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Anotace

Zamérem prace bylo pfiblizit zivot a vychovu ditéte s vrozenou celiakii, zaméfit se
na jeho vychovné pusobeni rodiny a okoli. Popisuje vznik a prubéh nemoci,
charakterizuje osobnost ditéte s diagndzou, jeho jedinou moznou 1éEbu nemoci
bezlepkovou dietou na konkrétnim piipadu divky. Prace je rozdélana do péti kapitol,
kde prvni dvé tvofti teoretickou ¢ast. Prvni kapitola se zabyva zjisténim nemoci celiakie,
historii a jeji moznou lécbou. Druha kapitola se zabyva vychovou ditéte s timto
celozivotnim onemocnénim a prostfedim, ve kterém dité vyrasta. Prakticka cast se
sklada ze tii kapitol. Obsahuje vyzkumné Setfeni, jehoz hlavnim cilem je analyzovat
adaptacni proces rodiny a okoli, a jejich plsobeni na dit¢ s onemocnénim. Dale

obsahuje rozhovory s divkou s vrozenou celiakii, které je v souc¢asné dobé 26 let, a jeji

matkou. RovnéZz zahrnuje 1ékatrskou zpravu zminéné divky.

Klic¢ova slova

Bezlepkova dieta, celiakie, lepek, potraviny, rodina, vychova



Annotation

The goal of this thesis was to describe the life and education of a girl with
congenital celiac disease and to fucus on educational influence of family and vicinity.
The thesis describes the outbreak of disease, personality of a child with diagnosis and
gluten-free diat as the only treatment shown as example on a concrete girl. The thesis is
devided into five parts, first two parts are theoretical. The first chapter deals with
diagnostics of the celiac disease, its history and possible treatmant. The second chapter
deals with education of a child with this lifelong disease and with envirnoment where
the child grows up. The practical part consists of three parts. It includes a research with
its main goal to analyze the adaptation proces of family and vicinity and their influence
on a child with the disease. It further contains an interview with a currently 26 years old

girl with celiac disease and her mother. It also includes a medical report of the girl.
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Celiac disease, education, family, food, gluten, gluten-free diet
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UvVOD

Celiakie je celosvétové onemocnéni, které Castéji postihuje Zenské pohlavi, a to jak
v détstvi, tak v dospélosti. Jedna se o jednu z nejrozsitenéjSich autoimunitnich chorob.
V CR je 40000 — 50000 nemocnych s celiakii.? Vv poslednich letech se toto
onemocnéni objevuje ¢im dal castéji. V mém okoli jsem se setkala s mnoha lidmi
trpicimi celiakii a bohuZzel i mé tato nemoc neminula. Z toho diivodu bych rada poskytla
rodi¢lim s détmi, u kterych byla diagnostikovana celiakie, voditko k tomu, aby védéli,
jak k nemoci piistupovat a jak vychovavat dité s celiakii.
pusobeni rodiny, kterd se snazi dit¢ s vrozenou celiakii pfivést ke znalostem ohledné
stravovani a odpovédnosti k pfisnému dodrzovani bezlepkové diety. Rodiné i nejbliz§im
pfibuznym Se po oznameni diagnézy v okamziku zméni zivot, do urcité miry dojde
k omezeni v bézném zivoté (stravovani ve Skolskych zatizeni, cestovani apod.), ale
dojde i k zasahu do rodinného rozpoctu. Rodina musi byt seznamena se zavaznymi
komplikacemi, které nemoc pfinasi. Zakladem pro perfektni orientaci v onemocnéni,
které vede k 1é¢bé, jsou pfedevsim znalosti, rady rodiny a okoli.

Prace je rozdéland do péti kapitol, kde prvni dvé tvoii teoretickou €ast. Prvni
kapitola se zabyva pojmem, co je to celiakie, charakteristikou, historii a nejnovéj$imi
poznatky o nemoci. Druha kapitola je vénovana roding, ktera se musi vyporadat
s nasledky nemoci ditéte, jez znamend urcité omezeni, se kterymi je potfeba se naucit
zit.

Prakticka cast se sklada ze tii kapitol. Obsahuje vyzkumné Setfeni, jehoZ hlavnim
cilem je zjistit znalosti vefejnosti o onemocnéni zvaném celiakie, zda rodi¢e nemocnych
déti maji dostatek informaci k tomu, aby vychovali dité¢ ke spravnému navyku na
bezlepkovou dietu a zda je dilezita vychova déti ke spravnému stravovani bezlepkovou
dietou. Dale byly realizovany rozhovory s divkou s vrozenou celiakii a jeji matkou. Pfi
rozhovoru bylo cilem zjistit, jakym zptisobem diagnoza celiakie ovliviiuje kvalitu Zivota
a edukaci ditéte ve vychovném vzd€lavacim procesu. Nakonec také zda disledna

vychova vede dité k samostatnosti a odpovédnosti pii dodrzovani bezlepkové diety.

L LUKAS, Karel a Aled ZAK. Gastroenterologie a hepatologie: uéebnice. Praha: Grada, 2007, s. 111, ISBN
978-80-247-1787-6.



TEORETICKA CAST

1 CHARAKTERISTIKA ONEMOCNENI CELIAKIE

V této kapitole bude snahou objasnit onemocnéni zvané celiakie, kterd je v dnesni
dob¢ velmi zndma. Podkapitoly budou zaméteny na historii, pfiznaky a 1é¢bu celiakie.

,Lidsky organismus ke své existenci, riistu a cinnosti potiebuje energii. Zdrojem
energie je potrava. “2 Potrava je zékladni sloZzkou, kterou potiebujeme pro zivot. Nékteti
lidé vSak trpi intolerancemi na rizné druhy potravin, které¢ se projevuji napi. celiakii.
Celiakie je chronické autoimunitni onemocnéni, které je zapfic¢inéné nesnasenlivosti
lepku. Bylo zjisténo, Ze veskeré pfiznaky této choroby jsou zpisobeny poSkozenim
sliznice tenkého stteva, které vznikd ptisobenim lepku na stfevni bunkku. Co je vlastné
lepek? Muizeme jej téz nazyvat gluten, je obsazen v obilovinach jako je pSenice, oves,
jeCmen a zito a vyvolava toxické puisobeni na sliznici stfeva, a to vyvolava celiakii.
Pokud ma cloveék celiakii, tak je zndmo, ze je viditelny vahovy ubytek, ktery je
doprovazen bolestmi bficha, nadymanim, objemnou prijmovitou stolici. Rovnéz
dochazi ke Spatnému vsttebavani zivin a vitamind. Projevuje se hlavné v détstvi jiz od 6
mgésice zivota a v dospélosti nejcastéji po 30. roce.’

Jak jiz bylo zminéno, celiakie je dnes pomérné ¢asté onemocnéni, proto je také Sirsi
vetfejnosti znamy pojem bezlepkova dieta, kterd je dnes jedinym lécebnym feSenim.
Casto je toto onemocnéni ale zaméfiovano s potravinovou alergii na lepek. Co vlastné
alergie znamena? Jedna se o pfemrSténou a nepfiméfenou reakci na latku, kterd neni pro
vétSinu znas infekéni a Skodlivad. Tyto latky nazyvame alergeny. Imunitni systém
alergického c¢lovéka se vyznaCuje piehnanou reakci, tedy pfecitlivélosti na pfitomny
alergen.’

Nyni bude objasnéno, ¢im se alergie od bézné celiakie lisi. Pt alergii lepek v tcle
vyvolava jiny typ biochemické reakce, v niz hraje roli prostiednika imunoglobulin —

protilatka. Jak pozname rozdil? Na rozdil od klasické celiakie plisobi alergen na

2 ZAJIC, Milan. Kapitoly ze somatopatologie: pro specialni pedagogy. Praha: Univerzita Jana Amose
Komenského, 2008. s. 71, ISBN 978-80-86723-51-8.

® KOHOUT, Pavel a PAVLICKOVA, Jaroslava. Celiakie: Dieta bezlepkova. Cestlice: Pavla Moméilova —
Medica Publishing, 1994, s. 5-7, Dieta (Pavla Mom¢ilova — Medica Publishing). ISBN 80-901137-6-1.

* FISCHER, Slavomil a Jifi SKODA. Specialni pedagogika: edukace a rozvoj osob se somatickym,
psychickym a socialnim znevyhodnénim. Praha: Triton, 2008, s. 81, ISBN 978-80-7387-014-0.
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organismus ihned, tedy do nékolika hodin. Jedna se o Gporné zvraceni, prijem Ci se

muiiZze vyskytovat oboji. Bohuzel i u této alergie je jedinym FeSenim bezlepkova dieta.’

1.1 HISTORIE CEIAKIE A VYZNAMNE OSOBNOSTI

Celiakie je stfevni onemocnéni sliznice, které poprvé popsal v roce 1888 anglicky
pediatr Samuel Gee. Onemocnéni je viak zndmé jiz z dob Antiky.°

Vratme se nejprve do doby naSich davnych piedki, do doby ledové, ktera byla
priblizné pted 10 000 lety. Jidelnicek v té dobé byl dost omezeny, protoze se jedlo
pouze maso zulovené zvére nebo nasbirané plody. Pfelomem ve stravovani bylo
zjisténi, Ze si lze vypéestovat vlastni urodu tim, Ze se usadi na jednom misté a pockaji si,
az zaseta semena napiiklad z obilovin vzejdou. Tento pfevrat v mladsi dobé kamenné
pfinesl velky obrat, ktery nebyl ovSem prospéchem pro vSechny. Lidé si diive vibec
neuvédomovali, ze vypéstované obilniny jako pSenice, Zito ¢i jeCmen ukoncila
nékterym Zivot diive, nez stihli mit vlastni potomstvo. Vzhledem k tomu, ze je
onemocnéni dédicné, je logické, ze silni jedinci sice prezili, ale geny byly netiprosné a
$itily se pravé od téch silngjsich mezi ostatni generaci dal.”

Je nutno zminit velmi vyznamnou osobnost, holandského pediatra Wilhelma Karla
Dicka, ktery poprvé publikoval svoje soustavné zkuSenosti s 1écbou celiakie u déti. Od
doby priikopnickych dietnich doporuceni W. K. Dickeho se zieteln¢ rozsitilo povédomi
0 nutri¢nich potfebach napt. aminokyselin, vitamint, stopovych prvkl atd. Aniz by si to
sam uvédomoval, ziskal dilezité zkuSenosti svym netcelnym experimentem, ktery
nastal na konci 2. sv. valky. Jednalo se o rok 1944-1945, kdy byla kruta a hladova zima.
V té dobé vedl nemocnici, kde byly déti trpici hladem. Diky tomu, Ze nebyly dostupné
obiloviny a pouzivaly se vSelijaké zdroje potravin jako napiiklad hlizy tulipanti, bylo
zjiSténo, Ze dochdzi k vyraznému zlepSeni nemocnych s celiakii. AvSak az po druhé
sveétové valce, kdyz spolupracoval s J.H. Van de Kamerem a H. A, Veyersem dokézal
Dicke, ze gliadin vyvolava chorobné zmény stfevni sliznice a také vétSinu zavaznych

projevu celiakie.

> CERVENKOVA, Renata. Celiakie. Praha: Galén, c20086, s. 13-14, ISBN 80-7262-425-3.

® KOHOUT, Pavel a PAVLICKOVA, Jaroslava. Celiakie: Dieta bezlepkova. Cestlice: Pavla Moméilova —
Medica Publishing, 1994, s. 7, Dieta (Pavla Mom¢ilova — Medica Publishing). ISBN 80-901137-6-1.

7 CERVENKOVA, Renata. Celiakie. Praha: Galén, c2006, s. 10-11, ISBN 80-7262-425-3.
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Van de Kamer zkoumal jednotlivé obilniny, kdy byl nejdiive lepek objeven
V pSenici, pak v zitu a je¢meni, nakonec i lepek z ovsa dokazoval toxické piisobeni.

Dalsi vyznamnou osobnosti, ktera pfispéla k 1é¢bé celiakie, je Sidney Hasse. V roce
1924 pouzil bananovou dietu, kterou uspésné 1¢€cil skupinu nemocnych.

Na zdkladé novych poznatkli nejen o vyzivé a metabolismu, ale také o dalSich
moznostech dietologie a potravinaiskych technologii zene lékare k prohlubovani
novych lécebnych postupii této zdvazné nemoci u déti i dospél}'/ch.8 Jiz dnes je znatelné,
ze 1¢karské postupy jsou na velice dobré trovni a nelze srovnavat s dobou pred dvaceti

lety, kdy se o celiakii témé&f nic nevédélo, a 1ékati neméli v této oblasti velké zkusenosti.

1.2 ZJISTENI CELIAKIE A JEJI PRIZNAKY

Abychom zjistili, zda se jednd o celiakii, je nutné si prvotné¢ vsimat klasickych
ptiznakl. U déti se jedna zejména o neprospivani, hubnuti, bolesti bficha a vyfouknuté
bficho. Jedna se o nemoc tenkého stfeva, proto se projevuje nemoc mastnymi,
objemnymi stolicemi a prijmy. Dit¢ zac¢ind byt podvyzivené a trpét chudokrevnosti a

muzou se objevit také otoky nohou.

® KOHOUT, Pavel a PAVLICKOVA, Jaroslava. Celiakie: Dieta bezlepkova. Cestlice: Pavla Momgilova —
Medica Publishing, 1994, s. 3-11, Dieta (Pavla Momcilova — Medica Publishing). ISBN 80-901137-6-1.
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Obrazek 1: Dité trpici celiakii

Zdroj®

U dospélych lidi se projevuje podobng. Navic dochazi k tzv. malabsorbénimu

syndromu, ktery zpisobuje Spatné vstiebavani zivin. Podle odbérti bychom zjistili, Ze
celiakim chybi napt. zdkladni ziviny, jako jsou cukry, tuky, bilkoviny. Dale pak
mineraly, Zlu¢ové kyseliny nebo vitaminy rozpustné ve vod¢ i1 v tuku. Mezi dal$i vazné
projevy patii porucha tvorby a vyvoj kosti, chudokrevnost, Spatné vidi, vSe je
zpiisobeno nedostatkem riiznych vitamind. Z téchto diivodi jsou nachylni k infekcim a
také se u nich Castéji vyskytuji nadorova onemocnéni.

Lékar mize odhalit onemocnéni nékolika zptisoby. Pokud ma tedy podezieni na
celiakii mize provést test resorpce a propustnosti sliznice s pouzitim cukrd, ktery se
provadi tak, Ze pacient vypije ndpoj s ur€itym mnozstvim cukrd a nésledné se sleduje
koncentrace téchto latek v moc¢i za 5 ¢i 24 hodin. Timto testem odhali, jak moc je
porusena stfevni bariéra a resorpcni schopnost stieva. Dale se pak zjistuje krevnimi
testy, které prozrazuji celiakii zvySenou hladinou ur€itych protilatek. Kone¢ny vysledek
vSak urci az stfevni biopsie, a to Ustnim zavedenim kapsle do tenkého stfeva, kde se
odebere maly vzorek sliznice. Pokud mikroskopickym obrazem zjisti zkracené slizni¢ni

klky a prohloubeni krypt, pak se jedna o celiakii. Pokud se jedna o tézky piipad, je

° MUNTAU, Ania. Pediatrie. Praha: Grada, 2009, s. 380, ISBN 978-80-247-2525-3.
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tenké stievo pfirovnavano podobnosti ke stfevu tlustému. Nize na obrazcich mizeme
vidét vzorky sliznice tenkého stieva.

Obrazek 2: Normalni nalez s normalnimi stievnimi klky

Zdroj*

Zdroj™

1 MUNTAU, Ania. Pediatrie. Praha: Grada, 2009, s. 381, ISBN 978-80-247-2525-3.
" MUNTAU, Ania. Pediatrie. Praha: Grada, 2009, s. 381, ISBN 978-80-247-2525-3.
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1.3 LECBA A STUPNE CELIAKIE

Pokud je zjisténa celiakie, okamzité se nasadi piisna bezlepkova dieta, kterd zptisobi
vymizeni typickych piiznaki. Hlavni zdsadou bezlepkové diety je vylouceni potravin,
které obsahuji lepek, coz je pSenice, zito, jeémen a oves. Nize v tabulce 1 je uveden
seznam povolenych a zakazanych potravin.

Tabulka 1: Zakazané a povolené potraviny

Bezlepkovy jidelni¢ek

Zakéazané potraviny obsahujici Povolené potraviny neobsahujici lepek
lepek

(pSenice, zito, je¢men, oves)

Chléb, pecivo, strouhanka, Brambory, ryze, kukufice, s6ja, pohanka,
cukrarské vyrobky, téstoviny, knedliky, | proso, amarant, jahly, IluSténiny, ovoce,
vlocky, kroupy, krupice, kuskus, | zelenina, maso, mléko a mlécné vyrobky,
otruby, pSenicny Skrob, nckteré | vejce, ryby, kukufiény a bramborovy Skrob

¢okolady aj. aJ.

Zdroj™®

Pii spravném dodrZzovani diety se postupné normalizuje mikroskopicky obraz
sliznice tenkého stfeva a také funkéni schopnost stieva.
stupném celiakie, kdyz je pacient podvyziven a dehydratovan. V tomto stadiu je vazné
ohroZzen na zdravi, a proto je nutné nejdiive upravit rozvrat vnitiniho prostfedi.
Zakladem je nezatéZovat zazivaci trakt, proto je vyZiva podavana Zilnim feciStém tedy
infazi. V nejtézsich stadiich se 1€¢i kortikoidy. Po upravé vnitiniho prostiedi je mozno
zacit s vyzivou.

Ve fézi floridni celiakie mizeme postupné zacit zatézovat zazivaci trakt a zavadét

bezlepkovou dietu. Dietu vSak piizpiisobujeme stavu pacienta, poctu stolic a podle toho

jaké piiznaky se jeSté projevuji. V tomto stupni prubéhu je ze stravy také vynechano

12 CERVENKOVA, Renata. Celiakie. Praha: Galén, c2006, s. 19, ISBN 80-7262-425-3. Co je bezlepkova
dieta [online], © 2015 [cit. 2017-08-08]. Logo Skrtnuty klas. Dostupné z: http://www.dia-
potraviny.cz/proc_bezlepek.html
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mléko, kvuli tomu, ze rozklada mléény cukr.® Nesnasenlivost mléka neboli laktosovou
intoleranci zptsobuje nedostatek laktdzy ¢i Gplné chybéni laktdzy, kterd Stépi mlécny
cukr. Proto se po konzumaci mléka objevi nadymani, bolesti biicha, pfelévani obsahu
nebo napi. pachnouci, zpénéné priajmy, které pii 1€cbé celiakie nejsou 74douci.* Dieta
musi byt plnohodnotna a obsahovat veskeré ziviny jako cukry, tuky a bilkoviny. Dale
pak minerdly a vitaminy. Pii nedostatecném vstifebavani zivin je nutno dietu doplnit i
medikamenty.
bezlepkovou dietu.’®

Zasadou pii 1é¢be celiakie je tedy dodrzovani prisné bezlepkové diety. Pokud totiz
celkovym vycCerpanim, kterd je charakteristicka pro celiakalni krizi. Pfi poruSovani diety
mizou propuknout komplikace, které jsou popsany nize v podkapitole. Klinickym
obrazem celiakie je malabsorpce — je to nazev pro nemoci stiev, spoleénym znakem je
nedostatek vstfebavani Zivin®®, hypokalcémie zplsobujici zlomeniny a hypovitamindzy,

proto tyto pfiznaky nepatii mezi komplikace.
1.3.1 KOMPLIKACE CELIAKIE

Prvni komplikaci je refrakterni a kolagenosni sprue, kterou musime 1éc¢it kortikoidy
nebo imunosupresivy, a to z toho divodu, Ze jiz nezabira 1é¢ba bezlepkovou dietou.

Ulcerativni jejunoileitis je dalsi komplikaci, protoze bezlepkova dieta zde vibec
nezabira, kortikoidy a imunosupresivy se 1écba dafi jen zfidka. Tato choroba vznika,
pokud jedinec neléci celiakii, pak vznikaji slizni¢ni viedy s Castou perforaci tenkého

stfeva €1 krvacenim do GIT.

13 KOHOUT, Pavel a PAVLICKOVA, Jaroslava. Celiakie: Dieta bezlepkova. Cestlice: Pavla Momé&ilova —

Medica Publishing, 1994, s. 7-9, Dieta (Pavla Momcilova — Medica Publishing). ISBN 80-901137-6-1.
Tamtéz s. 23

! Tamtéz s. 8-9

16 ZAJic, Milan. Kapitoly ze somatopatologie: pro specialni pedagogy. Praha: Univerzita Jana Amose

Komenského, 2008. s. 71, ISBN 978-80-86723-51-8.
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Zavaznou komplikaci jsou nddorovd onemocnéni. Nejcasteji se vyskytuje karcinom
jicnu, zaludku nebo maligni lymfom stieva.
Posledni komplikaci je kozni onemocnéni, které vypadd jako herpes. Lécba

bezlepkovou dietou je v tomto piipadé efektivni jako kortikoidy.’

1 KOHOUT, Pavel a PAVLICKOVA, Jaroslava. Celiakie: Dieta bezlepkova. Cestlice: Pavla Moméilova —
Medica Publishing, 1994, s. 21, Dieta (Pavla Mom¢ilova — Medica Publishing). ISBN 80-901137-6-1.
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2 VYCHOVNE PUSOBENI NA DITE S CELIAKII

Dité¢ s onemocnénim celiakie v obdobi raného veéku je fixovano na rodinu a
prostiedi, ve kterém Zzije. Tento pocit jistoty a klidu velmi pozitivné ovliviiuje prubéh a

kvalitu vysledk a postupii pfi 1éCb€, a to zavedenim bezlepkové diety.18
2.1 VYCHOVA DITETE S ONEMOCNENIM CELIAKIE

Osobnost ¢lovéka se vytvaii na bazi genetickych dispozic v procesu interakce
s okolnim prostfedim. Dochézi k tzv. socidlnimu uceni, kdy jedinec pod vlivem vnéjsich
podminek a na zékladé svych zkusSenosti s reakci na tyto podminky méni své chovani a
jednéni. Pasobeni na vytvafeni osobnosti ¢lovéka miize probihat formou cilevédomé a
systematické utvafeni osobnosti, jejimz cilem je dosazeni zmén v 0sobnosti recipienta
Vjeho chovéani a jednani, a to zmén trvalejSich. Cilem je zména osobnosti a jeji
formovani. Hovotime tedy o V}’/chové.19 »Vychova zacind v rodiné, ktera by méla byt
pro vSechny cleny kladnym vzorem, aby se sniZilo procento nedostatkii, které zavinuje
nevhodné rodinné prostredi a vadné rodinné pﬁsobeni.“zo

Rodice déti s onemocnénim celiakie zpravidla délaji vSechno pro to, aby jejich déti
vyrostly v sebejisté a $tastné dosp€lé osoby. Dité ziskava schopnosti nejen od svych
rodi¢t, ale uéi se i od jinych lidi, které ma kolem sebe a pfichazi s nimi do styku.
Ucebni proces z dosazeni Gspéchil, schopnosti a naklonnosti k duvétre zacina jiz od
nejutlejsiho véku.? Je dillezité nemocnému ditéti s celiakii vysvétlit, Ze nebudeme proti,
feknou-li né¢kdy nékomu ne, bude-li t0 v zajmu jeho zdravi. Mizeme s nim toto
procvicovat:
Kamarad ve Skole: ,,Das si suSenku?“
Dite: ,,Ne*

Kamarad ve Skole: ,,Alespon jednu.*

8 VALENTA, Milan. Pfehled specialni pedagogiky: ramcové kompendium oboru. Praha: Portal, 2014. s.
155, ISBN 978-80-262-0602-6.

9 PELIKAN, Jifi. Viychova jako teoreticky problém. Ostrava: Amosium Servis, 1995, s. 33, Dédictvi
Komenského (Amosium servis). ISBN 80-85498-27-8.

20 MONATOVA, Lili. Pedagogika specialni: [urCeno pro posluchale fakulty pedagogické]. Brno:
Masarykova univerzita, 1994. s. 28, ISBN 80-210-1009-6.

2 ELLIOTT, Michele. Jak ochranit své dité. Praha: Portal, 1995, s. 17, Radci pro rodi¢e a vychovatele.
ISBN 80-7178-034-0.
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Dité: ,,Ne*“
Pro dité je n&kdy nesnadné odmitnout pozadavek a uvadi ho to do rozpaki.?

Mame-li v rodiné dité¢ s onemocnénim celiakie, musime dité¢ naucit dodrzovat
urcitou zivotospravu. Vychovatel¢ sami sobé musi ulozit ur€ité hranice ve svych
pozadavcich na vyméhani konformity ditéte. Pfezeneme-li je, dostaneme zakonité ne-
konformitu ¢ili odpor a vzdor ditéte. Je velice dalezité dbat na to, aby se dit¢ tomu,
¢emu je ucime, naucilo spravné! To, co se ve vychovném obdobi do psychického i
fyzického organismu ditéte Spatné zabuduje, to se pak velmi obtizné odstranuj e

Je dulezité nevnimat celiakii jako nemoc a nelitovat déti. Casto se setkavame s
pristupem, Ze je Lucka ,,chudinka”, protoze nemiize jist vSechno. To je hloupost. Pokud
je spravné dodrzovana bezlepkova dieta, je dit¢ vlastné zdravé. Jen si musi davat pozor
na to, co ji, to se ale dd sprdvnym vychovnym pfistupem naucit a neni to zadny
problém. Krom toho je fakt, ze dité od utlého veéku vi, ze jsou v zivoté prekazky, které
se musi prekonavat, velmi prospé$ny do dosp€lého zivota. Celiakie urcité nauci déti
jisté discipling.?*

Vychovavame déti k toleranci. Nejlépe se toleranci dafi v piedSkolnim véku.
Naptiklad v materské Skole déti bez velkych rozpaka pfijimaji druhé dité, jakkoliv
postizené. Pozastavi se nad jeho zvlastni feci, prohlédnou si jeho zvlastni jev, budou se
ptat pro¢ tak divné€ chodi ¢i nechodi, pro¢ nevidi nebo neslysi, Ze ji néco jiného nez
ostatni, ale staci jim jednoduché vysvétleni a dal se na ono postizeni divaji jako na
pfirodni jev, ktery je zajima, ale neni odpudivy. Mame uZz celou fadu integrovanych skol
matefskych a zdkladnich. Do Skoly uz by si mély naSe déti pfinést schopnost piijimat
postizené dité ,,takové, jaké je*, a chovat se k nému ptirozené jako ke kazdému jinému.

Podminkou je, Ze dospéli vychovatelé k takovému postoji ditéti pomohou.25

2 ELLIOTT, Michele. Jak ochranit své dité. Praha: Portal, 1995, s. 21, Radci pro rodi¢e a vychovatele.
ISBN 80-7178-034-0.

8 MATEJCEK, Zdené&k. Co, kdy a jak ve vychové déti. Praha: Portal, 1996, s. 52, Radci pro rodice a
\Zlychovatele. ISBN 80-7178-085-5.

Linda Skarlandtova: Celiakie neni problém, jime diky ni zdravéji [online], ©2017 [cit. 2017-08-08].
Dostupné z: http://www.vsechnoozdravi.cz/astma-a-alergie/linda-skarlandtova-quotceliakie-neni-problem-
Liye-diky-nvi-dravejiquot

MATEJCEK, Zdenék. Co, kdy a jak ve vychové déti. Praha: Portal, 1996, s. 55, Radci pro rodie a
vychovatele. ISBN 80-7178-085-5.
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Dnes neni problém umistit dit¢ s celiakii do mateiské Skoly, pti rozhovoru s matkou i
dotazovanou divkou bylo ziejmé, ze v 90. letech naopak byl velky problém umistit

nemocné dité s celiakii do matetské skoly.

2.2 SOK A SMIRENI SE S DIAGNOZOU DITETE

Rodina nékdy odmita uvéfit diagnoze, ocekava zazrak. Dulezité je citlivé jednani a
dostatek informaci. Ugi se piijimat skutecnost a postupné se vyrovnat s realitou.?® U
kazdého rodice po oznameni nemoci nastane zmatek v dusi a panika v mysli. Musime
vyslat svého potomka na celozivotni pout’ bez Spetky rnouky.27 Cim niz§i vék je ditéte s
celiakii, tim nézorn¢j$i a krat§i musi byt nase zdivodiovani. Vyhnéme se straSeni.
Rodice se dési chvile, kdy by nase ratolest méla n¢kde zstat sama, bez dozoru napft. ve
Skole. Mame zkuSenosti, ze staci spustit dit¢ z o¢i na minutu a ono jinému ditéti na
piskovisti vySkubne z ruky piskot. Okamzik nepozornosti a vyzebra si od maminky na
vedlejsi lavicee rohlik. Ale nastane Cas, kdy pustite dité tam, kde sice bude pod dozorem
dospé€lych, ale ne ¢lenti rodiny, natrénovanych co do piedvidavosti a pozornosti.
Musime doufat, ze v§e dopadne dobfe, a to za predpokladu, Ze jsme své dité na tenhle
okamzik nalezité piipravili.?® Pro rodi¢e a déti tedy neni bohuZel ani v dnesni dobé
bezlepkova dieta jednoducha véc. Ackoli jsou jiz v obchodech bé&zné dostupné
bezlepkové potraviny a jiz je mnoho informaci o této nemoci, problém muze piijit v
momenté zaclenovani ditéte do spoleCnosti. V matefské Skole i ve Skolni jidelné by
takto nemocnym détem méli vyjit vstiic. Déti musi byt sezndmeny od zacatku s tim, co

- - e s % 1% Yt < 29
celiakie obnasi. Od urcitého veku jiz déti prebiraji zodpovédnost samy za sebe.

6 SLOWIK, Josef. Specialni pedagogika. Praha: Grada, 2007, s. 34, Pedagogika (Grada). ISBN 978-80-
247-1733-3.
2 CERVENKOVA, Renata. Celiakie. Praha: Galén, c2006, s. 29, ISBN 80-7262-425-3.

Pro maminky a jejich déti sceliakii [online], © 2017 [cit. 2017-08-28]. Dostupné z:
http://www.celiakieinfo.estranky.cz/clanky/rady-celiakie.html
#% Celiakie je béh na dlouhou trat. Naudte své dit&, jak s ni Zit! [online], ©2017 [cit. 2017-08-08]. Dostupné
z: https://lwww.maminka.cz/clanek/celiakie-je-beh-na-dlouhou-trat-naucte-sve-dite-jak-s-ni-zit
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2.3 JAK VYCHOVAT DITE K ODPOVEDNOSTI

Odpovédnost se vzdy k néCemu vztahuje. Miizeme rozliSovat odpoveédnost viici sobé
nebo vii¢i druhému. Viici sobé mame mnoho povinnosti. Zivot ndm byl dan bez vlastni
zasluhy a nemé¢l by ho nikdo jen tak promarnit a lehkomysIn€ ob&tovat. K odpovédnosti
vuci sobé pii celiakii napiiklad patii: Dodrzovat ptisnou bezlepkovou dietu, vyvarovat
se potravinam, které obsahuji lepek. U odpovédnosti viici sob¢ je rodicim postizenych
déti datkliveé kladeno na srdce, Ze jejich odpovédnost za dite€ je soucasné odpoveédnosti
vici sobé samym, museji se udrzovat v dobré télesné i dusevni kondici.

Odpovédnost viici druhym, pfijimame ji vici tém, kdo jsou na nés néjak zavisli a na
jejichZ osudu jsme i my sami, jakkoliv angazovani. Naptiklad odpovédnost rodici za
déti, kterd je stvrzena piimo v zadkoné. Chceme jim byt oporou, Ipime na jejich zdravi a
duSevni pohod¢, chranime je pfed nemoci, pracujeme pro né, trapime se s nimi,
poméahame jim v zivotnich krizich a vlastné za to nic nechceme. Citime to jako svou
odpovédnost. Odpovédnost v nas je postoj, motivujici zakladna ¢i pohotovost a
pFipravenost uréitym zpiisobem jednat. Vztahuje se na celé chovani.*

Za zdravi nemocného ditéte s celiakii maji plnou zodpovédnost rodice, ucitelé a
vychovatelé¢, coZz souvisi velmi télesné se sebevychovou za celoZivotni zdravi
nemocného ditéte. Je proto dilezit¢é podporovat spravnou vyzivu ditéte, a to

it 1
dodrZzovanim ptisné bezlepkové dlety.3

2.4 RADY PRO RODICE S DETMI S CELIAKII

Vite, co neni vhodné pred détmi stale probirat? Napft. to, Ze jsou potraviny pro
bezlepkovou dietu velice drahé. Citlivé déti pak mohou trpét pocitem, ze nebyt jich,
mate na lep$i auto, pracku, dovolenou atd. Pokud se nad tim zamyslime, tak nakonec to

ale neni zas tak straSné, protoze déti toho moc nesni, a navic v dnes$ni dobé uz zacinaji

% MATEJCEK, Zdenék. Co, kdy a jak ve vychové déti. Praha: Portal, 1996, s. 100-101, Radci pro rodice a
;/%/chovatele. ISBN 80-7178-085-5.

MONATOVA, Lili. Pedagogika specialni: [uréeno pro posluchaCe fakulty pedagogické]. Brno:
Masarykova univerzita, 1994. s. 48, ISBN 80-210-1009-6.
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byt i nékteré potraviny levn&jsi a hlavng dostupngjsi.** Rodi¢e d&ti s onemocnénim se
mohou informovat u své pojistovny, jestli neposkytuje piispévek na nakup
bezlepkovych potravin pro celiaky.

Dit¢ pfijima diagnozu 1épe, pokud piipravujeme bezlepkovou stravu pro celou
rodinu. Je vSak na kazdé domacnosti, jak si systém stravovani nastavi. V piipadé
ptipravy bezlepkové stravy pro celou rodinu se vSak vyhneme dvoji piiprave jidel a dité
nebude mit pocit vyluénosti. V rodinach s ditétem s bezlepkovou dietou se hlavné z
ekonomickych divodii casto oddéluji ptilohy napi. knedliky, téstoviny a zejména
pecivo. Do informaci 0 onemocnéni zahrneme piibuzné a pratele, s nimiz se stykame,
seznamime je s tim, o jaké onemocnéni se jedna, a ze je pro dité dieta nutna, ma-li byt v
budoucnu zdravo. Je dilezité, aby i dité bralo vazné dodrzovani diety. Jak jiz bylo
uvedeno, neni vhodné, abychom dit¢ litovali, spiS§e bychom mu tim ublizovali. Pouze
mu normalné vysvétlime, ze nékteré potraviny nesmi jist, protoze by mu mohlo byt
Spatné.

Pokud vime, Ze piijdeme do jiné domacnosti na navstévu, mizeme si s sebou vzit
bezlepkové pecivo nebo ho piedem hostiteli dat, aby mohl pro dité ptipravit
bezlepkovou alternativu. Mizeme nezkuSenému hostiteli poradit s tim, co ma pfipravit,
aby se dit€¢ necitilo ochuzené. Pokud sami ocekavame navstévu, lze pfipravit
bezlepkové pohosténi 1 pro ostatni a pocit bezpeci ditéte ve vlastnim domové se upevni.
Dité na bezlepkové diet¢ zachovava jinak zcela normalni rezim, ktery neni jiny od jeho
vrstevnikd.

Pokud se stane, ze dité porusi bezlepkovou dietu, reakce na lepek se nemusi viibec
projevit. Pokud je dotyény na bezlepkové dieté uz delsi dobu, stievni sliznice je
vyhojena a t€lo je od lepku "vycisténé", nedochazi k zddnym komplikacim. Vznika tak
zdéni, ze je doty¢ny vylécen a Ze mu lepek tedy uz viibec nevadi. Pfiznaky se mohou
objevit aZ po nékolika letech nedodrzovanim diety, béhem této doby si doty¢ny navic

muze ptivodit dalsi, velice zdvazné zdravotni problémy spojené s nelécenou celiakii.®

2 Pro maminky a jejich déti sceliakii [online], © 2017 [cit. 2017-08-28]. Dostupné z:

http://www.celiakieinfo.estranky.cz/clanky/rady-celiakie.html
% Jde to i bez lepku [online], © Copyright 2016 [cit. 2017-08-08]. Dostupné z: https://www.celiak.cz/o-
diete/jak-prezit-bezlepkovou-dietu
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Proto musime u ditéte s celiakii neustale pecovat o jeho optimalni a psychicky vyvoj,
. v ’ v . , r o , . r 34

osvojovat u n¢ho neustdle védomosti o spravném stravovani a navyky ve stravovani.

Zit s celiakii je pro dit¢ tézké, ale pokud se od malicka nauci respektovat vhodny

jidelnicek a byt odpovédné v dodrzovani diety, pak bude pro néj vyvoj jednoduééi.35

2.5 DITE S POSTIZENIM CELIAKIE VE SPOLECNOSTI

Zakladnim tkolem je vytvaret takové podminky, aby se dité¢ postizené celiakii
mohlo rozvijet a uplatnit se co nejlépe ve spoleCnosti, ve vychovné vzdélavacim
procesu a pracovnim procesu. Dité musi byt zcela nezavislé a samostatné, jak v jednani,
tak 1 v ¢innostech a byt naprosto rovnocennym vrstevnikem. Mize se plné zaclenit do
vzd&lavaciho procesu a do zamé&stnani.*® Je zapotiebi zbavit se zaZitych mytél, které jsou
ve spolecnosti zivé a negativné ovliviiuji vztahy a postoje nepostizenych lidi ke
znevyhodnénim jedincim a skupindm. Velkd c¢éast spolecnosti zije v predstave, Ze
vSichni postizeni lidé jsou neStastnici, ze nemohou byt veseli, radovat se. Abychom
s handicapovanym c¢lovékem navézali oboustranny vztah, musime k této problematice
pristupovat se zdravym nadhledem a dostate¢nou davkou odvahy a otevienosti.’’

Nemoc celiakie miiZze nastoupit v kazdém ve€ku a probihd vlastni dynamikou, stava

se otevienym edukativnim procesem svazanym s celym Zivotem j edince.®

% MONATOVA, Lili. Pedagogika specialni: [urCeno pro posluchale fakulty pedagogické]. Brno:
Masarykova univerzita, 1994. s. 33, ISBN 80-210-1009-6.

% Celiakie je béh na dlouhou trat. Naucte své dité, jak s ni zit! [online], ©2017 [cit. 2017-08-08]. Dostupné
z: https://lwww.maminka.cz/clanek/celiakie-je-beh-na-dlouhou-trat-naucte-sve-dite-jak-s-ni-zit

% MONATOVA, Lili. Pedagogika specialni: [uréeno pro posluchacde fakulty pedagogické]. Brno:
Masarykova univerzita, 1994. s. 29, ISBN 80-210-1009-6.

¥ SLOWIK, Josef. Specialni pedagogika. Praha: Grada, 2007. s. 21, Pedagogika (Grada). ISBN 978-80-
247-1733-3.

38 VITKOVA, Marie. Somatopedické aspekty. 2., rozS. a pfeprac. vyd. Brno: Paido, 2006. s. 13, ISBN 80-
7315-134-0.
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PRAKTICKA CAST
3 DOTAZNIKOVE SETRENI

Vyzkumné Setfeni v prvé fadé probihalo kvantitativni metodou formou
standardizovaného dotazniku, ktery se skladal z 11 uzavienych otazek a jedné oteviené
otazky. Kazda vyzkumna otazka bude pro vétsi prehlednost graficky znazornéna a také
rozepsana do tabulky, kde budou vysledky jak v absolutnich ¢islech, tak procentualnich.
Otazky byly zvoleny tak, aby odpovidaly zvolenému tématu bakalaiské prace a aby
byly dostate¢n¢ srozumitelné pro laickou vefejnost. Dotaznik byl nazvan stejné jako
bakaléiska prace Edukace jedince s vrozenou celiakii. Prizkum byl provadén v obdobi
19.06.2017 - 18.07.2017 pfes internetovy server vyplnto.cz.** Cilem vyzkumu bylo
zjistit, jaké maji respondenti povédomi o onemocnéni celiakie, zda si mysli, Ze je
dilezita vychova a zda jsou rodi¢e dostateéné informovani o onemocnéni, aby mohli
dit¢ vychovnymi postupy vést ke spravnému dodrzovani bezlepkové diety. Dotaznik
vyplnilo 74,19 % Zen a 25,81 % muzi. Mizeme se domnivat, ze odpovidalo vice Zen,

protoZze je tato nemoc postihuje Castéji nez muze.

3.1 HYPOTEZY

Pted dotaznikovym Setfenim byly zvoleny hypotézy, které vychéazi z daného cile.
Hypotézy budou vyhodnoceny v rozboru statistické databdze a shrnuty na konci
vyzkumného Setfeni.

Hypotéza €. 1: ,,Vice nez 50 % respondentii ma povédomi o onemocnéni zvaném
celiakie.*

Hypotéza ¢. 2: ,,Vice nez 50 % respondenti si mysli, Ze rodi¢e nemocnych déti maji
dostatek informaci k tomu, aby vychovali dit¢ ke spravnému navyku na bezlepkovou
dietu.”

Hypotéza €. 3: ,,Vice nez 60 % respondentt je piesvédceno, ze je dulezita vychova

déti ke spravnému stravovani bezlepkovou dietou.*

%9 Vysledky Setfeni autora bakalaiské prace: Edukace jedince s vrozenou celiakii [online], ©2017 [cit.
2017-08-08]. Dostupné z: https://www.vyplnto.cz/realizovane-pruzkumy/edukace-jedince-s-vrozenou-c/#00
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3.2 STATISTICKY ROZBOR ZISKANE DATABAZE

Prvni vyzkumna otdzka znéla takto: Vite, Ze celiakie je onemocnéni tenkého stfeva
spojené s dodrzovanim bezlepkové diety? Tato otdzka byla zvolena z toho divodu, aby
bylo zjisténo, zda respondenti védi, co znamena odborny ndzev celiakie, ktery zna
laicka vetejnost vétSinou pouze pod pojmem bezlepkova dieta. 83,87 % dotazovanych
vi, Ze se jedna o onemocnéni tenkého stfeva, pouze 8,06 % respondentti odpovédéla, ze
ne a ve stejném procentu odpovédeli respondenti, zZe nevi. Prvni otazka nadm také
zhodnotila a potvrdila prvni stanovenou hypotézu: ,,ze vice nez 50 % respondentli ma
povédomi o onemocnéni zvaném celiakie.*

Graf 1: Grafické znazornéni prvni otazky

Vite, Ze celiakie je onemocnéni tenkeho stfeva spojené s
dodrZzovanim bezlepkove diety?

Hano: 52 (83,87 %)
Bnevim: & (8,06 %)
Ene: 5 (8,06 %)

Zdroj*
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Tabulka 2: Vysledky prizkumu prvni otazky

Odpovéd’ | Pocet | procenta
ano 52 | 83,87 %
nevim 5 8,06 %
ne 5 8,06 %
Zdroj*

Druhd vyzkumnéd otdzka je obsdhlejSiho charakteru, protoze byla oteviena a
respondenti se mohli k otazce vyjadrit. Uvédomuji si vSak, ze otazka méla byt poloZena
trochu jinak, protoze respondenti uvadéli jednotlivé potraviny, ale cilem bylo spise
zjistit, ktera slozka celiaktim vadi. Otazka se tedy zabyvala bezlepkovymi potravinami a
znéla takto: Vite, které potraviny je nutné vynechat pfi dodrZzovani bezlepkové diety?
Pokud ano, uved’te konkrétné. I pfesto, Ze bych otdzku zménila, tak jsem dosla k cili a
zjistila, ze nejvice respondentd uvedlo v odpovédi lepek, mouku, obilniny nebo napf.
peCivo. Takto odpovidali néktefi dotazovani, kteti jsou zahrnuty v ostatnich
odpovédich, proto nejsou uvedeny v grafu ani v tabulce:

, 1y, které obsahuji lepek, tzn. pecivo, pivo apod., presné jsem po tom neméla
potrebu patrat /potraviny s obsahem lepku, psSenice, jecmen, Zito, oves apod./. Vse, kde
je lepek — psSenice, Zito, jecmen, oves a vsechno, co je obsahuje Imouka, pecivol.
Vsechny, které obsahuji pSenici a nékteré dalsi obilniny - /bezné pecivo, mouka,
zahusténé potraviny, uzeniny s moukou atd./. Obsahujici mouku, pSenicné vyrobky
Ipsenice, Zito, oves, jecmen, ovesné vlocky a vSechny vyrobky z nich s moukou,
s lepkem/. Potraviny obsahujici lepek /Zito, pSenice a ty, které obsahuji gluten/... "

Podle odpovédi bylo zjisténo, ze respondenti velice dobfe védi, které potraviny je
zapotiebi ze stravy vyloucit. Pouze 2,48 % dotazovanych odpovédelo, ze nevi, kterym

potravindm by se mél ¢lovek s celiakii vyhnout.

L Vlastni Setfeni autora bakalaiské prace, 2017
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Graf 2: Grafické znazornéni druhé otazky

Vite, které potraviny je nutné vynechat pii dodrzovani bezlepkove
diety? Pokud ano, uvedte konkrémné.

74 %

|

BEmouka: 3 (4,64 %)

OMouku: 3 (4,84 %)

B obsahujicl lepek: 2 (3,23 %)

B veskeré potraviny, ktere obsahujl lepek: 1 (1,61 %)

B potraviny s pfitomnost! mouky, ktera cbsahuje lepek (pSeniéna, jeéna) 1
(1,61 %)

B néktere peivo, t&stoviny: 1 (1,61 %)

O Fredevaim vyrobky zmouky.: 1 (1,61 %)

BVEechny potraviny, kKtere obsahujl lepek. PSeniéneé druhy mouky a petivo
Znl, také téstoviny. Ale | cukrovinky kde se lepek poudva, pohanku,
vioEky atd. lepek je prosté skoro vBude ale radSi mit celiakii nez
Fenylketonurii{ porucha metabolismu fenylalaninu coZ je aminokyselina
takZe ten dovek nesml jist napfmaso): 1 (1,61 %)

B Mouku avyrobky, které mouku obsahujl.s 1 (1,61 %)

O potraviny obsahujicl obiloviny (pSenice, jeEmen, Zito, oves) 1 (1,61 %)

Oty, ktere cbsahujl lepek, tzn. petivo, pivo apod., pfesné jsem po tom
neméla potfebu patrat: 1 (1,61 %)

O Cstatnl odpoved: 45 (74 %)

Zdroj*?
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Tabulka 3: Vysledky prizkumu druhé otazky

Odpovéd’ Pocet | Procenta

Mouka 6 9,68 %

obsahujici lepek 2 3,23 %

veskeré potraviny, které obsahuji lepek 1 1,61 %

potraviny s ptitomnosti moukyj k’tera obsahuje lepek (pSenicna, 1 1,61 %
jecnd)

n¢které pecivo, téstoviny 1 1,61 %

Ptedevsim vyrobky z mouky. 1 1,61 %

Vsechny potraviny, které obsahuji lepek. PSeni¢né druhy mouky a
pecivo z ni, také téstoviny. Ale i cukrovinky kde se lepek pouziva,
pohanku, vlocky atd. lepek je prosté skoro vSude ale radsi mit celiakii

9 .. 1 1,61 %
nez Fenylketonurii
porucha metabolismu fenylalaninu coz je aminokyselina, takze ten
¢lovek nesmi jist napt. maso)
Mouku a vyrobky, které mouku obsahuyji. 1 1,61 %
potraviny obsahujici obiloviny (pSenice, jeCmen, Zito, oves) 1 1,61 %
Jin4 odpoved’ 47 | 75,81 %

Zdroj®

Tteti otazka znéla takto: Lze celiakii 1éCit? Nejvice 54,84 % respondentt si mysli, Ze
celiakii nelze 1écit, pouze 24,19 % oslovenych odpovédélo, Ze celiakii lze 1é€it a 20,97
% respondentli nema ponéti o 16¢b¢ celiakie. Nyni je zde otdzka, jak respondenti danou
otazku pochopili. ,, Celiakie je geneticky podminéné vrozené autoimunitni onemocnéni.
To znamenda, zZe clovéek se s celiakii uz narodi. Celiakie se neda uplné vylécit, ale Ize ji
dostatecné lécit.“** Co se tim vlastng mysli? Pokud nemocny trpi celiakii a dodrzuje
pfisnou bezlepkovou dietu, je vlastné léeny natolik, Zze zije zcela plnohodnotnym
zivotem jako upln¢ zdravy Clovék. Vylécit se vSak nikdy nedd, protoze je stale nutné

dodrzovat dietu, pokud by nemocny dietu piestal drzet, tak onemocnéni opét propukne.

3 Vlastni $etfeni autora bakalaiské prace, 2017
4 Celiakie. [online], Copyright © 2006-2017 [cit. 2017-08-08]. Dostupné z: https://www.detoxikace-
dieta.com/celiakie
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U této otazky méli tedy dotazovani odpovédét spravné kladnou odpovédi. Podle
vyslednych odpovédi bylo zjisténo, ze laicka vetfejnost nevi, zda Ize celiakii 1€¢it.

Graf 3: Grafické znazornéni tieti otazky

Lze celiakii |1&Cit?

Bano: 15(24,19 %)
Bnevim: 13 (20,97 %)
Ene: 34 (54,84 %)

Zdroj*
Tabulka 4: Vysledky prizkumu tieti otazky

Odpovéd’ | Pocet | Procenta

ano 15 | 2419%

nevim 13 | 20,97 %

ne 34 | 54,84%
Zdroj*

Ctvrtd otazka se tykala informovanosti rodi¢t a znéla takto: Myslite si, Ze
Vv soucasné dobé rodi¢e nemocnych déti maji dostatek informaci k tomu, aby vychovali
dit¢ ke spravnému navyku na bezlepkovou dietu? V této otazce prevladala kladna
odpovéd a to v 62,9 %, 24,19 % respondentl nevi a 12,9 % dotazovanych odpovédéla,
ze rodice nemaji dostatek informaci. Z této otazky vyplyva, ze laicka vefejnost je
presvédcena, Ze dnes jsou rodiCe dostatecné informovani a tim potvrzuje i dalsi
hypotézu, kterd zni takto: ,,Vice nez 50 % respondentii si mysli, ze rodi¢e nemocnych

déti maji dostatek informaci k tomu, aby vychovali dit€¢ ke spravnému navyku na

“S Vlastni Setfeni autora bakalaiské prace, 2017
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bezlepkovou dietu.” Myslim si, Ze dnes jsou podavany dostate¢né informace k tomu,
aby rodice mohli vychovnymi postupy zajistit spravné navyky K bezlepkové stravé.

Graf 4: Grafické znazornéni ¢tvrté otazky

Myslite si, Ze v soucasné dobé rodi¢e nemocnych déti maji dostatek
informaci k tomu, aby vychovali dité ke spravnému navyku na
bezlepkovou dietu?

Eano: 39 (62,9 %)
Bnevim: 15 (24,19 %)
Ene: 8 (12,9 %)

Zdroj*’

Tabulka 5: Vysledky prizkumu ¢tvrté otazky

Odpovéd’ | Pocet | Procenta

ano 39 | 62,90 %

nevim 15 | 24,19%

ne 8 | 12,90 %
Zdroj®

Pata otazka znéla takto: Myslite si, Ze je dllezitd vychova déti ke spravnému

stravovani bezlepkovou dietou? VétSina respondentt 75,81 % si mysli, ze je spravné,
aby dité bylo vychovou vedeno ke spravnému stravovani. Pouze 14,52 % respondentli
nepovazuje vychovu jako dalezitou. 9,68 % dotazovanych nevi, zda vychova je ¢i neni
dalezité. I posledni stanova hypotéza: ,,Vice nez 60 % respondentil je presvédceno, zZe je
dalezitd vychova déti ke spravnému stravovani bezlepkovou dietou. ,, Z hlediska naseho
pojeti je vychova cilevedomym a zamérnym vytvarenim a ovliviiovanim podminek,

umoznujicich optimalni rozvoj kazdého jedince v souladu s individudlnimi dispozicemi a

" Vlastni Setfeni autora bakalaiské prace, 2017
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stimulujicich jeho vlastni snahu stat se autentickou, vnitrné integrovanou a
socializovanou osobnosti. “*® Diky této otazce se potvrdila i posledni stanové hypotéza:
,»Vice nez 60 % respondentl je pfesvédceno, Ze je dilezita vychova déti ke spravnému
stravovani bezlepkovou dietou.*

Graf 5: Grafické znazornéni paté otazky

Myslite si, Ze je dilezita vychova déti ke spravnému stravovani
bezlepkovou dietou?

Eano: 47 (75,81 %)
Bnevim: & (9,68 %)
Ene: 9 (14,52 %)

Zdroj>°
Tabulka 6: Vysledky prizkumu paté otazky

Odpovéd’ | Pocet | Procenta
ano 47 | 75,81 %
nevim 6 9,68 %
ne 9 14,52 %
Zdroj™*

Sesta otazka znéla: Myslite si, Ze déti hiesi a daji si tajng, co nesmi, kdyZ nejsou pod
dohledem rodict? U této otazky jsem ptredpokladala, ze vétSina respondentti odpovi
ano, protoze malé déti si Casto neuvédomuji rizika svého onemocnéni a pokud jim
nékdo nabidne néjakou dobrotu, kterou nesmi, tak neodolaji. Urcit€ jste se sami setkali i

s dospélymi lidmi, ktefi maji nektera dietni omezeni a nedodrzuji je 1 ptesto, ze si dobie

* PELIKAN, Jifi. Viychova jako teoreticky problém. Ostrava: Amosium Servis, 1995, s.36, Dédictvi
Komenského (Amosium servis). ISBN 80-85498-27-8.
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uvédomuji, ze to neni spravné. Piedpoklad byl naplnén, 56,54 % dotazovanych si mysli,
ze déti bez dozoru rodict hiesi. 29,03 % respondentd nevi a 14,52 % respondentl se
domniva, Ze déti dodrzuji dietu, 1 kdyZ nejsou pod rodi¢ovskou kontrolou.

Graf 6: Grafické znazornéni Sesté otazky

Myslite si, Ze déti hiesi a daji si tajné&, co nesmi, kdyZ nejsou pod
dohledem rodiéa?

Hano 35 (56,45 %)
Onevim: 18 (29,03 %)
Ene: 9 (14,52 %)

Zdroj>?
Tabulka 7: Vysledky pruzkumu Sesté otazky

Odpovéd’ | Pocet | Procenta

ano 35 | 56,45%

nevim 18 | 29,03 %

ne 9 14,52 %
Zdroj>

Dalsi sedma otdazka byla polozena takto: Je dilezité, aby ucitelé a spoluzaci
nemocného ditéte védeli o jeho onemocnéni. Pouze 11,29 % dotazovanych odpovédélo
na otazku nevim a 8,06 %, Ze neni nutné, aby ucitelé a spoluzaci védéli o onemocnéni
ditéte. 80,65 % respondentl odpovédélo ano. Je logické, ze okoli nemocného ditéte by
mélo znat diagnozu ditéte a predevSim nasledky, které mohou nastat, kdyz nebude dieta
dodrZzovéna. Pokud rodi¢e vedou dité¢ od utlého détstvi k dieté, maji samo sebou obavy,
kdyz se dit¢ ma ocitnout bez nich v matefské nebo zakladni $kole. Skola je prvni

socialni skupina, se kterou se dité setkava, kdyz je poprvé bez rodicovské kontroly,
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proto je dilezité¢ uvédomit si, ze kontrolu, kterou plnili rodice, by méla ptevzit do svych
rukou nova socialni skupina, ktera je denné s ditétem v kontaktu, v tomto pfipadé se
jedna o ucitele a spoluzéky.

Graf 7: Grafické znazornéni sedmé otazky

Je dilezité, aby uéitelé a spoluZaci nemocného ditéte védéli o jeho
onemocnéni?

BEano 50 (80,65 %)
Onevim: 7 (11,29 %)
Ene: 5 (6,06 %)

Zdroj>*
Tabulka 8: Vysledky pruzkumu sedmé otazky

Odpovéd’| Pocet |Procenta
ano 50 80,65 %
nevim 7 11,29 %
nevim 5 8,06 %
Zdroj>

Osma otazka znéla: Myslite si, ze v souc¢asné dob¢ umoziuji Skolska zafizeni stravu
pro déti, které trpi celiakii? 12,9 % respondentli nevi a stejné procento tvoti odpoved
ano i ne, a to 43,55 %. Oc¢ekavano bylo, Zze nejvice respondenti odpovi ano. Dnes je
totiZ toto onemocnéni zndmé a jak jiz bylo zminéno, diagnostikovanych je stale vice.
Myslim si, ze v dne$ni dobé jsou Skolska zafizeni vice ochotna nabidnout bezlepkovy

pokrm nez diive. Rozhodné to, Ze se bezlepkova strava stava znaméjsi a vaii se jiz

>* Vlastni $etfeni autora bakalaiské prace, 2017
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v mnoha jidelnach, napt. v obchodnim domé Globus, je velky pokrok. Domnivam se, Ze
za né€kolik let bude k dostani bezlepkové jidlo ve vSech stravovacich zatizenich.

Graf 8: Grafické znazornéni osmé otazky

Myslite si, Ze v souCasné dobé& umoznuji Skolska zafizeni stravu pro
déti, které trpi celiakii?

Bano 27 (43,55 %)
Onevim: 8 (12,9 %)
Ene: 27 (43,55 %)
Zdroj*®

Tabulka 9: Vysledky prizkumu osmé otazky

Odpovéd’ | Pocet | Procenta

ano 27 | 43,55%

nevim 8 12,90 %

ne 27 | 43,55 %
Zdroj>’

Devata otazka znéla takto: Myslite si, Ze ucitelé ¢i pracovnici Skoly napt. v jidelné
mohou dohlédnout na dité s celiakii a poradit mu, co smi jist ¢i ne? 38,71 %
respondenti uvedlo ano. VSichni bychom si urcité prali, aby to tak bylo. Bylo by
krasné, kdyby nemocnému ditéti dokdzali vSichni poradit. Celiakie je sice stale
znamgé;jsi, ale 1 tak je stale mnoho lidi, ktefi onemocnéni nezné a pokud zna, tak ne vzdy
tak dobfte, aby ditéti byli schopni poradit. Pokud vSak maji rodice moznost komunikovat
s uciteli a zaméstnanci jidelny a dobfe jim vysvétli, CO je nutno vyfadit ze stravy, asi by

nebyl problém, aby ditéti poradili. Opét je vSak zapotiebi ochota, a hlavné vénovat ditéti

*% Vlastni Setieni autora bakalafské prace, 2017
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v dob¢ stravovani ¢as. Ostatni respondenti odpovidali takto, nevim odpovédélo 33,87 %
ane 27,42 %.

Graf 9: Grafické znazornéni devaté otazky

Myslite si, Ze ucitelé, & pracovnici Skoly napf. v jideln& mohou
dohlédnout na dité s celiakii a poradit mu, co smi jist & ne?

Bano 24 (38,71 %)
Onevim: 21 (33,87 %)
Ene: 17 (27,42 %)

Zdroj*®
Tabulka 10: Vysledky prizkumu devaté otazky

Odpovéd’ | Pocet | Procenta

ano 24 | 38,71 %

nevim 21 | 33,87%

ne 17 | 27,42 %
Zdroj™

Desata otdzka znéla takto: Myslite si, Ze pokud dité s celiakii nedodrzuje
bezlepkovou dietu, mize byt dozivotné poskozeno na zdravi, ristu, ¢i dokonce zemfit?
Opét jiz bylo v této praci zminé€no, ze opravdu pokud dité nedodrzuje dietu, tak miize
dité¢ dozivotné poskodit na zdravi, rustu, a dokonce i zemfit. Je potéSenim zjistit, Ze
75,81 % dotazovanych vi, ze je dit€ ohrozeno na zivoté. Bohuzel je stile 16,13 %
respondenttl, ktery netusi, zda je onemocnéni tak vazné, aby zptsobilo i smrt a 8,06 %

respondentti, ktefi jsou presvédéeni, ze onemocnéni neni smrtelné. Domnivam se, Ze

*% Vlastni Setfeni autora bakalafské prace, 2017
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respondenti, ktefi dobie neznaji nasledky nelééené celiakie, si nedokazi uvédomit, jak je
toto onemocnéni zéketné.

Graf 10: Grafické znazornéni desaté otazky

Myslite si, Ze pokud dité s celiakii nedodrzuje bezlepkovou dietu,
miZe byt doZivotné poskozeno na zdravi, ristu, & dokonce zemfit?

b

Hano: 47 (75,81 %)
Bnevim: 10 (16,13 %)
Ene: & (8,06 %)

Zdroj®
Tabulka 11: Vysledky priazkumu desaté otazky

Odpovéd’ | Pocet | Procenta
ano 47 | 75,81 %
nevim 10 | 16,13 %

ne 5 8,06 %
Zdroj®*

Predposledni jedenactd otazka znéla: Myslite si, ze by se méla rodina nemocného
ditéte ptizplsobit a stravovat se také bezlepkovou dietou? Nejvice 62,9 % respondentl
odpovédélo ne, 29,03 % ano a nevim 8,06 %. Laicka vefejnost by se ditéti jednoznaéné
nepiizplsobovala, ale jak je to pak ve skute¢nosti, kdyZ to zazijeme na vlastni kiizi?
Uvédomme si, ze pokud nejime to, co dité, tak vSe vafime dvojmo napi. omacky,

polévky, buchty. Proto i ptes odpovédi se domnivam, Ze pokud pro dité vafime,

%0 Vlastni Setieni autora bakalafské prace, 2017
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CasteCn¢ se dieté¢ také prizpusobime. Omacky prestaneme zahustovat, do polévky
nedame téstoviny, ale uvatime je zvlast, buchtu nakonec udélame bezlepkovou atd.

Graf 11: Grafické znazornéni jedenacté otazky

Myslite si, Ze by se mé&la rodina nemocneho ditéte prizpUsobit a
stravovat se také bezlepkovou dietou?

Bano 18 (29,03 %)
Onevim: 5 (8,06 %)
Ene: 39 (629 %)

Zdroj®
Tabulka 12: Vysledky prizkumu jedenacté otazky

Odpovéd’ | Pocet | Procenta
ano 18 | 29,03 %

nevim 5 8,06 %
ne 39 | 62,90 %
Zdroj>

Posledni otazka zkouma, zda omezuje dité bezlepkova dieta v nékterych oblastech
zivota. 64,52 % respondentli si mysli, Ze celiakie dit¢ omezuje, 27,42 % odpovédéla
naopak a 8,06 % dotazanych nevi. Kazda dieta, kazdé onemocnéni nebo néco, co neni
»fyziologické®, dit¢ svym zplsobem omezuje. Dité je bohuzel odkédzadno na pomoc
dospélych lidi, ktefi se kolem n&j vyskytuji. Nutnosti je, aby okoli ditéte o0 onemocnéni

véde€lo co nejvice a hlavng, aby bylo ochotno ditéti pomoct, protoze dité si samo stravu

%2 \/lastni Setieni autora bakalafské prace, 2017
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nezajisti. Pokud se pak spolecnost kolem ditéte bude snazit a chtit, aby dit¢ mélo
vSechno, pak se bude mit stejné dobte jako ostatni zdravé déti.

Graf 12: Grafické znazornéni dvanacté otazky

Omezuje dité bezlepkova dieta v nékterych oblastech Zivota?

Bano 40 (64,52 %)
Onevim: 5 (8,06 %)
Ene: 17 (27,42 %)

Zdroj*
Tabulka 13: Vysledky prizkumu dvanacté otazky

Odpovéd’ | Pocet | Procenta
ano 40 | 64,52 %

Nevim 5 8,06 %
ne 17 | 27,42 %
Zdroj®

3.3 SHRNUTI HYPOTEZ

Cilem vyzkumu bylo zjistit, jaké maji respondenti povédomi o onemocnéni celiakie,
s ¢imZ souvisi prvni stanovend hypotéza, kterd znéla takto: ,,Vice nez 50 % respondenti
ma povédomi o onemocnéni zvaném celiakie.” Odpovedi z dotazniku hned na prvni
otazku nam prozradily, ze laickd vefejnost v 83,87 % vi, Ze se jedna o onemocnéni

tenkého stfeva. I presto, ze 1idé znaji toto onemocnéni, tak se domnivam, Ze termin
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celiakie neni stale tak znamy jako napiiklad diabetes. Naopak termin bezlepkova dieta
je velice znamy a popularni, coz je velkym potéSenim, protoze jde vidét urcity pokrok
oproti minulym rokim. Hypotéza byla falzifikovana.

Dalsi cil zjistoval, zda jsou rodi¢e dostate¢né informovani o onemocnéni, aby mohli
dit€¢ vychovnymi postupy vést ke spravnému dodrzovani bezlepkové diety. Podle tohoto
cile byla zvolend druhd hypotéza, ktera znéla takto: ,,Vice nez 50 % respondentl si
mysli, Ze rodi¢e nemocnych déti maji dostatek informaci k tomu, aby vychovali dité ke
spravnému navyku na bezlepkovou dietu.”“ V dotazniku u ctvrté otazky nejvice
respondentli, a to 62,9 % odpovédélo, ze ma dostatek informaci, a proto se dana
hypotéza potvrdila. Jsou podavany dostatecné informace k tomu, aby rodi¢e mohli
vychovnymi postupy zajistit ditéti spravné navyky k bezlepkové stravé. Doporudila
bych, aby se k témto détem, stejné jako ke vSem ostatnim, piistupovalo individualné
podle jejich konkrétnich potieb a bez prehnanych reakci ohledné jejich onemocnéni,
které by dit¢ mohly negativné ovlivnit. Hypotéza byla falzifikovana.

Posledni hypotéza znéla takto: ,,Vice nez 60 % respondentl je ptresvédéeno, ze je
dalezitd vychova déti ke spravnému stravovani bezlepkovou dietou. V dotazniku u
paté otazky vétSina respondenti a to, 75,81 % si mysli, ze je spravné, aby dité bylo
vychovou vedeno ke spravnému stravovani. Tato otdzka nam potvrdila, Ze vychova je
opravdu dulezitd a nezbytna k tomu, aby se dit¢ umélo spravné stravovat. Na zakladé
zjisténych informaci, bych doporucila, aby rodi¢e onemocnéni svého ditéte ptijali jako
fakt, ktery jim pomiiZze co nejvice zkvalitnit Zivot ditéte 1 rodiny. Doporucuji citlivé a
trpelivé vedeni, jelikoZz dit€¢ svou nemoc nepochopi nardz a zaroven své onemocnéni
potiebuje pochopit, znat je, aby se snim mohlo lépe psychicky vyrovnat. Déle
doporucuji 1 diraz na diivéru mezi rodici a ditétem nejen z hlediska jeho diety. Zejména
o podporu samostatnosti, nebot’ pokud dit¢ bude citit, Ze ma zodpoveédnost za své
konéni a divéru rodict, bude k jejich pozadavkiim vnimavéjsi a zaroven se bude snazit
svou dietu dodrzovat. Doporucuji dit€ vhodné ptipravit na urCité situace, které nastavaji
zejména behem nékterych setkani u oslav apod., nejlépe formou rozhovoru a nabidnuti,
pfipravy alternativ, které¢ dit€¢ smi. VSechno zéalezi na psychice konkrétniho ditéte a
rodi¢e sami musi posoudit, co je pro jejich dité nejlepsi. Hypotéza byla falzifikovana.

Lze konstatovat, Ze cili bylo dosahnuto, data ziskana z dotazniku poskytla dostatek

informaci k potvrzeni ¢i vyvraceni hypotéz.
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4 ROZHOVORY A ZVOLENA METODA VYZKUMU

Jako druhou vyzkumnou metodu jsem zvolila kvalitativni rozhovory.
V dotaznikovém Setfeni byla oslovena laicka vefejnost, pii rozhovorech naopak dvé
zeny, které maji s celiakii vlastni zkuSenosti. Prvni byla oslovena divka, ktera od détstvi
trpi celiakii a poté jeji matka, které v dospé€losti byla diagnostikovana celiakie, tedy je
stejn¢ jako dcera odkazana na striktni dodrZzovani bezlepkové diety. Otazky jsou
zvoleny tak, abych zjistila, jakym zptisobem diagnoza celiakie ovliviiuje kvalitu Zivota a
edukaci ditéte ve vychovném vzdéldvacim procesu. Dale také zda diisledna vychova
vede dité k samostatnosti a odpovédnosti pii dodrZzovani bezlepkové diety.

Rozhovory probihaly dne 10.8.2017 v rodiné nemocné divky. Vzhledem k tomu, zZe
se s rodinou znam, tak rozhovory probihaly klidng, nebyly nikym ruseny. Otazky jsem
m¢éla piipravené a byla jsem S respondenty domluvena na tom, ze budou rozhovory

nahravany na diktafon, aby mohly byt nasledn¢ kvalitné zpracovany.
4.1 DIVKA, KTERA TRPi CELY ZIVOT CELIAKI{

Mezi prvni oslovenou pattila divka, ktera jiz od zavedeni stravy s lepkem zacala mit
problémy a zacala se u ni projevovat nemoc zvand celiakie. KdyZ se u divky zacala
projevovat dnes velmi zndmé nemoc, tak o ni bohuZzel nikdo moc nevéd¢l, ani détsky
1ékat. Divka se narodila v roce 1991, kdy o nemoci védéli pouze opravdovi odbornici.
Dnes je jiz dospéla a nebydli s rodici, ale s pfitelem. V rozhovoru mluvi zejména o
svém deétstvi, ale 1 o soucasnosti.

s tézkou podvyzivou a dehydrataci, a proto byla vazné€ ohroZena na zivoté. Nejprve bylo
nutné upravit rozvrat vnitiniho prostfedi a poté zacit s vyzivou divky. Byla nasazena
uplna parenteralni vyziva, coz je vyziva piimo do zilniho fecist¢ S vynechanim

zazivaciho traktu a aZ poté se postupné zavadéla normalni strava.®

6 KOHOUT, Pavel a PAVLICKOVA, Jaroslava. Celiakie: Dieta bezlepkova. Cestlice: Pavla Momg&ilova —
Medica Publishing, 1994, s. 8-9, Dieta (Pavla Mom¢ilova — Medica Publishing). ISBN 80-901137-6-1.
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41.1 RIZENY ROZHOVOR S DIiVKOU

Prvni otdzka znéla takto: Celiakie u tebe byla objevena, jesté¢ kdyz jsi byla mala,
kolik ti bylo let? Zaznamenala jsi z té doby néco? Vadilo ti, ze musis jist jinou stravu?
Divka si mysli, ze velké zmény nevnimala, protoze byla jest¢ hodn¢ mald. Nemoc divku
zacala trapit od t€¢ doby, co zacala jist normdlni stravu s lepkem napft. piSkoty, diagndza
byla stanovena z divodu nizkého véku az v péti letech. Zmény ve stravovani oproti
ostatnim vnimala aZ na zékladni Skole.

Druha polozena otazka znéla takto: Nabizeli ti kamaradi potraviny s lepkem? Jak si
k tomu pfistupovala? Divka odpovédéla tak, ze okoli si vlastné jeji onemocnéni obcas
neuvédomuje, zapomene nebo zkratka kamaradi i1 rodina zapomenou. Potraviny
s lepkem ji byly nabizeny zejména na zadkladni Skole, kde zacala vnimat zmény ve
stravovani a spoluzaci si neuvédomovali zdvaznost onemocnéni stejné jako ona a
nabizeli ji potraviny, které nesméla. I ptesto, ze Si oblas néco vzala, tak nepovazuje
poruseni diety v takovém mnozstvi za zdvazné. V odpovédi také vypravéla o tom, jak
v détstvi obCas zhfeSila, ale nechédpala, Ze rodie ji za to vzdy strasn€ vynadali:
wPamatuji si, Ze mi jednou kamarddka pred nasim barakem nabidla, myslim rohlik a
mamka zrovna vykoukla z okna a vidéla, Ze néco jim a mam z toho radost. Kdyz na mé
pak mamka zavolala, méla jsem strasny strach, dostala jsem doma poradné vynadano.
Mamka mi taky jesté vypravéla, ze jednou upekla lepkovy dort a nechala ho nekde na
stole, ja ze jsem ho objevila a asi ochutnala a zachutnal mi tak, Ze jsem snédla piilku,
dnes se tomu sméjeme...“ Divka dnes povazuje chovani svych rodi¢li za normalni a
mysli si, Ze ji chtéli vychovou vést ke spravnému stravovani.

Tteti otazka se zabyvala vychovnymi postupy pii stravovani: Vychovavala T¢€ rodina
ohledné stravovani pfisné, nebo jsi obfas sméla néco ze zakdzanych potravin? A
povazuje$ to, jak t€ rodice vychovavali za dilezit¢? Odpovéd jiz byla z ptedchozi
odpovédi predpokladéana, divka je presvédcCena, Ze vychova ohledné stravovani byla
velice pfisna a povazuje to za spravné, protoze by ji nedochdzelo, Ze jeji nemoc je
opravdu vazna.

Ctvrta otazka se zajimala o 8kolni prostiedi: Jak to probihalo ze strany ugitelt?
VEdéli o tom, Ze mas celiakii? Divka si pamatuje, Ze na prvnim stupni méla pani

ucitelku, kterd o jeji nemoci védéla a dbala, aby byla dieta dodrZzovana. Na druhém
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stupni o onemocnéni ucitelé nevédeli, divka se stravovala sama a uz si vice
uvédomovala, Ze musi dietu dodrzovat.

Dalsi patd otazka znéla takto: V té dobé se o nemoci védeélo malo, takze Skolni
jidelny vafily bezlepkovou stravu nebo si chodila na obédy jinam? Problémy se
stravovanim zazila divka jiz v détstvi, kdy ji nechtéli pfijmout do zadné MS, protoze
nemohla ve $kolce jist, nakonec ji do MS pfijali s tim, Ze si nosila sva¢inu a matka si
pro ni chodila na obéd domul. Na zékladni Skole 1 na vysoké skole se divka stravovala
vzdy jen doma, protoze jidelny neposkytovaly jidla bez lepku.

Divka na otazku, zda o nemoci védi jeji kamaradi, odpovédéla takto: ,, 7i nejblizst
ano. Ostatni se o nemoci vetsinou dozvi, kdyz odmitnu néjaky pokrm.* Ostatni otazky
byly kratSiho charakteru napft., zda divka dodrzuje dietu, zda porusuje dietu a proc¢, nebo
jak se stravuje rodina. Divka jen zifidka kdy porusi dietu a pokud zhtesi, tak jen aby
ochutnala. V jeji rodiné ptipravuji vSichni bezlepkové pokrmy a vSichni se stravuji
bezlepkove, vyjimkou jsou napf. ptilohy.

Desata otazka znéla takto: Vi§ o néjakych druhotnych komplikacich, které souvisi
s celiakii? A vyskytla se u tebe néktera? Divka si uvédomuje a zna komplikace tohoto
onemocnéni, vi, ze se jedna o onemocnéni tenkého stfeva spojené s prijmy, zvracenim,
coz sama zazila v dob¢ détstvi. Dale se mtliZze jednat o pozastaveni riistu, nechutenstvi
nebo muiZe ¢lovék dokonce 1 umfit.

Na dalsi otazku: jakou formou se u Tebe celiakie projevila, odpovédéla tak, ze
vypadala jako africké dit&, byla podvyZivend, méla nafouklé biisko a nohy méla jako
paratka, asi bychom mohli srovnat s obrazkem z této bakalafské prace na kterém je
vyfocené dité trpici celiakii. Mezi dalsi projevy uvedla pla¢, zvraceni, kaSovité prijmy a
také bolesti bficha. Divka také uvedla, Ze byla v tak $patném stavu, Ze jeji télo jiz
nepiijimalo ziviny a musela byt pfipojena na infiizi, kterou ji byla podavéana vyziva.

Dvanacta otazka byla poloZzena takto: Ovlivnila nemoc néjakym zpisobem Tvé
vztahy se spoluzaky ve ttide€? ,, Myslim si, Ze ve Skole jsem byla docela oblibend,
spoluzaci se zajimali o moji nemoc, ale ne v negativnim smyslu.

Ttfindctd otazka znéla takto: Jsou pro Tebe bezlepkové potraviny dostupné?

Jednoznacéné divka odpovédéla ano, samoziejmé opét zdiiraznila: ,, V dnesni dobé ano “.
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Dalsi otazka byla polozena takto: Zménilo se néco ve Tvém zivoté po diagnoze?
Divka si neuvédomuje zmény, kdyz onemocnéla, byla mala, nejhtife to podle ni snasela
rodina, ktera prochazela zménami.

Patnacta otazka byla polozena takto: Zménil se n€jak vztah Tebe a rodiny poté, co se
o nemoci dozvedé€li? ,, Myslim si, Zze ano. Urcité se o mé zacali vice zajimat a hlidat mé.
Moje rodina je uzasnd, vsichni se vzdycky snazili mi pomdahat a byt mi oporou, uz jen to,
Ze vsSichni ji bezlepkové, je velkd obet. Méla jsem Stésti | S partnerem, ktery se okamzité
preorientoval na bezlepkovou stravu a nemél s tim zadny problém, stejné jako jeho
rodina, ktera na mé vidycky mysli, kdyz prijedeme na navstévu. Vzhledem k tomu, Ze
Jjsem jiz od mala nemocnad, tak nepocituji zménu u pratel, ale myslim si, Ze ma dieta neni
pro né prekazkou. Kdykoliv jdeme na jidlo, vidy jsou si jisti, Ze i ja se tam mohu najist.

Zda divka chodi na kontroly k lékafi, zjiStovala Sestndctd otdzka. Divka chodi
dodnes kazdoro¢n¢ na odbéry a konzultace k lékafi. Nez dosahla dospélého veku,
dojizdéla na kliniku v Plzni, kde 1ékai krom¢ odbéru také kontroloval hmotnost divky a
prohmataval bficho.

Posledni sedmnacta otazka znéla takto: Pro¢ myslis, Ze se celiakie objevila zrovna u
Tebe? ,, Celiakie je dédicna, proto kdyz jsem byla mald, tak jsme si mysleli, ze celiakii
méla babicka nebo nékdo z predki. Nakonec jsme zjistili, Ze jsem ji zdédila po mé
matce, u

‘

které byla nemoc diagnostikovana ve 43 letech, kdy zacala trpét priijmy a nevolnostmi. *

4.2 MATKA NEMOCNE DIVKY

Druhou oslovenou byla matka nemocné dcery. Této matce se narodila na prvni
pohled zdrava dcera. Dokud matka dceru kojila, bylo vSe v potadku, zvrat nastal, kdyz
byla zavedena strava s lepkem. Ditéti zacaly problémy, které nebyly v tehdejsi dobé
v roce 1992-1993 tak dobfe znamé jako dnes. Matka byla dlouhou dobu v obavach.
Tehdejsi zdravotnictvi nebylo schopno rozpoznat, co se s dcerou déje. Matka témét po
roce dostala jiskticku nadéje, kdyz byla dcera diagnostikovana na klinice v Plzni, kde
dcefi Iékari kone¢né pomohli. Matka zjistila v péti letech, ze byla dcefi diagnostikovana

celiakie, tedy Ze je dit¢ odkazano na ptfisné dodrzovani bezlepkové diety. Stile nebylo
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jasné, kde se nemoc u dcery vzala. Po n€kolika letech matka zjistila, ze sama trpi touto
nemoci, a ze ji dcera zfejmé zdedila po ni.
Rozhovor s matkou byl provadén a chystan az po rozhovoru s dcerou. Na zakladé

odpovédi a informaci od dcery bylo nachystano Sestnact otevienych otazek.

421 RIZENY ROZHOVOR S MATKOU

Prvni polozend otdzka znéla takto: U Vasi dcery, protoze se jednd o vrozenou
celiakii, se zaCaly projevovat néjaké zdravotni problémy? Jaké problémy a kdy to bylo?
Matka uvedla, ze dcera zacala zvracet a mit prijmy uz Vv jednom roce, kdy zavedla
stravu s lepkem do jidelnicku.

Druhd otazka znéla: Jak dlouho trvalo, nez se na nemoc pftislo? ,, Dochdzela jsem na
preventivni kontroly k lékarce, kde mi neustdle doktorka Fikala, Ze se ji nelibi ditéte
vaha a ze ma dité vyfouklé brisko. Vzhledem k tomu, Ze se mad dcera narodila v roce
1991 a problémy zacaly koncem roku 92, lékarka s touto nemoci neméla Zdadné
zkusSenosti. Takze pul roku jsem dochadzela na lékarské prohlidky, az vaha dcery byla
v 18 mésicich 9 kilogramu, tak mé poslala pani doktorka do nemocnice. Jednalo se jiz o
druhou hospitalizaci, pri prvai nebylo nic zjisténo s tim, ze si vymyslim. Hned druhy den
za mnou pribéhla doktorka, zZe si mam dceru prevézt do Plzné na kliniku, Ze ma
pravdépodobné celiakii. Stav dcery byl natolik vazny, Ze byla apatickd, nemluvila, tise
lezela. \ tomto stavu jsme ji predali na kliniku v Plzni a pét tydnii jsem méla zdkaz ji
navstevovat. Pan doktor mi telefonicky sdélil, Ze jsme dceru privezli za pét minut
dvandct. Strava ji byla podavana pouze infuzi, protoze vyzvracela vse, co ji bylo poddano
i caj. Po peti tydnech, mi doktor zavolal, Ze musim byt tyden s dcerou pritomna
V nemocnici, abych se naucila, jak se ma dité stravovat. V pritomnosti dcery jsem se
ucila, jak se ma dité stravovat a sestra mi poskytla seznam zakdzanych a povolenych
potravin. Na cestu jsem dostala jeden balicek kukuricného chleba. Doma jsem neméla
nic. V obchodé se nedalo nic koupit, protoze nic bezlepkového se nevyrabélo, nebo jsem
nevedela, co mohu dceri dat. Cely tyden jedla pouze brambory a vyvary s ryzi. Nejen, Ze
méla dcera bezlepkovou dietu, ale navic méla intoleranci na laktozu, takZe se dieta

vztahovala i na mlécné vyrobky. Takze jsem dceri davala pouze Sunku, tvrdy syr, dzemy
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vlastni vyroby a presnidavky vlastni vyroby. Vzhledem k tomu, zZe dceri byly pouze dva
roky, tak strava byla opravdu jednotvdirna.

Dalsi polozena otazka znéla takto: Jaka byla VaSe bezprosttedni reakce na sdéleni, ze
Vase dcera ma pravdépodobné celiakii a kdy byla nemoc diagnostikovana? Matka, kdyz
zjistila, ze ma dcera celiakii, viibec nevédéla, ze takova nemoc existuje. Matka uvedla
ze: ,,Dcera byla diagnostikoviana az v 5 letech po vysetreni biopsii — odebrani vzorku
Z tenkého streva, sdéleni lékare mi prislo poStou, byla jsem nestastnd, nikdo v mém
okoli neznal tuto nemoc a nikdo mi nemohl poskytnout Zadné informace, ani moje détska
lékarka. Musela jsem si ve vSem poradit sama, bylo to nejhorsi obdobi mého Zivota.
Hrozné jsem se bdla o zivot dcery, ma velmi tezkou formu celiakie, nedodrzovani diety
miize zpiisobit rakovinu tenkého streva, ¢i smrt. “

Na dalsi otazku: Vysvétlili Vam Iékafi, jak pfistupovat k ditéti, jak jej vychovavat a
ucit ho novym stravovacim navykim a jakou mate chystat stravu, odpovédéla tak, ze
jak ma chystat stravu ji vysvétlili v nemocnici v Plzni a pii odchodu obdrzela jidelnicek
a Sezham potravin.

Pété otdzka znéla: Kde jste nakupovala bezlepkové potraviny? Matka si objednavala
potraviny z Jizerskych pekaren. V té dobé byla nabidka omezena.

Sesta otazka byla polozena takto: Jak Vase dcera snasela bezlepkovou dietu, pokud
byla v kolektivu déti? ,, Myslim si, Ze dcera to sndSela dobre. Pokud jsem byla s dcerou,
tak jsem vidy dceri pripravila to, co mohla jist, aby ji to nebylo lito. Jinak byla dcera
pod neustalym dohledem. “

Sedma otazka znéla takto: Navyk ditéte na odliSnou stravu bylo vychovné asi slozité,
byl to pro Vas problém? Jak bylo uvedeno v bakalaiské praci, rodice se ¢asto obavaji
toho, az dit¢ nebude pod dozorem, napi. maji obavy z nastupu do Skoly, jak uvadi i
matka: ,,Do Sesti let, dokud byla dcera v materské skole, tak nebyl Zadny problém,
protoze byla pod dohledem rodiny a pani ucitelky, ktera byla poucena o stravovani.
Pak, kdyz se dcera zacala pohybovat v okruhu jinych lidi bez dohledu rodiny, zacala
jsem mit obavy, aby stravu dodrzovala. *

Osmé otazka byla polozena takto: Myslite si, Ze byla dcera omezovéana v jinych
oblastech zivota? Matka odpovédéla, ze byla omezovana, protoze dcera nemohla jezdit

na tabory, lyzafské kurzy atd. Po Spatnych zkuSenostech, které dcera se stravovanim

zazila, kdyz jela do Kutné Hory s tane¢nim krouzkem, uZ nechtéla dceru nikam poustét.
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Devata otazka: Mate jeste starSi dceru, jak snasela koloto¢ kolem vasi dcery a zménu
ve stravovani Vasi rodiny? ,,Sndsela to Spatne, vidycky ji zavidéla. Napriklad i to, Ze
babicka ji prinesla sladky popcorn a ji jen obycejnou susenku. Bylo tezké ji to vysvetlit,
myslela si, Ze mame druhou dceru radsi, ale samoziejmé to tak nebylo.

Desata otazka znéla takto: Jaky ptistup ohledn€ stravovani dcery méli ostatni ¢lenové
rodiny, méla jste v nich oporu? Rodina matku podporovala, zejména jeji rodice.

Jedenacta znéla takto: Jak probihalo stravovani ve $kolskych zafizenich? ,, ¥ MS jsem
davala dceri vzdy svacinu a na obéd jsem si ji vyzvedla a jedla doma. Ve Skole svacinu
meéla z domova a obéd méla nachystany v lednici a sama si ho ohrivala od deviti let
vV mikrovinné troubé. Do deviti let jsem méla celodenni péci o dceru, pobirala jsem
prispévek na péci, ale kdyz jiz dceri bylo deveét let, u posudkové komise v Sokolové mi
bylo sdéleno, zZe od deviti let je dité schopno se o sebe postarat samo. Prispévek mi
odebrali a musela jsem nastoupit do zaméstnani. Bylo to pro mé obdobi strachu,
protoze si dcera musela sama odemknout byt a ohrat si jidlo, aby nebyla do vecera o
hladu, nez jsme prisli S manzelem z prdace. Znamenalo to pro mé to, zZe jsem den predem
musela dceri nachystat jidlo na cely druhy den.

Dvanacta otazka byla polozena takto: Védéli spoluzaci, Ze je dcera téZce nemocna?
Matka si mysli, Ze spoluzaci o dieté, kterou dcera musela dodrZovat, nevi. Byla o tom
obezndmena dcery ucitelka, ale 1 tak je matka pfesvédcena, Ze to nikoho nezajimalo,
uvedla Ze: ,,Tenkrdat md dcera vyhrala kolektivné se spoluZackami prvni misto
V gymnastice a za vyhru dostaly od pani ucitelky dort, ktery samoziejmé md dcera
nemohla, a bohuzel to nikoho nezajimalo.

Ttinacta otazka: Brali ohled na nemoc dcery ucitelé pfi nabizeni laskomin? Matka,
podle toho, co ji dcera vypravéla, fekla, ze na prvnim stupni byla pani ucitelka ochotna
pfipravit i extra laskominu. Na druhém stupni to pry ucitele viibec nezajimalo. Matka si
mysli ze: ,,Od ucitelu deti nebyly vitbec vychovavany k tomu, aby si uvédomovaly, Ze
miize byt nékdo nemocny a musi dodrZovat néjakou dietu. Vychova deti budouci
generace V té dobé byla nulovd, dnes je to uplné jiné, naopak mozna az moc prehnané.

Ctrnacta otazka se tykala mimoskolnich aktivit. Ugastnila se Vase dcera n&jakych
volnocasovych aktivit? ,, Dcera byla pohybové nadana, ale nemohla se ucastnit vyjezdu
mimo domov, a pokud nékam jela, vidy byl néjaky problém napr., jak jsem uvedla

tanecni krouzek, kde ji nikdo neposkytnul bezlepkovou stravu i presto, Ze mi bylo
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prislibeno, ze bude zajisténa. V jinych pripadech nebyla ochota k poskytnuti bezlepkové
stravy. Jednou jsem ale meéla moznost na zdklade nabidky, kterd byla uvedena v listech
celiaku, které jsem v té dobé odebirala, aby dcera mohla jet na tabor. Dle sdéleni dcery
bylo jidlo docela dobré, a i kdyz dceri nechutnaly, tak je snédla, protoze byla vdécna za
kazdeé jidlo. Meéla jsem moznost na tabor zavolat a kdykoliv se informovat o tom, jak
stravovani probiha. Vsichni byli velice ochotni, ale takovy pristup jsem zazila poprvé a
naposled. Vazim si ale toho, ze mladsi dcera mohla jet alespon jednou na tabor. Moje
druha dcera jezdila kazdorocné.

Patnacta otazka znéla takto: Bezlepkova dieta je draha, prispivala na toto
onemocnéni i zdravotni pojistovna? Matka tvrdi, ze pojistovna zacala dcefi pfispivat az
ve 20 letech, a to 3.000,- K¢ za rok stim, ze dolozi doklad o koupi bezlepkovych
potravin, coz je pro matku nepochopitelné a zbyte¢né. Podle matky je jasné, Ze za rok
utrati daleko vice za bezlepkové potraviny, proto je naprosto bezpredmétné dokazovat
utratu uctenkami.

Posledni Sestnactd otdzka znéla: KdyZ jste se dozvédela, ze mate celiakii, jak jste
tuto skutecnost piijala? Dotazovana si jiz del$i dobu myslela, Ze ma celiakii stejné jako
jeji dcera, proto kdyz to zjistila, bylo ji to jedno. I tak ptiznala, Ze n¢které potraviny se

bezlepkové nedaji nahradit, a proto ji chybi.

4.3 VYHODNOCENI ROZHOVORU

Cilem bylo zjistit, jakym zpiisobem diagnoza celiakie ovliviiuje kvalitu Zivota a
edukaci ditéte ve vychovném vzdélavacim procesu. Rozhovory s matkou a jeji dcerou
nam prozradily, ze pted 15-20 lety to nebylo viibec jednoduché. Rodice museli divku
neustale hlidat a vychovéavat ji tak, aby si uvédomovala zdvaznost onemocnéni, protoze
okoli netusilo, Ze se jedna o tak zdvazné onemocnéni. Zivot s celiakii v té dob& nebyl
viibec jednoduchy. Divka méla problémy s tim dostat se do MS, nemohla jet na lyzak,
Skolu v ptirod¢ a ani se zucastiiovat delSich mimoskolnich aktivit. Celiakie Zivot divky
negativné ovlivilovala, protoze tato nemoc nebyla vilbec zndmd. Bohuzel byla velka
neochota okoli postarat se o to, aby dostala spravnou stravu a nebyl jeji zivot

ohrozovan. Matka parkrat dceru pustila mimo domov, ale bohuzel, kdyz zjistila, ze o
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dceru nebylo postarano, tak uz divku nikam nechtéla poustét, coz je logické, protoze
m¢éla strach, aby se to opét neopakovalo.

Z rozhovorit bylo tedy zjiSténo, Ze celiakie kvalitu Zzivota divky negativné
ovliviiovala. Kvalita Zivota je velice Siroky pojem a nema zcela jednotné vymezeni, jak
uvadi Payne ve své knize Kvalita zivota a zdravi. Podle autora existuje shoda, ktera
zahrnuje tfi hlavni domény, a to fyzické prozivani, psychickou pohodu a socialni
postaveni jedince a jeho vztahy k druhym lidem.®’ Podle toho, co respondentky uvedly,
si myslim, ze byla ovlivnéna piedevSim oblast socidlni a méné oblast psychicka.
Fyzické prozivani v§ak v tomto ptipad¢ ovliviiovano nebylo.

Pti pohledu do dnesni doby se toho hodn¢ zmeénilo. I sama matka v rozhovoru
uvedla, Ze dnes by neexistovalo, Ze by ji dceru nevzali napt. do MS. Domnivam se, Ze
pokud dnes nékdo trpi celiakii a je jedno kdy, zda v détstvi ¢i v dospélosti, Ze to jiz tak
vyrazné kvalitu zivota neovliviiuje. Diky velkému posunu ve zdravotnictvi je dnes tato
nemoc velice zndma. Diagnostikovanych celiakd je ¢im dal vice, proto jsou bezlepkové
potraviny zadané a dostupné témét vsude. I piesto, ze je Zivot s celiakii dnes jednodussi,
je vsak jasné, Ze stale zalezi na osobnosti ¢lovéka, ktery se musi s nemoci vyrovnat a
umét ji pfijmout.

Dalsim cilem bylo zjistit, zda dusledna vychova vede dit¢ k samostatnosti a
odpovédnosti pfi dodrzovani bezlepkové diety. Divka byla jiz od malicka hlidana a
vedena k tomu, aby striktné dodrzovala dietu. Jeji matka ji vzdy vysvétlovala, jak
zavazné onemocnéni celiakie je a Ze pokud bude jist potraviny, které nesmi, Ze ji bude
bolet bfisko a bude zase nemocna. Rodice dbali na ptisné dodrzovani bezlepkové diety,
divka nemohla ochutnat nic, co nebylo bezlepkové. Rodice ji vzdy zdaraziovali, ze i
malé mnoZstvi lepku ji mlZe ublizit. Vychovné postupy byly opravdu velmi pfisné.
Divka v rozhovoru uvedla, ze jako malad obcas hieSila, ale bylo to jen zfidka. Nyni
Vv dospélosti dba na spravné dodrzovani stravy. Vychovu svych rodi¢ti vnimala jako
pfisnou, ale ne takovou, ze by ji Spatn€ ovliviiovala, to spiSe naopak. Z rozhovora tedy
vyplynulo, ze dislednd vychova je opravdu dilezitd. V tomto pifipadé byla spravna
vychova ptinosem, protoze divka byla samostatna a odpoveédna jak v détstvi, tak 1 nyni

Vv dospélosti.

" PAYNE, Jan. Kvalita Zivota a zdravi. VV Praze: Triton, 2005. s. 351, ISBN 80-7254-657-0.
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5 KAZUISTIKA

V této kapitole jsou pfilozeny lékatské spravy divky, se kterou byl provadén

rozhovor a komentafe matky.

Pohlavi: Zzena
Jméno: Lucka (z divodu ochrany osobnich dat je jméno pozménéno)

Narozena: 23.8.1991

Hospitalizace na DO Sokolov od 10.2. do 16.2. 1993
Hmotnost: 10,30 Kg

RA (rodinna anamnéza): matka, 1968 pollinosa (senna ryma), otec, 1963 zdrav, sestra,
1990, ma zacpu.

OA (osobni anamnéza): perinatalné bez komplikaci, 2900 g/48 cm, kojena 4 mésice.
Vyvoj pfiméfeny, chodi od roka, bézné infekty HCD. V 6 mésicich vazila 7800 g,
v roce 10Kg. V kojeneckém véku pii prevedeni na Sunar zacpa, obilniny zatazeny az po
pul roce, pe€ivo kolem roka. Zna¢ny sklon k negativismu, vzteka se, schopna velmi
dlouho bezdivodné plakat.

NO (nynéjs$i onemocnéni): V poslednich 4 tydnech ma cetnéjsi stolice, které jsou
vétSinou kasovité, znacné objemné, n€kdy i vodnaté, Zluté barvy, bez piimési, natravené
zbytky nepozorovany. Maminka soucasné pozoruje vétsi biisko, které je tuhé, huie
prohmatné. Nynéjsi strava ¢asteCné odpovida stravé dospélych, déavaji zelné polévky,
jogurty, ptresnidavky, od den rano ovesné vloCky s mlékem, mléko pije. 9.2.1993
vySetfena na DS, zde zjiStén vahovy pfirtistek za poslednich 5 mésict 250 g, vétsi, tuhé
btisko — odeslana k vySetfeni na DO.

Soucasny stav: Drobnéjsi batole, bez ztetelnych kvalitativnich poruch vyzivy, bleda, pii
vySetieni velmi negativisticka, obtizné navoditelny kontakt. Bez znamek infektu.
Népadnégji klenuté biiSko 1 v horni poloving, bfisni sténa chabé&jsi, pohmat je tuZsi,
pruzny, biiSko ¢ini dojem plného. SONO bificha — u neklidného ditéte patologie

neprokazana.
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Prabéch: pifijata 18 mésicni holcicka k vySetfeni vzhledem k napadné vétSimu biisku.
Hospitalizovana s maminkou. I pfesto je Spatné adaptovana, hodné place, velmi Spatné
navazuje socidlni kontakt. Ji dobfe, ma az sklon k piejidani, obCas i1 zvracela. Stolice
jsou vesmes formované, nékdy 1 kaSovité, bez pozoruhodnosti. NesnaSenlivost nékteré
slozky potravy nebo malabsorpci béhem kratkého pobytu neprokazujeme, biisko je
postupné vice mekké, bez rezistence, laboratof v norme.

Zaver: vySetteni — malabsorpce ani zavazny nitrobfiSni proces neprokazan.
Maladaptace, susp. deprivace pii nevhodnych vychovnych postupech.

Doporuceni: Raciondlni strava odpovidajici v€ku, zaznamenat vztah k uréitym typim
jidla, sledovani charakteru stolic. Pfi podezieni na patologii bude vhodné dokondit
vysetieni.

Komentai matky: V nemocnici v Sokolové nebylo nic zjisténo a dité dale strdadalo,
bylo velice plactivé a mrzuté. Matce bylo sdéleno, ze si vymysli a prehani. Matka si
stdale stézovala u détské lékarky na probléemy ditéte se stolici a zvracenim. Dité
neprospivalo mélo stdile stejnou vihu a hodné plakalo. Az v 5/1993 rozhodla detska
lékarka o opétovné hospitalizaci v nemocnici Sokolov, kde bylo lékarkou poprvé
vysloveno podezieni na celiakii. Rodice si dité nasledujici den prevezli na kliniku do

Plzné, kde stravilo 5 tydnii.

Hospitalizace na détské klinice fakultni nemocnice v Plzni od 20.5. do 25.6. 1993.
Hmotnost: 10,40 Kg, vyska: 45 cm

RA: bezvyznamna

OA: dité hospitalizovano na DO Sokolov, opakované pro neprospivani, opakované
prijmovité stolice, pokusy o jejich ovlivnéni riznymi dietnimi opatfenimi. Dité pfijato
na DK k dalsi hospitalizaci.

Pribéh: batole s malabsorbénim syndromem piijaté na DK v Plzni k vySetieni, pfi
pfijeti respirani infekt a na pocatku hospitalizace dit€¢ prodélalo subileozni stav
(neprichodnost stfev) bez zjevné pfic¢iny, pro ktery byla na chirurgické klinice
hospitalizovana tyden. V priibéhu hospitalizace prodélalo opakované respiracni infekty
a 1x drobnou bronchopneumonii, ktera byla zalécena dle citlivosti. Vysledky

laboratornich vySetfeni ukazuji na mirnou poruchu vstiebavani a vyrazné sniZenou
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exokrinni funkci slinivky bfisni a vyrazné zvySeni protilatek proti gliadinu a kravskému
mléku, vysledek genetiky zatim neni k dispozici.

Diagnéza: Malabsorpéni syndrom — podezieni na celiakii, Exokrinni pankreaticka
insuficience, subileosni stav, bronchopneumonia 1 sin.

Doporuceni: Strava: bezlepkova vyziva, dostatek bilkovin, na 2-3 mésice bezmlécéna
vyziva, Ca efferv. 1 tbl. Denn¢, C, B vitaminy. Panzytrat 1 tbl. ke kazdému jidlu, A
vitamin hydrosol 5 gtt., kontroly hmotnosti 1x mésicn¢ na DS. Vzhledem k véku a
vleklému respiracnimu infektu je z technického hlediska zatim témét nemozné provést
vySetieni stfevni sliznice pomoci enterobiopsie, a proto zatim toto vysetfeni odkladame
a budeme uvazovat pozdéji dle stavu.

Komentai matky: Po navratu z nemocnice bylo videt velké pokroky, dité prospivalo,
bylo veselé. Bezlepkova a bezmlécna strava ditéti svédcila. Velice narocné bylo chystani
této stravy, potraviny nebyly K sehndani, matka neuméla péct chleba. Pro rodinu bylo
toto obdobi velice stresujici, ale stdale previddala radost, zZe je dité spokojené a

V poradku.

Léazenska lécba K. Vary DLL Ménes od 12.10. 1994 -8.11.1994

Hmotnost: 15,50 Kg, vySka 98 cm

RA: bez zavaznych onemocnéni

OA: varicella (plané nestovice), operace, alergie, uraz 0

NO: kojena 4 mésice, po zatazeni lepku zpocatku prospivala. Ve 14 mésicich zacaly
prijmy a neprospivani. Byla vySettena pti hospitalizaci na DO v Sokolové. Jako susp.
celiakie dale hospitalizovana na DK v Plzni. Pfevedena na bezlepkovou dietu. Biopsie
planovana v ptedskolnim véku.

Terapie: dieta bezlepkova — mlééné vyrobky ex, minerdlni prameny /Vitidlo, Mlynsky/
perlickové koupele 37 st 15 min, vifiva koupel, LTV — pohybové hry, v MS, bazén,
vychazky s maminkou, spolecné kulturni akce pro malé déti, Panzytrat 20tis, Ca
Celaskon, kompl. Vit. A, Zovirax ung na herpes.

Priibéh 1écby: Pacientka se u nas 1é¢ila v doprovodu matky pro malabsorp¢ni syndrom.
Po cely pobyt byla bez potizi, vahoveé prospivala. Vysledky provedenych laboratornich

testll se pohybuji ve fyziologickém rozmezi.
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Diagnéza: Malabsorbéni syndrom
Doporuceni: bezlepkova dieta, dalsi sledovani gastroenterologickou poradnou,
Panzytrat.

Komentai matky: V ldznich se stravovala stejné jako dcera, mimo peciva. Parkrdt se
stalo, zZe divka dostala kasi z mléka a matka musela hlasit, Ze mléko nesmi. Dale byl
velky problém v bezlepkovém pecivu, které bylo peceno pouze 1 x tydné a 1 x tydné byla
pecena bezlepkova buchta. Jinak déti na bezlepkové dieté dostavaly pouze kukuricny

chleba. V dnesni dobé jiz neni pecivo problém.

VySetieni: 14.3.1995
Hmotnost: 16,5 Kg, vyska: 105 cm

Diagnéza: Malabsorb¢ni syndrom, susp. celiakie, endokrinni insuficience pankreatu.

3,5 roku, nestonala. Je doma. Vyziva s mléénymi vyrobky, mléko a lepek nedostava.
Chut' kjidlu ma dobrou. Stolice v poradku. Uziva Panzytrat ke kazdému jidlu.
V listopadu lazeiiska 1é¢ba v Karlovych Varech.

Orientovana mistem i ¢asem, bez znamek klidové dusnosti, anikterické (bez pfitomnosti
zloutenky ikteru), afebrilni, bez cyan6zy a krvacivych projevi.

Bficho: mékké, prohmatné, bez znamek NPB, bez hmatné rezistence. Vysledky
laboratornich vysetfeni v normé.

Doporucuji dal dodrzovat dosavadni opatfeni. Parazyntrat jiZ neni nutné uzivat.
Enterobiopsie s expozici v predskolni véku.

Planovana enterobiopsie 24.9. 1996

Hmotnost: 20,5 Kg, vyska: 119 cm

Enterobiopsii vzhledem k véku a vleklému respiraénimu infektu nebylo mozné provést.
Doporucena bezlepkova a zpocatku rovnéZ bezmlécna strava. 5/1996 provedena
enterobiopsie, kde nalez sliznice bez atrofie ¢i fibrozy, bez zanétlivé infiltrace — celiakie
ovlivnéna bezlepkovou stravou. Po expozici lepkem od 7/1996 opakované prijmovité
stolice, vecer vzdy vétsi biisko, bolesti biicha nemad, nezvraci.

NO: pfijata k planované enterobiopsii pii normalni strave.
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Enterobiopsie 24.9.1996 — zachycena sliznice jejuna se subtotalni atrofii, s vyraznou
smiSenou zanétlivou infiltraci proprie bez fibrozy. Nalez odpovida celiakalni sprue se
suptotalni atrofii.

Pribéh onemocnéni Sletd pacientka piijatd k provedeni enterobiopsie pii expozici
lepkem. Vysledek enterobiopsie potvrzuje celiakii a ztoho vyplyvajici celozivotni
dodrzovani bezlepkové diety. Dit¢ bude nadéle sledovano v gastrointestinalni ordinaci
DK.

Diagnéza: MAS — Celiakie

Doporuceni: bezlepkova strava, mléko a mlécné vyrobky dle tolerance. Pravidelné
kontroly v GIT ordinaci.

Komentaf matky: Na zdkladé jasné potvrzené diagnozy u ditéte se zjistilo, Ze Zenskd
linie rodokmenu ze strany matky — matka matky mély stejné celoZivotni problémy.
U matky se diagnoza celiakie potvrdila ve 43 letech, babicka se nenechala vysetrit, ale
stale u ni probihaji problémy. Otec divky a druha starsi dcera jsou zdravy.

Divka gastroenterologa pro kontrolu nutricniho a zdravotniho stavu ohledné celiakie

V soucasné dobé navstéVuje Ix rocné. Nutricni stav ma v poradku a protilatky v norme.
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ZAVER

V praci jsem se snazila objasnit, ze celiakie je celozivotni onemocnéni a jedina
moznost 1écby je bezlepkova dieta. Nemocné dité musi pochopit, ze vysledny efekt
1éCby celiakie zalezi pouze na ném a k tomuto spravnému kroku ho musi piivést od
prvopocatku rodina, kterd na néj pisobi svymi vychovnymi postupy, dale nejblizsi okoli
a pozdé&ji i pedagogové ve vzdelavacim procesu.

Uvodem mé bakalaiské prace jsem se snazila objasnit, co je to onemocnéni celiakie
a jak se celiakie v prib&hu historie vyvijela a 1é¢ila. Pro lepsi pochopeni onemocnéni
byly uvedeny projevy a komplikace, které mohou nastat pfi nedodrzovani bezlepkové
diety. Z divodu naristu tohoto onemocnéni byla uvedena 1éCba a povolené a zakazané
potraviny uréené pro bezlepkovou dietu. Pro zajimavost jsou na konci prace pftilohy,
kde jsou uvedeny povolené, zakazané potraviny a také jidelnicek z roku 1993, tyto
informa¢ni dokumenty dostala dotazovand matka v nemocnici, kdyz byla jeji dcera
hospitalizovana. Dal$i nedilnou soucasti prace byla oblast vychovy. Snahou bylo
popsat, jak by méla rodina k ditéti pfistupovat a vychovéavat ho k odpovédnosti a
samostatnosti, aby se bez problému zapojilo do kolektivu déti, do matetské Skoly,
zakladni Skoly a dalSich socialnich skupin.

Vyznamnym piinosem prace byly vysledky dotaznikti. Podle odpovédi respondentii
bylo zjisténo, Ze je spravné, aby dit¢ bylo vychovou vedeno ke vhodnému stravovani
bez lepku, podle uvedenych odpovédi, si myslim, Ze i laickd vefejnost si uvédomuje
nebezpecnost této nemoci. Dalsi piinos poskytly rozhovory s nemocnou divkou a jeji
matkou. Z rozhovord bylo zjisténo, Ze se nejvice snazila na divku dohlizet jeji matka,
ostatni Clenové rodiny byli pouceni, jaké nasledky miize zpisobit nedodrZzovani
bezlepkové diety. Cilem bylo zjistit, jakym zpisobem diagndza celiakie ovliviiuje
kvalitu Zivota a edukaci ditéte ve vychovném vzdé€lavacim procesu. Z rozhovort
vyplynulo, Ze celiakie omezuje déti v béznych aktivitich napt. ve vefejném stravovani,
vyletech ve Skole a také znamend zvySenou finan¢ni zatéZ pro celou rodinu, protoze
bezlepkové potraviny jsou velice drahé. Podle odpovédi matky a jeji dcery soudim, Ze je
lepsi, kdyz je dité diagnostikovano celiakii pted vyvojovym obdobim mladsi Skolni vek.
Divka se s dietnim rezimem dobie vyrovnala, protoze k nému byla vedena od utlého

détstvi a neméla velkou moZnost poznat chut’ lepkovych potravin, které¢ tim padem

54



V pozdéjsim véku nepostradala. Zavérem prace bych rada jesté jednou zdaraznila, zZe je
dialezité, aby nemocnému ditéti pomahal zodpovédny rodic, ktery bude aktivné sledovat
a pomahat v doporuc¢eném rezimu. Rodi¢e dotazované divky stanovovali pravidla, ktera
divka dodrzovala a v rezimu byla vzdy disciplinovana. Podle vyzkumt, které byly
Vv praci provedeny bylo potvrzeno, jak je dilezita vychova jedince s vrozenou celiakii.

Veskeré vysledky jak dotazniku, tak rozhovort jsou shrnuty vzdy na konci kapitol.
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SEZNAM ZKRATEK

GIT — Gastro intestinalni trakt

MS — Matefska $kola

SEZNAM POJMU

Atrofie — poskozeni povrchovych klkt tenkého stieva

Autoimunitni onemocnéni — (imunitni reakce je namifena proti vlastnimu organismu)
béhem imunitni reakce dochazi k poskozeni zdravych bunék v téle

Avenin — bilkovinna soucast v ovsu, zptisobujici stfevni nesnasenlivost

Celiakie — je onemocnéni stievni sliznice zptisobené toxickym ptisobenim lepku
Celiakdlni sprue — Vanglictiné stfevni onemocnéni, které zpiisobuje poruchu
vstfebavani zivin ve stieve.

Enterobiopsie — vySetfovaci metoda, pfi niz se odbira maly vzorek stievni sliznice
K histologickému rozboru

Floridni celiakie — akutni forma celiakie

Gliadin — jedna z bilkovinnych soucasti lepku v pSenici, vyvolavajici u lidi s vrozenou
dispozici nesnasenlivost

Hordein — bilkovinna soucast lepku v je¢meni, zpisobujici stfevni nesnasenlivost
Kortikoidy — obsahuji je 1éky, pouzivaji se v 1€¢b¢ stievnich zanéti

Lepek — (téz gluten) je soucast zrn nékterych obilovin — pSenice, je¢men, oves, zito.
Pisobi toxicky na stfevni sliznici, vyvolava projevy celiakie.

Sekalin — soucast lepku obsazena v zité
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Priloha A — Dotaznik

1.

10.

11.

12.

Vite, zZe celiakie je onemocnéni tenkého stieva spojené s dodrzovanim bezlepkové
diety?

a) ano

b) ne

Vite, které potraviny je nutné vynechat pii dodrzovani bezlepkové diety? Pokud ano,
uved’te konkrétné.

a) ano

b) ne

Lze celiakii 1€c¢it?

a) ano

b) ne

Myslite si, Zze v soucasné dobé rodice nemocnych déti maji dostatek informaci k tomu,
aby vychovali dité ke spravnému navyku na bezlepkovou dietu?

a) ano

b) ne

Myslite si, ze je dulezitd vychova déti ke spravnému stravovani bezlepkovou dietou?
a) ano

b) ne

Myslite si, Ze déti hiresi a daji si tajné, co nesmi, kdyz nejsou pod dohledem rodi¢t?
a) ano

b) ne

Je dillezité, aby ucitelé a spoluzaci nemocného ditéte védé€li o jeho onemocnéni?

a) ano

b) ne

Myslite si, Ze v soucasné dobé umoznuji Skolské zatizeni stravu pro déti, které trpi
celiakii?

a) ano

b) ne

Myslite si, Ze ucitelé, ¢i pracovnici Skoly napf. v jidelné mohou dohlédnout na dité

s celiakii a poradit mu, co smi jist ¢i ne?

a) ano

b) ne

Myslite si, Ze pokud dit€ s celiakii nedodrzuje bezlepkovou dietu, mize byt doZivotné
poskozeno na zdravi, ristu, ¢i dokonce zemfit?

a) ano

b) ne

Myslite si, Ze by se méla rodina nemocného ditéte pfizplsobit a stravovat se také
bezlepkovou dietou?

a) ano

b) ne

Omezuje dit¢ bezlepkova dieta v n¢kterych oblastech zivota?

a) ano

b) ne



Piiloha B — Rozhovor s divkou trpici celiakii

1. Celiakie u tebe byla objevena, jesté kdyz jsi byla mala, kolik ti bylo let?

2. Nabizeli ti kamaradi potraviny s lepkem? Jak si k tomu pfistupovala?

3. Vychovavala T¢ rodina ohledné stravovani pfisné, nebo jsi obCas sméla néco ze
zakazanych potravin? A povazujes to, jak t¢ rodice vychovavali za dilezité?

4. Jak to probihalo ze strany uciteli? Védéli o tom, ze mas celiakii?

5. V té dob¢ se o nemoci védélo malo, takze skolni jidelny vafili bezlepkovou stravu nebo si
chodila na obédy jinam?

6. Vi o nemoci tvi kamaradi?

7. Dodrzujes opravdu bezlepkovou dietu?

8. Porusis n¢kdy dietu? Pokud ano, tak proc?

9. Kdo u vas doma ptipravuje bezlepkovou stravu? Ji bezlepkovou stravu i rodina?

10. Vis o né&jakych druhotnych komplikacich, které souvisi s celiakii? A vyskytla se u tebe
ncktera?

11. Jakou formou se u Tebe celiakie projevila?

12. Ovlivnila nemoc né¢jakym zptisobem Tv¢ vztahy se spoluzéky ve tide?

13. Jsou pro Tebe bezlepkové potraviny dostupné?

14. Zmeénilo se néco ve Tvém zivoté po diagndze?

15. Zménil se n¢jak vztah Tvé a rodiny poté, co se 0 nemoci dozveédeli?

16. Chodis na kontroly k 1ékafi?

17. Pro¢ myslis, Ze se celiakie objevila zrovna u Tebe?



Piiloha C — Rozhovor s matkou nemocné divky

1. U Vasi dcery, protoze se jedna o vrozenou celiakii, se zacaly projevovat n¢jaké zdravotni
problémy? Jaké problémy a kdy to bylo?

2. Jak dlouho trvalo, nez se na nemoc pfislo?

3. Jaka byla Vase bezprostiedni reakce na sdéleni, ze Vase dcera ma pravdépodobné celiakii a
kdy byla nemoc diagnostikovana?

4. Vysvétlili Vam lékafti, jak pfistupovat k ditéti, vychovavat ho na nové navyky ke strave a
jakou mate chystat stravu?

5. Kde jste nakupovala bezlepkové potraviny?

6. Jak Vase dcera snasSela bezlepkovou dietu, pokud byla v kolektivu déti?

7. Navyk ditéte na odliSnou stravu bylo vychovné asi slozité, byl to pro Vas problém?

8. Myslite si, ze byla dcera omezovana v jinych oblastech zivota?

9. Mate jeste starsi dceru, jak snédsela koloto¢ kolem vasi dcery a zménu ve stravovani Vasi
rodiny?

10. Jaky pristup ohledné stravovani dcery méli ostatni ¢lenové rodiny, méla jste v nich oporu?
11. Jak probihalo stravovani ve skolskych zafizenich?

12. Vé&déli spoluzaci, ze je dcera téZce nemocnd?

13. Brali ohled na nemoc dcery ucitelé pfi nabizeni laskomin?

14. Ucastnila se Vase dcera n&jakych volno¢asovych aktivit?

15. Bezlepkova dieta je draha, pfispivala na toto onemocnéni i zdravotni pojistovna?

16. Kdyz jste se dozvEédéla, Ze mate celiakii, jak jste tuto skutecnost piijala?



Priloha D — Jidelnié¢ek v nemocnici z roku 1993




Piiloha E — Pfehled zakazanych a povolenych potravin z roku 1993
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