rok vyssi, oviem
lékafi to nezaznamenavaji diky nedbalosti ¢i neznalosti lidi.° V dnesni dobé je moznost
udé€lat si genetické testy, ¢imz zjistime, jaké je riziko vyskytu pravé celiakie u nasich
potomkd. ,, Po celiakie bychom méli patrat v nejblizsim pribuzenstvu pacienta, U kterého
jsme zjistili celiakie (rodice, sourozenci). Na tomto misté je vhodné poznamenat, Ze tito
pribuzni mivaji casto minimdlni nebo necharakteristické priznaky onemocnéni
a zjisténi, ze maji celiakie, je pro né velkym prekvapenim. Zena, kterd ma celiakie, ma
vetsi pravdeépodobnost, Ze jeji dite, bude také mit tuto chorobu. “1% D&di¢nost je
v mediciné potvrzena u dvojcat. Dle vysledkl, které byly zvefejnény roku 2006
v odborném casopise GUT, se objevila celiakie u obou dvoj¢at v rozmezi 1 roku po

L 11
sobé.

6 Srov. KOHOUT, P. a PAVLICKOVA, J. Celiakie: dieta bezlepkova. 1995, str. 11.

7 Srov. JODL, J. Dieta: bezlepkova pri celiakii u déti., 1989, str. 11-12.

® Srov. Celiac. Celiac: Sprue association [online]. 2013 [cit. 2013-06-04]. Dostupné z:
http://www.csaceliacs.info/celiac_disease_defined.jsp

% Srov. Test celiakie: Genetické predispozice. Test celiakie [online]. [cit. 2013-06-04]. Dostupné z:
http://www.testceliakie.cz/geneticke-predispozice.html

10 Rukover celiaka., 2000, str. 13

11 Srov. CERVENKOVA, R. Celiakie., 20086, str. 10
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1.4 Diagnoza

Abychom mohli u ditéte, ¢i dospélého stanovit spravnou diagnozu je tteba udélat nutna
vySetieni. U miminek se testy na tuto nemoc neprovadi nijak ¢asto. U déti se zpravidla
zacina mezi 1 a2 rokem. Od roku 1990 jsou dana jasna kritéria, diky kterym musime
navstivit 1ékafe a podstoupit dvé Vyéetfeni.12 Za nejzakladnéjsi je povazovana tzv.
Enterobiopsie, ktera je vhodna ipro malé déti, ktera se provadi pfes travici trubici
a pacienti musi zastat n€¢kolik hodin v nemocnici. U malych déti, kterym se podala
sedativa, se muze jednat az 0 24 hodin. Podle uvedené literatury bychom zjistili, Ze se
vySetfeni U dospélych provadi jinym zptsobem, kdy je télo jiz vyzralé. V tomto piipadé
se zjistuje, jak moc je organ tenkého stieva poSkozen. Dospélému Elovéku se zavadi
kamerka do tenkého stfeva atim se zjistuje jeho stav.’* Druhou metodou jak
diagnostikovat celiakii je odbér krve. Na zakladé téchto vysledkii je mozné urdit
diagnézu. Pokud télo reaguje na lepek negativné, je jediné mozné feSeni a to prejit na

bezlepkovou dietu. Nesmime ovem zaménit alergii na lepek s nesnagenlivosti.*

1.5 Priznaky

Jak uz bylo nastinéno v historii, s ptiznaky celiakie se setkal pan Gee, ktery jako
zékladni ptiznaky popsal podvyzivu, zvednuté bficho a prijmy. Od jeho zjisténi se
dne$ni doba moc nezménila, ovSem Unemoci piibylo vice pfiznakl, diky kterym
muzeme zjistit, nebo alesponi upozornit na moznou pfitomnost nemoci. Mezi dalsi
pfiznaky patii zapachajici jemna stolice, zvétSeni biiSka, sniZeni chuti k jidlu, zvraceni.
Dité je plactivé nebo podrazdéné, pozdeji mize dojit ke ztrat€ komunikace s okolim.
Déale mize dochazet k nedostatku bilkovin, vitaminti, vapniku a jinych zivin, které jsou
pro t&lo dilezité.™® Mezi dalsi, téZ nep¥iznivé piiznaky bychom mohli zafadit migrény,
osteopordzy, bolesti kosti a kloubt, svalové bolesti, neplodnost, zvysené riziko potrati,
atopicky ekzém.'® Kdyz zjistime piiznaky této nemoci, na prvni pohled se nam zdaji
jako bézné& se vyskytujici i u zdravé ¢asti populace. Pokud bychom si ptedstavili, ze lidé
nemaji zjisténou celiakii a pfiznaky jim stale pfetrvavaji, mohli bychom se pouze

domnivat, jak se jejich zdravotni stav dale vyvine. Jestlize izdravy ¢lovék ma

12 Srov. CERVENKOVA, R. Celiakie. 2006, str. 15-16

13 Srov. Rukoveér celiaka. 2000, str. 10

14 Srov. CERVENKOVA, R. Celiakie. 20086, str. 17

15 Srov. JODL, J. Dieta: bezlepkova pri celiakii u deéti. 1989, str. 15-16
16Srov. CERVENKOVA, R. Celiakie. 2006, str. 12
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problémy, jak na tom musi byt ¢lovek s celiakii. Z vyse uvedenych piiznakt vyplyva, ze
nemoc ztézuje zivot vSem lidem, po vSech strankdch. Pro Zeny, které se pokousi
otéhotnét, mohou byt tyto pfiznaky znamkou ztraty duSevniho klidu, dokud se s nemoci

nevyrovnaji.

1.6 Déleni

V nasledujici ¢asti budou nastinény moznosti d€leni celiakie. Pokud jsme se pies

priznaky dostali az sem, je nutné zminit dé€leni celiakie do 4. stadii:

»A celiakdlni krize - je nejtezsi formou celiakie. Projevuje se tezkymi prijmy, rozvratem
mineralového hospodarstvi a acidobazické rovnovahy, tézkou dehydrataci a Vv nejtézsich

pFipadech hypovolemickym Sokem. “*’

Tohle stddium je typické pro neléCenou celiakii
a zahrnuje lécbu na jednotce intenzivni a metabolické péce, kde je nutné upravit
prostiedi, jidelni¢ek a asto vyZzaduje 16¢bu kortikoidy.*®

3

,, B symptomatickd forma - celiakie s klasickym klinickym obrazem.

,,C oligo a asymptomaticka forma, ktera se projevuje minimem priznaki, pripadné az

‘

vznikem projevii malabsorpce ¢i komplikaci.*

D Lécha celiakie - spravné lécend celiakie (pri striktnim dodrzovani bezlepkové diety)
((19

by se neméla projevovat Zadnymi priznaky, funkce streva by neméla byt porusena.

1.7 Prevence

Jestlize jsme se dozveédéli, ze celiakie je celozivotni, autoimunni nemoc, ktera se muze
objevit i u lidi, ktefi maji genetickou stranku v poradku, bylo by tézké uhadnout, kdy
a jakou vhodnou prevenci mame zatadit, aby k této nemoci dale nedochazelo. Prevence
jako takova neni mozna. U nékterych lidi se vyskytuje jiz od narozeni, U jinych muze
propuknout v prubéhu puberty, ¢i v dospélosti. Za skuteCnost muZzeme vzit to, Ze je
vyskyt této nemoci rok co rok vyssi. Pravé proto bychom neméli nechat bez povSimnuti,
pokud se unas objevi nekteré z ptiznakli avime 0 vyskytu této nemoci V roding.
Nejlepsi prevenci je vySetfeni na celiakii. Jestli bychom se ale chtéli bavit 0 prevenci,

bylo by nutné u kazdého ¢loveka a ditéte zacCit v nejvhodnéjsim obdobi zjistovat riziko

17 KOHOUT, P. a PAVLICKOVA, I. Celiakie: dieta bezlepkovd. 1995, str. 16
18 Srov. Tamtéz, str. 16 N )
19 KOHOUT, P. a PAVLICKOVA, J. Celiakie: dieta bezlepkova. 1995, str. 16-17

12



tohoto onemocnéni. Pokud by se u lidi riziko objevilo, zacali bychom s bezlepkovou
dietou od Uplného zacatku a tim bychom se vyhnuli riznym komplikacim, které tato

s rxr 20
neémoc prinasi.

1.8 Bezlepkova dieta

Jakmile je diagnostikovana nemoc celiakie, jedinou variantou, jak redukovat projevy je
zafazeni piisné bezlepkové diety do jejich jidelnicku. ,,Bezlepkova dieta je zaloZena na
uplném vylouceni lepku z prijimané potravy. Lepek (gluten) je smés ve vodeée
nerozpustnych bilkovin, které tvori povrchovou cast zrn psenice, Zita, jecmene a OvVSa.
Bezlepkova dieta je urcena pro pacienty s celiakie a dermatitis herpetiformis Duhring.
U techto onemocnéni je zakladnim au celiakie jedinym lécebnym opatrenim. «2l
Zarazeni této diety s sebou piinasi nové navyky pro pacienta. Musi se naudit orientovat
V potravinach pro néj urcenych, procitat si etikety kvili slozeni vyrobki, které si chce
koupit. Diskuse vyvolavaji ingredience, které jsou na obalech uvedeny pod ozna¢enim
E nebo slovné. O tadé potravin nebo jejich slozkach se $ifi rozporuplné nazory
0 vhodnosti pfi dieté. Rovnéz U méné znamych potravin nejsme schopni zjistit, zda

neobsahuji lepek.??

1.8.1 Piehled vhodnych a nevhodnych potravin

Jak jiz bylo dfive uvedeno, celiakie vyZaduje ptisné dodrzovani bezlepkové diety. Coz
znamena vynechat z jidelnicku pSenici, zito, jeémen i oves. Pro ukazku zde ptikladame

vhodné a nevhodné potraviny:

1) Nevhodné
- PSenice, Zito, oves, jeCmen, Zitovec,
- jakékoli smési z mouky, strouhanka, pecivo, té€stoviny,
- Vlocky, krupice, cukraiské vyrobky,
- polévky, omacky, kecupy, majonézy,

- ochucovadla, konzervy, pastiky, uzeniny, vyrobky z mleté¢ho masa,

23rov. Rukovet celiaka. 2000, str. 14

2l KOTALOVA, R. a SKYVOVA, D. a NEVORAL, J. Bezlepkovia dieta. 1994, str. 2

22 Celiak: Spole¢nost pro bezlepkovou dietu o.s. [online]. [cit. 2013-04-17]. Dostupné z:
http://www.celiak.cz/o-diete
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- kyptici prasky, zmrzliny, cukrovinky.
2) Vhodné
- Brambory, ryze, kukufice, pohanka, jahly a vyrobky z nich urcené k ptiprave
pokrmu (Skroby a mouky),
- bezlepkové potraviny, bezlepkové salamy oznacené symbolem pro
bezlepkové potraviny,

- ofechy, seminka, mlé&né vyrobky, ovoce a zelenina®.
2 SOCIALNI SITUACE

V dalsi ¢asti se budeme bavit 0 socialni situaci nemocného. Zahrneme zde situaci ve

Skole, mezi spoluzéky, se Sir§i spole¢nosti, rodinou a okolim.

Kazda nemoc ma sva urcita rizika a tskali. | celiakie a s ni spojena bezlepkova dieta ma
svou Achillovu patu. Na prvni pohled nemusi byt tolik ziejmé, ze se iV této oblasti
muzou objevovat socidlni problémy, vylouceni, socialni krize, pocit ménécennosti. Pii
vytyCeni pojmu samotné celiakie asni spojené bezlepkové diety, by nds mélo
napadnout, Ze lidé se citi ménécenni, ¢i vylouceni z divodu nemoZnosti fungovat jako
normalni lidé. Nemohou si zajit do restaurace, aniz by si museli vybirat pouze ze salati,
nedaji si kévu, aniz by poté méli zaZivaci potize, nedopiavaji si poiadnou
narozeninovou oslavu, na které by si dali oblibeny zakusek. V tomto ptipadé se nejedna
pouze o jidlo, které je sice hlavni otdzkou nemoci, ale jde i 0 integraci téchto lidi. U déti
se s tim setkdvame obzvlast’ v Skolnich jidelnach, u dospélych to nejsou pouze jidelny,
ale taky budouci povolani. Pokud je ¢lovék odmitnut, kvili tomu Ze je nemocny, méli
bychom se zamyslet, zda je spolecnost nasméfovana spravnym smérem. Jak mohou déti
a pozdéji dospivajici dobfe zapadnout do kolektivu, pokud se spoluzéky nemohou
navs§tévovat jidelnu, ajak mohou v dospivani doprovazet své kamarady do jinych

stravovacich zafizeni ¢i restauraci, kdyz v nich nemaji co jist.

2% Srov. Celiak: Spole¢nost pro bezlepkovou dietu o.s. [online]. [cit. 2013-04-17]. Dostupné z:
http://www.celiak.cz/o-diete
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2.1 Pojem socializace

,Socializaci osobnosti miizeme definovat jako proces utvareni avyvoje cloveka
puisobenim socialnich vlivii ajeho vlastnich aktivit, kterymi na tyto socialni vlivy
odpovida: vyrovnava se s nimi, podléhd jim, ¢i je tvorivé zvlada. “** Zakladem kazdého
Cloveka je vytvoreni vlastni osobnosti, na zakladé vychovy, kterou nam piedaji nasi
rodiCe, na spolecenskych vztazich Cerpanych z naseho okoli a spolecnosti, kterd nas
obklopuje. To vSe nam dava podnéty K utvareni sebe sama. Kazdy ¢loveék by se mél stat
tim, kym chce on sdm byt, nikoli obrazem né€koho, kdo jej takového chce. Nejde jen
0 pouh¢ utvareni cloveka, ale taky 0 zaclenéni Clovéka do mezilidskych vztaht, kde
nachazi misto kam patii, snazi se smysluplné zit, dal uplatiovat, dale za¢lenovat do
spoleCenskych ¢innosti, kde s druhymi vytvari spoleCenstvi, buduje si spolecenské
postaveni a realizuje své osobni i spoleCenské cile. V neposledni fadé jde i 0 integraci
¢lovéka do spolecensko-kulturnich poméri, které chapeme jako respektovani urcitych
zdsad ¢ norem dané spole¢nosti.”® Integraci miZeme chapat jako urdity stupefi
adaptace, zaclenéni Clovéka s odliSnosti do prirozeného prostiedi, kdy se ¢lovek citi sam

sebou a pfijaty okolim.?

2.2 Dité a okoli

Kazdé dite, které se vyviji a roste, chce zapadnout mezi své vrstevniky. Pocatky toho,
je v predskolnim obdobi, kdy je dit¢ dano do mateiské skoly, velmi dulezity. Zde se
stavi zdkladni kameny jeho osobnosti. ZtotoZnit se S ostatnimi, vybudovat si své
postaveni. Nezavisi to pouze na ditéti samotném, nybrz i na uditeli, jak déti usmérfiuje
a jakym zpisobem je vede. Piesuiime se do vekové star$i kategorie, na prvni stupeni
zakladni skoly. Vsichni jist¢ veédi, jak jsou déti nékdy nevypocitavé a mnohdy si ani
nemusime uvédomovat, ¢eho jsou schopné. Sta¢i jedno nevinné osloveni a ostatni déti
mohou byt frustrované. Sméfuji K tomu, abychom si uvédomili, ze kazdé dit€ je jiné,
a kdyz dame nemocné dité do tfidy se zdravymi détmi, vzdy bude vy¢nivat. Je dilezité,
abychom ditéti vytvoftili prostfedi, ve kterém se bude citit dobie a nemusi se obéavat

toho, ze se stane terem posméeskli a nadavani. Pokud se chceme zabyvat Skolnim

2 HELUS, Z. Socialni psychologie pro pedagogy. 2007, Str. 71
% Srov. HELUS, Z. Sociélni psychologie pro pedagogy. 2007, str. 71
% Srov. VAGNEROVA, M. Oftalmopsychologie détského véku. s. 53.
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prostiedim, dulezitou roli zde hraje ucitel. Pedagog, nebo jiny pracovnik zafizeni by si
mél v§imat toho, jak se déti k ditéti s bezlepkovou dietou chovaji, jestli jej urazeji, sméji
se mu, jestli jej odstrkavaji, protoze S nimi nemtze chodit na obédy. Dale je dulezité,
jak se pedagog postavi K situaci, Ze ma ve tiidé zaka s bezlepkovou dietou. Je nutné, aby
se ucitel v prvni fad¢ snazil détem vysvétlit, Ze jejich spoluzak je naprosto normalni,
pouze se li§i upravenou stravou. Ve vétsingé pfedmét by se dit€¢ nemélo odliSovat od
ostatnich déti, ovsem problémem mohou byt hodiny jako je t€locvik, kdy miize byt dité
unavengjsi, hodiny pracovni vychovy (kam muze spadat hodina vafeni), kdy je dulezité
dat pozor, s jakymi latkami se dit¢ dostane do styku. Pedagog by mél nemocnému ditéti
dat prostor se s nemoci vypotadat a naucit jej se stat samostatnou osobnosti, kterd se

0 sebe umi postarat a umi rozliSit vhodné a nevhodné prostfedky.27

Musime davat pozor, aby dit¢ dodrzovalo svou piedepsanou dietu a nenechalo se
ostatnimi détmi natolik zmanipulovat ¢i zastra$it, Ze by pokouselo své zdravi a jedlo
potraviny jemu skodlivé, jen kvili zapadnuti do kolektivu. Existuji ptipady, kdy dité
snédlo véc, kterou nesmé&lo, jenom proto, aby se ho déti neptaly aon nemusel
vysvétlovat co mu je, ¢i aby jej piijali jako normalni. Mély bychom zminit, Ze nemocné
dit¢ by se mélo samo ztotoZznit se svou nemoci, zjistit jakd rizika mu mohou hrozit,
pokud bude dietu porusovat. Dit¢ mize samo upozornit spoluzaky na své omezeni, ¢imz
zajisti zajem ze strany déti a vyhne se nepochopeni €i odstréeni. Dité by si mélo projit
nckolika fazemi, tak jako u vSech citovych zaleZzitosti. V prvni fadé jde 0 popirani, kdy
se ¢lovék nemize ztotoznit se svou nemoci a vybavuji se mu otazky pro¢ zrovna on.
Déle je to faze zloby, ma mnoho podob, je ur€ovana povahou dané osoby. Poté ptichazi
deprese a smutek, nasledné jiz zminované piijeti. Pokud dité pfijme to, jaké je, mize
snaze dosahovat svych cili a zvySovat si vlastni sebevédomi.? Dulezitym meznikem at’
udéti zdravych ¢i nemocnych je vztah s vrstevniky. Je jednou z hlavnich sil
pubescentniho vyvoje, skupina vrstevniki, parta ¢i Skolni tfida mé stale vétsi vliv na
dité. ,, Verejné mineni tridy nebo jiné skupiny vrstevniki je ted uz tak silné, Ze jeho

odsudek predstavuje tezkou hrozbu. “*

2" Srov. Csaeliac: Teacher. Csaeliac [online]. 2013 [cit. 2013-06-04]. Dostupné z:
http://www.csaceliacs.info/teacher.jsp

%8 Srov. Csaeliac: Students. Csaeliac [online]. 2013 [cit. 2013-06-04]. Dostupné z:
http://www.csaceliacs.info/students.jsp

2 RICAN, P. Cesta Zivotem. 2004, str. 183-184
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2.3 Komunikace s ditétem a rodinou

,,Pro spoustu rodin bylo zavedeni diety lehci, nez si predstavovaly, jejich déti prijaly
nova jidla bez velkych potizi. Neplanujte tedy dopredu, ze Vase dité nové veci jist
nebude, miizete byt totiz piijemné piekvapeni.“*® V ndkterych piipadech se mize stat,
ze dit€ bude na zménu jidelnicku reagovat negativné, zejména u déti starSich, které musi

bezlepkovou dietu dodrzovat od pozdéjsich let, kdy jiz byly zvyklé na béZznou stravu.

V tomhle ptipad¢€ je ziejmé, Ze kromé jidelnicku je tfeba zménit vice véci. Zasadni je
komunikace. Pti kazdém znevyhodnéni ditéte néjakou nemoci jde 0 to, aby se s ditétem
rodice nebali jednat a byli sto jednat s nim ptfimo. Je jasné, Zze komunikovat s batoletem
0 jeho nemoci je zbytecné, ale u déti dospivajicich ¢i déti, které nastupuji do zakladni
Skoly je tato komunikace nezbytna, protoze dité se bude mit rado takové jaké je uz od
prvopocatku své nemoci. A kdyz s nim nékdo navaze kontakt ¢i se jej bude ptat, bude
schopen sam vysvétlit svou nemoc, tak aby druhym lidem bylo jasné, co S nim maji
délat. Rodice se nesmi bat oteviené komunikace ajednani zpiima, jako by jiz byl
dospély. Dité si musi od zacatku uvédomit rizika, kterd jej mohou postihnout, pokud se
nebude fidit danymi pravidly. Ukolem rodi¢e vaéi $kole je seznamit vedeni koly,
ucitele ajidelnu snemoci ditéte. Snahou rodi¢e by mélo byt najit vhodny systém
stravovani ditéte, popfipad€ nabidnout suroviny potiebné k ptipravé jidla. | kdyz by se
dit¢ mélo podrobné seznamit s moznostmi jidla, ucitel by nemél vSe nechéavat na ditéti.
Na starost by $kola méla mit umoznéni stravy pro déti s celiakii, zajistit stravu na
vyletech a jinych akcich. Sledovat situaci mezi détmi ve tfidé, jak dité pfijimaji a jak se
0 prestavkach stravuje. Pokud je dité star$i, neni nutna piehnana péce, ktera by mohla

’ ror . . o v 31
byt vniména jako pocit neduveéry.

U kazdého cloveka je dilezity jak télesny, kognitivni, tak i socialni vyvoj. Rozvoj
dovednosti je podminén a ovliviiovan genetikou, ale taky samotnym prostfedim. Jak uz
bylo feceno, je dulezité uz od narozeni rozvijet vliv socidlniho prostiedi a mnozstvi
podnéti, které jedinci dame.** , Pokud se dité setkd s informacemi, které mu nejsou

jasné, je zapotrebi, aby je rodic komentoval. Dité se v tomto véku ve vétsiné pripadu

%0 Bezlepkova dieta: Déti. Bezlepkovd dieta [online]. 2004 [cit. 2013-04-12]. Dostupné z:
http://www.bezlepkovadieta.cz/deti/399-3/jak-pomoci-diteti-s-prechodem-na-bezlepkovou-dietou
31 Srov. Csaceliac: Parents. Csaceliac [online]. 2013 [cit. 2013-06-04]. Dostupné z:
http://www.csaceliacs.info/parent.jsp

%2 Srov. PLEVOVA, 1. a SLOWIK, R. Komunikace s détskym pacientem. 2010, str. 52
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spokoji s jednoduchym vysvétlenim a dale jiz nepdtra. Toto vysvétleni vsak potiebuje

slySet od autority, které divéiuje ase kterou md dobry vztah.“*® Nékteré d&ti jsou

ovSem zvidavé a zajima je podrobné&j$i popis situace, ktera jej zaujala.

Komunikace s ditétem je velmi individualni, z davodu individuality osobnosti. Proto je
dilezité, aby zdravotni i pedagogicky personal mél ur¢ité povédomi, jak s détskymi
pacienty mluvit. Kazdy zdravotnik pohybujici se pii détech musi byt pravidelné
zdokonalovan v oblasti komunikace s ditétem. Pii del§im pobytu ditéte v nemocnici ma
sestra dulezitou roli, ato v podob& hraciho partnera, kamaradi anékdy i rodicu.
Komunikace s ditétem a rodi¢i vyZzaduje trpélivost, dislednost, upfimnost, porozuméni,
naslouchani aochotu.** Podle mého nazoru patii mezi zéklady dobré komunikace
pacienta, rodiny alékafe férové jednani apodani potfebnych informaci, které jsou

bohuzel obcas, byt neimysIn¢, zamlcovany.

., Pri své praci s celiaky a jejich rodinami stdle castéji nardzime na problém, kdy po
stanoveni diagnozy se 0 pacienta ddle nikdo nestara. Pacientovi je stanovena diagnoza
a indikovana bezlepkova dieta. Tim je to pro lékare ukoncend kapitola a 0 pacienta se
dale nezajima. To je ale velka chyba, ktera se témer vidy na pacientovi velmi vymsti.
Mnohdy totiz pacient | pri peclivéem dodrzovani diety déla dietni chybu, 0 které nevi.
Pokud neni sledovan stav protilatek proti tkanové tranglutaminaze, nema vitbec zadnou
moznost tuto chybu odstranit. Snad jen konzultaci svého jidelnicku s edukovanymi
odborniky, ¢i ostatnimi celiaky. Ale takova moznost, je mdlo pravdépodobna. «35 Diky
této skuteCnosti je pro celiaky vyhlaska ¢. 39/2012 z dne 23. ledna 2012 o dispenzarni

pé¢€i na kterou maji narok. Maji narok na aktivni sledovani jejich situace.*®

“Nemoc se vidy promita do celé osobnosti ditéte a podle toho také nabyva U kazdého
ditete ponéekud jiné osobité podoby. Podle Matéjicka (2001) si kazdé dité svou nemoc
uvedomuje a nejak ji proziva. Omezeni pohybu, izolace od kamaradit nebo odlouceni od
rodiny v ném vyvolava uzkost. Nékdy trpi dité pocitem viny a jindy je dési predstava
smrti nebo trvalé invalidity. | psychické priznaky se projevi v chovani ditéte vidy jen

V jedinecném osobnim zpracovani. Jinak budou tedy vypadat U ditéte klidného

¥ PLEVOVA, I. a SLOWIK, R. Komunikace s détskym pacientem. 2010, str. 53

¥Srov. tamtéz, str. 63

% Celiakie a ja: Celiaci maji narok na dispenzarni péci. Celiakie a jd [online]. 2013 [cit. 2013-04-12].
Dostupné z: http://www.celiakieaja.cz/informace-a-clanky/celiaci-maji-narok-na-dispenzarni-peci-1.html
% Srov. tamtéz
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a vyrovnaného, jinak U ditete prudkého a vybusného aopét jinak U ditete zvysené

, 3T
uzkostného.

2.4 Vztah spole¢nosti k bezlepkové dieté

V této Casti si néco povime 0 tom, jak se stavi spolecnost k lidem s bezlepkovou dietou,
jaké ma spole¢nost pro n¢ moznosti, zda jsou odkazani na okraj. Povime si, jakou maji
moznost stravovani se ve Skolnich zafizenich. A dale se podivame na piispévky od

zdravotnich pojistoven, sméfujici k témto lidem a jejich rodinam.

Je znamo, ze ke kazdé nemoci se okoli néjak zachova, at’ uz ze stranky negativni ¢i
pozitivni. Otazkou je, pro¢ se lidé tolik dési néceho, co neni vidét, pro¢ lidi odsuzuji za
to, Ze trpi nemoci, jako kdyby si to snad sami vybrali. Jiz v n€kolika ptipadech jsem se
setkala pfi navstéveé restaurace s ¢lovékem, ktery musel dodrzovat bezlepkovou dietu,
S vyjadrenim personalu, ze zadné moznosti pfipravy pokrmu pro celiaky nejsou mozné.
A pro¢ taky. Je to finan¢né naro¢né, a jaka je pravdépodobnost, Ze pravé nasi restauraci
bude navstévovat pacient S touhle nemoci. Tato vyjadieni se m¢ velmi dotkla, i kdyz

sama nejsem celiak.

2.4.1 Moznost stravovani ve §kolnich jidelnach

Jak jsme se jiz dozvédeli, nejvétsim omezenim téchto lidi je jidlo. Proto je dulezité si
fici 0 moznostech lidi s BD ve stravovacich zafizenich, jak4d je ochota amoZnost
pfipravovat jidlo pro nemocné. Kdyz ¢lovék dava své dit€ do Skoly, zajima ho v prvni
fad¢ klima Skoly a stravovani. | kdyz se to zda normalni, je dulezité v jaké mife a jak

kvalitn€ se déti stravuji.

Podle vyjadfeni Ministerstva zdravotnictvi na dotaz jedné maminky ohledné zatazeni
dietniho stravovani ve Skolni jideln€ se ministerstvo vyjadfilo néasledovné: ,, Zajisteni
dietniho zpusobu stravovani deti v ramci Skolniho stravovani neni pravnimi predpisy
organii ochrany verejného zdravy upraveno. Podavani stravy pripravované v rodiné
$23 odst. 1. zakona ¢. 258/2000 Sb., O ochrané verejného zdravi a 0 zméne nekterych
souvisejicich zakonii, ve znéni pozdéjsich predpisu, a nepodléha tedy vykonu statniho
zdravotniho dozoru, organii ochrany verejného zdravi. Individualni stravovani neni

upraveno ani Vv zdakoné ¢. 561/2004 Sb., 0 predSkolnim, zdakladnim, strednim, vyssim

¥ PLEVOVA, 1. a SLOWIK, R. Komunikace s détskym pacientem. 2010, str. 63-64
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odborném a jiném vzdeélavani (Skolsky zdkon), ve znéni pozdéjsich predpisii. Realizace
tohoto zpusobu stravovani je plné v kompetenci provozovatele stravovaci sluzby na
zdklade jeho dohody s rodici nebo jinym zakonnym zastupce ditéte. “38 Podle vyjadieni
je ztejmé, Ze je na kazdém zafizeni, jak se k nemoci postavi. To nejmensi co miize rodic¢
udélat, je zajit na ptislusnou skolu a pokusit se domluvit na moznostech stravovani. | to

muze piispét k tomu, aby se dité necitilo vyclenéné.

2.4.2 Prispévky pojistovny na bezlepkovou dietu

V této ¢asti nahlédneme do portfolia zdravotnich pojistoven a zjistime, které pojistovny
nabizi lidem s bezlepkovou dietou finan¢ni pfispévek a v jaké vysi. Je jasné, Ze kazda
nemoc potiebuje i uréitou finan¢ni podporu. Jak jsme jiz zminili, celiakie je finan¢né

narocna, jelikoz potraviny pro pfisnou bezlepkovou dietu jsou drahé.

3) VZP — Vseobecna zdravotni pojistovna
., Program Bezlepkova dieta je urcen pojistencum VZP s diagnozou celiakie.
VZP temto svym klientum prispiva na nakup potravin bez lepku az 6 000 korun
rocné. Prispévek je urcen pro klienty do veku 26 let véetne (za predpokladu, Ze
Jjsou nezaopatrenymi detmi — studenty). Je mozné ho cerpat vidy za ctvrtleti
zpétné a je urcen na nakup bezlepkovych potravin.“39 Aby ¢lenové VZP dostali
prispévek, musi splnit pozadavky, které pojistovna pozaduje. Klient musi byt
student do 26 let vetn€, musi pfinést potvrzeni od 1ékate. MliZe Cerpat kazdého
¢tvrt roku maximalné 1500 korun, penize klientovi budou vyplaceny po
predlozeni dokladu o ndkupu bezlepkovych potravin. Ptispévek je vyplacen
V hotovosti nebo na bankovni ucet, ptfispévek lze zadat zpétné za uplynuté
ctvrtleti. O prispévek lze zadat od 1. dubna 2013 i zpétné za mésice leden -
biezen. Klienti pojistovny VZP mohou vyuzit této nabidky a vylepsit finan¢ni

situaci rodiny pro koupi bezlepkovych potravin.

Program fungujici od letoSniho roku, potésil nejednoho klienta. Klienti si ov§em

musi dévat pozor, ze nelze pievadeét nevybrané piispévky daného obdobi do

%8 Celiakie: Stanovisko Ministerstva zdravomictvi. 2011. Dostupné z: http://www.celiakie-
jih.cz/fotky2772/novy_design/dokumenty/stanoviskoMZ.pdf
%9 VZP: Finanéni piispévky. VZP [online]. 2013 [cit. 2013-04-12]. Dostupné z:
http://www.vzp.cz/klienti/vyhody-a-prispevky/financni-prispevky/bezlepkova-dieta
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obdobi nasledujiciho. Vzdy musi byt fadné vybrany pouze prostiedky aktualniho

obdobi. V opaéném piipadé dojde k propadnuti.*®

4) Ceska priamyslova zdravotni pojistovna

| tato pojistovna nabizi svym uzivatelim urCité vyhody V oblasti bezlepkové
diety. Jedna se o prispévek détem do 18 let véetn¢ ve vysi 1500 korun na
bezlepkové potraviny, které lze zakoupit jak v Iékarnach, ve zdravé vyzive,
internetovém obchodu, tak iV hypermarketech, které nabizi bezlepkové
potraviny. Ddle mohou Cerpat pfispévek na bezlepkové suroviny, které zakoupi
ve stejnych zafizenich, mohou jej pouZit na zakoupeni domaci pekarny na peceni
chleba. A v neposledni fad¢ na ozdravny pobyt déti do ptislusného veku, ktery je
zaméfen na déti s celiakii.** Aby dité dostalo p¥isp&vek na ozdravny pobyt, musi
spliiovat urcité kritéria. O naroku rozhoduje pojiStovna. Pii velkém poctu
zajemcl se dava prednost détem, které jesté na ozdravném pobytu nebyly, dale
détem dle stupné naléhavosti a zdvaznosti. Ceny za ozdravné pobyty jsou urceny
dle piislusnosti ¢lent pojistovny. Cim vice ¢lent z rodiny u pojistovny je, tim je
ptispévek vétsi.*? Ceska prumyslova pojistovna piispiva i balickem Mix Zenam
od 19 let stejnou ¢astkou, tudiz 1 500, na nédkup bezlepkovych potravin, surovin
¢i domaci pekarny. Clenové této pojistovny musi predlozit téZ lékaiskou zpravu
0 nutnosti bezlepkové diety od pfislusného 1ékate (gastroenterologa), originalni
doklad s razitkem, datum thrady, ¢astka, jméno, piijmeni. Pokud se objednava

Z internetu, je nutné predlozit fakturu s potfebnymi tdaji dané firmy.*®
5) Zdravotni pojistovna ministerstva vnitra CR

Tato pojistovna ma v preventivnich programech na rok 2013 piispévek pro déti
od 7 do 15 let. Sleva se vztahuje na dietni potraviny pro lidi s bezlepkovou

dietou, které mohou zakoupit v I1ékarné, prodejné zdravotnickych potieb ¢i ve

%0 Srov. VZP: Finanéni prispévky. VZP [online]. 2013 [cit. 2013-04-12]. Dostupné z:
http://www.vzp.cz/klienti/vyhody-a-prispevky/financni-prispevky/bezlepkova-dieta

" Srov. Ceské zdravotni primyslova pojidtovna: Preventivni programy. CPZP [online]. 2009 [cit. 2013-
04-12]. Dostupné z: http://www.cpzp.cz/clanek/3505-0-Preventivni-programy-pro-deti-a-mladez-do-18-
let-vcetne-az-1-500-Kc.html

2 Srov. Ceské zdravotni primyslova pojistovna: Ozdravné 1é&ebné pobyty. CPZP [online]. 2009 [cit.
2013-04-12]. Dostupné z: http://www.cpzp.cz/clanek/3541-0-Ozdravne-lecebne-pobyty-pro-deti-v-roce-
2013.html

* Srov. Ceska zdravotni priimyslova pojistovna: Preventivni programy. CPZP [online]. 2009 [cit. 2013-
04-12]. Dostupné z: http://www.cpzp.cz/clanek/3065-0-Preventivni-programy-pro-zeny-od-19-let.html
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zdravé vyziveé. Prispévek ¢ini max. 1000 korun amusi byt cerpan od
1. 4. 2013 do 30. 6. 2013. Tak jako u piedchozich pojistoven je dilezita
1ékaiska zprava 0 nemoci. Piispévek dostanou déti, jejichz rodice jsou pojisténi

téZ U pojistovny ministerstva vnitra a déti, které maji zfizenu Kartu zivota.*

2.5 Kde hledat pomoc

V dnesni dob¢ existuje fada center, kde mohou lidé s nemoci hledat pomoc, navstivit je
a posbirat informace, které mu neposkytne 1ékar Ci si chtéji pouze vymeénit zkusenosti.
At uz novy ¢i staly pacient, kazdy potfebuje mit podporu v lidech se stejnym
problémem, proto vznika velké mnozstvi literatury, internetovych stranek, skupin na
portalech jako je Facebook aV neposledni fadé také sdruzeni a kluby pro lidi trpici
celiakii.

V prvni fad¢é bude uveden piehled moznych center a sdruzeni, které jsou k dispozici po

lidi dodrzujici bezlepkovou dietu, a poté bude popsan Klub celiakie Brno.

2.5.1 Piehled sdruzeni v Ceské republice

Nyni si vyjmenujeme sdruZeni, kterd se zabyva bezlepkovou dietou, abychom védéli,

kde hledat ptipadnou pomoc.

— Sdruzeni celiak Ceské republiky
P. O. Box 20, 252 63 Roztoky u Prahy

www.celiac.cz

email: info@celiac.cz

— Klub celiakie Ceska lipa
Cs. Armady 1578, 470 01 Ceska lipa
Email: p.maska@tiscali.cz

—  Klub celiakie Brno

(Asociace rodi¢h a piatel zdravotnd postizenych déti v CR)

* Srov. Zdravotni pojistovna ministerstva vnitra CR: Preventivni programy. ZPMVCR [online]. 2012 [cit.
2013-04-12]. Dostupné z: http://www.zpmvcr.cz/prevence/2013/program-zdrave-ditel/
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Libusino Udoli 150, 623 00 Brno
www.klubceliakie.cz

email: info@Kklubceliakie.cz *°

— Sdruzeni jihoceskvych celiaku
Alesova 336/12, 370 01 Ceské Bud&jovice

http://www.celiakie-jih.cz/

email: skopkova@celiakie-jih.cz*
2.5.2 Kilub celiakie Brno

2.5.2.1 Charakteristika

Klub celiakie vznikl v roce 1989 jako soucast tehdejsiho Svazu invalidi a je nejstar$im
pacientskym sdruzenim v CR. Klub se zajima 0 rodiée a jejich déti trpici celiakii, ale

sdruzuje i dospé€lé a podava jim potiebné informace a sluzby.

2.5.2.2 Napli

., Nasim hlavnim vkolem v letech 1989 az 2009 bylo informovat vsechny cleny i jiné

postizené osoby 0 sortimentu potravin vhodnych pro bezlepkovou dietu a zajistit jejich

.....

Jjednotlivych vyrobkii asnazili se prosadit ve svéte obvyklé znaceni potravin

. ’ v oo.r oy Vo . 47
neobsahujici lepek logem, zndzornujicim preskrtnuty klas. *

“Srov. CERVENKOVA, R. Celiakie. 20086, str. 53 - 54

*® Sdruzeni jihodeskych celiakd: kontakt. [online]. [cit. 2013-04-12]. Dostupné z: http://www.celiakie-
jih.cz/celiakie-jih/16-KONTAKTY-PARTNERI

*" Klub celiakie Brno. Klub celiakie Brno [online]. 2010 [cit. 2013-04-12]. Dostupné z:
http://www.klubceliakie.cz/filler.html
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Obr. 1. Logo bezlepkovych

potravin®®
Dalsi naplni klubu je dostat do obchodnich fetézct co nejvice potravin, coz se jim také
daii, jelikoz se v obchodnich fetézcich ¢im dal vice setkdvame s bezlepkovym zbozim.
Je dilezité aby vyrobci dodrzovali spravny popis aslozeni vyrobki. S kontrolou
pomahaji SZPI v Brné¢ a VUPP v Praze, ktery testuje jak vhodné, tak nevhodné
vyrobky. Dale Klubu pomaha Eurozona, ktera vydava jednou ro¢né casopis

CELIATICA, ktery je pro ¢leny klubu zdarma.

Déle shromazduji recepty a praktické rady pro zacinajici maminky. Objevuji nové

publikace, které jsou spojené s postizenim a rady pro celiaky.

Od roku 1990 potadaji pravidelné pobyty pro celiaky, které jsou zaméfeny na integraci
déti ve veétSim kolektivu se stejnym ajinym zdravotnim omezenim. Cilem téchto
Ctrnactidennich pobyti je =zlepSeni fyzické apsychické kondice déti, zlepSeni

komunikace, integrace a celkové zdravotniho stavu.

V pribéhu roku se realizuje n€kolik akei jako jsou jiz zminéné pobyty pro celiaky, Jarni
srazy celiakll, kde si mohou zakoupit bezlepkové potraviny a suroviny za zvyhodnénou
cenu, dale je to Setkani celiakli v Brné na zavér kongresu Medical Fair Brno, kde se
konaji prednasky lékatt a jinych odborniki. Na tento sraz se sjizdi lidé jak z Ceské
republiky, tak ze zahrani¢i. Pocet ucastniki ¢ita kolem 700 osob. Posledni akci byva

v zimnim obdobi Mikulasska besidka pro déti.*®

*8 Vitalia: Zivot bez rohliku. Vitalia [online]. 2009-2013 [cit. 2013-04-12]. Dostupné z:
http://www.vitalia.cz/clanky/zivot-bez-rohliku/

* Klub celiakie Brno. Klub celiakie Brno [online]. 2010 [cit. 2013-04-12]. Dostupné z:
http://ww.klubceliakie.cz/
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2.5.2.3 Podminky ¢lenstvi

Pokud by se ¢lovek chtél stat clenem Klubu a byt tak nablizku lidem se stejnou nemoci
je potieba, aby pfinesl potvrzeni od 1€kare, ze dodrzuje piisnou bezlepkovou dietu, dale
musi uhradit ro¢ni ptispévek ve vysi 300 K¢ a vyplnit piihlasku, kterou spolu s obéma
doklady zagle na prislusnou adresu.>® Poté miize nastdvovat Klubové akce, castnit se

seminaid a ziskavat informace o novinkach a jinych akcich potadanych pro celiaky.

%0 Klub celiakie Brno. Klub celiakie Brno [online]. 2010 [cit. 2013-04-12]. Dostupné z:
http://www.klubceliakie.cz/terms.html
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PRAKTICKA CAST

3 METODOLOGIE PRUZKUMU

3.1 Cil pruzkumu a formulace vvzkumnvch otazek

Hlavnim cilem bylo zjistit, jak se k lidem s celiakii stavi spolecnost, pratelé a rodina.
Dalsim dilezitym krokem bylo zjistit, jak jim byly podény od lékait informace
ohledné¢ jejich nemoci a jak se s tim pacienti ztotoziovali. Dale jsme také zjistovali, jak

velké jsou omezeni zptisobené celiakii.

V odborné literatufe jsme zjistili co viibec samotna celiakie je, jak se projevuje, jaké ma
ptiznaky, jak ji mizeme rozdé€lit. Déle jsme se podivali, jak se viibec mame k lidem
s celiakii chovat, jaké jsou jejich moznosti stravovani se, jak se pojistovny staraji
0 nemocné lidi. Rekli jsme se taky, jaka sdruZeni pro lidi s touto nemoci existuji a jak se
do tohoto sdruzeni mohou dostat ¢i kde mohou cCerpat informace, pokud jim je

neposkytne piislusny lékar.

3.2 Volba vyzkumné strategie

Jako vyzkumnou strategii jsme zvolili metodu kvalitativniho vyzkumu. Konkrétné
polostrukturovany rozhovor, ktery nam umoznuje zkoumat i vedlejsi reakce a zmény
chovani respondenti. Kvalitativni vyzkum jsme zvolili proto, Ze jsme potiebovali

dosdhnout zjisténi konkrétniho problému, ktery nas zajima.

3.3 Metody ziskavani dat

Jako metodu ziskavani dat jsme se rozhodli pouzit polostrukturovany rozhovor, ktery
jsme provadeli s jednotlivymi respondenty individualn€. Tato metoda se zdala byt
nejvhodnéjsi vzhledem ke skutecnosti vybéru respondentii z riznych oblasti republiky
vrizném véku. Cilem této metody bylo ziskat detailni a komplexni informace
0 studovaném problému, coz nam tato metoda, na rozdil od strukturovaného rozhovoru,
umoznila.”® Polostrukturovany rozhovor jsme zvolili taktéz proto, Ze je vhodn&jsi na
ziskavani informaci, nemusime se drzet schématu jako u strukturovaného rozhovoru,

jelikoz nékteti respondenti maji ke kazdé otazce dopliujici informace, které mohou

5! Srov. SVARICEK, R. a SEDOVA, K. a kol. Kvalitativni vyzkum v pedagogickych védach. 2007, str. 13
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sahat do dalsich otazek. Vyhodou této metody je, Ze miizeme volné promichéavat poradi

jednotlivych otdzek ¢i je dopliiovat, coz nam pfi tomto vyzkumu pfislo vhod.

Rozhovory byly ziskavany v bieznu tohoto roku béhem jednoho tydne. Bylo osloveno 5
respondentti, V prub&éhu rozhovora se ozvala jesté jedna respondentka se zajmem
zucCastnit se. VSichni respondenti méli moznost si urcit termin, ktery jim nejlépe
vyhovoval, dale si mohli zvolit hodinu a misto stfetnuti. Nékterym respondentim bylo
jedno, kde se rozhovor uskute¢ni, podminkou bylo soukromi, tudiz jsme se na misté
domlouvali dle dostupnosti a moznosti respondentll. 4 rozhovory probihaly osobné
s respondenty, ktefi si zvolili misto jim pfijemné, vyhovujici ¢as a i datum. Vychazeli
jsme z jejich zajmu. U jedné respondentky byl pozadavek, aby se rozhovor uskuteénil
Uni doma, jelikoZ md malého syna a nebylo by vhodné s nim cestovat do neznamého
prosttedi ivzhledem Kkjeho nizkému véku. Dalsi rozhovor probihal pomoci
internetového programu Skype. Slo nam 0 to, aby se citili co nejlépe. Na zacatku byl
kazdy jedinec seznamen se zkoumanym tématem, se strukturou rozhovoru a byl
ubezpeden 0 anonymité a pouziti rozhovorti pouze pro ucely bakalaiské prace, nikoli
soukromému zkoumdni. Se souhlasem kaZdého respondenta byly jednotlivé rozhovory
nahravany na diktafon a pro jistotu i na mobilni telefon, v piipadé, Ze by doslo k poruse
jednoho z pfistroju. Jednotlivé rozhovory byly po zaznamenani na diktafon sepsany, tak
jak byly feceny a upraveny do podoby, aby se s nimi dalo dale pracovat. Jednotlivé
rozhovory trvaly od 43 minut do hodiny a pul podle toho, zda jsem se s jednotlivymi
respondenty jiz vidéla ¢i nd$ kontakt byl prvotni. Rozhovor byl rozdélen na dvé cCasti,
byl vymyslen dopiedu s rezervami, kdyby se naskytly jesté n€jaké dopliujici otazky, se

kterymi byl jedinec seznamen.

V prvni ¢asti jsme se zaméfovali na stranku zdravotni a informace o diagnostikovani
této nemoci (v kolika letech dostal celiakii, jak se stim vypofadal, jak se k nému
postavili zdravotnici, jak byli informovani apod.). V dal$i Casti jsme se zaméfili na
socialné-spolecenskou stranku, kde bylo popsano, jak se k nim spole¢nost zachovala po
zjisténi této diagndzy (jestli se jim spoleCnost stranila, nebrala na né ohled,
nepfizpusobila se, jaké méli mozZnosti stravovani, apod.). Nekteré otazky byly pro
nekteré jedince malo vysvétleny, proto jsme je dopliiovaly a byly dovysvétleny. Nékteri
respondenti se natolik rozpovidali, ze bylo potieba otazky ptidat. Nékteré odpovédi
respondenti byly vymazany z nahravky na vlastni zadost, nepfali si je uvefejnit, ale
uvédomili si to bohuzel az po zadokumentovani.
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Respondenti odpovidali na dané otazky ze socidlné-spolecenské oblasti:

9.

10.
11.
12.
13.
14.
15.

Jaka byla vaSe Skolni dochézka? Jak se k Vam chovali spoluzaci?
Pocitoval/a jste néjaké zmény ze strany spoluzaku ¢i spole¢nosti, kdyz zjistili
Vasi nemoc?

Jakou jste mél/a moznost stravovat se ve Skolnich jidelnach ¢i menzach?

V ¢em vas BD nejvice omezuje ve spolecenském zivote?

Mg¢l/a jste nekdy pocit, Ze se Vam okoli strani nebo ma vic¢i Vam néjaké
vyhrady?

Kdyz se domluvite s ptateli travit VC &i jit na ve&eii, jdete s nimi, nebo jak se
rozhodujete v této situaci, poptipad¢ co jite?

Mg¢l/a jste nékdy problém diky BD zapadnout do kolektivu?

Myslite si, Ze se spole¢nost zlepsila postupem let v informovanosti a v piistupu
k lidem nemocnym celiakii?

Stalo se nékdy, ze byste snédl/a néco, abyste zapadla do kolektivu?

Jak probihaly VasSe narozeniny a jiné oslavy?

Navstévujete n¢jaky BL klub €i se stykate s lidmi se stejnou nemoci?

Jaka je moznost stravovani v restauracich?

Jak moc bylo téZké zvyknout si na BL jidlo?

Jak BD finanéné¢ zatizi rodinu?

Jak se stravujete doma? Vatite jedno ¢i dvé jidla?

Nasleduji otazky ptidané vzhledem k tomu, ze dvé respondentky jsou jiz matky a tudiz

bylo zapotiebi zjistit jesté dalsi skutecnosti:

16.

17.
18.

19.
20.

Kdyz jste pfemyslela nad zalozenim rodiny, nestalo se, Ze by Vam Iékafi
vymlouvali tuhle moznost?

Jde né&jak prenatalné vysetfit dit¢, zda bude trpét celiakii?

Kdyz jste byla t€hotna, ptipoustéla jste si moznost, Ze i Vase dité mize mit
celiakii, nebo jste nad touto moznosti neptemyslela?

Da se n¢jak pripravit na moznost, ze i Vas potomek bude mit celiakii?

D¢lala jste VaSim détem testy na celiakii?

Ukéazka vSech otazek je vlozena v ptilohach.
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3.4 Charakteristika sledovanych jedinct

Pro vybér zkoumaného souboru respondenti jsme zvolili urcité kritéria. Jednim
Z pozadavki bylo, Ze zkoumané osoby musi byt ve véku od 15 do 35 let, dale musi mit
bydlisté v Ceské republice, a musi mit osobni zkugenost s dodrzovanim BD v ramci
zdravotniho hlediska. VSichni respondenti spliiovali piislusna kritéria, tudiz nebyl
problém uskuteCnit rozhovor. Jak jiz bylo zminéno, respondenti byli obeznameni
s anonymitou, s tim, ze odpovédi nebudou vyuzity netcelné. Tudiz nevyvstal zadny
problém. V praci jsou pouzita ndhradni jména, abychom dodrzeli slibenou anonymitu.

Ostatni tidaje jsou pravdivé.

3.4.1 Seznam a charakteristika respondenti trpici nemoci celiakie s dodrZovanim

prisné BD

R1 - Lucie, 23 let (studentka)

Lucie je tfiadvacetileta studentka, studujici na Univerzit¢ Palackého, konkrétnéji na
ptirodovédecké fakult¢ druhym rokem obor Environmentalni geologie. V prvnim
ro¢niku studovala geologii, obor molekuldrni biofyzika, ze které odesla, jelikoz
nenapliiovala jeji predstavy. Nyni studuje obor environmentalni geologii, ktery je pro ni
piijatelngjsi a vice zajimavy. Sviij obor bude dokoncovat ptisti rok, naskytuje se ovSem
moznost prodlouzeni, diky jejimu zajmu 0 pobyt Erasmus v Belgii, kde by rada zjistila,
jak zde funguje Skolni dochazka atéz se podivala na tam&jsi podminky. Rada by
dostahla titulu nejméné Mgr. ¢i Ing. a pracovala na pfisluSném Ufad€ spravujici tuto

sféru.

Svou nemoc ma od 10 let, kdy ji ji diagnostikovali na zaklad¢ Spatného zdravotniho
stavu. Se svou nemoci byla do dne$ni doby vcelku vyrovnand, ale v poslednich par
mésicich se objevily dalsi znepokojujici pfiznaky a nové alergie, které ji znacné narusuji
traveni Casu s prateli, narozeninové oslavy a celkové spoleCensky zivot. Diive se citila
vy€lenéna hlavné proto, ze nemohla se svymi vrstevniky navstévovat jidelny, chodit
Snimi na pohary. V dne$ni dobé& je to lepSi, méa znalost, kterd jidla smi a dopieje si
s prateli pohodovy vecer. Ve svém okoli se nesetkala s zddnym extrémem, Ze by ji lidé
brali odlis$né¢, jen jeji prarodice si stadle mysli, Ze je zdrava a dietu ma proto, aby si drzela
svou postavu. Nedokdzi se srovnat stim, ze ji musi vafit jina jidla, které¢ v zavéru

vlastné ani neptipravuji a Lucka si je musi sama vozit. Jak ale sama fekla, mysli si, ze je

wrwe
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Lucie Zije na Moravé ve vesnici VI¢nov, kde Zije s rodi¢i ajednim mladSim
bratrem v rodinném domé se zahradou. Rodinné vztahy jsou zde na vyborné trovni
i diky tomu, Ze je nemocna a rodina se k ni musela jinak postavit. Dal§im aspektem je
to, Ze nemoc se vratila i jeji matce, proto je rodina jeji nejvétsi Stit. Ve vesnici i ve
mésté, kde studuje, ma pratele, kteti se k ni chovaji jako k rovnocenné a pfi vybirani
mista na vecer mimo vesnici, dbaji na to, aby si mohla dopfat jidlo, které ji ochotny
personal piipravi. Nejvétsi problém vidi ve spoleCnosti, ktera je podle ni velmi
netolerantni, protoze se vice zajima o lidi, ktefi diety aupravy jidelnicku drzi

dobrovolné nez 0 lidi, ktefi si vybrat nemohli a maji jidlo piikdzané.

Rozhovor s Lucii byl velmi klidny diky tomu, ze Lucii osobn¢ znam, rozhovor probihal
jako pratelské povidani v jedné z kavaren v Olomouci. Lucie znala t¢éma mé bakalarské
prace anabidla se s pomoci provést ptipadny rozhovor. Za jeji nabidku jsem velmi

vdécna.

R2 — Klara, 25 let (studentka)

Klara je 25 letd studentka, kterd studuje téZ v Olomouci. Studovala ptirodovédeckou
fakultu, kterou po dvou letech opustila, nyni studuje ucitelstvi 1. stupné a jejim snem je
stat se ucitelkou aucit na 1. stupni zdkladni Skoly. Lucie studovala Biskupské

gymnazium ve meésté¢ Zd’ar nad Sazavou.

Celiakii ma teprve par let, tudiZ se zatim nesetkala s zadnymi negativnimi projevy ze
strany pratel, pouze ze strany spolecnosti ato neochoty pfipravit maso dle jejich
pozadavki. U Klary se nemoc projevila chudokrevnosti, kterou trpi jiz n€kolik let, ale
az ve 20 letech zjistili, Ze je spojena prave s celiakii. Jelikoz je Klara uz dospély ¢lovek,
okoli se kni zachovalo mile, pfivétivé abez odliSnosti. Diky tomu, ze je Klara
jedinacek, ji rodina vénovala veSkerou svou péci apeclivé se s nemoci seznamila.
V dnesni dobé je brana jako nemocny Clovek zejména U jejich prarodict, ktefi se boji,
aby ji neuvafili néco Spatného a proto pozadaji rodinu 0 navateni a uhradi ¢astku za
suroviny, aby nestradala U nich na navstéve.

Zije ve mésté Zd’ar nad Sazavou s rodi¢i v rodinném domé, nyni jiz pét let studuje
v Olomouci, kde zistava delsi dobu, kviali velké vzdélenosti délici ji od domova.

V rodin€ vladnou vlidné vztahy ze vSech stran, rodina je pro Klaru v§im a doufa, ze

jednou bude mit vlastni, tolerantni rodinu. Zatim se ji nedafi najit spravného partnera,
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jelikoz se dosavadni adepti zalekli jeji diety. Klara je ovSem plné energie a sviij volny

¢as vénuje studiu a détem stejné diagnozy, o které se jezdi starat na pobytovy tabor.

Rozhovor s Klarkou probihal na koleji v Olomouci. Zvolila jsem studovnu, ktera se dala
zamknout, abychom mély soukromi. Klarka se prvni seznamila s otdzkami, poté na
otazky odpovédéla ajesté jsme si povidali 0nemoci. Nékteré otazky si neprala

zvefejnit, tudiz jsem jeji ptani respektovala.

R3 — Miriam, 21 let (na matei'ské dovolené)

Miriam je 21 let aje $tastnou maminkou na MD s ro¢nim chlapeckem, u kterého se
celiakie zatim neprojevila, avSak zadné testy potvrzujici celiakii provedeny nebyly. Ma
vystudovanou socialn€ spravni ¢innost — socialni péce. Poté rok pracovala mimo obor

a nasledné ot¢hotnéla. V dnesni dobé nema v planu dod¢€lat si vysokou skolu.

Celiakie ji byla zjisténa ve 13 letech, coz byla velmi stresujici zalezitost, idiky
nastupujici puberté¢ jak uni, tak Ujejich spoluzaki, ktefi se nechovali adekvatné
K jejimu zdravotnimu stavu. Objevovaly se posmésky, prehlizeni, naschvaly, az byla jeji
rodina nucena pozadat 0 piemisténi do jiné tfidy. Postupem let se ptatelila spiSe se
star§imi kolektivy, které pro ni méli pochopeni a brali ji takovou, jaka je. Miriam je
vyspélejsi, samostatna, sebevédomd, obCasny cholerik, ale pro své blizké by ud¢lala
cokoli. Jeji rodina byla pro ni velkou oporou v obdobi, kdy s nemoci zacinala, ochotné

si zjiStovala informace a snazila se ji doptat plnohodnotny Zivot.

Nyni Zije s manZelem a synem v domé manZelovych rodic¢i v malé vesnici v Podhradi
u Luhacovic. Vztahy v roding€ jsou poklidné, manzel akceptuje jeji dietu aji spolecné
s ni, takze vati pouze jedno jidlo i pro syna, ktery ji bezlepkova tepla jidla od malicka.
Pecivo ji bezlepkové pouze Miriam, jelikoZ jeji chlapci maji radi obycejné rohliky.

Uvitala by néjaké ptispévky od pojistoven, kviili vysoké finan¢ni naro¢nosti.

Rozhovor probihal u Miriam doma, ma malého syna, se kterym nechtéla cestovat.
Rozhovor byl velmi mily a klidny. Miriam mé pohostila, jeji syn byl hodny po celou
dobu rozhovoru. Pouze dvakrat se pokusil vzit diktafon, takze byl rozhovor pterusen,
poté pokracoval. Miriam byla velmi upovidana a oteviena, ziskala jsem velké mnozstvi

informaci a nazorua.
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R4 - Katka , 20 let (studentka)

Katce je 20 let a studuje obchodni akademii, obor ekonomické lyceum. V tomto roce
dela statni maturitni zkousku, ktera je pro ni stézejni. Po dokonceni této skoly by chtéla
studovat angli¢tinu pro manaZerskou praxi ¢i pokracovat v ekonomickém oboru, jeji
predstava prozatim neni uplnad. Rada by vyuzila moznosti vycestovat na Erasmus

a zdokonalit se v jazyce, vyuzit Sance poznat ekonomiku Vv jinych zemich.

Nemoc ma teprve kratce, necelé 2 roky. Jako U spousty lidi, u kterych se nemoc
vyskytla v pozdé&jSich letech, nema zkuSenosti s negativnim projevem ze strany
spoluzaki a piatel. V poslednim roéniku na obchodni akademii v Sumperku musela
Skolu ukoncit a prestoupit kviili projeviim nemoci tam, kde byla blize 1¢kaiim a mohli ji
zjistit jeji nynéjsi diagnozu. Jeji spoluzaci jsou zvidavi a radi se informuji 0 nemoci, ¢i
prichazi s novinkami, které nasli.

Katka Zije s rodinou a jednim sourozencem v Sumperku. Jeji rodina nemoc ptijala velmi
dobte. Obédy jedi vsichni bezlepkové, jelikoz si na to uz zvykli a jsou toho nazoru, ze
rodina ma drzet spolu ico se jidla tyCe. Jeji rodina patii K majetnéjsim, tudiz

s financovanim problém neni.

Rozhovor probihal pfes internetovy portal Skype, nedokazaly jsme dohodnout termin,
ktery by vyhovoval ndim ob&éma. Volani probihalo zhruba hodinu, kdy jsme si poveédéli
potiebné zalezitosti. Katka se ptala na otazky a $lo vidét, ze je nervozni a potiebuje se

rozmluvit, samotny rozhovor trval necelou hodinu v pfatelském a klidném tempu.

R5 — Sabina, 20 let (studentka)

Sabiné je 20 let vystudovala obchodni akademii v Praze anyni studuje
Narodohospodaiskou fakultu VS ekonomické v Praze. Rada by se v budoucnu zabyvala
historii ekonomiky ¢i zkoumala ekonomiku v jinych zemich EU. Rada by po studiich
vycestovala studovat do zahranici. Jeji ambice jsou vysoké, vzdélani je pro ni vrcholnou

hodnotou, doufa, ze najit praci nebude nijak slozité.

Svou nemoc ma od 14 let, pted diagnostikovanim celiakie panovalo podezieni na
mentalni anorexii, kvuli ubytku vahy. Celiakii ma i jeji sestra, ktera taktéz dodrzuje
bezlepkovou dietu, ostatni c¢lenové rodiny jsou sledovani. Z matfiny strany se
objevovala rakovina stiev, na kterou zemielo nékolik rodinnych ptislusnikt, proto nic

nenechavaji nahodé a dbaji na prevenci. Rodina je velmi mila, ochotna, nevidi celiakii
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jako velkou odlisnost. Finan¢ni naro¢nost je vyssi, v rodin€ jsou dvé déti s nutnymi BD,

ale rodina je dobie zabezpecena, takze odchylka od bézného Zivota neni nijak velka.

Sabina bydli srodinou a2 sourozenci v Praze ve velkém byté. V okoli je n&kolik
moznosti, kde se stravovat a jsou ochotni pfipravit bezlepkovou stravu. Byla by rada za
vetsi osvétu nemoci, aby se lidé nemuseli bat s nimi travit ¢as, dovolenou. Rada by

nasla partnera, ktery by mél stejnou nemoc.

Rozhovor byl uskute¢nén pres internetovy server Skype, kvuli velké vzdalenosti, i pies
to se nahral na pfisluSna zafizeni a nasledné piepsal. JelikoZ Sabina navrhla tykani,
rozhovor probihal v ptatelské atmosféte. Probihal zhruba 1 hodinu a 10 minut, pfenos

zvuku nebyl ideélni a bylo nutno nékteré otazky opakovat.

R6 — Marie, 36 let (pracujici)

Marie pracuje jako provozni jedné hospody, kde se stard 0 rozvoj jidel, ndkup zbozi
auklid, jedna se o praci na dohodu, jinak je nezaméstnana. Je vyucena servirkou,
vzhledem K jeji nemoci je pro ni prace v oboru komplikovangj$i. Sama se setkala

s lidmi, Ktefi ji nechtéli zaméstnat kvili nemoci.

Celiakie ji byla diagnostikovana pted 8 lety, trpé€la zaZivacimi potizemi. Z pocatku si
myslela, Ze miize byt znovu t€hotnd, ovSem piislusné testy ukazaly, Ze trpi celiakii.
V rodiné celiakii nikdo nema, ovSem ne vSichni ¢lenové rodiny byli ochotni si ptislusné
testy udélat. Marie ma 3 déti (divky ve véku 5,10 a 12 let, ukterych se celiakie

neprojevila).

Marie s rodinou bydli v byté 3+1 v Uherském Brod¢. Jak jiz bylo zminéno, pracuje jako
provozni hospody, jeji manzel je fidicem u jednoho z mistnich supermarketi, rodina je
skromngéjsi, ale za to velmi milda, vé€rna, milujici a pro své déti a okoli by ud¢lala vse.
Marie by rada ziskala misto ve svém oboru, ve kterém by se citila vice sama sebou.

Rozvor byl uskuteénén u Marie doma, na jeji vyzadani, vzhledem Kk jejimu stavu
vyzadujicim rekonvalescenci. Nikdo jiny nebyl rozhovoru pfitomen, jelikoz byly déti ve
Skole, manzel v praci. Rozhovor probihal od 11 hodin. Atmosféra byla zptijemnéna

kavou. Rozhovor trval pfiblizné pul hodiny.
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3.5 Analyza rozhovoru

Vsechny rozhovory byly zaznamenavany na diktafon a mobilni telefon, pro jistotu, ze
by jeden prvek selhal. Piislusné rozhovory byly poté doslovné piepsany, byly z nich
odstranény opakujici se véci Ci slova, ktera fekl respondent vicekrat po sobé z divodu
nervozity. V rozhovorech byly také zménény jména respondentd. Pro urceni byla
pouzita metoda vytvaieni trst, kterou popisuje Miovsky nasledovné: ,, Metoda vytvareni
trsii slouzi obvykle ktomu, abychom seskupili a konceptualizovali urcité vyroky do
skupin, napr. dle rozliseni urcitych jevu, mista, pripadit atd. tyto skupiny (trsy) by méely
vznikat na zdkladé vzdajemného prekryvu (podobnosti) mezi identifikovanymi
Jjednotkami. Timto procesem vznikaji obecnéjsi, induktivné zformované kategorie,
jejichz zarazeni do dané skupiny (trsu) je asociovdano s urcitymi opakujicimi se znaky,

«52

urcitym charakteristickym usporadanim atd. Pouzitim této metody vznikly

nasledujici skupiny, pod které jsou vlozeny konkrétni otazky.

Skupiny:

- Chovani lidi v socidlnim prostiedi.
- Moznosti stravovani.

- Ovlivnéni spolecenského Zivota.

- Informace okolniho svéta.

- Traveni volného casu.

- Ovlivnéni kvality Zivota.

Vzhledem tomu, Ze jsem rozhovor délala se dvéma respondentkami-matkami, které jiz
maji déti, pridavam jest€ dvé kategorie tykajici se t¢hotenstvi a jejich rodinného Zivota.
- Moznosti budouciho Zivota.
- Zivot d&ti.
3.5.1 Chovani lidi ve spole¢enském prostiedi

Jaka byla VaSe Skolni dochazka? Jak se k Vam chovali spoluzdci, kdyZ zjistili Vase

onemocnéni?

2 MIOVSKY, M. Kvalitativni pristup a metody v psychologickém vyzkumu. 2008, str. 221
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R. 1: Lucie: ,,No hlavné mi v téch 10 letech vadilo to, Ze j sem nemohla se spoluziky na
obéd, kdy to mélo viiv na socidlni zaclenéni do toho kolektivu tridy, musela jsem jit
domu, protoze jsem byla hladna. Myslim, Ze je to porad minus, Ze nemuzu chodit na

Jjidla se skupinou a celkové jsem néjaké zmény nezpozorovala.

R. 2: Klara: ,,Kamaraddi se spis ptaji, nez by se néjak negativné projevovali, protoze
JSOU V tomhle véku uz rozumnéejsi a spis se zajimaji. Nekteri se sméji, ale je to spis

«

takove vtipné, nez tragické, ze by mné to vadilo nebo urazelo.

R. 3: Miriam: ,,No ja jsem détstvi méla takové vselijaké, ale Feknu to tak, Ze kluci se mi
vysmivali, mamka mi udélala pizzu a kluci rypali, Ze to smrdi a podobné, Skaredym
zpiisobem uz. Jednu dobu jsem jiddavala potaji sama, kde mé nikdo nevidél, protoze to
bylo neunosné. Za tu dobu co jsem s nimi chodivala do tridy tak se zlepsili ti kluci, ale
ja jsem se s nikym moc nebavila, méla jsem to ve skole takové horsi. Do skoly jsem
vylozené sla a sla jsem domii. Citila jsem se takova vyspélejsi skrz tu nemoc a oni to
nedokdzali pochopit, Ze je to pro moje zdravi, chovali se trapné. Nemdm na né slov. A t0
Jjak se vysmivali, byla ubohost. Nerozumeéla jsem si s nimi, nic nechtéli pochopit, meli

«

Z toho vylozené srandu.
Zavér:

V této otazce respondentky odpovidaly odlisné vzhledem k véku, ve kterém jim byla
nemoc diagnostikovana. Odpovédi respondentek, u kterych se celiakie projevila do 15
let, byly rozsahlejsi a pestiejsi. K jedné respondentce se spoluzaci chovali negativné.
Posmivali se ji, postrkovali ji. Travila vyuCovani na zachodech a doma. Jeji détstvi
dochazka naro¢na z toho divodu, Ze se nemohly plné¢ zaclenit do kolektivu. Nemohly
s nimi navstévovat Skolni jidelny a vylety, které byly na vice dni. V tom vidély velké
minus. U zbyvajicich respondentek se neprojevila zadna negativa. Spoluzaci se k nim
chovali, jako Kk ostatnim. Projevovaly zajem o0 jejich nemoc, zjistovali, co nemoc
obnasi, jaké ma uskali.

Pocit’'ovala jste néjaké zmény ze strany spoluzaku a celkové spole¢nosti?

R. 4: Katka: ,,Ne, to vitbec. Berou to normalne, vétsinou se okoli 0 celiakii taky zajima
a hlasi mi, Ze cetli na ruznych potravindch, ze je to vhodné pro celiaky. Takze jsem méla

a mam vyloZené pozitivni pocity ze strany spoluzakii. *
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R. 3: Miriam: ,Jak kdo, moje babicka si to neuvedomovala. Mamka na to
upozornovala, ale ona mi dala prosté normalni rizek, 1kdyz treba omylem nebo
nechtéla se zajimat 0 tu problematiku a me to vidycky tak néjak zamrzelo. Kdybych to
méla od malicka, tak je Sance, Ze se to muze ztratit nebo zmensit, ale dostat to v té
puberte, tak je tézsi si na t0 zvyknout a zit s tim. Nekdo si myslel, zZe ze sebe délam
chudaka, ale nedovede si predstavit, co ten clovek proziva, kdyz to chces a nemiizes, kor

kdyz na to jste cely Zivot zvykly.

R. 6: Marie: Spolecnost se chovala v ramci moznosti tolerantné, jelikoz v okoli mdame
vice zndamych trpici touhle nemoci. Nejhiife jsem to asi sndSela jd, okoli pro mé bylo

«

spise oporou, nez topicim kusem ledu. *
Zavér:

Vétsina respondentek méla pozitivni zkuSenost se spole¢nosti, ktera je obklopuje, jako
jsou pratelé a rodina. Rozdil se vyskytnul u stravovacich zafizeni, které jiz nebyly tak
tolerantni. Dalo by se fict, ze SirSi spolecnost 0 celiakii nemé povédomi a tudiz jejich
nabidka nemuize byt tak pestra. Respondentky byly piekvapeny tim, jak se stravovaci
zafizeni chovaji, jelikoZ nemoc je znama jiZ del$i dobu. N¢kdy se setkali s nepiijemnym
chovanim a zachézenim, jako by si nemoc vymyslely. Jedna respondentka ma nehezkou
zkuSenost se sttedni Skolou v Brné€, kde ji nevzali pravé jejimu ,,postiZzeni, jak nemoc

nazvali.

Stalo se nékdy. ze byste snédla nékdy néco, abyste zapadla mezi 1idi?

3

R. 5: Sabina: ,, Ne, za to mi to vitbec nestoji.

R. 6: Marie: ,,Jednou se mi stalo, kdyz jsem prisla do nového zaméstnani, coz bylo taky
V pohostinstvi, Ze jsem sla s kolegynemi na obeéd, a dala jsem si knedlik s omackou,
ktera byla zahusténa normalni moukou, ale bylo to spise omylem, nez abych chtéla

upoutat pozornost ¢i zapadnout. “
Zavér:

Zde se vSechny respondentky shodly. Ani jedna nesnédla zamérné¢ néco, co by ji
uskodilo, aby zapadla mezi kamarady. N¢ékdy se stalo, Ze snédla véc, ktera ji byla

doporucena zdravou stravou, bohuZzel nebyla bezlepkova.
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Meéla jste nékdy problém diky celiakie zapadnout do kolektivu?

R. 3: Miriam: ,, Tam byl uz jiny problém, to tomu jen pridalo tu tresnicku na dortu. Ja
jsem s nimi moc dobre nevychdzela a ta nemoc to jesté zhorsila, proto jsem pozdéji byla
nucena prejit do druhé tridy, jelikoz to chovani uz nebylo hezké.

Zavér:

Ve vétsing piipadi se odpoveédi pohybovaly na neutrdlni ¢i pozitivni urovni, jen
V jednom piipad¢ se objevuje zapor. OvSem v tomhle piipad¢ za to nemilze pouze
nemoc, ale i jiné socialni problémy.

3.5.2 Moznosti stravovani

Jak to bylo s moznosti stravovani ve $kolni jidelng?

R. 5: Sabina: ,, Ve skolni jidelné mi kucharky vysly neskutecné vstric. Pokud to Slo, jidlo
mi upravovaly, dokonce mi ddvaly stranou nezahusténou polévku. Naopak sestre na
zdkladni skole vitbec nepomohly. Dokonce ji po roce nabizely téstoviny. Na vysoké skole
je to celkem dobre, vyber je velky, takze témer vidy vyberu néco, co miizu jist. Bohuzel
ne vzdy je to néco, co mi chutnd, daleko radeéji bych si dala téstoviny nebo rajskou
omacku s houskovym knedlikem. N menze mame ,,Zdravou vyzZivu“ s bezlepkovym
jidlem, ale je byva to témer nepozivatelné a dvakrat drazsi nez normalni jidlo, tj. 80K¢

‘

avice.

R. 6: Marie: ,, Z pocatku v novém zaméstnani byl velky problém pripravovat bezlepkové
jidlo, nebo si jej tam pouze nosit aohrivat diky néjakym jejim bezpecnostnim
a hygienickym predpisiim, ovsem jak jsem nastoupila do kuchyné, méla jsem prehled

¢

a omacky, jsem si zahustovala svou moukou, kterou jsem si prinesla.

R. 1: Lucie: ,, My jsme se primo ptali a ani zdkladka a ani stiedni. Po stredni jsem se
hlasila do Brna na zubniho laboranta, kde mi rekli, Ze mi varit nebudou, tak mé takhle
odmitli, 1 kdyz bych prijimacky splnila na prumeér, ale rekli mi, Ze jsem postizend, Ze mi

I3

varit nebudou.
Zavér:

Stravovaci zafizeni ve vétSin€ piipada nebylo ochotné ptipravovat bezlepkova jidla. Ve

dvou ptipadech maji respondentky pozitivni zkuSenost. Jidelny jim wvySly vstfic
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a pripravovaly jim BL jidla. Ostatni respondentky mély tu smiilu, Ze se museli stravovat

doma ¢i si jidlo nosit z domu.

Jaka je moznost jidel v restauracich? Vyjdou Vam vstfic, pfipravi pokrm podle VaSich

predstav?

R. 4: Katka: ,, V normdlnich restauracich s bezlepkovou dietou nejsou néjak extra
seznameni, takze nebudu riskovat, Ze mi treba maso osmazi v oleji, kde se smazilo néco
s lepkem. A neni mi prijemné jim vysvetlovat, jak je dilezité, aby to neprislo do styku

‘

S lepkem.
Zavér:

Odpovédi mé nijak nepiekvapily, diky tomu, ze jsem se s moznostmi seznamovala.
Vétsina respondentek nenasla vhodnou restauraci, kde by jim pfipravili bezlepkové
jidlo. Respondentky si vybiraji ze salati ¢i pfirodnich fizkd. U téch je ale problém
v omackach, kterou maji kuchyné pfipravenou predem a ne vzdy jsou ochotni pfipravit

maso na panvicce zvlast’ bez omacky.

Jak je to se stravovanim, pokud jedete na dovolenou?

R. 5: Sabina: ,, Varime si sami. S dovolenou je to velky problém, last minute pobyty pro
nas viibec nejsou. Snazime se vybirat mista, kde je viastni kuchynka. Mamka ma sestru
V Australii, kam jezdime a ona uz je zvykld, Ze se bude varit bezlepkové. Berou to jako
ocistnou kiiru a dietu, kdyz k nim prijedeme. PFisti léto se chystam na 14 dni do Velké

I3

Britanie, tak jsem zvédava, jaké to tam bude.

R. 4: Katka: ,,Loni jsme byli v Chorvatsku, tam jsme si vzali jidlo z domu, takze to
nebyl zas takovy problém. Na podzim planujeme Spanélsko, na diskuzich jsem cetla, Ze
je to vhodné misto pro bezlepkovou dietu. Dd se tam zaridit | bezlepkovad dieta na

I3

hotelu, tak jsem zvédava. *
Zavér:

V této odpovedi se respondentky shoduji. Stravuji se samy. Na dovolenou jezdi tam,
kde je kuchyika a mohou si pfipravit BL jidlo. Jedna respondentka zjistila, ze ve
Spanélsku je pristup k celiakim vstiicnéj$i, ma v planu tuto destinaci navstivit.

Respondentky si vybiraji takové destinace, kde neni problém se domluvit.
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Jak se stravujete doma? Vafite jedno ¢i dvé jidla?

R. 3: Miriam: ,,No mamka nejdriv varila zviast mé specidlné. Poté to delala pri
jednom, ona je kucharka tak ji to nevadilo varit vic, ale kdyz jsem nékdy varila ja tak

Jjsem udélala jen bezlepkové, a poté jsme uz jak co varila dvakrat.

R. 2: Klara: ,, Stdvu zahustujeme Skrobem nebo moji moukou to ti omacky. Brambory
mame spolecné, ryzi taky a téstoviny mam ja své. A kdyz se déla treba polévka nebo tak,
tak se tam da bud masox, ktery miizu, nebo se to zahusti nécim jinym. Nudle se davaji
mé. Jinak tam rozdily nejsou, jime spolu. Rodina si zvykla a prizpusobila se mi

castecne. Nerikam, treba babicky ty se mi teda neprizpusobily nikdy “
Zavér:

U respondentek, kde nemoci trpi vice ¢lent rodiny, je pfiprava jidla jednodussi. Vari
dvé jidla aneni tézké pfipravit pozadované mnozstvi. Strava nakonec neni vyrazné
drazsi. V ptipadech, kdy nemoci trpi jen jeden ¢len rodiny, jsou podminky horsi. Rodina
vafi jednou, ale napf. zahuSténi provadi bezlepkové. V piipadé, ze nejde pouze

0 zahus$tovani, vati dv¢ jidla. Z toho vypliva, Ze strava je jednou tak finan¢né naro¢na.

3.5.3 Ovlivnéni spolecenského Zivota

V ¢em Vas BL nejvic omezuje ve spoleCenském zivoté?

R. 2: Klara: , Neni zrovna prijemné na veceri s kamarady a hledét na né, kdyz mi nic
neuvari, protoze nejsem ani salatovy tip. A taky hodné cestovani, vsude clovek tahd
hory jidla, jestli se nékde da koupit néco bezlepkového. Clovék musi hodné premyslet
dopredu. Jestli mam to, abych vydrzela tyden na koleji. Neni to tak, Ze mohu nékam

¢

prijet a mam jistotu, ze nekde néco je. "

R. 1: Lucie: , Nejvic mé to ted na vysoké omezuje v tom, ze nemuzu chodit do menzy,
protoze bych porad jenom jedla kuie s ryzi a na tom vydrzet nejde. Ztracim kontakt
S lidmi. Musim totiz porad myslet na to jaké je sloZeni, co to miize obsahovat, 1 treba
stopy lepku. Rada bych si taky zasla s prateli na pizzu, ale to nemiizu, protoze veétsinou
nedelaji BL. V posledni dobé mé omezuje taky v tom, kdyz chceme jit s prateli do
vinarny, mohu si dat maximalné jednu sklenicku vina, poté se mi nafoukne bricho

a nékdy mam i prajmy.
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R. 6: Marie: , Omezuje mé zejména v tom, ze bych rada cestovala se svymi détmi,
doprdla si dovolenou, kde se 0 nas budou starat. Abychom mohla na dovolenou, musim
si jidlo sama varit ato na delSi letecké pobyty neni, protoze se to nevejde do kufru.
Omezeni jsem pocitila |V zaméstnani, které se obtizné hledalo. Diky tomu, Ze jsem

vyucena servirka a s jidlem prijdu do styku, mé nechtéli v pohostinstvi prijimat.
Zavér:

Ve vypovédi respondentek se objevovaly podobné odpovédi. Odpovédi se lisili vékem
respondentek. U vétSiny tazanych se omezeni tykalo zejména navstévy restauraci
a podobnych podnikii. Respondentky maji problém s prateli chodit ven, jelikoz jim
Vv restauracich téméf nevyjdou vstfic. Respondentka z ¢ech mé zkuSenost prozatim
pozitivni, a proto to pro ni neni omezeni. Respondentky to omezuje i v cestovani, kdy si
nemohou bez premysleni sbalit véci a odjet. Musi myslet na to, jak se budou stravovat.
Dvé respondentky se zminily 0 tom, Ze jim nemoc ni¢i partnerské vztahy. Partnefi

nejsou natolik tolerantni.

Navstévujete n€jaky bezlepkovy klub nebo se stykate s lidmi se stejnym problémem?

R. 1: Lucie: ,,Ano, jsem V klubu celiakii v brné a jezdim na détsky bezlepkovy tabor

I3

Jjako vedouci a jako mala jsem tam jezdila.

R. 6: Marie: ,, Nejsem VzZddném kiubu, jen na Facebooku V riznych skupindch

I3

zabyvajicich se bezlepkovou dietou.

R. 3: Miriam: , Neznam nikoho, jenom pres internet mam kamaradku, jinak vim

I3

0 brnénském klubu, ale clovek na to nema cas a obzvilast kdyz mam ted’ malého.
Zavér:

V této ¢asti meé vétSina respondentek zaskocila tim, Ze nema povédomi 0 bezlepkovych
klubech. Konkrétn¢ o klubu v Brné. Vétsina respondentek si nasla na internetovych
strankach kamaradky, nebo na Facebooku skupiny, které navstévuji celiaci. Dvé
respondentky klub navstévuji a pravidelné jezdi na bezlepkové tabory, kde délaji

vedouci.

Jak probihaly narozeninové oslavy?
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R. 4: Katka: ,,Tak pro né mam normalni jidlo apro sebe bezlepkové (bezlepkové
zakusky, venecky...) Ale taky samoziejmé ochutnaji, jak chutna bezlepkové jidlo. Kdyz

jdu ja k nekomu, tak to se maminky snazi a vetsinou mi néco koupi ve zdravé vyzive.

R. 5: Sabina: ,,Mdm jen par blizkych kamarddek, které védi, co miizu a nemiizu jist.

Vzdy pripravily néco, co miizu i ja. Nékdy si ode mé braly mouku. *
Zavér:

Podle vypovédi respondentek zde rozdily byly. Nebyly velké, ale byly. Prarodice méli
problémy pochopit jejich nemoc. Vétsina respondentek ma nazor, Ze prarodi¢e nemoc
pochopit nechtéji. U nékterych respondentek jsme zjistili, ze kamaradky a jejich
maminky byly natolik ohleduplné, Zze si nastudovaly pfislusnou literaturu, navstivily
zdravou stravu anéco divkam wupekly. Snazily se 0 pocit, Zze jsou normalni.
Respondentky a jejich kamaradky se na oslavach stravovaly stejné. V piipadé rodinnych

oslav si jidlo pfinesly z domu.

Jak BD finanéné zatizi rodinu?

R. 1: Lucie: ,,Bezlepkova dieta je hodné, hodné drahd, kdyz si chceme upéct chleba, tak
to vyjde na 60 korun a ten chiéb je treba jenom 300g coz je pulka. Drahé jsou susenky
testoviny, a kdybychom neméli penize, tak nevim jak bychom to délaly. S prispevky od

pojistovny, které jsou navic az tento rok bychom nevyzili.

R. 5: Sabina: ,, Velmi. Navic, stdt na tuto nemoc neprispiva viibec, pojistovny omezené.
Ja se sestrou nastésti nepocitujeme zZadné nedostatky, ale verim, ze nékteri lidé mohou

mit kviili bezlepkové dieté financni problémy.

Zavér:

U vSech dotazovanych respondentek byly odpovédi totozné. U nékterych se odliSovaly
tim, Ze pochazeji z majetnéjSich rodin, ¢i jsou jedinacci. Rodina mize kupovat pestiejsi
stravu, dovolit si vice potravin. Ve vSech vypovédich se ale objevovaly stiznosti na

ptispevky, diky finanéni naro€nosti. N&které respondentky si nedovedou predstavit, jak

se budou zivit, az odejdou ze svych rodin a budou zacinat samy.
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3.5.4 Informace okolniho svéta

Myslite, Ze se spoleCnost postupem let ainformovanosti zlepSila v pfistupu K vdm

nemocnym?

R. 2: Klara: , Myslim, Ze zlepsila, v tom smyslu, Ze je vice potraviny a podobné, ale
Jinak to povédomi si myslim, Ze se néjak rapidné nezlepsilo. Podle mé by se mélo zlepsit
napriklad znaceni potravin, ne malym pismem a znak klasu, ktery nejde ani videt, ale
zvetsit to. Myslim, zZe by se taky mohly zlepsit jidelny a podobné, proc se lidem, kteri
Jjsou vegetariani, vari jidla, kdyz si sami viastné vybrali, Ze jimi budou a my co jsme
nemocni, nemame zdadné jidlo? Kdyby pro nds bylo alespon jedno jidlo. Protoze navic
lidi s bezlepkovou dietou pribyva. V tomhle nevidim viibec spravedinost. Tohle se mi
prosté nelibi, je to uz x let, co je celiakie, ale v tomhle pokrok neni. Vim, Ze je to

| uzakonéno, ze to je na kazdém zarizeni a i tohle se mi nelibi.

R. 1: Lucie: ,, Urcite zlepsila, zZe se 0 tom vice mluvi, Ze jsou facebooky, rizné skupiny,

[T

da se vice odkazovat, ale je vse hrozné drahé. Ale informovanost je vetsi.

R. 5: Sabina: ,, Urcite. Kazdym rokem se to zlepsuje. Dokonce jsem v pOsledni dobé
vidéla nekolik televiznich reportazi. A pokud vim, tak se taky zvysuje pocet lidi trpicich

celiakii
Zavér:

Podle vypovédi respondentek se spolecnost zlepSila. V tom se vSechny shodly. OvSem
kazda na to méla svij nazor. U nékterych respondentek panuje nazor, ze se informace
rozsitily, ale nikdo s nimi nic nedéla. VSichni maji povédomi o nemoci, ale nikdo
pofadné nevi, 0 co se jedna. Jiné respondentky vitaji facebookové a internetové skupiny.
Respondentky ovSem uvadéji, ze se objevuje vice lidi stouhle nemoci aproto by

informovanost méla byt jesteé vyssi.

Mgéla jste nékdy pocit, ze se Vam okoli strani, nebo méa proti Vam vvhrady?

R. 6: Marie: ,, Zatim se mi to nikdy nestalo a doufam, Ze nestane. Myslim si, Ze nejsem

“«

natolik odlisnd od normdlnich lidi, aby se mi vyhyballi.

I3

R. 3: Miriam: ,, Ne to se mi nikdy nestalo.

Zavér:
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U této otazky se respondentky shoduji. Pouze jedna respondentka uvadi, ze ji spole¢nost

odmitla pfi vybéru stiedni skoly.

Myslite, ze maji zahraniéni zemé vétsi informovanost 0 celiakie?

R. 1: Lucie: ,, V cizich zemich je to jak kde lepsi. Dobre vybavenda je napriklad Italie- je
tam jiny pristup vétsi informovanost, vice véci na nakoupeni. Jednou jsem tam byla s BL

na tabore a bylo to nesrovnatelné. “

R. 5: Sabina: ,, Loni jsem byla ve Francii a tam to byla dost bida. S ostatnimi zemémi

nemam zatim zkuSenost.

R. 2: Klara: ,,Jad jsem ted byla na pobytu ve Vidni a reakce tam byla stejna, ale vic vedi,
co to znamena a taky mi prijde, Ze jsou ochotnéjsi, pripravit jidlo bezlepkové nebo
alespon ten Fizek prirodni bez omdcky a tak. Ale neni to zase néjaky velky rozdil, rekla
bych, ze tady je to tak téch 10% atam tak 20% a jinde jsem nebyla, kde bych se o to

tolik zajimala. *
Zavér:

Zvypovédi respondentek vypliva, ze ne kazdy ma zkuSenost se zahrani¢im.
Respondentky, které v zahrani¢i travily vice Casu, se v nazorech rozchazi. Jedna
respondentka uvadi, Ze Italie je dobie informovana, to samé plati 0 Svycarsku. Uvadi,
Zze se jedna pouze O nckterd mista v dané zemi. Jiné respondentky zkuSenost
S pfehnanou informovanosti nemaji. VétSina si mysli, Ze je povédomi vyssi, ale

moznosti stravovani pro celiaky je stejné.

3.5.5 Traveni volného ¢asu

Kdyz se rozhodnete s prateli jit na néjakou vedcefi, jdete S nimi, nebo jste rad$i doma,

pokud jdete, tak co jite?

R. 2: Klara: ,, Urcité s nimi jdu, nestranim se. Oni s tim uZ pocitaji, a kdyz jsem
k nekomu pozvana, tak jsem se setkala s kladnou odezvou, ze ty maminky, my nakoupili
vSeho moc, 1 kdyz to treba nebylo pochuti, ale snazili se. Nebo si treba vezmu viastni
jidlo, kdyz jdete k pratelum. A kdyz jdeme do restaurace, tak jim doma, pokud vim, Ze mi

I3

tam nic nepripravi. ‘
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R. 6: Marie: ,,Jelikoz jsem uz ve véku, kdy to lidé tolik neresi a nedeélaji mezi sebou
takové rozdily, tak urcité jdu. Chodime do podnikii, kde se da koupit dobry zeleninovy
salat ¢i néco podobného. Veétsinou nechodim s prateli na jidlo do restauraci, ale
schazime se doma, je to lepsi z toho ditvodu, Ze pratelé navari co je potieba, nemusime
se tudiz starat, zda nam nékdo vyhovi ¢i ne. Pokud se rozhodneme jit do spolecnosti,

vybereme si kavarnu ¢i cajovnu tam jidlo nepotiebujeme.

R. 5: Sabina: ,, Drive jsem s tim méla problémy, zejména 0 prazdnindach, kdy jsme jako
14 ti leté holky chodivaly na koupdk a tam si nedoprat langos ci parek v rohliku. Védeéla
Jjsem, ze nesmim, co by mi to udélalo. Ted uz do restaurace normalné chodim a davam
si ryzi, hranolky (v malé mire pokud je nesmazi ve zvlast oleji), brambory a néjaké
prirodni maso ci grilovanou zeleninu. Pokud obsluha nevi, zda néco takového
pripravuji, radsi si objednam salat, nez abych jim musela vysvétlovat zvildst, o co jde.
Neékteri si mé totiz vyslechnou a poté volaji vedeni kuchyné a musim to opakovat. Kdyby
clovek prestal chodit ven mezi lidi, bylo by to znamkou toho, Ze se jim chce stranit a sam

se odlisovat, ja bych radéji byla pritkopnikem.
Zavér:

V této kategorii jsme se dozveédéli, Ze lidé s bezlepkovou dietou travi svilij volny cas,
jako kazdy jiny Clovék s tim rozdilem, kdyz chce navstivit restauraci, musi védét, zda
mu piipravi jidlo dle jeho pozadavkl ¢i maji na vybér ze salatl. Ve vétSing piipadi se
nestrani vecernim aktivitdm, nékteti respondenti to fesi tak, Ze si jidlo pfipravi a sni
doma, nez jdou do spolec¢nosti Ci se s prateli nav§tévuji navzajem, tudiZ si sami navari
co jim chutna. Ve volném case nejde pouze 0 jidlo, lidé si mohou sednout na kavu ¢i
jiny napoj, coz v tomhle ptipadé vétSina déla, aby predchazela vysvétlovani. Celkové

zjisténi bylo velmi pozitivni.
3.5.6 Ovlivnéni kvality Zivota

Jak moc byvlo tézké zvvknout si na BL jidlo?

R. 2: Klara: ,, Ze zacatku to bylo velmi tézké, protoze jsem pordadné nevédeéla, co miizu
nebo tak, takze pul roku bylo opravdu slozité. A hlavné ta chut je jind, moucna jidla
jsou podle mé chutnéjsi, ale treba pecivo nic nenahradi atoho se Spatne zbavuje.

A omacky maji taky trochu jinou chut. Ze zacatku jsem byla prekvapend, co ta mouka
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dokaze, ze to jinak chutna. Ale poté si clovek zvykne, protoze mamka varila vse

bezlepkove to, co jsme byli zvykli varit.

R. 4: Katka: ,,Bylo to hodné tézké, tak rok mi to vitbec nechutnalo, ale ted uz jsem si

zvykla.

Zavér:

Respondentky mély z pocatku problémy si zvyknout na BL jidlo. Nejvice to
zaznamenaly ty, kterym byla diagnostikovana celiakie pozd¢ji. Znaly chuté vice druht

jidel amusely si zvyknout na novou chut. Nejvice je ptekvapil rozdil u peciva

a omacek, nékteré véci jsou chutové velmi podobné.

Nyni budou nasledovat dvé kategorie tykajici se pouze dvou respondentek, které jsou jiz

matkami. Tyto kategorie se budou zabyvat Zivotem ditéte pifed narozenim a po narozeni.

3.5.7 Moznosti budouciho Zivota

Kdyz jste pfemvsleli nad rodinou, nestalo se Vam, ze by Vam to 1ékafi vyvmlouvali?

R. 3: Miriam: ,Ja to rFeknu od zacatku. Mé doktorka rekla, Ze budu mit problém
otehotnet, ze se na to budu muset pripravit. ... Poté jsem sla k doktorovi ato uz jsem
byla v néjakém 2. mésici a ten byl teda prekvapeny a nastvany, ale kdyz zjistil, ze jsem
méla vSe v poradku testy atak, ... tak teda vikal, Ze fajn, ale budeme se muset vice
hlidat. Az jsem porodila, tak jsem méla problém s klouby, kolenem, nemohla jsem vyjit
schody a tak, jak mi Fidnou, tak mi rikali at’ si co nejdrive poridim i druhé, Ze to miize

byt jenom horsi. ...

R. 6. Marie: ,, Moje doktorka je perfektni a ve vsem mé podporovala. Navic mam dve
zdravé deti, které jsem sice porodila pred touhle nemoci, ale ani to mé neodradilo od
toho mit vytouzené tieti dité. Navic v dnesni dobé je riziko dédicnosti vSech moznych
nemoci, proto jsem do toho sla s tim, Ze kdyby zdédilo ,,jen* celiakie je na tom stdle

dobre.
Zavér:

V této otdzce se respondentky neshoduji. U R3 byly problémy anedivéra.

Respondentka neméla velkou podporu ulékaii, coz se ovSem zménilo jejim
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téhotenstvim. Pozdéji se divila, kdyz ji doktofi doporucovali mit dalsi dité, aby neméla
dal$i zdravotni problémy. U R6 probihala 1ékaiska podpora arada. Respondentka jiz

v té dobé mela dvé déti, tudiz se obavala méne.

Pfipoustéla jste si, ze by i Vase dité mohlo mit celiakii?

R. 3: Miriam: ,, Ne to nejde, nepripoustim si to a nechtéla bych, aby to mél. On miluje
rohliky, takze fakt bych nechtela. Myslim, Ze bych to blbe snasela. *

R. 6: Marie: ,,S néjakym procentem jsem pocitala, ale méla jsem cistou hlavu a snazila
jsem uverit, ze kdyz mam dvé zdravé déeti, | treti bude zdravé. Nad tim clovek nesmi

¢

premyslet, nebo si to privola. *
Zavér:

V obou odpovédich jsme se setkali s pozitivnim pfistupem. Ani jedna z respondentek si
neptipoustéla, ze by dité mohlo byt nemocné. Pochybnosti zde byly, ale respondentky je

nahradily pfijemnym pocitem a podporou ze strany rodicii.

Piipravovala jste se néjak na variantu. ze by Vase dit€¢ mohlo byt nemocné? Zjist'ovala

iste si, zda by Vam nékde vafili (Skolky, Skoly). jaké mate mozZnosti ¢erpat piispévky od

pojistovny?

R. 3. Miriam: , Jelikoz je syn jesté maly, nezjistovala jsem nic, kromé Cerpani
prispevki a diky tomu jsme ménili | pojistovnu, protoze VZP prispivala pouze na déti
aja jsem si zjistila, Ze nase prispivd | na mé jako na matku. Dnes ale vim, Ze kdyby se
nemoc prokdzala, budu mu jidlo chystat a poté se pokusim domluvit se skolou, zda by

byly ochotné jidlo alespon ohrivat.

R. 6. Marie: ,, Pripravovala jsem se na to, ve Skolce jsem si domluvila, pokud by se
nemoc potvrdila, Ze by zahustovali nasi moukou, kterou bych poskytla. Nastésti se to
nepotvrdilo, tak jsem dal nepdtrala nad moznostmi. Pojistovny jsem nezjistovala,
neumim se v nich moc orientovat.

Zavér:

V této otazce jsme zjistili, ze R6 zjistovala moznosti stravovani pro jeji dité, kdyby se

nemoc prokazala. Po ziskani vysledkit moznosti dale nezkoumala. Respondentka R3
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moznosti pojistoven naopak zkoumala a zjistila, Ze jeji pojistovna piispévky poskytuje,

coz ji potésilo. Co se tyce stravy, svému ditéti by varila sama.

3.5.8 Zivot déti

Délala jste détem testy na celiakii?

R. 3: Miriam: ,, My mdme jit az ted’ v roku a piil, protoze mi doktorka rekla, Ze je jeste

maly a pokud nemdame problémy, tak neni potreba. Ale ja mu 1 tak testy délat nebudu ...
Jelikoz nema zadné problémy tak ne, kdyby mél tak hned reaguju, ale ja doufam, zZe je
po manzelovi, ten je porad zdravy md skvélé geny, tak doufdam, Ze to podédil.
Nepremyslim nad tim ... Kdyz je mu Spatné tak si nepripoustim, Zze by mohl mit celiakie.

Snazim se na to ani nemyslet

R. 6: Marie: ,, Ano ja jsem vSem détem testy délala, ty starsi holky chtély samy védet,
zda to nemaji, ze zacatku chodili, Ze je jim Spatné, ale spis to bylo ze strachu. Jakmile
vsly vysledky negativné, ulevilo se jim. Té nejmladsi jsem je udélala hned. Myslim, Ze
je lepsi jim je udélat zavcéasu nez aby jedli jidlo, bylo jim Spatné a pak jsem zjistila, Ze

jsem néco zanedbala. S tim bych ani nemohla Zit.
Zavér:

Odpovédi obou respondentek se 1isi. R3 své dité zatim nepodrobila testlim, diky tomu,
ze je malé, do budoucna o testech neuvazuje. Nechce si pfipoustét, ze by jeji dité mohlo
mit stejnou nemoc. Oproti tomu R6 svym détem testy délala. Chtéla predejit
nechutenstvi a podobnym staviim. Tim, Ze testy byly negativni, uklidnila sebe i ostatni

¢leny rodiny a nemusi se obéavat toho, Ze pro své déti neudélala maximum.

Davate déti n€kam na prazdniny? Pokud ano kam a jak se stravuji?

R. 3: Miriam: Naseho malého nikam neposilam diky veku, jen ho nékdy pohlida tchyne,
co bydli pod nami. Kdyz vim, Ze neni nemocny, nebude problém jej poslat na tabor

¢

a podobné. Dnes existuji tabory | pro déti s bezlepkovou dietou.

R. 6: Marie: , Nase déti jsou zdravé, ale pri tom poslednim jsem zjistovala od moji
maminky a manzelovy, jestli by si ji taky braly na prdazdniny a varili a nebyl problém,
mame dobré vztahy.

Zavér:
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Z posledni otazky nam jasné vypliva to, ze déti nemaji celiakii, proto neni potieba se
zabyvat otdzkou, kam déti davat na prazdniny. OvSem ob¢ respondentky zjiStovaly
moznosti a se stravovanim by problém nebyl. Déti by mély moznost prozit prazdniny
u svych prarodici s plnohodnotnou stravou. R3 je obeznamena s letnimi tabory pro déti

s celiakii.
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DISKUSE

V praktické Casti jsme se zabyvali vyzkumnymi otazkami, abychom zjistili, jak moc se

ztotoziuje lieratura s realnym zivotem lidi.

Otazky byly rozdéleny do n¢kolika skupin, které se zabyvaly urcitou problematikou.
Jednotlivé skupiny byly doplnény rozhovory a z nich byly odvozeny zavéry. V prvni
skuping, ktera se zabyvala chovanim lidi v socialnim prostiedi, jsme zjist'ovali, jak moc
nemoc zkomplikovala lidem zivot. Zabyvali jsme se spole¢nosti a kolektivem. Jak jsme
mohli zjistit podle vypovédi, zivot jim komplikovala hlavné strava a stravovaci zafizeni.
V teoretické Casti jsme poukdzali na moznosti stravovani, kde se ukézalo, Ze je na
kazdém stravovacim zafizeni, zda bezlepkovou stravu zatadi ¢i ne. Dale nam prakticka
cast tika, Ze se v puberté kolektiv chova jinak nez v dospélosti. Jak ukazuje teorie, je
dalezité v nizkém véku apuberté nechat prostor nemocnému ditéti, aby samo
prezentovalo svou nemoc. Je dulezité, aby dité pfijalo samo sebe anebralo se za
ménécenné. Dilezita je irole ucitele ajinych pracovniku, ktefi se 0 dité staraji.
V literatufe je uvedena podstata komunikace. Nemocni pacienti vyzaduji, aby se s nimi
oteviené hovofilo. Je potfeba, aby si nemocné dit€ svou nemoc, spolu se vSemi riziky

uvédomovalo. To se ne vzdy dafi.

V dalsi ¢asti jsem se zabyvala stravovanim, které (jak jsme se z Ministerstva dozvédéli)
je plné v kompetenci zafizeni, zda do jidelnicku zatfadi bezlepkovou stravu. Restaurace
nemaji povinnost pfipravovat bezlepkova jidla. Bylo by vhodné, aby se zménil zékon

a stravovaci zafizeni pfipravovala alespoil jedno BL jidlo.

Ve treti skupiné jsme zkoumali ovlivnéni spolecenského Zivota. V této ¢asti jsme od
respondentek zjistili, Ze je nemoc znacné omezuje. Nejvice se projevuje Ve Stravovani.
Respondentky se vyjadiili k tomu, Ze neni jednoduché si najit partnera, neni jednoduché
si najit zaméstnani ve vystudovaném oboru. Jejich Zivot nemoc ovlivnila i po rodinné
strance. V nékterych ptipadech se objevuje neptizplisobeni se ze strany prarodict, coz
uvadi vétsina respondentek. Jak je v literatuie uvedeno, je dilezitd v€asnd komunikace
aseznameni se s problémem. V literatufe jsme se dozvédé€li, jaké jsou vhodné
anevhodné potraviny, které by mohly slouzit jako pomoc prarodi¢lim. Dostupnost
vhodnych potravin je mozné zjistit na internetu. Rodina by méla byt seznamena
S moznostmi nakupu potravin. V teoretické casti jsme se dozveédéli, Ze existuji

| bezlepkové kluby a sdruzeni. VétSina respondentek 0 sdruzenich nema povédomi,
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nékteré 0 jejich existenci naopak védi. Proto by bylo vhodné, aby se kluby ¢i sdruzeni
vice vefejné prezentovala. Respondentky jako moznost prezentace zminuji internet,

Facebook, popiipadé tiskoviny.

Ve skupiné Informace okolniho svéta jsme zjistovali, jak je nemoc znamé v zahranici.
Nekteré respondentky trpici celiakii maji zkuSenost s pobytem v zahraniéi.
Informovanost je na vyssi Urovni, avS§ak moznosti stravovani jsou shodné s nasi
republikou. V teoretické ¢asti jsme pouzili internetovy zdroj, ktery je vytvoien pfimo
pro celiaky. Obsahuje potiebné informace, které maji lidé pohybujici se Vv zahranici
veédét. Seznamuje nas S pokyny pro lidi, ktefi se s nemocnymi stykaji. V teoretické ¢asti
jsme téz zjistili, Ze je dulezitda 1 informovanost samotnych pacientd. VétSina
respondentek ma Spatné zkuSenosti s Iékafi. Ti je S celiakii piili§ neseznamili. Starsi
respondentky jsou rady za kolektiv, ktery je obklopuje zajimavostmi a novinkami
vztahujici se k BD. Dale jsme se dozvédéli, ze nékteré respondentky nejsou spokojeny
se znaCenim bezlepkovych potravin. V teoretické casti nas brnénsky klub seznamil

S jeho zdmérem znacit potraviny lépe - vétsim logem lepku.

Celiaci mohou volny cCas travit jako ostatni lidé. Vyjimkou je ovSem nutnost zajisténi
BL stravy na spoleCenskych akcich, taborech apod. V této skupiné nevidi vyrazny
problém mezi prateli. PotiZe nastavaji v mélo informované spolecnosti. Mlzeme fici, Ze

spolecnost celiaky pfili§ nezaclenuje.

Ve skupin€ Ovlivnéni kvality Zivota jsme se dozvédéli, Ze bezlepkové jidlo je naprosto
odlisné od jidla bézného. Lidé méli velké problémy se zvykanim si na novou stravu. Byl
problém se pfizplsobit novym chutim. Chuté, které znaly, byly aZz na vyjimky
diametraln€¢ odlisné. Kvalita jejich zivota se zménila, zacali jist zdravé. Divodem
nebyla dobrovolnost, ale nemoc. Strava se finan¢né prodrazila. Jak jsme mohli
zZ internetovych zdroji zjistit, pojiStovny poskytuji celiakim ptispévky, ale neni jich
mnoho. V teoretické ¢asti jsme se seznamili se tfemi pojisStovnami, které tyto ptispévky
poskytuji v ptipad¢ splnéni pozadovanych podminek. Z téch vyplyva, ze na piispevek
maji narok zejména déti, které se 0 sebe po financni strdnce neumi postarat. Prispévek
dostanou téZ matky, které se staraji 0 nemocné dité. Ptispévky a jejich podminky jsme
si vytyCily v teoretické casti. VétSina respondentek 0 piispévcich nevi, nebo jsou
klienty pojistoven, které prispévky neposkytuji. Nékteré respondentky proto svou

pojistovnu zmenily, nebo jeji zménu planuji.
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V dalsi ¢asti jsme se zajimaly o budoucnost zen, které chtéji mit déti. U jedné
respondentky jsme se dozvédéli, ze ji po 1ékarské strance nebylo doporuceno dité mit.
V posledni ¢asti bylo zjiSténo, ze matky nemaji velké povédomi 0 taborech pro déti
s bezlepkovou dietou. Teoretickd Cast nas seznamuje s brnénskym klubem, ktery nabizi
tabory pro celiaky. V tomto piipadé je dulezité¢ informovat lidi s bezlepkovou dietou

0 téchto moznostech.
Ze vSech vypovédi vypliva, Ze by spole¢nost méla mit vétsi povédomi o celiakii a snazit
se je lépe zaclenit do spolecenského Zivota zejména po stravovaci strance. Lidé stradaji

na spolec¢enském zivote. Nemohou si doptat dovolenou jako ostatni lidé, musi se hlidat

nejen pii vybéru potravin.
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ZAVER
Bakalaiska prace se zabyvala problémem zaclenéni lidi s bezlepkovou dietou do

spole¢nosti.

Jak jsme poukazali, nejde o vyc¢lenéni lidi ze strany pratel, ale spiSe ze strany vetejnych
a jinych stravovacich zatizeni. Tito lidé se od bézné spolecnosti na prvni pohled nelisi,
vyjma stravy, coz zustava nejveétsim problémem. V dne$ni dobé se fesi spousta nemoci,
0 kterych panuje lepsi povédomi, ale o celiakii ajejich potfebach lidé védi malo. Je
pochopitelné, ze z novinek, napadl ¢i pripominek maji strach a rad¢ji se brani tim, ze

pro to neni podpora v zakonech.

V bakalaiské praci jsme se v pocatku seznamili s jeji teoretickou strankou, co vse
obnasi, kde se tato nemoc vyskytuje, jak proti ni mtizeme zakrocit ¢i kde hledat pomoc,
pokud nédm lékati neposkytnou dostatek informaci. Jak jiz bylo v celé praci zminéno,
tato nemoc se v par letech velmi rozsitila a i pfes to se stale setkavame s odporem a
neochotou poskytnout, byt malou, pomoc.

V dalsi ¢asti jsme se zabyvali socialni situaci téchto lidi a zjistili jsme, Ze zejména déti
s touto nemoci mohou velmi trpét a projevuji Se znamky snizeni sebevédomi. Dé&ti se
mohou stat teréem posmésku, stavaji se outsidery diky tomu, Ze se lisi stravou, tim, ze
s détmi nemohou chodit do jidelny a v nékterych ptipadech se neti¢astni spole¢enskych
akci. Proto by bylo potieba dbat na celkové zlepSeni situace. DEti nemohou za to, Ze je

celiakie postihla, a méla by jim byt poskytnuta pomocna ruka.

V posledni ¢asti, jsme se zaméfili na rozhovory s lidmi, ktefi trpi celiakii, a méli jsme
moznost se dozveédét fakta z jejich osobnich zkusSenosti. Ve vétSin€ ndzori jim nemoc
zhorSuje styk s prateli, musi Se omezovat ve smérech, jako jsou vecefe s prateli,
dovolena, stravovani ve Skolach afinance. V nékterych piipadech, které ovsem
respondentky nechtély komentovat, je obtizné najit partnera, ktery by toleroval jejich

nemoc a byl schopen se jim ptizpisobit a podpofit je.

Zaverem bych chtéla fict, Ze 1idé s bezlepkovou dietou jsou vyrovnani, samostatni lidé,
kterych by si spole€nost méla vice v§imat a snaZzit se zlepSit podminky ovliviujici jejich

souziti s ndmi - zdravymi.
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PRILOHA A: SEZNAM OTAZEK

© o N o O

10.
11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.

19.

20.

21.

22.

23.

V kolika letech Vam byla diagnostikovana celiakie?

Jaké priznaky se u Vas projevily?

Po jaké dobé od projeveni pfiznaki Vam zacali provadét prislusné testy a jak
dlouho cely proces trval? (jak dlouho trvala samotna vysetfeni, zda chodite na
kontroly, apod.)

Byla Vam bezlepkova dieta hned piikazana, nebo jste ji zacala drZzet aZ po
néjaké dobeé?

Jak jste reagoval/a na tuhle diagnozu?

Védéla jste néco 0 této nemoci jiz predtim, nez Vam ji zjistili?

Odkud jste ¢erpal/a informace? Dali Vam 1ékafi dostatek informaci?

Ma celiakii nékdo v rodin€? Popiipad¢ délali jste si genetické testy?

Omezuje Vas ze zdravotniho hlediska v nééem? Zda muzete darovat krev,
plazmu,...?

Mate s celiakii spojenou jinou alergii?

Jak se k Vasi diagnoze postavila rodina?

Dodrzujete piisné€ bezlepkovou dietu nebo ji nékdy porusite?

Pokud ji porusite, objevi se n&jaké negativni ptiznaky?

U jaké jste pojisStovny? Prispiva n€jakym piispévkem?

Kde bézné nakupujete potraviny?

Jaka byla skolni dochazka? Jak se k Vam chovali spoluzaci?

Jak to bylo s moznosti stravovani ve Skolni jidelng?

Pocitoval/a jste né¢jaké zmény ze strany spoluzaki ¢i spolecnosti, kdyz zjistili
Vasi nemoc?

Navstévujete néjaky bezlepkovy klub ¢i se stykate s lidmi se stejnou nemoci?

V ¢em Vias BD nejvic omezuje ve spolecenském zivote?

Me¢l/a jste nékdy pocit, ze se Vam okoli strani nebo ma vuci Vam néjaké
vyhrady?

Kdyz se rozhodnete s ptateli jit na néjakou vecefi, jdete s nimi nebo jste radsi
doma? Pokud jdete, tak co jite?

Co Vam BD a celkové celiakie dala?



24,

25.
26.
27.
28.

29.
30.
31.
32.
33.
34.

35.

36.

37.
38.

Jakéa je moznost jidel v restauracich? Vyjdou Vam vsttic, pfipravi pokrm podle
Vasich ptedstav?

Jak probihaly narozeninové oslavy?

Jak moc bylo tézké zvyknout si na BL jidlo a chuté?

Mg¢/la jste nékdy problém diky celiakii zapadnout do kolektivu?

Myslite, ze se spoleCnost postupem let a informovanosti zlepsila v pfistupu
kK Vam?

Stalo se n¢kdy, ze byste snédl/a n¢kdy néco, abyste zapadl/a mezi lidi?

Jak moc BD finan¢né zatizi rodinu?

Jak je to se stravovanim, pokud jedete na dovolenou?

Jak se doma stravujete? Varite dvé jidla nebo jedno?

Myslite, Ze maji zahraniéni zemé& vétsi informovanost 0 celiakii?

Kdyz jste premysleli nad rodinou, nestalo se Vam, ze by Vam to lékafi
vymlouvali?

Délala jste détem testy na celiakii?

Pfipravovala jste se né&jak na variantu, Ze by Vase dit¢ mohlo byt nemocné?
Zjistovala jste, zda by Vam né¢kde vatili (Skolky, Skoly), jaké mate moznosti
Cerpat prispévky od pojistoven apod.?

Ptipoustéla jste si, ze by i Vase dité¢ mohlo mit celiakii?

Davate déti nékam na prazdniny? Pokud ano kam a jak se stravuje?



PRILOHA B: UKAZKA ROZHOVORU S RESPONDENTKOU

MIRIAM

V kolika letech Vam byla diagnostikovana celiakie?
Ve 13, ale méla jsem problémy uz od malicka, tak od 5 let.

Jaké priznaky se u Vas projevily?
Cokoli co jsem snédla tak mi bylo zle, pak jsem zacala chudnout a moc jest,

treba sem snédla 10 rohlikii, coz je normalni, ze ¢lovek moc ji, byla jsem silnd
apoté strasné chudda, potom jsem odmitala jist, potom uz to néjak bylo
komplikované. K tomu ja mam  jesté  Duhringovu  chorobu, atu
nediagnostikovali, na tu mi rekli, Ze to je akné apoté se to zhorsovalo
azhorsovalo a byla sem unavena hrozné. Poté jsem doma odpadla tak mé
odvezla rychla a poté mé zacali testovat na tu Duhringovu chorobu a poté
i celiakie. Az jsem skoro umrela, protoze moje strevo bylo v takovém stavu, Ze
nebylo nic jiné mozné delat nez mi dat prisnou bezlepkovou dietu, bezmlécnou.
Skoro nic jsem nejedla.

Po jaké dobé od projeveni priznaki Vam zacali provadét piislusné testy
a jak dlouho cely proces trval? (jak dlouho trvala samotna vySetieni, jestli
chodite na kontroly, apod.)

No oni mé zacali testovat v té nemocnici tak mi udélali gastro, to mi udelali tak

dvakrat a poté mi zavadeli kameru (to bylo hrozné) to mélo trvat hodinu, ale
nechali mé 3 hodiny, zapomnéli mi to vyndat a poté jsem na to Sla jesté jednou
protoze jsem méla se zlinskyma doktory problém, ze mi neodebrali co méli,
protoze jsem jim tam omdlela a zvracela znovu mi bylo Spatné a to jsme rekli ne
tady koncime, takze jsme jeli do Brna, kde se to provadeélo ultrazvukem a tam
jsem jezdila jednou za pul roku a poté uz jednou do roka. A to mam i ted’ tak.
Takze do Zlina uz nikdy, tak ta zkuSenost neni dobra, kdezto v tom Brné obrat
0 100%, i ta péce byla mnohem lepsi a ti lidé, kor kdyz jsem byla mala.

Byla Vam bezlepkova dieta hned prikazana, nebo jsi ji zacala drzet aZ po
néjaké dobé?

No vlastné ze zacatku, kdyz nikdo nevedél co teda se mnou je, takze az po tom

mém zkolabovani mi byla nasazena. Takze od téch 13.

Jak jste reagovala na tuhle diagnézu?



10.

11.

12.

13.

Nedokazala jsem to prijmout. Méla jsem s tim strasny problém. Bylo to néco na
psychiku. Jo mamka mi treba nachystala chleba atak aja jsem si prosté zasla
do pekarny a koupila si rohliky.

Védél/a jsi néco 0 této nemoci jiZ piredtim, nez ti ji zjistili?

Vitbec nic jsem nevedela, ani Ze existuje. A doktori vtom Zliné taky nic
neseznamili nas s tim, dali nam néjaky papir a tim to haslo, tak jsme mysleli, ze
nemiizu jenom pecivo tak mamka rikala dobry a poté jsme jeli opét na testy
a tam se zhrozily, Ze je to strasné, Ze nesmim ani téstoviny nic, kecupy a to jsme
vSe jedli, tak jsme dostali nadané od doktorky tak ito byl ditvody, proc¢ jsme
zmenili Zlin za Brno.

Odkud jsi ¢erpal/a informace? Dali Vam lékari dostatek informaci?
V Brné nam pani doktorka rekla spoustu informaci. A internet, ale zas ten

pozdéji. Vtom Zliné nam pravé zZadné informace nerekli ataky to podle toho
potom dopadlo. Nastésti, to Brno zachranilo.

Ma celiakie nékdo v rodiné? Popripadé délali jste si genetické testy?
Ne, celiakii mam v rodiné jen ja. Testy se deélali a nikdo je kromé mé nema.

Omezuje Vas ze zdravotniho hlediska v nééem? Zda muzete darovat krev,
plazmu,...?
Nevim, chtéla jsem, ale mé bylo receno, Ze ja nemiizu a pak uz jsem se 0tom

nejak neinformovala.

Mate s celiakie spojenou jinou alergii?
Ano Duhringovu chorobu, na pyl, ale neni to spolu spojené.

Jak se k Vasi diagnéze postavila rodina?
Tak vsichni byli také v Soku, ale snazili se mé podporit a taky se ucili jist néktera

bezlepkova jidla (zacali jidla zahustovat bezlepkovou moukou a prizpiisobit jidlo
mym potrebam) rekla bych, Ze se k tomu postavili lip nez ja, mé to v té dobé
trvalo. Clovék se musi tomu prizplisobit a poté to uz jde.

DodrZzujete prisné bezlepkovou dietu nebo ji nékdy porusis?
Tak urcité se to stane, Ze ji porusim, ani 0 tom treba nevim, kdyz néeco Spatné

nekdo koupi nebo tak, kdyz jdeme na navstévy. Nekdo se prizpiisobi a koupi mi
nejaké véci a pak se stane, Ze nékdo néco koupi a ono to neni bezlepkové treba.
A taky jsou lidé, kteri se neprizpiisobi, takZze sem tam zhresim, treba kecupem
a tak.

Pokud ji porusSite, objevi se néjaké negativni priznaky?
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A ted’ uz ji porusim. Po tech 10 letech mam strevo uz dobry, tak si nékdy dam na
oslave treba dort, nebo tak. Uz mam ale vyzkousené, zZe mi déla spatné kobliha,
nebo kdyz toho snim moc. Ale malé mnozstvi vyjimecné mi neskodi.

A navic celiakie je hodné ve spojeni s Duhringovou chudobou, takzZe si musim
davat vetsi pozor. DFiv jsem to poznala tak, Ze jsem néco snédla ahned se
osypala hlavné na nohdch a stehna i na tvari. Nebo fleky jako od ekzému.

U jaké jste pojistovny? Prispiva néjakym prispévkem?

Ted jsem se nahlasila na ceskou primyslovou, protoze jsem se dozvédeéla, Ze
prispivd tak jsem U ni, protoZe je to vsechno drahé. Predtim jsem byla uVZP
a ta nedava nic, jenom détem

Kde béZné nakupujete potraviny?
Nakupujeme v Kauflandu hlavné téstoviny, mouku, v Albertu jsou néjaké véci,

chleby mouky, jinak v Ternu ve Zliné, do zdravé vyzivy nechodim, tam je to
predrazené as internetem nemam moc dobrou zkuSenost, takZe to taky nic.
Jednou mi tam rodice koupili za 5000 smés chlebii, a oni tam zapomneéli dat
Urcitou latku, akdyz jsem wudeélala chleba tak ztoho byla jenom drt,
nevyreklamovali nam to, takZe po internetu uz jsem se ponaucila. A vyjde to
I cenove nastejno. Ja kdyz nakupuji tak v tom Ternu na delsi dobu.

Jaka byla Skolni dochazka? Jak se k Vam chovali spoluzaci?
No ja jsem detstvi méla takové vselijaké, ale Feknu to tak, Ze kluci se mi

vysmivali, mamka mi udélala pizzu a kluci rypali, Ze to smrdi a podobne,
Skaredym zpusobem uz. Jednu dobu jsem jidavala potaji sama, kde mé nikdo
nevideél, protoze to bylo neunosné. Za tu dobu co jsem s nimi chodivala do tridy
tak se zlepsili ti kluci, ale ja jsem se s nikym moc nebavila, méla jsem to ve skole
takové horsi. Do skoly jsem vyloZzené Sla a sla jsem domii. Citila jsem se takova
vyspélejsi skrz tu nemoc a oni to nedokdzali pochopit, Ze je to pro moje zdravi,
chovali se trapné. Nemam na né slov. Ato jak se vysmivali, byla ubohost.
Nerozumeéla jsem si s nimi, nic nechtéli pochopit, méli z toho vylozené srandu.

Ucitelé to taky nevedéli, tak nic nemohli zpozorovat nebo tak, a mela jsem

I S ucitelem problémy, takze to bylo slozitéjsi

Jak to bylo s moZnosti stravovani ve §kolni jidelné?
Vitbec Zadna, tenkrat toho tolik nebylo, ted’ je toho vic, takze dnes uz by to treba

slo, ale jde i 0 tom, jak se k tomu v ¢ jidelné postavi no.
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Pocit’oval/a jste néjaké zmény ze strany spoluzaki ¢i spolecnosti, kdyZ
zjistili Vasi nemoc?

Jak kdo, moje babicka si to neuvedomovala. Mamka na to upozornovala, ale ona
mi dala prosté normalni rizek, | kdyz treba omylem nebo nechtéla se zajimat 0 tu
problematiku a mé to vidycky tak néjak zamrzelo. Kdybych to méla od malicka,
tak je Sance, zZe se to miize ztratit nebo zmensit, ale dostat to v té puberte, tak je
tez5i si na to zvyknout a zit s tim. Nekdo si myslel, zZe ze sebe délam chuddka, ale
nedovede si predstavit, co ten ¢lovék prozivd, kdyz to checes a nemiizes, kor kdyz
na to jste cely zZivot zvykly.

Navstévujete néjaky bezlepkovy klub ¢i se stykate slidmi se stejnou
nemoci?
Neznam nikoho, jenom pres internet mam kamaradku, jinak vim 0 brnénském

klubu, ale clovek na to nemad cas a kor kdyz mam ted’ malého. Nema ani chut
nekam jezdit.

V ¢em Vas BD nejvic omezuje ve spoleenském Zivoté?
Omezuje no, asi Vv tom, ze clovéek si nemiize dat to na co ma chut. Je to totiz

vSude, jdeme na navstévu tak tam maji normdlni jidlo, jdeme ven, jdeme na
dovolenou, je to vsude. Kdyz jsme byli na turistiku ve sSkole, tak mi ucitelka
zajistila jidlo a nakonec jsem méla problém, Ze mi to hotel nevaril, vykaslali se
na to a mysleli si, ze jsem blba a nepoznam to, tak sem jim tam poté udeélala
scénu a poté mi delali jenom brambory, protozZe nevédéli, Ze maso treba miizu.
Tak jsem se na to vykaslala, nakoupila si své jidlo a mamka mi nabalila.

Mél/a jste nékdy pocit, Ze se Vam okoli strani, nebo ma vi¢i Vam néjaké
vyhrady?
Ne to se mi nikdy nestalo.

KdyZ se rozhodnete s piateli jit na néjakou vecefi, jdete s nimi nebo jste
radsi doma? Pokud jdete, tak co jite?
Jdu, bud’ jdeme tam, kde jsou ochotni néco pripravit, nebo si dam néjaky salat

a taky je to podle toho, jak to clovek dlouho ma, ja to mam 10 let, tak uz vim, co
mi udéld Spatné a co ne, ze zacatku je fakt nutné to dodrZovat protoze e to
V koreni vSude, ale ted’ uz to neni takovy problém.

Co Vam BD a celkové celiakie dala?
Najednou vidim, zZe jsou lidé, co maji stravovaci problémy. Musela jsem se

naucit cist slozeni vsech potravin. Vadi mi, Ze prosté nemiizu jen tak zajit nekam
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na jidlo a dat si, na co mam chut. A kdyz jedu treba ke kamaradce na vikend
apod., neustdle musim myslet na jidlo, jak si co udélam.

Jaka je moZnost jidel v restauracich? Vyjdou Vam vstric, pripravi pokrm
podle VasSich predstav?
Jak kde. Setkala jsem se s jednim chlipkem, ktery byl naprosto nepricetny,

nechtél nic slyset, Ze by mi mel néco délat zvlast, Ze od toho tam neni.

Jak probihaly narozeninové oslavy?
Moje rodina je na to uz naucena, tak sestra se snazi prizpusobit, navarit. Kdyz

Jjsem byla mensi, tak mi vadilo, Ze nékdo ma jidlo jiné nez ja, zZe jsem chtéla co
ostatni a ted uz je to tak, ze mame spolecné jidlo napriklad prirodni maso
a brambory. Ted uz se snazi, cizi jsou horsi. Meéla jsem | pritele a ten vzdy koupil
véci, které nemiizu a nedokazal se prizpusobit. Treba tchyné se snazila a tak.

Jak moc bylo tézké zvyknout si na BL jidlo a chuté?
Byl to problém dost velky, ale nasi se mi snazili dat maximum, takze jsem jedla

bezlepkove |1 treba parek v rohliku byl v tom rozdil, protoze vim jak to chutnd,
ale jelikoz jsme nékdy varili stejnd jidla tak sem si zvykala, kdyz i oni. Ted uz
zase vim, ze to télo citi, Ze je néco jiného, kdyz jsem snédla tu koblihu, tak uz mi
to zase nechutnalo. Clovék si poté odvykne na to normdlni, Ze uz mi to nechutnd
a nemadm potrebu to mit.

Mél/a jste nékdy problém diky celiakii zapadnout do kolektivau?
Tam byl uz jiny problém, to tomu jen pridalo tu tresnicku na dortu

Myslite, Ze se spole¢nost postupem let a informovanosti zlepsila v piistupu
k Vam?
Mpyslim si, Ze ano. Je tézko Fict jestli k lepSimu, spis je to takové individualni

nekde je ta zména lepsi a nékdy ne.

Stalo se nékdy, Ze byste snédl/a nékdy néco, abyste zapadla mezi lidi?
Ne to bych neudelala ani. Spis Ze jsem maximdlné méla chut.

Jak moc BD finanéné zatizi rodinu?
Dost, zalezi taky jak lidi ji, ja mam jidlo rada a snime doma hodné. Koupim si

chleba za tech 40 korun udélam si ho a mam dva dny na to, abych ho snédla,
protoze pak ty jidla plesnivi, nevydrzi zase dlouho. Kdezto normdlni chléb
vydrzi. Jsou to drahé potraviny, nakupovala jsem ted néjaké pecivo a pani mi to
U pokladny vratila, Ze ji to naskocilo nejak divné amoc a ja ji rikam ne to je
spravné ono je to tak drahé, tak se zarazila. Za mésic bych musela dat 5000,

kdybych chtela normalné jist. Je to hodné narocné
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Jak je to se stravovanim, pokud jedete na dovolenou?
My radéji varime, takze jedeme tam, kde je kuchynka nebo tak.

Jak se doma stravujete? Varite dvé jidla nebo jedno?
No mamka nejdiiv varila zvlast mé specialne. Poté to délala pri jednom, ona je

kucharka tak ji to nevadilo varit vic, ale kdyz jsem nekdy varila ja tak jsem
udelala jen bezlepkové, a poté jsme uz jak co varila dvakrat.

Myslite, Ze maji zahrani¢ni zemé vétsi informovanost o celiakii?
To nevim nezajimala jsem se 0 tom, vzdycky jsme si sami varili @ jidlo jsme téz

vozili z domu. Néco bych tam asi koupila, ale i ty jazyky mi délaji problém a je to
Jjistota, ze budeme mit co jist. Musime si hlavné dopredu promyslet jidla, protoze
Jjsme tam na delsi dobu.

KdyzZ jste premysleli nad rodinou, nestalo se Vam, Zze by Vam to lékari
vymlouvali?
Ja to reknu od zacatku. Mé doktorka rekla, Ze budu mit problém otehotnét, Ze se

na to budu muset pripravit, ale mné se to prosté stalo, poté jsem Sla k doktorovi
ato uz jsem byla v néjakém 2. Meésici a ten byl teda prekvapeny a nastvany, ale
kdyz zjistil, Ze jsem méla vse v poradku testy a tak, protoze to 0 sebe dbam, tak
teda vikal, Ze fajn, ale budeme se muset vice hlidat. Az jsem porodila, tak jsem
méla problém s klouby, kolenem, nemohla jsem vyjit schody a tak, jak mi Fidnou,
tak mi rikali at’ si co nejdrive poridim | druhé, ze to miize byt jenom horsi. A poté
se dat do poradku.

Délala jste détem testy na celiakie?
My madme jit az ted’ v roku a piil, protoze mi doktorka rekla, Ze je jesté maly

a pokud nemdme problémy, tak neni potieba. Ale ja mu | tak testy délat nebudu
protoze, aby ho napichaly, kdyz mu nic neni. Jelikoz nema Zadné problémy tak
ne, kdyby mél tak hned reaguju, ale ja doufam, Ze je po manzelovi, ten je porad
zdravy ma skvélé geny, tak doufam, Ze to podedil. Nepremyslim nad tim, jestli ji
muize byt. Kdyz je mu Spatné tak si nepripoustim, Ze by mohl mit celiakie. Snazim
se na to ani nemyslet.

Pripravovala jste se néjak na variantu, Ze by VasSe dité mohlo byt nemocné?
Zjistovala jste, zda by Vam nékde vafrili (Skolky, $koly), jaké mate moZnosti
cerpat prispévky od pojist'oven apod.?

Jelikoz je syn jeste maly, nezjistovala jsem nic, kromée Cerpani prispevkii a diky
tomu jsme menili | pojistovnu, protoze VZP prispivala pouze na déti a ja jsem si

zjistila, Ze nase prispivd | na mé jako na matku. Dnes ale vim, Ze kdyby se nemoc



prokazala, budu mu jidlo chystat a poté se pokusim domluvit se Skolou, zda by
byly ochotné jidlo alespon ohiivat. Ja se na to hlavne pripravovat nechci, chci,
aby byl zdravy, takze nebudu nic zjistovat, kdyz to prijde, zacnu se zajimat.
Navic uz diky tomu, Ze ji mam ja, bych védela lip co délat, takze neni potreba to
studovat uz ted.
37. Pripoustéla jste si, Ze by i VaSe dité mohlo mit celiakie?

Ne to nejde, nepripoustim si to a nechtéla bych, aby to mel. On miluje rohliky,
takze fakt bych nechtéla. Myslim, ze bych to blbé snasela

38. Davate déti nékam na prazdniny? Pokud ano kam a jak se stravuje?
Naseho malého nikam neposilam diky véku, jen ho nékdy pohlida tchyné, co

bydli pod nami. Kdyz vim, Ze neni nemocny, nebude problém ho poslat na tabor

a podobné. Dnes existuji tabory i pro déti s bezlepkovou dietou.



