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Uvod

Tato bakalésk& prace navazuje na mou absolventskou praci yathg socialni a psychické
aspekty Zivota s celiakii. Jedinou kauzalgbkiu celiakie je v satasné dob speciélni dietni
rezim zaloZzeny na vylaeni lepku z potravin, tzv. bezlepkova dieta. Dogtéio bezlepkové
diety pindsi do Zivota jedince mnoha uskali, nehje konfrontovan mnohymi novymi

zivotnimi situacemi.

V zawru prace jsem poukazala naleZitost wasré podanych, kvalitnich a komplexnich
informaci, a to zd@vodu ,povahy‘ onemocaimi. Timto se otevira prostor pro iniciativu
organizaci, svou povahou zé&fenych na pomoc lidem se zdravotnim znevykadn.
Souwasré se dostavam k obsahu mé baksdé prace s nazvem ,Aktualni vliv nestatniho
sektoru na kvalitu Zivota celidk Pro (tely mé prace zUzim Sirokou oblast ,neziskového
sektoru“ na ,nestatni neziskovy sektor‘, fediZeji na ,nestatni neziskové organizace"
prezentujici se na internetovych strdnkachiivodu jejich dostupnosti a ,aktuélnosti. Jaky
je vliv téchto organizaci na kvalitu Zivota celiakude pedmétem mého vyzkumu. Prace je

koncipovana datyi kapitol.

Prvni kapitola pojednava o neziskovém sektoru. deénuji vymezeni pojmu ,neziskovy
sektor”, uvedu &olik moznych pohled na tuto Sirokou oblast. Obsahem této kapitoly bude
téz kratké pojednani o neziskovém sektoru z pohdediélniho geni cirkve.

Druha kapitola se bude zabyvat zdravotnimi, somid@lnpsychickymi a duchovnimi dopady
celiakie na nemocnéhordti kapitola v kratkosti sezndmi s Sirokym pojmedmalita Zivota“.
Pak bude néasledovat praktickéast. Pro pdeby mého vyzkumu pouzii metody

kombinovaného kvalitativniho vyzkumu.
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1 Neziskovy sektor

1.1 Wmezeni pojmu neziskovy sektor

Nejvice uzivanou definici neziskového sektoru jektard pochazi od dvojice aulioLester
M. Salamona a Helmut K. Anheiérav §ir§im pojetitika, Ze neziskovy sektor je tem

institucemi, které jsou:

* Organizované: tj. vyznauji se institucionalni strukturou. Funguji mapa zaklad

smlouvy¢i ztizovaci listiny, maji stanovenou organimastrukturu, nagi ¢innosti.

* Soukromé: tj. institucional odctlené od vlady. Finaim¢ jsou vSak tyto organizace

velmi vyznamg vazany na stat.

* Nerozd€lujici zisk: tzn., Ze veSkeré zisky musi bytémme vioZeny do cinnosti
organizace.Cesky pravniiad zohleduje tuto skut&nost v definici organizaci

zaloZenych za jinymdglem, nez je podnikani.

e Samospravné tj. disponujici vnitni strukturou se stanovenifidicich a kontrolnich

kompetenci.

Dobrovolné: tj. s (tasti dobrovolnii, & n&jakého dobrovolného prvku

Vice ¢i mére synonymicky se krogh pojmu ,neziskovy“ uziva i dalSich pojim jako
napiklad ,treti sektor®, ,oltansky sektor®, ,neziskova ohnska sdruZeni a iniciativy".
Pojmem ,neziskovy sektor* se rozumi, Ze jeho cileni vytvdet zisk a roz8lovat ho mezi
vlastniky — na rozdil od ziskovych organizaci. Tarmpiieti sektor* naznauje, Ze jde o sektor
pusobici mezi statem a trhem. Dale s&eame setkat s terminy ,dobrovolnicky sektor”, kde
se vyzdvihuje role dobrovolnick&nnosti, nevladni sektor* anebo ,nezavisly sektéojmy

,nevladni“ a , nezavisly* nazriaiji, Ze se jedna o organizace, které nejsou zanisldad.*

! Srov. LESTER, M. SALAMON, HELMUT K. Aa spolupracoian Nastup neziskového sektoru (mezinarodni srovnani),
Praha: AGNES, 1999. s 7. ISBN 80-902633-1-3

2 Srov. VAIDOVA, T.Zprava o neziskovém sektor@'eské republicgfonline] [cit. 20. 4. 2011] Dostupné na Internetu
http://www.culturenet.cz/res/data/002/000331.pdf

3 POTWCEK, M. Nejen trh: role trhu, statu a @anského sektoru v preméchceské spoknosti Praha: Sociologické
nakladatelstvi, 1997. s. 50. ISBN 8085850265

4 FRIC, P.Neziskové organizace a oviawani véejné politiky (Rozhovory o neziskovém sektorBidha: AGNES, 2000s.
19. ISBN 80-902633-6-4



Neziskovy sektor je prostor mezi statem, statnireiiiucemi, trhem, ziskovymi soukromymi
spole&nostmi a jednotlivymi otany nebo skupinami ¢ani.> Jednotlivymi institucemi tohoto
sektoru jsou pak neziskové organiz&cdleziskové organizace jsou charakterizovany jako
organizace, které nevyttgi zisk k gerozdtlovani mezi své vlastniky, spravce nebo
zakladatele, zisk sice mohou vyiitp ale musi ho zase vlozit &pk rozvoji organizace

a plreni jejich ci.

Neziskovy sektor vyti&ji organizace, které jsou formou dobrovolného &olvani olsani,
ktefi sdileji spoléné hodnoty.Cinnost tchto organizaci sifiuje buf’ k uspokojeni pdgeb

a zajmi samotnychktlena, nebo jsou vedena snahou pomoci druhym nebo %€ emeosazeni
n¢jakého véejného zajmu. NaSe spoitost je tvdena lidmi, v jejichz povaze je ochota
pracovat pro spol@mé dobro a to bez naroku najakou protihodnotd. S timto konceptem

prichazi nap. i socialni nauka cirkve.

Konceptu socialni nauky cirkve budénevana samostatna podkapitola, nejeji zasady ve
svém souhrnu fedstavuji prvotni vyklad pravdy o spéfesti’ na které stoji zaklady

demokratického statu.

Neziskovy prostor pokryv&adu lidskych pdeb, jako jsou rozvoj duchovnich hodnot,
ochranu lidskych prav, ochranu kulturnich pamatékotnino prostedi, rozvoj ¥dy,
vzcklani, sportu atd. Neziskovy sektor je nedilnoutéeiitou sodasti spolénosti, a tato
spolg&nost se tedy bezého neobejde. Tlezitost neziskového sektoru je téZz patrna i ze

znane finartni podpory ze strany statu.

1.1.1 Neziskovy sektor z pohledu socialni nauky cirkve

Cinnost neziskového sektoru je zaloZena na spolume@dposti vech lidi za spaleé dobro
spolg&nosti. Kazdyc¢lovék je zvan ke spolupraci se vSemi ostatnimi, ve sudka plné
spoluzodpovdnosti se viemi a ve vztahu ke v&€Spolénym dobrem se rozumi: ,Souhrn

5 DOHNALOVA, M. Obcansky sektom Definice neziskového sektdEd. Simona Skarabelova et al. Brno: Centrum pro
vyzkum neziskového sektoru, 2005, s 4. ISBN 80-239740

® POTWCEK, M. Nejen trh: role trhu, statu a @anského sektoru v preméchceské spoknosti Praha: Sociologické
nakladatelstvi, 1997. s. 50. ISBN 8085850265

" http:/ineziskovky.cz/cz/fakta/neziskovy-sektorneo-to-je-neziskovy-sektor/

8 Srov. POTWEK, M. Nejen trh: role trhu, statu a @anského sektoru v preméachceské spoknosti Praha: Sociologické
nakladatelstvi, 1997. s. 17. ISBN 8085850265

9 Srov.Kompendium socialni nauky cirk\ies3

10 Srov. Kompendium sociélni nauky cirkves3



podminek spokeEnského Zzivota, které jak skupinam, tak jednotlivgfeanim dovoluji

aplrejsi a snazsi dosaZzeni vlastni dokonaldsti.”

Odpowdnost za realizaci spa@eého dobra fislusi nejen jednotlivian, ale i statu. Stat musi
zarwovat soudrznost, jednotnost a organizaci lidskéegposti, jejimzZ je vyrazem, a to tak,
aby spoléné dobro mohlo byt uskute¢no za pispeni vSech obani. Jednotlivyclovek neni
schopen pouze vlastnimi silami dosahnout svého hplnéozvoje, zZehoz vyplyva
nepostradatelnost politickych instituci, jez mag @akol zgistupiovat osobam nezbytna
dobra®? Stat je povolan k rozvijeni lidské&istojnosti, k vytvéeni vhodnych podminek pro
vznik, podporu a udrzerdinnosti ffiznych forem, spote&nského, kulturniho, sportovniho,
rekre@niho, profesionalniho a politického sdruzov&hTyto podminky jsou zateny nejen
vhodnou legislativou a fin&ni podporou, ale i respektem k zakladnim priticip které se
nasledd v politice statu promitaji. Jsou to nésledujicin@ipy: princip subsidiarity,

participace, solidarity a spravedinoti.

Princip subsidiarity

Subsidiarita z latinského slosaibsidium- pomoc, podpor&. Subsidiarita je definovana jako
princip, podle 8hoZz ma byt kazda aktivita statu a sgalesti jen podfirna, tj. jen v takovych
ukolech, na jejichZeSeni neriize nizsi jednotka st'®, vystizrsji reteno: ,To, co mohou
jednotlivci provést z vlastni iniciativy a vlastnipti¢inénim, to se jim nema brat z rukou
a frenaset na spalrost.*’Je nasnaf] Ze tentyZ problém budesen diametrathodlisnym
zpisobem Bednikem podienym byrokratickym aparatem statni moci a skupinadSent
znalych problematiky &ci, disponujici entuziasmem, bohatou Skalou napeaniiréi fantazie.
Uskute&novani principu subsidiarity tak vede k decentraizéadi, ,spole&nost vyzéuje
svou Zivotni energii navenek” a jsou ch¥aa lidska prava, prava mensin &ab tak niize
chapat svou odp@dnost jako aktivni podil na politické a spi#eské realt své
zems.*®MnoZstvi neziskovych organizaci, 4o lidi angaZzovanych do aktivit sfujicich ke

spole&énému dobru v dané spétesti pak niZe ukazovat na stupgejiho rozvoje'’

112, vatikansky koncilGaudium et spe®6

12 Srov.Kompendium socialni nauky cirkv68

13 Srov.Kompendium socialni nauky cirks5

1 srov. KREBS, VSocialni politika Praha: ASPI, a.s., 2005.s 28. ISBN 80-7357-050-5

15 Srov. http://cs.wikipedia.org/wiki/Subsidiaritad92011

16 Srov. Novy akademicky slovnik cizich slov A-Z,.266

17 pjus XI,Qadragesimo anna9

18 Srov.Kompendium socialni nauky cirkvs9

19 Srov. STACHOVA, JObcanskéa spokénost v regionecl’eské republikfraha: Sociologicky Gstav AUR, 2008 s 17.
ISBN 9788073301422



Princip participace

Participace (z latinského slopartem capereco? znamenadast, podileni se nasgemY®° na
spole&enském Zivat neni pouze jednou z nejvyssich aspiracaaoh, jenz je povolan k tomu,
aby ve svobogla odpo¥dnosti vykonaval svou @anskou roli spolu s druhymi a pro druhé,

ale také jeden z pii demokratického uspadani spolénosti*

Princip solidarity

Slovo solidarita pochazi z latinskélsolidus coZ znamendé pevny, celistvy. V Sir§im pojeti
znamena solidarita dobrovolnou spmeskou soudrznost, ochotu ke vzajemné pomoci
a podpee vramci gjaké skupiny?® Z pohledu socialniho deni cirkve nizeme vidt
skut&nost, Ze je uWita vazba nap mezi solidaritou a spalaym dobrem, solidaritou

a rovnosti lidi a narad® ,Solidarita je téZ pravou a skdteou mravni ctnosti*

Princip spravedlnosti

Socialni spravedinostimeme vymezit pravidly, podle nichzZ jsou ve spotesti rozalovany
piijmy a bohatstvi a také Zivotntifezitosti a pedpoklady mezi jednotlivé ¢hny, gipadre
socialni skupiny> Mnoho z neziskovych organizaci vzniklo hapa Gelem prosazovani
prav znevyhodénych skupin. Hkladem je snaha o rovné pracoviiilg¥itosti pro osoby se

zdravotnim postizenim, etnickych mensin aj.

1.2 Neziskovy sektor vCeské republice

V pravnimraduCeské republiky doposud neexistuje vymezeni neziskowsektor#® Pravni
Uprava jednotlivych typ organizaci neziskového sektoru je doposud goénroztistna

a promita se do&kolika obecnych zakan (obanského zakoniku, obchodniho zakoniku,
daiovych z&kof) a do rady samostatnych zakbnpro jednotlivé typy neziskovych
organizaci. Jedinym pravninigalpisem, ktery podava #gt neziskovych subjekie zakorg.
586/1992 Sb. o danich #jmu. Tyto jsou zde v roli poplatnil’ V § 18, odst. 8 jsou

uvedeny:

205rov. http://cs.wikipedia.org/wiki/Participace 92011

2L Srov. Jan XXIII.,Pacem in terris73-74

22 g5rov. http://cs.wikipedia.org/wiki/Solidarita 9.2011

23 grov. Jan Pavel lISollicitudo rei socialis17, 39, 45

24 Kompendium socialni nauky cirk\ied3

25 Srov. KREBS, VSocialni politika Praha: ASPI, a.s., 2005.s 28. ISBN 80-7357-050-5

26 Srov. DOHNALOVA, M. Obc¢ansky sekto Definice neziskového sektdd. Simona Skarabelova et al. Brno: Centrum
pro vyzkum neziskového sektoru, 2005, s 4. ISBN 88-2057-0

27 Srov. DOHNALOVA, M.Obcansky sektom Definice neziskového sektded. Simona Skarabelova et al. Brno: Centrum
pro vyzkum neziskového sektoru, 2005, s 7 ISBN 88-2057-0
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* Obcanska sdruzenicetrg odborovych organizaci
» Politické strany a politicka hnuti

* Registrované cirkve a ndbozenské spabsti

* Nadace a nadai fondy

* Obecr prosgsné spolénosti

» Vefejné vysoké skoly, wejné vyzkumné instituce
* Obce

* Organiz&ni slozky statu

* Kraje

» P¥ispivkové organizace

» Statni fondy

Za tyto poplatniky se nepovaZzuji obchodni sprobsti a druzstva, i kdyZz nebyly zaloZzeny za

acelem podnikanf®

DalSim moznym vymezenim neziskového sektoru jetpBjady vlady pro nestatni neziskové
organizace (dale RNNO), kterd je poradnim organefarmujicim vladu o neziskovém
sektoru?® Jedna se o definici zjednodu$ujici, ale pom dobie vystihujici to, jak je
neziskovy sektor chapan zmemu casti véejnosti. Rada vlady pro nestatni neziskove

organizace rozliSuje pod pojmem neziskové orgaeiziva druhy organizaci:

» vladni (statni, va‘ejné) neziskové organizacekteré zabezp®ji pirevazrie realizaci

vykonu veejné spravy. Jejich pravnimi formami jsou v podrachCR:
» Prispivkové organizace a byvalé rozpové organizace
» Organiz&ni slozky statu, krajéi obce — od roku 2001

« nestatni neziskové organizace (dale NNGY, uz&i vymezeni je dano pravnimi

formami, které zahrnuiji:

8 7akon¢. 586/1992 Sb.
2 grov. http://www.helcom.cz/view.php?cisloclanku83061907
30 Srov. http://dspace.upce.cz/bitstream/10195/351BétkaA_Nestatni%20neziskove VS _2006.pdf

7



» Obcanské sdruzeni

» Obecr prosgsné spolénosti
» Nadace a nadai fondy

» Ucelova z#izeni cirkvf®

1.2.10béanska sdruzeni

Obcanské sdruzeni je sdruzeni fyzickych a pravnickgsiob, které vznikd zacélem
realizace spolsmého zajmu dle zakona 83/1990 Sb. o sdruzovanidimi. Uselem sdruzeni
nesmi vSak byt sdruzovani k vykonu ¥lgtné ¢innosti. NejvySe mize byt podnikanéinnosti
dophkovou. Registraci alanskych sdruzeni provadi Ministerstvo vnitra na ladk
piedloZeni dvou stejnopisstanov a navithna registraci, podepsanych nejiéadiemi cleny,
tzv. pripravného vyboru. Sdruzeni zanika dobrovolnym régpim nebo sloéenim s jinym
sdruzenim, anebo pravomocnym rozhodnutim MinistarshitraCR o rozpu&tni.®?

K 1. lednu 2009 bylo Ceské republice registrovano 85 834&atskych sdruZeni, coZ je

92,2 % z celkového ptu nestatnich neziskovych organiziti.

1.2.20becrg prospéSna spolénost

Obecré prosgsna spolénost je pravnicka osoba zaloZzena zalém poskytovani obeén
prosgsnych sluzeb dle zdkona 231/2010 Sb., kterym seémi zakoné. 248/1995 Sb.
0 obecw prosgsnych spolénostech.

Obecré pros@ESné spoleénosti se registruji u Krajského soudu podle sidb@lesnosti
v rejstiku obecw prosgsnych spolénosti. Spolénost zanika uplynutim doby, na kterou byla
zaloZzena, dosazenintalu, pro ktery byla zaloZzena nebo rozhodnutim &atiho organu

spolenosti>*

31 Srov. http://portal.gov.cz/wps/portal/_s.155/1724g-1582

32 Srov. Zéakort. 83/1990 Sh.

33 Srov. http://lwww.vlada.cz/assets/ppov/rno/dokutyfeozbor _2009.pdf 10.4.
34Srov.http://portal.gov.cz/wps/portal/_s.155/7016¢au/.c/313/.ce/10821/.p/8411?PC_8411_numberl=2309820Sb&P
C_8411 |=231/2010&



DalSimi subjekty jsou nadace a nadiafondy, jejichZ¢innost upravuje zakon. 158/2010
Sh., o nadacich a nagdch fondech a delova zaizeni cirkvi, jejichz pravni rAmec je dan
zékonent. 3/2002 Sb., o cirkvich a ndbozenskych spaistech.

1.2.3Financovani nestatnich neziskovych organizaci

Financovani NNO eské republice ma vicezdrojovy charakter. Jejinhrfcovani se fize

delit do téchto zakladnich skupin:
* Vefejné zdroje (dotace, i&né zakazky, apod.)
» Darcovstvi (individualni, firemni)

« Vlastni gijmy (obsanské pispsvky, vlastni hospodékacinnost, apod¥y

1.3 Shrnuti

Ceska legislativa stale nevyjasnila pojem ,neziskarganizace*. Tato skuteost &ini
problémy pi interpretaci obecnych zakonkteré reguluji tinnost neziskovych organizati.

K 1. lednu 2009 bylo Ceské republice registrovano 92 504 NNO.dds§jsi formou NNO
jsou oltanska sdruzeni a jejich organimé jednotky v celkovém pitu 85 834 (92,8 %).
Zbytek NNO tvai cirkevni pravnické osoby (4 035—-4,4%), OPS (1-324%), nadace (950—
1%) a nadéni fondy (373-0,4%]’ Statistika o p&tu neziskovych sdruZeni neni zcela
prikaznd, protoZéada olsanskych sdruzeni kéhsvoji ¢cinnost, aniz by zajistila své igzeni

z evidence vedené Ministerstvem vnitfa.V roce 2009 bylo nestatnim neziskovym
organizacim poskytnuto 10 177 mil¢KV roce 2009 byly nejvice podporovany nasledujici
oblasti — oblast ,Socialnich¢ei a politiky zamdstnanosti® 3 549 mil. (34,9 %), oblast
»T €lovychovy* 2 932 mil. K (28,8 %) a oblast ,Kultury a ochrany paméatek* 5 Til. K¢
(11,0 %)*° V letech 1995 prathl Srovnavaci projekt neziskového sektoru univgrdithns

Hopkins. Z ©&j je patrné, ZeCeska republika ma model struktury neziskového sekto

35 Srov. http://dspace.upce.cz/bitstream/10195/35¥B4fkaA_Nestatni%20neziskove_VS_2006.pdf
36 Srov. http:/ineziskovky.cz/Files/Soubory/neziskosgktor CR/Zprava_o_stavu_NS_2009.pdf

37 Srov. http://lwww.vlada.cz/assets/ppov/rnno/dokutyieozbor _2009.pdf

%8 Srov. http:/ineziskovky.cz/Files/Soubory/neziskasgktor CR/Zprava_o_stavu_NS_2009.pdf

%9 Srov. http://www.vlada.cz/assets/ppov/rnno/dokutyieozbor _2009.pdf
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s dominantnim postavenim kultury a rekreace. &g&j\va nejstabil&Si neziskové organizace

jsou vlast® tradiéni organizace majici keny ve ,starém padku**

4°Srov. LESTER, M. SALAMON, HELMUT K. A a spolupracolai Nastup neziskového sektoru (mezinérodni srovnani)
Praha: AGNES, 1999. S 30. ISBN 80-902633-1-3
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2 Zdravotni, socialni, psychické a duchovni aspektyiiota
s celiakii

V avodu ke kapitole o celiakii si dovolim citovatkmihy Psychologie nemoci od Jaro
Kfivohlavého. ,Totus homo — nemoci je zasaZen ¢lyek.“** Zdravotni nepohoda se tyka
celéhoc¢loveka — nejen jehoétesné stranky, ale i jeho psychické (dusevni) &irafeho
socialniho Zivota i jeho duchovni stranky.

V kapitole o celakii budwerpat ze své absolventské prace s ndzvem ,Zdravedaialni
a psychické aspekty Zivota s celiakii“, obhajenréoe 2009, jak jiz jéeceno v Uvodu.

2.1 Zdravotni aspekty onemocni celiakii

2.1.1Definovani celiakie

Celiakie (glutenova enteropatie, celiakélni sprue, gluten-seitivni enteropatie) je
medicinsky pojem odvozen z latinského ,coeliacus? znamena ,na igva trpici®:.

Soul¥zné vyrazy jsou pak odvozeny nasledéavn

glutenova — lepkova,
» enteropatie — onemoeni steva”,
= sprue — z angl. &vni onemoc#ni zpisobujici poruchu viebavani Zivin ve s,

» gluten—senzitivni enteropatie — oneméminsteva zfisobené citlivosti naifftomnost
lepku.

Celiakie (dale jiz CS) je geneticky podmand, celoZivotni, autoimunitni onemdaeon
charakterizovand trvalou nesnasenlivosti lepkupstdeénym vstebavanim Zivin v dsledku

typickych zastlivych zmen sliznice tenkého &tva?®

Lepek (gluten) je bilkovinny komplex nachazejici se v povrchggsti obilnych zrn rostlin

41 KRIVOHLAVY, J. Psychologie nemodPraha: Grada, 2002. s. 18. ISBN 80-247-0179-0

42 Srov. KRIVOHLAVY, J. Psychologie nemodPraha: Grada, 2002. s. 18. ISBN 80-247-0179-0

43 Srov. http://lekarske.slovniky.cz/pojem/enteropati

4 Srov. http://lekarske.slovniky.cz/pojem/enteropati

45 Srov. http://slovnik-cizich-slov.abz.cz/web.phpisb/sprue

4 Srov. LUKAS, K., ZAK, A. a kol Gastroenterologie a hepatopatologleraha: Grada Publishing, 2007. s 111. ISBN 978-
80-247-1787-6
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z celedi lipnicovitych a to v pSenici (Triticum), Zit(Secale), jgmeni (Hordeum), ovsu
(Avena) a mezidruhovychiiZencich (Triticale a Tritordeum) a je zodpduy za lepivost
téstd’. Lepek Ize rozdit 70% ethanolem na frakci rozpustnou (prolamiayherozpustnou
(gluteniny). Prolaminy izolované z pSenice se dmjiajako gliadiny, u Zita se nazyvaji
secaliny, j€émene hordeiny a u ovsa aveniny. Podle aktualnickumy vyplyva, Ze fvodni

odridy obilovin nejsou z tohoto hlediska tak toxickakq now vyslechtné?®

St¢pné produkty lepku vyvolavaji u geneticky vnimavyetinai trvalou tvorbuprotilatek
k lepku (imunoglobuliny — Ig, tj. bilkovinné struktury, &t organismus produkujetip
imunitni reakci ke zmieni cizorodych late€®) a po utité doks i k nekterym vlastnim

bilkovinam lidského organismu. Autoprotilatky vyaehji zagtlivé zmény stevni sliznice

S vyznamnym snizenim resonp plochy tenkého stva. Antigeny (ij. latky pro dany
organizmus cizorodé, vzbuzujici tvorbu protilateloacné reakcef S&pnych produki
lepku predstavuji trvalé fetizeni imunitniho systému.tBledkem jsou autoimunitni z&y
raznych organ akomplexni porucha vyzivy. V pokrailé fazi dochazi k destrukci a selhani
imunitniho systému se vznikerfady komplikaci, vetne zvySeného vyskytu zhoubnych

nadofl.

Pritomnost lepku v potravnemocnych CS fmasi riziko vyznamného zkraceniuprerné
délky Zivota a jehoietelrt horsi kvality, jakoZ i riziko vzniku fidruZzenych autoimunitnich
chorob a komplikaci. Jejichadledkem jsou mimo jiné vysoké finari ndklady na zdravotni

pojistni a socialni p&.>*

2.1.2Vyskyt nemoci

Celiakie je celosstové rozstené onemocmi. Ponér nemocnych Zen a muje pxiblizné
2:1. Sogasné screeningove studie (tj. z#emé na vyhledavani osob se zvySenym rizikem
nadorového onemoeni v populaci bezfpznakovych jedink) prokazaly vyrazné zvySeni
prevalence C8 — tj. paiet nemocnych osob k&itému datu na 1000 zdravych osBb.

47 Srov. http://old.mendelu.cz/~upst/prezentace/dmjiicontents/obil_rozd.html

8 Srov. KOHOUT, PavelNovinky v bezlepkové didtnternet]8.4. 2011, revize 9.4. 2011
www.solen.cz/savepdfs/int/2008/03/03.pdf.http:fskaseznam.cz/?q=Intern%C3%AD+Med.+2008%3B+10+%283%629
3A+113%E2%80%93116&mod=f

49 Srov.CERVENKOVA, R. Celiakie.Praha: Galén, 2006. s.25. ISBN 80-7262-425-3

50 5rov. KRAUS, J. a koNovy akademicky slovnik cizich sl®vaha:Academia, 2005. s.60.ISBN 80-200-1351-2

®1 Srov. EXPERTNI SKUPINA MZER PRO CELIAKALNI SPRUE (ESCSpiagnosticka a terapeuticka gmice CS

52 Srov. FRC, P. Celiakie — celostova choroba mnoha tigInternet] 12.3.2011, revize

8.4.2011.http://www.csgh.info/cislo_akt.php?cis=35

53 Srov. KRAUS, J. a kol.Novy akademicky slovnik ciz&tov. Praha: Academia, 2005.s 60. ISBN 80-200-1851
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V sowasné dob je prevalence Ceské republice odhadovana na 1:200-250, coZ zna#tena
000 - 50 000 nemocnycA Jedna se tedy o jednu z nejréesiijSich autoimunitnich chorob.
Predpokladad se, Zze na kazdého diagnostikovaného memocs CS ifjpadd 5-10
nediagnostikovanych jedidc a to proto, Ze nemoc tbe probihat i v klinicky &meé

(asymptomatické) forgnebo je pekryta jinym, sekundarnim onemaeoiim >°

2.1.3Projevy celiakie a jeji formy

Nasledujici kapitola bude z&mena na Sirokou oblast projea forem, které toto onemaogani

7

ma.
Projevy celiakie

Priznaky CS mohou byt typické, atypické (minfesni) nebo mohou chygh Klasicky, plré

rozvinuty obraz gouze u 30-40 % nemocnychzahrnuje n&astji tyto symptomy:

= prajmy specifického charakteru (steatorea — objemnajnmvita stolice

mastného vzhledu, vyrazaapachajici, se zbytky nestravené potravy)
* Ubytek na vaze
= slabost
» meteorizmus (nadymani)
»= anémii (chudokrevnost)
= Krvacivé projevy
U déti mize byt je&t krome vySe uvedenych symptdnzpomalenyist®’.
K mimostevnim projeum lzetadit:

= kostni (osteopordoza ngmeiena ku, fraktury, bolesti dlouhych kosti

%4 Srov. EXPERTNI SKUPINA MZER PRO CELIAKALNI SPRUE (ESCSpiagnosticka a terapeuticka gmice CS
(Text-verzel revBmsrnice MZd

% Srov. LUKAS, K., ZAK, A. a kol Gastroenterologie a hepatopatologieaha: Grada Publishing, 2007. s 111-112. ISBN
978-80-247-1787-6

%8 http:/Iwww.celiac.cz/default.aspx?article=45

57 Srov. LUKAS, K., ZAK, A. a kol Gastroenterologie a hepatopatologleraha: Grada Publishing, 2007. s112 .ISBN 978-
80-247-1787-6
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a patee)®
= gynekologické (neplodnost, spontanni potraty, poyunenstruéniho cyklu,

v doke gravidity hrozi riziko hypotrofie plodu),

= neurologické (epilepsie, polyneuropatie - ne&tid&ré onemockni nend,

migrény, ataxie - porucha hybnosti, ktera se puggwnesourérnosti pohyl
a jejich Spatnou koordinaci, senzorické poruclayestezie - mraveéeni),
= psychické (deprese, suicidalni sklony, Uzkost, idgkl

= zubni a v dutia Ustni (defekty zubni skloviny, recividujici aftézstomatitidy,

zaret sliznice jazyka),
= dalsi poruchy - onemoéni §titné #lazy, postizenf jater, plic a dalSicham.>®

Celiakie se vyskytujéasto spolén¢ s diabetem I. typu, prevalence diabetu I. typu geliaki
az 50 krat vy3si neZ v ostatni popufciCeliakie se mZe manifesovat i pod obrazem
Duhringovy herpetiformni dermatitidy. Typickym okeam nemoci jsou sithswdiva loZiska
dermatitidy vzhledem fpominajici shluky opdr Postizeni se projevuje v oblasti bkt

kolen, hyzdi a kstice.

AZ 90% nemocnych nema zadné dalSi obtizestp az 80% z nich ma prokazatelné

patologické zniny sliznice tenkého &tva®

Formy celiakie

V souwasnosti se rozeznapdt forem CS, a to forma klasicka, subklinicka, silentni, latén
a potencialni. Jednotlivé formy se liSi anamnéhatplogickym obrazem sliznice

a [iiznaky, které mohou byt typické, atypické (minteshi) nebo mohou chyh®?

°% Srov.CERVENKOVA, R. Celiakie.Praha: Galén, 2006. s10. ISBN 80-7262-425-3

%9 Srov. PROKOPOVA, LCeliakie — co maddét ambulantni internistfinternet] 9.4.2011, revize 2011
http://www.internimedicina.cz/artkey/int-200805-@php

%0 srov. LUKAS, K., ZAK, A. a kol Gastroenterologie a hepatopatologRraha: Grada Publishing, 2007. s112. ISBN 978-
80-247-1787-6

51 Srov. KOCNA, P. laboratorni diagnostika v gastroenterologii. Vyzkénschémata a obrazy, duben 2(ikternet]
7.4.2011, revize 2011 http://ukb.Ifl.cuni.cz/pp/bge02.pdf

52 Srov. LUKAS, K., ZAK, A. a kol Gastroenterologie a hepatopatologleraha: Grada Publishing, 2007. s112. ISBN 978-
80-247-1787-6
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2.1.4Diagnostika celiakie

Na poli diagnostiky celiakie doSlatbem poslednich 15 let k velkému pokroku diky zanéde
fady sérologickych metod, tj. vyseni protilatek v séru ,nemocnych*, jejichipuznych

a véech osob podistych na celiakif?

Zakladni metodou je sérologicky test na stanoveafiilgtek a k potvrzeni onemoam se
provadi biopsie tenkého ieva®® Biopsie je vySéeni histologické, histochemické,

cytologické aj. vzorku Zivého lidského organu nétars.®°

Screening celiakie

Jak jiz bylore¢eno v edeslé kapitole, doSlaétbem poslednich let k velkému pokroku na poli
diagnostiky, pesto je diagnostika €eské republice nadat@sto pozdni a nedostane, jak
vyplyva z jedné dotaznikové studie. Mezi objevepimmich giznalki a stanovenim diagnézy

u jednétvrtiny responderit uplynulo vice neZ & let®® Davodi miaZe byt hned &kolik:
1. lékai na moZnost tohoto onemagn méalo mysli;
2. priznaky onemoaini jsou v sotiasnosticasto malo napadné nebo atypické;

3. onemocgni neni pedmétem zajmu pimyslu zdravotnické techniky ani
farmaceutického gmyslu vzhledem k tomu, Ze kauzélnthéu je specialni

dietni rezim®’

Na zaklad vySe uvedenych skuteosti byla v roce 2004 ustanovena tzv. Expertnpisieu
MZ-CR pro celiakalni sprue (ESCS), slozend&ady odbornik i ¢leni neziskovych
organizaci, zadtena na pomoc lidem s celiakii. Tato skupind@pnavovala gkolik let
metodiku k cilenému screeningu celiakie. Usili HExpie skupiny MZCR bylo Gsgsns

zavrdeno v tunoru roku 20%3 .V metodice obsaZzené vesstniku ministerstva zdravotnictvi

8 Srov. LUKAS K., ZAK, A. a kol Gastroenterologie a hepatopatologRraha: Grada Publishing, 2007. s. 112. ISBN 978-
80-247-1787-6

% Srov.CERVENKOVA, R. Celiakie.Praha: Galén, 2006. s16. ISBN 80-7262-425-3

% http://lekarske.slovniky.cz/pojem/biopsie

srov. FRL, P.,BUSINOVA, 1. Celiakie — pohled z druhé stramipt/www.bezlepkovadieta.cz/data/articles/down_p#8

57 Srov. Expertni skupina Ministerstva zdravotnigixé celiakalni sprue (ESCS). 200%.60£.2. s.85 [Internet] 22.2.2011,
revize 8.4.2011. http://www.csgh.info/detail. phpi®s22

%8 Srov. http://www.bezlepkovadieta.cz/celiakie-clditni-sprue/2798-3/dockali-jsme-se-cileny-screeriatiakie-byl-

schvalen
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CR se mimo jiné pide: “Cilem screeningu¢msna diagnostika celiakie s nasledasnou
terapii, odhaleni atypickych forem celiakie, zjifit skuténé prevalence celiakie OR,
prevence komplikaci celiakie a lepsi kontrotelpuZzenych autoimunitnich chorob, jakoz

i zlepSeni kvality Zivota celid@k Cileny screening se bude provéd presré definovanych

skupin, jejich vyet je uveden nize:
A. Rizikové choroby a skupiny

* piibuzni celiak 1. stupg (rodice, sourozenci, &i), pti jejich pozitivité také 2. stuph
(prarodte, strycove,

tety), zejménaib vyskytu poderelého symptomu nebo jiné autoimunitni choroby
» dermatitis herpetiformis (Duhring)

» mikrocytova anemie nereagujici naké preparaty zeleza

* piredtasna osteoporoza

* terapeuticky rezistentnijgmova forma syndromu drazdivéhdesta

* polyneuropatie a myopatie nejasné etiologie

* porucha koordinace poh§lmejasné etiologie

* deprese a poruchy chovani

* vynechavani menstruace, pozdficpod prvni menstruace

» neschopnost donosit &i poruchy reprodukce

* Downiv a Turnedéiv syndrom

B. Podezelé symptomy

» opozdny psychosomaticky vyvoj

* nevyswtleny Ubytek &lesné hmotnosti

* nizka hladina Zeleza v séru

* vyrazné izolované zvySeni sérovych aminotrangféh&T, ALT)
* opakuijici se afty

* poSkozeni zubni skloviny
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* izolovany deficit IgA

C. P¥idruzené autoimunitni choroby

* diabetes 1. typu

* autoimunitni z&&t stitné Zlazy a jiné autoimunitni endokrinopatie
* autoimunitni zaét jater

* systémovy lupus erythematodes

* primarni sklerozujici cholangitida

e primérni biliarni cirh6za

* Sjogreriiv syndrom

* choroby pojiva

« IgA nefropatié®

2.1.5Lécba celiakie

Jedinou kauzalni &ou je celozivotni ndpruSovana a uplna bezlepkova dieta, ktera je
spojena s jejimifjetim a akceptovanim ze strany nemocného. Z pgtfawnutné vylodit
potraviny obsahujici i stopovd mnoZstvi lepku zngde Zita, jémene i ovsa (maximalni
tolerovany limit gliadinu je cca 0,2 mg/kg hmotriozsa den, tzn. dosfh osoba sétesnou
hmotnosti 80 kg ma limit 10-25 mg za 24 hd@in

2.1.5.1Bezlepkova dieta

Bezlepkovou dietou je dieta neobsahujici lepek nliova dieta, ve které obsah gliadinu

spliuje poZzadavky vyhlasky. 54/2004 Sb., o potravinachéenych pro zvlastni vyzivu

a o zisobu jejich pouziti.

9 vestnik MZ —CR, Rainik 2011& 3
"°Srov. KOCNA, PLaboratorni diagnostika v gastroenterologii. Vyzkarschémata a obraziyrezen 2009Internet]
7.4.2011, revize 9.4.2011 http://ukb.If1.cuni.c2/pjp_ge02.pdf

17



Bezlepkové potraviny mizemedélenit do ti nasledujicich skupin:

a) prirozere bezlepkové potraviny — jsou slozeny nebo vyrobpayze ze
surovin, které neobsahuji Zadné slozky z pSenid® restatnich druh
Triticum jako Spalda (Triticum spelta L.), kamutrificum polonicum L.)
nebo tvrda pSenice,dmen, Zito, oves a z jejichiizenych odid, hodnota

gliadinu ve finalni potraviineni vyssi nez 1 mg/100 g susiny),

b) bezlepkové potraviny — obsahuji slozky z pSenid, Jecmene, ovsa,
Spaldy nebo z jejich Zkenych oditd; tyto potraviny jsou povazovany za
bezlepkové, pokud hodnota gliadinu ve finalni patv&neni vyssi nez 10
mg/100 g susiny,

C) napoje mohou byt oztiany jako bezlepkové, pokud hodnota gliadinu

neni vyssi nez 10 mg/100 ml napoje.

V nésledujiciclfadcich budou jmenovany potraviny vhodné pro bedepl dietu

a potraviny, ve kterych lepektbe byt skry¥ obsazen a potravinyfippzereé obsahujici

lepek.
Potraviny vhodné pro bezlepkovou dietu
= brambory, ryZe, kukiice, pohanka, soja, lustiny, proso (jahly), amaranth
a vyrobky z nich
= ovoce, zelenina
= maso, vejce, ryby
» bezlepkové matné snési nag. Jizerka, Mantler
= kukuriény a bramborovy Skrob
= mléko a mléné vyrobky (u mlénych vyrobki maze byt skryty lepek, viz vyse)
= seminka slunmice, Inu, sezamu, maku — pro vyznamny zdroj mitiera
a nenasycenych mastnych kyselin
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Potraviny skryté obsahujici lepek

= konzervy, polévky, ka&upy, zmrzliny, kypici praSek do p#va, puding,
kakaovy prasek, mé@é vyrobky — jogurty, pomazankové maslo atp., cukr
mouwka, rekteré sngsi kakeni, pochutiny €okolada, bonbony, zvykay. Lepek

obsahuji i napoje — suSena a instantni kava, kaypialcao, Bikava, Melta
= masné vyrobky (uzené maso a uzeniny, pastiky)

= pivo, rekteré druhy alkoholu mohou obsahovat barviva obgahlepek — rum,

vodka, Coca Cola

= Spendt, filé lisované do kostek, instantni brambérkasSe, kukiicné lupinky,

krokety

= piidatné latky uvaghé na obalech potravin ve foénevropského kédu, tj. ,E*.
Jde o velmi iiznorodou skupinu latek, které owuiji kvalitativni vlastnosti

potravin, nap zlep$uji cht, barvu, konzistenct:
Potraviny (suroviny) prirozené obsahujici lepek jsou nap. tyto:
= pSenice (vetns Spaldy), Zito, oves, §gen z nich fipravena mouka, Skroby

z obilovin vyjmenovanych. Pokud se vSak ve sloagnbbku objevi nazev

,Skrob", Ize jej povazovat za bezpey pro bezlepkovou dietu. Vyrobce je ze
zékona povinen deklarovat specificky rostlinnjvpd Skrobu. Tato povinnost
plyne z vyhlasky. 113/2005 Sbh., o Z#igobu oznéovani potravin a tabakovych
vyrobki"?

= vyrobky z mouky - chléb, @évo, strouhanka, cukféké vyrobky, knedliky,
krupice, kroupy, vloky, téstoviny

= ovesne vloky (existuji vSak i ve variaatbezlepkové)

= rostlinné maso seitan

" Srov. Sdruzeni celigkCeské republikyRukov? celiaka,,2005 s 37
2 sdruzeni celiak Ceské republikyRukot celiaka, 2005s 11
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V piipadt vybéru potravin, které mohou sk&tobsahovat lepek setike celiak orientovat
podle seznamu testovanych potravin dostupnéhotematovych strankach, nebtepek ve
vySe uvedenych potravinacha#e byt, ale i nemusi. O testovanych potravinaclegmiva
samostatna podkapitola 2.1.5.2 Databaze bezlepkoufrobki.”

Medicinské dietni dopoteni udava maximalni ffpustné mnozstvi lepku v potravinach.
Maximalni gipustné mnozstvi lepku v potravinach je upravemslativné v nasledujicich

vyhlaskach.
Legislativni ramec pro potraviny v souvislosti s C Ceské republice

= Vyhlaska ¢&. 54/2004 Sb.,(novelizovana vyhlaskow. 157/2008 Sb.) o
potravinach urenych pro zvlastni vyzivu a o @gobu jejich pouZziti

v

= VyhlasSka ¢. 113/2005 Sb.,0 zpisobu oznéovani potravin a tabakovych
vyrobki

= Povinnost vyrobai uvadét pritomnost alergennich sloZzelpiiloha Snérnice
2003/89/ES¢. llla) — obiloviny obsahujici lepek, vejce; rybkorysi; séjové

boby; celer; suché skapkové plody; hiZice; sezamova semena; oxid &ty

Obecr vzato, kazdy vyrobce potravin ma povinnost postapgi jejich ozn&ovani podle
vyhlasky¢. 113/2005 Sb. a deklarovat na obalu vyrobku vSgdiisazené alergenni slozky.
Seznam alergennich slozek je uvederribpe ¢. 1 této vyhlaSky. Na prvnim mésjsou
uvedeny obiloviny obsahujici lepek. Problémem je,sé ve vyhlaSce nehodnoti celkové
mnoZzstvi alergenu obsazeného ve vyrobku. Vyrobatepkovych potravin musi v souladu
s vyhlaskou¢. 54/2005 Sb., o potravinachcenych pro zvlastni vyzivu a o &gobu jejich
pouZiti ozndit potravinu jako pezlepkovod nebo ,p¥irozené bezlepkovod, zarovei vSak

musi podle vyhlasky. 113/2005 Sb. upozornit spebitele, Zze mize obsahovat stopy lepku,

" Srov. SLIVOVA, M.Absolvenské prace — Zdravotni, psychické a socidpékty Zivota s celiakiDbhajeno 2009, Caritas
VOS Olomouc

20



i kdyZ pro celiaky v povoleném mnozstvi. Informanehou byt v tomto ijpact pro celiaka

matouci’®

2.1.5.2Databaze bezlepkovych vyrobk

Databaze byla vytwena na zaklad projektu Narodni agentury pro zeéddlsky vyzkum
Ministerstva zerddlstvi CR GD 1023 ,Analyza glutenu (lepku) a kvalita beXepych
potravin a surovin“. Koordinatorem projektu byl \kggmny Ustav potraviriaky Praha
(VUPP) a dobaeseni projektu od 1. 6. 2001-31. 12. 2004. Na tvoidtabaze se podilel
VUPP a Sdruzeni celiakCR. Na analyzach spolupracoval Mikrobiologicky us#aV CR
a soukromé firmy, jako konzultant Statni zekfiska a potravin&gka inspekce. V databazi
jsou uvedeny analyzované vyrobky, které vyhovufilagces. 54/2005 Sb. ze dne 30. 1. 2004
0 potravinach uwenych pro zvlastni vyzivu a oagobu jejich pouziti. Na tento projekt
navazal dalSi projekt s nazvem ,Hodnoceni bézpsti potravin pro bezlepkovou dietu”
avramci tohoto projektu bude prace na tw¥ord aktualizaci databaze pokeaat™.
Aktualizace databaze je Kk dispozici na internetbvyc strankach

http://www.vupp.cz/czvupp/lepek/index.php.

2.2 Socialni aspekty onemocéni celiakii

Socialni aspekt onemo&mi je dan spok&enskym hodnocenim nemoci a¢ho vyplyvajicimi
postoji a chovanim laické ¥gjnosti. Postoj k nemocnémitlovéku rovrez zavisi na typu

choroby, na osobnosti nemocného, jebkuwy ale i na dané spdaleosti, jeji vzélanostni
a kulturni Grovnf’®

,Dlouhodol® nemocny nebo nemocny s rowiagnostikovanou (I€kam potvrzenou)

chronickou nemoci secéu orientovat v nemoci zéméné zivotni situaci. Chronicka nemoc

"4 Srov. Sdruzeni celigkCeské republikyRukov? celiaka, 2005. s 25
7> Srov. http://www.vupp.cz/czvupp/lepek/index.php
8 Srov.VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro poméahajici profeBeaha: Portal,s.r.o. 2004. s.75. ISBN 80-7178®78-
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piinasi dlouhodobou anebo trvalou &m Zivotni situace, kterd komplekovlivni postaveni

nemocného, jeho socialni pozice, role i statut rerabo.”’

Nemocny nef@stava socialé izolovan, Zije vrodis, prebyva v kolektivu ve Skole,
zanestnani. VSechny tyto socialni vazby jsou chronickemoci ovliviny. Obeci se d@li

socialni disledky nemoci na dasné, trvalé-standardni a trvale-zhorSujici se.vdtid]

J o e

socialni disledky ginasi onemoani trvalé a stale se zhorsujici, kdy jsou postizesgchny

oblasti zivotatloveéka. Druha klasifikacedli socialni disledky podle jejich projevu

na zjevné a skryté. Skryté socialnistbdky nemoci jsouwasto provazeny tézudledky
psychickymi aiteti klasifikace rozéluje socialni dsledky podle toho, jakych oblasti Zivota
¢lovéka se dotykd, na zakladynucenych zrén v obvyklychéinnostech. Jde o oblasti:

= profesni — pracovriinnost
= rodinna — rodinny Zivot

, , , Jg
= traveni volnéhg&as

Kiivohlavy k €mto tem oblastem v ffjpad® chronického onemo¢ni navictadi i oblast
vztahu k lék&.”

V kazdé z vySe uvedenycieth oblasti seisledky projevuji verech rovinach
= v roviné materialni
= v rovirg spole&enskych vztah (vztahy ke spokanosti)
= v roving spol&enského ¥domi (subjektivni Histup k nemoci, jeji zvladarif)

Pti posuzovani mozného vzniku socialniatsiedka je treba nejdive posoudit vliv socialniho

prostedi (nap. vztah zdravy/nemocny, Skola, rodina, Zatmani)
Vztah zdravy/nemocny

Psychika pacienta neni jetijpmcem podéti z okoli, interakce je obousma. Pacient tiive

svym vlastnim fisobenim ovlivnit okolni prostdi ve swuj prosgich. Vcasnou informaci

T CHRASTINA,J., MARECKOVA, J. IVANOVA, K., Zivotni styl s chronickou nemoci — teoretické vyiiska.In CAP, J.,
ZIAKOVA, K. (eds.) Tedria, vyskum a vzdelavanie v oSetrefaive a v porodnej asistendiflartin: Jesenova lékarska
fakulta, 2009. s 193 — 207. ISBN 978-80-88866-61-9

"8 Srov. BARTLOVA, S.Sociologie mediciny a zdravotnict@rada Publishing,a.s. 2005. s.52. ISBN 80-247-14.97-

® Srov. KRIVOHLAVY, J. Psychologie nemacPraha: Grada Publishing,a.s. 2002. s.132. ISBR4300179-0

80 srov. BARTLOVA, S.Sociologie mediciny a zdravotnict@rada Publishing,a.s. 2005. s.52. ISBN 80-247-14.97-

22



okoli Ize snizit negativni reakce na odliSnosteré&tse poji k dané nemoci. Trauai uvadna

socialni role nemocného je charakterizovana nagtgou zakladnimi rysy

1. nemocny nebyvé povaZovan za vinika svého nezadostiliu,

N

nemocny ma wita privilegia,
3. od nemocného se&ekava, Ze se bude chtit uzdravit a bude spolupeagiveche,

4. socialni reakce jsou obetnejvice ovliviény viditelnymi projevy nemodi*

U onemocini CS ma uvedena role omezené upain protoZze projev nemoci nema

somaticky charakter.

Zavazrjsi je jiny postoj, a to postoj spéigosti k nemocnémiClovek, ktery je ,odlisny*, je
obtizrgji akceptovatelny a&asto proto ziskava nizSi socialni statut. CeliagmgvodliSnymi
poZzadavky na potraviny je svym okolim vniman spj@leo podivin, osoba vzbuzujici

pozornost.

Zde je nutno rozlisit, zda je pacientenm¢dg @ihlédnutim na jeho &, nebo zda je nemocen
dosgly jedinec. U dti s CS hraji zastupnou roli pacienta teqiktgi nesou odpasdnost za
vyvoj ditéte a ovliviuji zpasoby, jak se déts nemoci mize vyrovnat. Plati zde i to, co bylo
uvedeno vySe o cileném owliovani socialniho okoli. Rotk pisobi na dit predevsim
vlastnim pikladem. Pokud rode zvladnou vychovu k bezlepkové dietlit nema zdravotni
problémy a z toho plynouci psychické potize, coaxge snizi negativni interakce socialniho
prostedi. Pokud je pacientem rédibudou konfliktni situace vyvolavat rozdilné pastu

v piipraw stravy. Socialni klima v rodénbude zavislé na osobnostech, které se v &odin
vyskytuji &

Skolni dochazka

Hlavni odliSnosti bude @p stravovani. U &i to bude pilezitost k zdraziovani odliSnosti,
vytésiiovani ze spolmosti a tim naruSovani socialni integrity pacieia.tuto roli je nutno
dit¢ pripravit vychovou v rodity a pokud mozno gsobenim na pro&di Skoly tyto vlivy

oslabit. Druhym problémem je stravovani ve Skolnpidblnach nebi

81 Srov. VAGNEROVA, M.Psychopatologie pro poméahajici profeBeaha: Portal,s.r.o. 1999. s.58. ISBN 80-7178®78-
82 Srov. SLIVOVA, M.Absolvenské prace — Zdravotni, psychické a socidpékty Zivota s celiakibbhajeno 2009, Caritas
VOS Olomouc
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= Zadny pravni fedpis neuklada skolnim jidelndm povinnost bezleplosietu

pripravovat,

» stravovani ditte s CS ve Skolni jidetrma své Uskali, zavisi na ochgiersonélu

jit nad ramec svych povinnosti,

= personal v jidelndch nema vzdy ip&té zkuSenosti s vanim bezlepkové

stravy®?

Diky oswté roste poedomi o odliSnostech v oblasti stravovani celialarista tak i poet
Skolskych z#&zeni, které vychazeji wét dietnim narokm nemocnych a #azuji
bezlepkovou stravu do jidetkia. Do budoucna Izecekavat snizeni vahy tohoto socialniho

faktoru.
Zaméstnani celiaka

V zamgstnani lze fevazre ocekavat nizkou vahu négnivych socialnich faktdr, tykajicich
se moznych probléinve stravovani. OdliSnost bude silkompenzované vzdjemnymi vztahy
v kolektivu pracovnit. U zangstnanych Zen, které se staraji @ @iiCS, niZe jejich zvySena

potiebacasu na vychovu dite vést, v krajnim iipack, k ukorteni pracovniho poinu
Socialni vztahy, ve kterych se celiak realizuje

Oblast sociélnich vztdéh je Siroka a zahrnuje vztahytipuzenské, sousedské, vztahy
v zajmovych krouzcich, ve farnosti, apod. Zde jenowgt rozlisit, zda jde o dose celiaky

nebo @ti s CS. Za dti maji odpo¥dnost rodte a zalezi na nich, jak budotigobit na di,
a jak budou fsobit na socialni prosdi ditte (seznamenicitela, piibuznych, dti

s problematikou CS). U dod&gch celiaki jsou socialni vazby tohoto présti volrgjsi,

pisobi spige organizai problémy se zaji8him vhodné stravi>

Sdruzeni celiaki

8 Srov. PAVLICEK, O.Bezlepkova dieta ve Skolni jidél Hradci Kralové Zpravodaj SdruZenf celiak2007/3. s.13

84 Srov. SLIVOVA, M. Absolvenska prace — Zdravotni, psychické a sociédpékty Zivota s celiakiDbhajeno 2009, Caritas
VOS Olomouc

8 Srov. SLIVOVA, M.Absolvenské prace — Zdravotni, psychické a socidpékty Zivota s celiakiDbhajeno 2009, Caritas
VOS Olomouc
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Jednou ze zdakladnich psychickych ipbt je uspokojeni ptgby socialniho kontaktu.
Preference spateosti stej@ postizenych souvisi s efektem similarity. Liddépe rozuniji,
protoze maji obdobné problémy a reaguji &almdobnymi zsobyireSeni. Takto se vytvdji

socialni skupiny, které maji charakter minorityw$emi disledky, vyhodami i nevyhodarff.

Mocnym impulsem pdéeby sdruzovani byly zatky v diagnostikovani prvnickétsich skupin
celiaki, bez dostatmé informovanosti o0 nemoci, nedostatku vhodnych rgvat
a vypracovanych schémat v jednani v nové situacitétd poteby vznikly organizace

zaneiené na pomoc celiakn.

Internetové stranky nestatnich neziskovych organizs zaméifenych na pomoc

nemocnym s celiakii

B&hem poslednich i let doSlo vCeské republice ke ztaému naiistu p@&tu domacnosti
s pipojenim k internetu. V roce 2005¢fo piipojeni k internetu 19,1 % domacnosti, v roce
2010 jiz 56,0 % domacnodti Celosw¥tova paitatova sf slouZi jako komunikani médium,
zlepsuje dostupnost informaci a nesmairacionalizuje jejich Fenos®® Informace jsou tak
pacientucasow dostupné a odpada tak riziko deprivacésgené nedostatkem inform&ti.

Internet umo#uje bezproblémovy kontakt se st&ostizenymi lidmi a skupinami
a vzhledem ke stale se rozvijejici infotmizaklad® ma nemocny permanentriigtup

k novym informacin®® O nich bude dale pojednavat prakticiést prace.

Vliv statu na sociélni prostedi nemocnych CS

Souwasné systémy socialniho prava definuji osm zaktddsbcialnich udalosti, mezin
pafi i nemoc. ,Socialni udalost je takova zivotni aita jedince a jeho rodiny, ktera by mohla
ohrozit stabilitu ve spotmosti, pokud by nebyla ofenha.®* Socilni politika na socialni

udalosti reagujetznymi zpisoby. V gipadt CS je to zvlast podpora rodin paijicich o di¢

8 Srov. VAGNEROVA, M.Psychopatologie pro pomahajici profeeaha: Portal,s.r.o. 1999. s 100. ISBN 80-7178@78
87 http://www.czso.cz/csu/2010edicniplan.nsf/it/E4CBED8/$File/97011004a.pdf

88 Srov. NOVOSAD, LZaklady specialniho poradenstiraha: Portal, s.r.o., 2000. ISBN 80-7178-197-5

8 Srov. VAGNEROVA,M.Psychopatologie pro pomahajici profeBeaha: Portal,s.r.o. 1999. s.36. ISBN 80-7178-®78-
% Srov. SLIVOVA, M.Absolvenské prace — Zdravotni, psychické a socidpékty Zivota s celiakiDbhajeno 2009, Caritas
VOS Olomouc

91 KOLDINSKA, K. Socialni pravdl.vydani.Praha:C.H.Beck, 2007. s.63. ISBN 978-80-7179-620-6
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s celiakii. [Xti s celiakii vyZaduji zejména v ranéntku intenzivni péi smerovanou
k vytvoreni spravnych Zivotnich navikspojenych zejména se stravovanim. NedodrZzovani
spravnych stravovacich nawkma za nasledek zhorSeni zdravotniho stavu s maznym
trvalymi nasledky?. Stat vychazi rodindm v této riémivé socialni udalosti it predevsim
aktivaci nastraj socialni ochrany. Jedna se o davky a sluzby, kiso& upraveny

nésledujicimi zadkony:

Zakon €. 117/1995 Sb., o statni socialni podp®

Statni socialni podporou se stat podili kayti zvySenych Zivotnich nakladspojenych
s piichodem ditte do rodiny a poskytuje ji ifpnekterych dalich socialnich situacithPro

dulezitost a vyznamnou souvislost s CS jsou uvedésiedujici davky

Rodi¢ovsky prispévek

Narok na rodiovsky pgispévek ma rodi, ktery po cely kalendai mésic osobi celodens
afadre peiuje alespd o jedno di. Jde-li o di¢, které je dlouhodabzdravot® postizené
nebo dlouhodobtéZce zdravotd postizené nalezi rotbvsky gispevek:

= v zakladni vyndire 7 600 K do 7 let ¥ku ditte a to ode dne zji&ti, Ze jde
o di€# dlouhodols zdravot postizené & dlouhodold téZce zdravotdé
postizené). V fipact, Ze je tomuto déti sowasreé vyplacen pispivek na péi

podle zakona o socialnich sluzbach, je todsky gispevek kracen.

= v nizSi vymeie od 7-10 let (jde-li o narok na r@dvsky gispivek od 1.1. - 31.
12. 2009) a od 7-15 letku ditte (jde-li o narok na rodovsky gispivek po
31. 12. 2009). V tomtoifpact nendlezi déti prispivek na péi.

92 Srov. PAVLICEK, O.Bezlepkova dieta ve Skolni jidé Hradci Kralové Zpravodaj SdruZeni celiak2007/3. s.15
93 Srov. Zakon 117/1995 Sh. o statn{ socialni peelpo
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Stanoveni stupnzdravotniho postizeni a @gob jeho posuzovani pratély davek statni
socialni podpory upravujetioha vyhlaskye. 207/1995 Sb., kapitolou VII. Travici Ustroji,
oddilem C Nemoci tenkého a tlustéhiest. Celiakie je uvedena pod poloZkou 3/a, b,%, d.

.Posouzeni zdravotniho stavu do jednoho itestupiti negiznivého zdravotniho stavu pro
davky statni socialni podpory zalezi na celkovémawaotnim stavu déte. Vyhlaskac.
207/1995 Sb., ve 2Zni pozadjSich gepidi, podle niz se pro davky statni socialni podpory

posouzeni provadi, umbdje posoudit dit s celiakii jako dlouhodabzdravot postizené ®

Dnem zjiStni se pro tely naroku na rodobvsky gispevek rozumi nejtive den podani
Zadosti o posouzeni, zda jde oeditouhodols zdravotr postizené nebo dlouhoddltEZce

zdravotr postizené.

Dité¢ dlouhodols zdravot® postizené nebo dlouhodbliézce zdravoté postizené mize

navstvovat jesle, maiskou Skolu nebo jiné obdobnéizeni v rozsahu négvysujicim

6 hodin den& Bez omezeni pakifpravnou tidu zakladni Skoly nebo Skolu poskytujici
zakladni nebo sedni vzaélani. Zadost se podava niglusném tadu prace, oddieni davek

statni socialni podpory.

Béhem doby pé&e o dit plati stat péujici osokt zdravotni a socialni poji&ti a doba pee je

povazovana za nahradni dobu péely dichodového pojigni.

Socialni priplatek

Socialni piplatek je uéen nizkopijmovym rodindm se zdravainpostizenymélenem kryt

naklady spojené se zabezpeanim paiteb jejich dti.*°

Zakon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach

Pro souvislost s CS je uvedenigmvek — gispivek na péi, ktery se poskytuje osobam
zavislym na pomoci druhé osoby a to Z&lém zajistni potebné pée. Posuzovani stupn

zavislosti na druhé os®bje u tzv. internich postizenich, mezizn celiakie pat,

% Srov. Vyhlaskas. 207/1995 Sbh.
9 HEJHALOVA, V.,odbor rodiny a davkovych syst8nMPSVCR, k&.j. 29801 ze dne 6.4. 2011
% Srov. Zakort. 117/1995 Sb.o statni socialni potpo
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problematické, pokud nejsou kombinovana élterym postizenim, jako jsou:élésné,
duSevni, mentélni, zrakové&, kombinované. ProtoZe vSaktdpostizené celiakii de iure splni
ukony solistatnosti a pée o vlastni osobu, bude jim veétsineé ptipadi pfiznan nejvyse I.
stupei zavislosti na p#, coZ ini 3 000 K.°" V rdmci zakonas. 108/2006 Sb., § 4 upravuje
¢innosti poskytované v ramci odborného socialnihcagenstvi. Jedna se o poradenstvi v
poradnach, které se zaiji na specifické paeby jednotlivych okruth socialnich skupin
osob® V souvislosti s celiakii jde o poradny, jejichZlosou skupinou jsou osoby se
zdravotnim postizenim. Cilem socialniho poradengvpomoc pi feSeni obtizné socialni
situace ¢loveka, nap. poskytnutim zakladnich informaci, které umozniemtaci v dané

konkrétni situac?®

Zakon €¢.111/2006. Sb., o pomoci v hmotné nouzi
Prispévek na Zivobyti

Tato davka je testovand, zavisla rignpu osoby. Podle § 29 se Zivotni minimum pr@ly
socialni patebnosti navySuje u celiakie o 180Q.KPro jednotlivé diety stanowiastku
vyhlaSkac¢. 308/2003 Sb., tj. vyhlaSka, kterou se staridgiky, o které se prazély socialni
potrebnosti zvySuje Zivotni minimum osob, jejichZ zdran stav vyZzaduje zvySené naklady

na dietni stravovartf®

o

Stat dale legislativh upravuje fungovani neziskovych organizaci, docigjicinnosti paiti:
poradenstvi, provoz webovych stranek, vydaviasopisi, organizovani fednasek, kuiz
vareni atd. Na snizovani stresového zatizeni aelsk podili rozvoj sluzeb — dostupnost a
sortiment potravin, stravovaci kapacityreé a Skolni, je vypracovana a daplana

databaze bezlepkovych vyrabk stat legislativé pasobi na jejich kvalitu.

97 Srov. MICHALIK, J. Pravo a etika v p& o nemocné a postizendoravskoslezsky kruh, o. s. 2007. ISBN 978-80-239-
9250-2

% KRALOVA , J., RAZOVA E.Socialni sluzby asispévek na péi, Olomouc: ANAG, 2009. s 72. ISBN 978-80-7263-559-7
% Srov. SCHAVEL, M. Socialné poradenstvo — historicky kontext éasfios, In Sociélni prace 3/2003

100 5oy, Zakort.111/2006 Sb., o pomoci v hmotné nouzi
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2.3 Psychické aspekty onemoaini celiakii

2.3.1Teoreticky uvod

Somaticka chorobadgobi na psychiku nemocného. Nemoc Ize obetrapat jako naruseni
ur¢itych funkci organismu, které nipnivé ovliviiuje kvalitu Zivota nemocného jedince.
Chronické onemogimi ¢i postizeni pedstavuje trvalé znevyhoeéim a gedstavuje velkou
Zivotni zakz. U chronicky nemocného tthe sice dojit ke zlepSeni, resp. Ugratavu, ale
jeho nemoc nelze nikdy zcela v§ie Nemocny musi onemoéni prijmout jako sodast své
identity a musi se s nim nauzit. Onemoc#ni mize znénit nejenom aktualni prozivani
areagovani, ale i&které vlastnosti jeho osobno&tt. Zpisob jakym se bude nemocny
vyrovnavat se svym omezenim je dan mj. také oddlnostiznym narénym Zivotnim
situacim daného jedince. Tato odolnost je zavigimeéna na vrozenych vlastnostech
organizmu, ¥ku, intelektu, Zivotnich zkuSenostech, aktuélnimavst organizmu,

spoleenskych okolnostech a pracowirinosti’®?

7 vz

Spatny psychicky stav #pobuje udrzovani,ifpadré zhorSovani stavu nemocného. Zatimco
dobry psychicky stav fize gispst k Uprag zdravotniho stavu. Mezélesnou a psychickou
slozkou existuje reciptmi vztah'®®

Celiakie je onemocmi s jednoznén¢ stanovenou fkbou - celozivotni dodrzovani
bezlepkové diety. OkamZzikem stanoveni diagn6zyckon podstat Uloha specialisty
gastroenterologa a jeho Ulohu bylmiebrat specialista na psychologii, néloalSi problémy

dale mohou souviset s psychikou pacienta.

Celiakie misobi v Zivot ¢lovéka jako silny stresor, zejména v obdobi pélesdi diagndzy,
a zpracovani této zZ#te probiha ve fazich, které maji specifickylgh i délku trvani. Jakymi
fazemi nemocny prochazi v procesu boje s nemdcisgaodrazi nemoc na psychigeveéka,
bude pedstaveno na jednom z moiletvladani narénych Zzivotnich situaci dle Elizabeth

Kibler-Rossové :

191 5rov.VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomahaijici profeBeaha: Portal,s.r.o. 2004. s 78. ISBN 80-7178-®78-

192 5rov. ZACHAROVA, E a kolZdravotnicka psychologie — Teorie a praktick&’eni. Praha: Grada Publishing, 2007.
s.55. ISBN 978-80-247-2068-5

103 5rov.VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomahajici profeBeaha: Portal,s.r.0. 2004. s 36. ISBN 80-7178-®78-
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1. faze Soku a popeni. Nasleduje bezpragtidre po zjiS€ni nemoci, resp. po 8kkni

diagnézy lékkem. Nemocny nechce obsah informatigmout.

V jedné ze studii bylo zji&ho, Ze plnatktina pacierit si nepamatovala diagn6zu, kterou jim
lékar fekl, a pIné d¥ tretiny pacieni nebyly s to opakovat rady l&ed® Popirani faktu je

newdomy zpisob obrany, kterglovék pouziva. Ziskavaas na fjeti negiznivé skuténosti.

2. faze postupného fjeti skuteénosti. Nemocny se musi postupayrovnat se zévi, ktera
bude spojena s jeho nemoci, spojena.nsg znénou stravovani, zemou v organizactasu
apod., svyrovhanim s prognézou, Ze se kvlastniomemocgni CS s vysokou
pravcEpodobnosti mohouiflat i dalSi autoimunitni choroby jako diabetesypu aj. (viz.
kapitola Zdravotni aspekty onema@an CS). Reakce nemocnych jsotizmé, zavislé na
osobnosti pacienta (viz vySe).ulZeme se setkat s ¢ma zakladnimi skupinami obrannych
mechanism, utokem a unikem.iitkladem niize byt odmitnuti dodrzovani diety. Objevuji se
pocity smutku, bezradnosti. Tyto pocity mohou bgsiteny nedostatkem informaci o vlastni
chorol# a zejména o Zpobech stravovani, vytu potravin. Nezanedbatelny vliv je fakt

finanéni nar@nosti diety. Mohou se objevit depresivni stavy pstaty.

Jako zéasadni faktorapobici na fijeti nemoci niZze pisobit az radikalni, pozitivni zéna
zdravotniho stavu, kterdasto po nasazenicldy prichazi. Na Spatném psychickém stavu se
mohla podepsat i doba, ktera byla nutna ke starialiagnézy.Casovy Gsek mezi nastupem
prvnich zdravotnich potizi a stanovenim diagnozyhimiovat i rekolik let. V jedné
dotaznikové studii, kterditala ve vyzkumném souboru 1 332 responitlenvedla jedna

gtvrtina, Ze tomu u nich bylo vice jaktdet!®

3. faze smieni s nemoci a jejimi dsledky. Nemocny se vyrovnava se nastalou situacét Op
v zavislosti na individualit jedince je doba akceptace choroby odliSn&téti se s dsledky
plynouci z nemoci nevyrovnaji nikdy (v jedné dotikmweé studii bylo zji&tno, Ze plnych 46
% celiali se s bezlepkovou dietou psychicky nevyrovr&fo)lu jinych nastupuje aktivni

zpasob reagovani na novou situd%.

104 5rov. KRIVOHLAVY, J. Psychologie nemacPraha:Grada Publishing,a.s. 2002. s 76. ISBN §0ea49-0

1% 5rov. FRC, P.,BUSINOVA, I. Celiakie — pohled z druhé strany
http://www.bezlepkovadieta.cz/data/articles/dowr8.péf

108 5roy. Celiakie — pohledy z druhé strany PDF Solen

197 Srov.VAGNEROVA, M.Psychopatologie pro pomahajici profeBeaha: Portal,s.r.0. 1999. s.64.1SBN 80-7178-678-0
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Jeden ze Zsohi, jak Ize docilit homeostazy uvadiiohlavy jako tzv.kognitivni model

zvladani nemoci pacientent®®

Prvnim krokem pro zvladnuti nemoci jsou informaceeonoci. Co pacient vnima smysiov
informace zpracovava a vyiitési predstavu dadk dimenzi své situace, vytkiasi vnitni
postoj, stanovisko, strategii, od které se daleijodypisob reakce do budoucnosti. To je
zpasob, jak bude bojovat s nemoci. Je néspwariant zpsohi boje, zasadni vyznam ma
¢leréni na aktivni pistup, kdy pacient z vlastni iniciativyiptupuje kieSeni a tato iniciativa
je zdrojem silné motivace — energie i@iné k pekonavani budoucichrgkazek. Opakem je
unikova (vyhybava) strategie — pacient utikadieSenim. V tomtoifjpadt nezbyva, nez aby

sam pacient, nebo okoli, které na tom méa zajemedgti odbornou pomot??

2.3.2Specifika celiakie

Mezi faktory, které ovliviuji psychiku nemocného s CS, mohouipat
Vstup do role nemocného

Timto se rozumi okamzik, ktery nasledujeledi, kdy je nemocnému stanovena diagnéza
celiakie na zaklatlprovedenych vys&ni. Ma standardni postup takovy, jak o tom pojeéna
vySe uvedeny odstavec. Jelia zdraznit rozhodujici vyznam této faze. V této fadiza byt
stresovym faktorem nedostatek informaci, které vZpkavidla neziska u léka Neni
zajis&na poteba orientovat se ve své situdCiNemocny pak musi sam vynaloZit vlastni asili
na jejich vyhledavani z dostupnych internetovycharstk, pislusné literatury,casopis,
navstivit poradny, sdruzeni celigkkde je s nemoci dostéte€ obeznamen. Cennym zdrojem
informaci jsou samotni nemocni, Ktesi velmi dolle pamatuji své ,Zmitky“ souvisejici

s objevenim se nemoci a ochotpodaji kazdému zateiniku praktické informacé&'!
Dochézi mezi nimi k dialogu,fpnémz clovek, ktery sam ,proSel Z@tkem onemoagmi”

piredava své zkuSenosti, rady festeobeznamenému celiakovi. DalSim zdrojem informaci

1%8 5oy, KRIVOHLAVY, J. Psychologie nemacPraha:Grada Publishing,a.s.2002. s.33. ISBN 86aA4B-0

19 5rov. SLIVOVA, M. Absolvenské prace — Zdravotni, psychické a socipékty Zivota s celiakibbhajeno 2009,
Caritas VOS Olomouc

10 5r0v. VAGNEROVA, M.Psychopatologie pro pomahajici profeBeaha: Portal,s.r.0. 1999. s70. ISBN 80-7178-678-0
"1 Srov.CERVENKOVA, R. Celiakie.Praha: Galén, 2006. s52. ISBN 80-7262-425-3
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jsou setkavani nemocnych v tzv. skupinach svéportssli-help groups)? Zde dochézi

k naplréni poteby socialniho kontaktu, citové jistoty a bedpe®
Stravovaci navyky celiaka

Obecrt plati, Ze nemoc je tim mé&rsubjektivié piijatelna,cim vice zhorSuje kvalitu Zivota
nemocného, jeho osobni komfort a omezujess@tnost!**Nemocny se musi vyrovnat se
zmeénou stravovaciho rezimu, neb@&cba CS spéiva v dodrzovani celozivotni bezlepkoveé
diety. PotiZ je spabvana ve faktu, Zze lepek obsahuji vSechny obilovimgjici rozhodujici
podil na vyZi¢ obyvatelstva. Vyroba a zpracovani ma velkovyrotirdrakter a v isledku
piiznivych technologickych vlastnosti lepku jej najue v mnoha potravindch, az po léky
a zubni pastu, nebaskroby z pSenice jsou v potraviském a farmakologickém jmyslu

velice roz&fené jako noge*®

Z psychologického hlediska kazda chronicka indiggmzstav, ktery trvale z&tuje mysl, nad
kterym musime stale remyslet, zpsobuje psychickou Unavu. Mohou se objevit
psychosomatické a psychosocialni problémy: necktignbuseni srdce, Unava, nespavost,
Ubytek fyzickych sil, bolesti hlavy, pocity os&m a neporozugni, dobrovolnéa izolovanost

m

od rodiny, gibuznych a znamych, Kfgsou “jini" neZ nemocni s C$°

Stravovaci navyky igdstavuji nejzavazisi problém nemoci. Pozitivni strankou dodrzovani
dietniho rezimu u &i, resp. navyku na tento rezim, je tvrzeni oddarnha drogoveé
zavislosti, Ze &i navyklé na pisné dodrzovani dietniho rezimu gmrikat ,NE* dealefim

drogéi svym kamaradim '’

V zawru problematiky stravovacich nauyk- o jak zavazny faktor jde a jakymigobem je

v pribéhu Zivota pacienta eliminovan, nazopg boulivy rozvoj informaci o pipraw
bezlepkové stravy. Vydavaji se kn&Ruchaky, hledaji se postupy a technologie vyroby
produkti imitujicich produkty lepkovych potravin. Je to fedz hlavnich témat diskuzi
celiaka.''®

Dostupnost bezlepkovych potravin

12 grov. KRIVOHLAVY, J. Psychologie nemocPraha:Grada Publishing,a.s. 2002. s102. ISBN §06249-0

13 5rov. VAGNEROVA, M.Psychopatologie pro poméahajici profeBeaha: Portal,s.r.o. 1999. s70. ISBN 80-7178-678-0

114 srov. VAGNEROVA. M.Psychopatologie pro pomahajici profeBeaha: Portal,s.r.o. 2004.s.75. ISBN 80-7178

115 hitp:/ivww. klubceliakie.cz/oceliakii.html online

118 5rov. KALVODOVA, L. Deprese a stres celiaka. hifipww.bezlepkovadieta.cz/?url=dieta-a-psychika-
dospeli&clanek=1390

"7 Srov.CERVENKOVA,R Celiakie.Praha: Galén, 2006. s 35 ISBN 80-7262-425-3

118 5rov. SLIVOVA, M. Absolvenské prace — Zdravotni, psychické a socipékty Zivota s celiakiDbhajeno 2009,

Caritas VOS Olomouc

32



Celiaci se nemohou bez rizika najist v jakékolitaasaci, nemohou vyuzit zavodni jidelny,
apod. MoZznost vyru potravin je velmi omezena a vyZaduje speciaimobky, které nejsou
bézné k dispozici v obchodni siti ajejich cena je vyrazvysSi nez adekvatniébné
potraviny*'® Je v&ak nutno dodat, Ze dostupnost bezlepkovytaiayio se v soéasné dob

zlepSuje, a psychickeé problémy vyplyvajici z tohfatktoru budou ustupovat.

Finanéni naroénost bezlepkové diety

Vzhledem k finatini nar@nosti diety se rize zhorSit ekonomicka situace v ragliMuze se
zmenit statut dané rodiny ve spoéteosti, nap. nemohou si dovolit travit volnyas se svymi
piateli jako dive, v rekterych gipadech hrozi sociélni izolace, a to vSe m& dopad n

psychickou stranku nemocného.

V zawrecné zpra¥ projektu s nazvem ,Nakladnost dietniho stravovapioti stravovani
béznému“ jehoz zadavatelem bylo Ministerstvo pracoeaalnich ¥ci se pravi, Zze #sicni
financéni rozdil bezlepkové stravy oprotéiné straw ¢ini 2 400 K. V piipadt onemockni
celiakii secasto objevuji zdravotni komplikace vyZadujici dal&tni stravovani, n&pst;ji

v podolz diety @i osteopordze aiplaktdzoveé intoleranci. Uéthto kombinovanych diet se
pak castka navySuje o 450 ¢K U kombinace diety bezlepkové a digtii osteopordze
souhrnn&astka navyseniini 2 850 K& meésicné. Fi laktézové intoleranci se jedna o 2 700

K¢ mesicns.**® Z celkového pohledu lze povaZovat za druhy nejzdysi problém

financovani bezlepkové diety.

2.4 Duchovni aspekty onemoc#ni celiakii
Celiakie a pfijimani Eucharistie

V sedmdesatych letech sec¢aly objevovat otazky ohledn prijimani Eucharistie pod
zpasobou chleba. Impulz Kmto Gvaham pSel pedevSim z Irska a Velké Britanie, kde je

119 5rov. Finadni nar@nost diety
http://celiak.cz/download/Forsapi_Nakladnost%20dhei%20stravovani%20oproti%20stravovani%20beznem@verecn
a%20zprava%?20reseni%20projektu%20vyzkumu-1.pdf

120 5roy. Finatini nar@nost diety
http://celiak.cz/download/Forsapi_Nakladnost%20die%20stravovani%20oproti%20stravovani%20bezne@verecn
a%20zprava%?20reseni%20projektu%20vyzkumu-1.pdf
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velky pomér nemocnych celiakii, uvadi se 1:80 — 1:125Kdy? chléb neobsahuje lepek,
prakticky to znamena, Ze jeho dpai je podmidno vlioZenim jiné latky, nez je pSenice.
AvSak pSenice, kterd obsahujegliadin — Zistava jedinou obilovinou, ktera je dovolena pro
vyrobu eucharistického chleba. Kanon 924 § 2 Kodeaxwnického prava,ebirajic terminy
kanonu 815 8§ 1 Kodexu z roku 19%ika: ,Chléb musi byt Zisté pSenice a zhotoven
nedavno, tak aby nebylo 7adné riziko zkazéffi,‘Chléb musi byt zisté pSenice* znamena,
Ze nenize byt gidana Zadna jinaifsada.

Kongregace pro nauku viry a svatosti vydala v rb@2@5 dokument, ktery zaslalégolsedm
biskupskych konferenci, ve kterém stanovila podmwipkatnosti materie. Podminky pro
platnost latky: specialni hostie, které neobsakduiny lepek (,quibus glutinum ablatum est®),
jsou pro Eucharistii neplatnymi latkami. Hostieetlé obsahuji malé mnozZstvi lepku, alespo
takové, které umaije pipravu chleba bezfglani neobvyklych fisad a bez vlivu na
vyrobni postup, ktery by vzal chlebu jehiirpzeny charakter, jsou platnymi latkafhi.

V souwtasné dob neni jiz problémem obstarani schvélené hostielpety svatého fijimani,
dodavatelem je Hostienbackerei St. Johannes Warkendoobce dodava bezlepkové hostie,
které jsou schvéalené pro slaveni liturgie acéss® vyhovuji Iékaskym pozadavkm na

bezlepkovou dietd?*

121 BAMBERG, A. Maladie coeliaque et communion eucharistfemline] [cit. 20. 4. 2011] Dostupné na Internetu:
http://hal.archives-ouvertes.fr/docs/00/33/53/7 #Daladie_coeliaque_et_communion_eucharistique.PDF

122c)1C, Kéan. 924,8 2

123 http://www.vatican.va/roman_curia/congregatioraittfdocuments/rc_con_cfaith_doc_19950619 paneasenz
glutine_en.html

124 http://www.apha.cz/svate-prijimani-pro-celiaky/2e2008-12-1&textVersion=1
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3 Kvalita zivota

O kvalitt sveho Zivota zme ¢lovek zpravidla uvazovat az ve chvili, kdy je jeho Zivo
narusen fichodem #¢eho negativniho. Ztratou z@stnani, svobody, viry,iptel, zdravi.
V posledni dob se hovei o kvalit Zivota seniak, lidi s €lesnym postizenim, nemocnych
AIDS. Vyzkumu kvality Zivotaclovéka, se ¥nuje bezpochyby velikd pozornost. Budeme li
znét celkovy obraz kvality Zivota danétlovéka, pak se rizeme delné zan®tit na efektivni
pomoc a pé o ngj.*?®> Vymezeni pojmu ,kvalita Zivota“ je vSak veln#izko uchopitelné, diky
jeji subjektivni ,povaze“. Kvohlavy piSe: ,Kvalitou se rozumi ,jakost, hodnbta;.
charakteristicky rys, jimZz se dany jev odliSujegatelek od jiného celku. Zivot jednoho
&loveka od Zivota druhéhdoveka. %

DalSi pojeti ,kvality Zivota“ je vyjateno ve Slovniku socialni prace, kde se pravi, ze
.Kvalita Zivota je komplexni kritérium pouzivanéhkdnoceni efektivity socialni pé. Opira
se o SirSi definici zahrnujici zdravi, socialni faeeni, mezilidské vztahy, materialni
podminky, pehled dennich aktivit'?’ Studiem kvality Zivotaslovéka se zaobird mnoho
védnich disciplin, sociologie, psychologie, medicajaKazdy se diva na ,kvalitu Zivota“
¢lovéka ze svého uhlu.ffkladem niize byt wdni oblast ,Medicina“.“Medicina“ se zati na
zdravi, respektive nafipomnost nemoci v ziveét ¢lovéka. Vagnerova piSe, Zze kazdé
onemocgni prinasi do Zivota zeénmu. Ta se projevujeifznaky, které mohou byt prdoveka
omezujici, nefjjemné. ,Kvalita Zivota je vyjaidtelnd mirou subjektivni spokojenosti, jeji
objektivni charakteristika nema smysl, protoZe |ézivaji sva onemoéni a s nimi spojené
potize rozdila.” Vzdy je teba si u¢domit, do jaké miry nemoc &uje jejich Zivot,
ve kterych oblastech je limituje a znevytiage 1?8

Nyni blize ke ,kvali¢ Zivota celiak”. V teoretické ¢asti jsou popsany jednotlivé
aspekty Zivota s celiakii - zdravotni, socialniyghecké. Celiakie se promita specifickym
zpasobem i do oblasti duchovni, a to u praktikujickettoliki. Kratce je v praci pojednano
i 0 této problematice (blize kapitota 2.4). Teoretick&ast prace je dil snahou o podani

e

uceleného ,obrazu“ toho, jak se odrazZi celiakiezieté ¢loveéka, jakym zg@sobem Zivot

125 KRIVOHLAVY, J. Psychologie nemocPraha:Grada Publishing,a.s.2002. s 164. ISBN §0ea49-0

126 KRIVOHLAVY, J. Psychologie nemocPraha:Grada Publishing,a.s.2002. s 162. ISBN §00449-0

127 MATOUSEK, O.Slovnik socialni pracéraha: Portél, sro. 2003. s 100. ISBN 80-71 78-549-0
128\/AGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomahajici profeBeaha: Portal,s.r.0. 2004. s 88. ISBN 80-7178®78-
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celiaka jeho nemoc modifikufd® Nemoc je v Zivat ¢lovéka negativnim prvkem.
V pozitivnim smyslu se lze zatfit na nemoc, a to hledanim ,cesttiiné pomoci, kterd
povede ke snizeni jejich dogadDopadi ve v3ech oblastech Zivota nemocnéhdinbé

pomoc se zasi na vSechny dimenz#éoveka, a to na zakladjiz existujicich teoretickych
poznatcich o dané nemoci. V pozitivnim smyslu seazidv Zivot celiaka znalost okruh

tykajicich se: nemoci a dopadech nemoci, oblastlep&ové diety (bezlepkové potraviny,
piiprava bezlepkovych jidel legislativa tykajici sezlepkovych potravin), aktivit sdruzeni

celiaki (rozmer socialni).

Nastrojem uzivanym k hodnoceni kvality Zivota jsobvykle sebeposuzovaci Skaly,
dotazniky, strukturovany rozhovor,ckdy i posouzeni jinou osobou. Nejvha&Bi je

kombinace uvedenych metotf®

129 CHRASTINA, J.Astma bronchiale — edukai dopad na jedince, pedagogické presi a aktivity $kolyProfese on-line,
str. 188, rénik I1/4, tijen, ISSN 1803-4330
130 g5rov. MATOUSEK, OSlovnik socialni pracéraha: Portél, sro. 2003. s 100. ISBN 80-71 78-549-0
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B. PRAKTICKA CAST
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4 Metodika
4.1 Cil vyzkumu

Cilem meého vyzkumu bude zjistit jaky je vliv nezisi€ho sektoru na kvalitu Zivota
celiaki. Pro poteby mé prace zuzim Sirokou oblast neziskového seki@ nestatni neziskové
organizace, které se prezentuji na internetovycnkach. V sotasné dob neexistuje
odborna literatura, kterd by se zabyvala zkoumam§matem. Internet je nejaktudjgim
zdrojem informaci o dané oblasti. Jak jiz bylo weal v fedeslé kapitole, jedinoudéou
celiakie je dodrzovani specifického dietniho rezimaloZzeného na vyl@eni pSenice,
jeémene, Zita, ovsa a vyrobkz nich ze stravy nemocného. Dodrzovani dietnilzonme ma
sva Uskali. ProtoZe se jedna o nemoc sdamizkym vyskytem v populaci, je pédomi
Siroké véejnosti o Uskalich bezlepkové diety nedostaée Skolska Zgzeni, obchodni &f
restaurace jeStstale dostata¢ nereaguji na p&ebu dietniho stravovani celiakOkamzikem
scleni diagnozy uloha Iéke, kterou doposud v Zivohemocného hral, prakticky kéinV tu
chvili se otvir4 prostor pro iniciativu organiza&ieré si daly za cil pomahat nemocnym

celiakii.

Hlavni vyzkumna otazka

Ovliviiuji nestatni neziskové organizace za#itené na pomoc nemocnym celiakii kvalitu

jejich zivota?

4.2 Strategie vyzkumu

Jak uvadi Vynital: ,Vyzkumnou strategii rozumimergdem planovany postup, jenZuje
prabéh vyzkumu, rozsah i kvalitu dosazenych vyslidke to zakladni ramec, ¥mz vyzkum

probiha.*** Pro poteby svého vyzkumu volim kombinovany kvalitativnizigm.

131yvYMETAL, J. a kol.Obecné psychoterapi@raha: Grada, 2004. s 133. ISBN 80-247-0723-3
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4.3 Dil¢i vyzkumné otazky

Dil¢i vyzkumné otadzky dopuji hlavni vyzkumnou otazku. N&in na konstrukci d&chto
otazek jsenterpala z teoretické&asti své prace.

DVO1 Maji celiakové dostateé informace, v dabpo saleni diagnozy, o své nemoci?
DVO2 Maji celiakové dostateé informace, v dabpo séleni diagn6zy, o potravinach
vhodnych pro bezlepkovou dietu a o jejich dalSimazpvani?

DVO3 Maji celiakové dostateé informace, v dab po sdéleni diagndézy, o finatmich
prispivcich ugenych natast&€né kryti naklad souvisejicich s bezlepkovou dietou?

DVO4 Maiji celiakové dostateé informace, v dabpo sdleni diagndzy, o moznostechgeé
o dit s celiakii?

DVO5 Maji celiakové dostateé informace, v dab po sdéleni diagndzy, o moznostech
prijimani Eucharistie pod Zigobou chleba?

DVO6 Maiji celiakové dostateé informace o aktivitach nestatnich neziskovyaohanizaci

zanmeifenych na pomoc nemocnym celiakii?

4.4\Vyzkumny vzorek

Vyzkumny vzorek bude vybrdn n&hodnym wggm. Disman uvadi, Ze nahodny
(pravcEpodobnostni) vylr je takovy vyldr, ve kterém kazdy element populace ma stejnou
pravdspodobnost, Ze bude vybran do vzotRuMij vyber je zaZen na ,populaci® celidk Na
nekterych internetovych strankach nestatnich nezigdlowrganizaci zaétenych na pomoc
nemocnym celiakii (dale NNO za&ienych na pomoc nemocnym CS) jsou v ramci ,diskuze*

k dispozici kontakty lidi, kti# maji celiakii. Dotaznik bude zaslan na adresywdslené.

4.5 Techniky sbéru dat

Jaky je vliv NNO zamsenych na pomoc nemocnym CS na kvalitu Zivota k&lizhci
zjiStovat pomoci analyzy dokumeénta dotazniku. Zji#né vysledky zpracuji pomoci
programu Word a Excel.

82 DISMAN, M. Jak se vyrabi sociologicka znaloBtaha: Univerzita Karlova v Praze-Nakladatelstvidfiaum, 2008. s
97. ISBN 80-247-0723-3
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Jako vyzkumné metody jsem vybrala formu dotaznkiery bude rozeslan vyzkumnému
vzorku a analyzu dokumentKvalita Zivota je danaffftomnosti ukazatélna internetovych
strankach danych organizaci

Pomoci dotazniku a analyzy dokumienjistim, gitomnost sledovanych ukazatel

4.6 Dotaznik

Dotaznik bude polostandardizovany. Bude obsahotghys soubor otazek, které budou
fazeny ve stejném padi za sebou, jdouci ve stejnémigmh (viz Riloha ¢.1). Otazky
v dotaznik vychézi z ditich vyzkumnych otazek a ze zpracovanych ukazakRdspondent
bude mit na vy#r odpowdi, ale bude mit t€Z moznost vyjéidse k dané otdzce svymi slovy.
Pti zpracovanidchto vysledk chci zjistit, co nejvice po sténi diagndzy nemocni postradali,
ziskam odpogdi na diki vyzkumné otazky, fimérnou dobu hledani informace v zavislosti

na zdroji informace. Otazka né&k/— ktera ¥kova skupina pracuje s internetem.

4.7 Podklady k analyze dokumenii

V teoretickéc¢asti jsem nastinila, Ze se z&im na internetové stranky NNO za&ranych na
pomoc nemocnym CS. Ze dvodwbdi: mohou fisobit z jednoho mista na mnoho lidi a
odrazi jejich aktualni vliv na celiaky. V stasné dob je odborné literatury z této oblasti
malo. Internet je nejaktudjim zdrojem pdatbnych informaci. Podkladem pro analyzu
dokument budou internetové stranky jednotlivych organizdadkumenty, které obsahuji
vybrané internetové stranky jsou primarni i sekunda(prevzaté z jinych servéy
odkazované na jiné servery). U jednotlivych intéomgch stranek provedu rozbor
jednotlivych ukazatél Pomoci bodové Skalyfipélim ke kazdému ukazateli pet bodi
podle nasledujiciho Kié: 0 bodn - informace/oblast chybi nebo nespravna, 1 bod -
informace/oblast jeffitomna, nelplnd body - informace/oblast jé&ifpmna, uplina.

Ukazatele

Volba ukazatel vychézi z teoretickéasti a také vychazi z dith vyzkumnych otazek. Jsou
zpracovany tak, aby mohli byt pouzitii prehledu zpracovani dat.
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Poradenstvi
Dilé&i ukazatelé:

Informace o nemoci, Poradna gastroenterologickarad@ psychologicka, Socialni
legislativa, Informace oifspsvcich na BZL dietu od zdravotnich paejien, Informace o
hostiich.

Bezlepkova dieta
Dilé&i ukazatelé:

Informace o bezlepkové digtSeznam testovanych potravin, Legislativa upravuibsah
lepku v potravinach, Seznam restauraci nabizejiBich menu, Seznam Skol nabizejicich
BZL menu, Recepty pro bezlepkovou dietu, ProdejiZ& potravinami, Kurzy véeni pro

celiaky.

Aktivity — rozm ér socialni
Dil¢i ukazatelé:

Pravidelné saleky ¢lent sdruzeni, Piddani tabar pro dti — celiaky, Moznost diskuze na

internetu, Os#§ta, Soutze.

Vyhodnocena data z analyzy dokumerit

Analyza dokumentu byla provedena u 11 NNO. VSedrggnizace maji pravni formu
oh¢anského sdruzeni. Ukazatele, resp. suma vSathhdilkazatel, za kazdé alanské
sdruzeni jsou vyhodnocené podle&luvedeného v kapitole 4.7. Vyhodnocendidfi
ukazatel za kazdé otanské sdruzeni je k dispozici k nahlédnutiNoRe¢.1. Souhrn vSech
dil¢ich ukazatdl, za vSechna uvedenadalnska sdruzeni je vyhodnocen do graf
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Informace o nemoci

m informace/oblast je
pfitomn3, dplna

m informace /oblast je
pfitomn3d, neuplnd

m informace/oblast je
nespravna nebo chybi

Graf. 1: Vyhodnoceni dikiho ukazatele ,Informace o nemoci*

Poradna gastroenterologicka

H informace/oblast je
pritomn3, Gplnd

M informace /oblast je
pfitomn3, nedplna

m informace/oblast
chybi nebo nespravna

Graf. 2: Vyhodnoceni dikiho ukazatele “Poradna gastroenterologicka“

Poradna psychologicka

H informace/oblast je
pfitomn3, Gplnd

M informace /oblast,
informace je
pfitomnd, neuplnd

m informace/oblast
chybi nebo nespravna

Graf. 3: Vyhodnoceni dikiho ukazatele “Poradna psychologicka*
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Socialni legislativa

1; 9% m informace/oblast je
pfitomna, uplna

M informace /oblast,
informace je
pfitomnd, neuplnd

m informace/oblast
chybi nebo nespravna

Graf. 4: Vyhodnoceni dikiho ukazatele “Socialni legislativa“

Informace o prispévcich na BZL
dietu
od zdravotnich pojistoven

m informace/oblast je
pfitomna, uplnd

m informace /oblast,
informace je pfitomna,

nelplna ,
m informace/oblast chybi

nebo nespravna

1, 9%

Graf. 5: Vyhodnoceni dikiho ukazatele “Informace o pFispévcich na BZL dietu od ZP*
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Informace o hostiich vhodnych
pro celiaky

1;9% m informace/oblast je
1; 9% pfitomn3, Uplna

m informace /oblast,
informace je pritomna,
neuplna

m informace/oblast chybi
nebo nespravna

Graf. 6: Vyhodnoceni dikiho ukazatele “Informace o hostiich vhodnych pro deaky"

Informace o bezlepkové dieté

H informace/oblast je
pritomn3, Gplnd

M informace /oblast,
informace je

. 0,
0; 0% pfitomn4, neuplna

m informace/oblast
chybi nebo nespravna

Graf. 7: Vyhodnoceni dikiho ukazatele “Informace o bezlepkové digt

Seznam testovanych potravin

m informace/oblast je
pfitomna, uplna

M informace /oblast,
informace je
pfitomn3, nelplna

m informace/oblast
chybi nebo nespravna

Graf. 8: Vyhodnoceni dikiho ukazatele “Seznam testovanych potravin®
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Legislativa upravujici obsah
lepku v potravinach

m informace/oblast je
pfitomn3, dplna

M informace /oblast,
informace je
pfitomn3, nelplna

m informace/oblast
chybi nebo nespravna

1;9%

Graf. 9:Vyhodnoceni dikiho ukazatele “Legislativa upravujici obsah lepku wotravinach*

Seznam restauraci nabizejicich
BZL menu

H informace/oblast je
pfitomna, uplna

M informace /oblast,
informace je
pfitomn3, nelplna

m informace/oblast
chybi nebo nespravna

Graf. 10: Vyhodnoceni di€iho ukazatele “Seznam restauraci nabizejicich bezlkové menu*
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Seznam skol nabizejicich BZL
menu

m informace/oblast je
pfitomna, uplna

M informace /oblast,
informace je
pfitomn3, nedplna

m informace/oblast
chybi nebo nespravna

Graf. 11: Vyhodnoceni ditiho ukazatele “Poradna gastroenterologicka”

Recepty pro BZL dietu

H informace/oblast je
pritomn3, Gplnd

M informace /oblast,
informace je
pfitomnd, neuplnd

m informace/oblast
chybi nebo nespravna

Graf. 12 Vyhodnoceni di€iho ukazatele “Recepty pro BZL dietu”
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Prodejny s BZL potravinami

H informace/oblast je
pfitomna, uplna

M informace /oblast,
informace je
pfitomn3, nelplna

m informace/oblast
chybi nebo nespravna

Graf. 13: Vyhodnoceni ditiho ukazatele “Prodejny s BZL potravinami*

Kurzy vareni pro celiaky

H informace/oblast je
pritomn3, Gplnd

M informace /oblast,
informace je
pfitomnd, neuplnd

m informace/oblast
chybi nebo nespravna

Graf. 14: Vyhodnoceni di€iho ukazatele “Kurzy vareni pro celiaky"
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Pravidelné schtizky clenti
obcanskych sdruzeni

H informace/oblast je
pfitomn3, uplna

M informace /oblast,
informace je
pfitomnd, neuplnd

m informace/oblast
chybi nebo nespravna

Graf. 15: Vyhodnoceni ditiho ukazatele “Pravidelné sclizky ¢leni sdruzenich®

Poradani taborul pro déti -
celiaky

H informace/oblast je
pritomn3, Gplnd

M informace /oblast,
informace je

. [) vs . ’ 7
0; 0% pfitomn4, neuplna

m informace/oblast
chybi nebo nespravna

Graf. 16: Vyhodnoceni di€iho ukazatele “Pa*adani tabori pro déti-celiaky”
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Moznost diskuze na internetu

H informace/oblast je
pfitomn3, Gplnd

M informace /oblast,
informace je
pfitomnd, neuplnd

m informace/oblast
chybi nebo nespravna

Graf. 17: Vyhodnoceni difiho ukazatele “Moznost diskuze na internetu”

Osvéta

m informace/oblast je
pfitomn3, dplna

M informace /oblast,
informace je
pfitomn3, nelplna

m informace/oblast
chybi nebo nespravna

Graf. 18: Vyhodnoceni difiho ukazatele “Oswta"

Soutéze

m informace/oblast je
pfitomn3, Gplnd

m informace /oblast,
informace je
pfitomnd, neuplnd

m informace/oblast
chybi nebo nespravna

Graf. 19: Vyhodnoceni ditiho ukazatele “Soutze“



Vyhodnocena data z dotazniku

Z celkového p&tu 90 odeslanych dotazriilse vratilo 67. Vyhodnoceni bylo mozno
uskuté&nit z 64 dotaznik. Dotaznik je filozen v Riloze

Odpovd na otazkwe.1

Zastoupeni pohlavi

2; 3%

B muz

M Zena

Graf. 20: Pohled na zastoupeni pohlavi

Z grafu Ize vyist jednozn&nou gevahu zen s CS.
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Odpovd na otazkuw. 2

Vék

mO0-10let

m11-20Iet
. m21-30let
0; 0% m31-40Iet
m41-50let

m 51 avice let

Graf. 21: Pohled na pondrné zastoupeni ¥kovych skupin s CS

Nejvice zastoupenouékovou skupinu tvii nemocni od 31 — 40 let. Nejm&pastoupenou
skupinu tvagi nemocni od 11 — 20 let.

Odpovd na otazkw. 3

Co Vam nejvice chybélo po sdéleni diagndzy

H informace
M pochopeni ze strany okoli

m finance

Graf. 22: Pohled na ,potiteby“celiaki v dobg, kdy jim byla sdélena diagnéza: ,CELIAKIE"

Z grafu je patrné, Ze po &dni diagndzy nejvice celiékn chykEly informace.
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Odpovd na otazkw. 4

Zdroje informaci o nemoci

H lékar
0; 0%

B od znamych

I internetové stranky NNO
zamérené na pomoc nemocnym
CsS

H literatura nebo tisk

m prednasky na setkani celiakd

Graf. 23: Pohled na mozné zdroje informaci o nemoci

Za kazdou poloZenou otadzkou nasleduje stejna ot@zt@,Napiste prosim dobu, kterd byla
potrebna k ziskani dané informace. Odgivha tyto otazky vSak budou zaneseny az
do souhrnného grafu. Graf poda soulrrobraz o dob pottebné k ziskani informace

v zavislosti na jejim zdroji.
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Odpovd na otazkw. 6

Zdroje informaci o bezlepkové dieté

0; 0%

B lékar

B od znamych

H internetové stranky NNO
zamérené na pomoc hemocnym
CS

M literatura nebo tisk

Graf. 24: Pohled na mozné zdroje informaci o bezldové diet

Z grafu je patrné, Ze nejvyznagjgim zdrojem informaci o bezlepkové digtou internetové

stranky NNO zabyvajicich se pomoci nemocnym cédliaki

Odpovd na otazkw. 8

Zdroje informace o pripravé BZL stravy

0; 0% H |ékaf
B od znamych

M internetové stranky NNO
zamérené na pomoc nemocnym
CS

B literatura nebo tisk

B kurz vafeni BZL jidel




Graf. 25: Pohled na mozné zdroje informaci o bezldmvé diet

Z grafu je patrné, Ze nejvyznaggim zdrojem informaci o bezlepkové digfou internetové

stranky NNO zabyvajicich se pomoci nemocnym CS.

Odpovd na otazkw. 10

Zdroje informaci o financnich prispévcich na
BZL dietu

| |ékar

4; 6%

B od znamych

M internetové stranky NNO zamérené
na pomoc nemocnym CS

B literatura nebo tisk

M ve zdravotni pojistovné

Graf. 26: Pohled na mozné zdroje informaci o bezldmveé diet

Z grafu je patrné, Ze nejvyznagim zdrojem informaci o bezlepkové digtou internetové

stranky NNO zabyvajicich se pomoci nemocnym CS.
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Odpovd na otazkw. 12

Zdroje informaci o zajisténi péce o dité s CS

M u lékare
B od znamych

M internetové stranky NNO
zamérené na pomoc nemocnym
CS

M z literatury nebo tisku

M tuto informaci jsem
nepotreboval/a

M na uradé

Graf. 27: Pohled na mozné zdroje informaci o bezldové diet

Z grafu je patrné, Ze nejvyznagim zdrojem informaci o bezlepkové digtou internetové

stranky NNO zabyvajicich se pomoci nemocnym CS.
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Odpovd na otazkw. 14

Zdroj informaci o restauracich a skolach
nabizejicich BZL menu

0% 0% o [ékar

B od znamych

minternetové stranky NNO
zamérené na pomoc

nemocnym CS
M literatura nebo tisk

m informaci jsem nehledala

Graf. 28: Pohled na mozné zdroje informaci o bezldové diet

Z grafu je patrné, Ze nejvyznagim zdrojem informaci o bezlepkové digtou internetové

stranky NNO zabyvajicich se pomoci nemocnym CS.

Odpovd na otadzkw. 16

Zdroj informaci o hostiich vhodnych pro
celiaky

4; 6% M lékar
B od zndmych

I internetové stranky NNO
zamérené na pomoc

nemocnym CS
M literatura nebo tisk

M tuto informaci jsem
napotrebovala

Graf. 29: Pohled na mozné zdroje informaci o bezldmveé diet
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Z grafu je patrné, Ze st&jrvyznamnym zdrojem informace o hostiich vhodnyah eeliaky
jsou jak internetové stranky NNO zabyvajicich sepoi nemocnym CS, takegjme prostedi

cirkevni obce.

Odpovd na otadzkw. 18

Nyni bude nasledovat slovni vyhodnoceni otazkytazidku:,Kde nejastji nakupujete

bezlepkové potravinyOdpowdi byly nasledujici: nejvice respond&émiakupuje v siti

supermarket Globus, dale v prodejnach zdravé vyzivy, lékarnaadrogeriich DM. Nikdo
z responderitneuvedl, Ze se potyka s nedostupnosti BZL potnaaitrhu.

Odpovd na otadzkw. 19

Frekvence navstévnosti internetovych
stranek NNO zamérenych na pomoc
nemocnym CS

M ano, pravidelné

M obcas

Graf. 30: Pohled na moZné zdroje informaci o bezlé@vé diet

Z grafu vyplyva, Ze internetové stranky NNO z#emé na pomoc nemocnym CS jsou
vyuzivany ténsi ve shodném poinu, respondenty, kieuvedli odpo¥d’ ,ano, pravidela“ a
respondenty, ki uvedli odpo¥d’ ,obcas”. Internetove stranky jsou tediepmé zdrojem
informaci pro no¥ diagnostikované celiaky. Jsotilpzitostnymi nav&vniky.

57



Odpowd’ na otazkw. 20

Vyhodnoceni otazky: “Jste spokojen/a s rozsaheommadu informaci, které jsou na danych

strankach?{otazka ma navaznost na otazkd8) odpo¥deélo 86% respondeiit, ANO*,
14% uvedlo ,NE" — internetové stranky (neuvedli k&derého sdruzeni) se jim zdaly
nepgehledné. Informace, které pebovali, dlouho dohledavali.

Odpowd’ na otazku. 21

Vyhodnoceni otazky. ,VyuZil/a jsteskdy sluzeb nabizenych NNO z#&manych na pomoc

nemocnym CS?“

Respondenti uvedligkolik moznych variant: Setkani celi@kjejich stranky jako zdroj
informaci, kurzy véeni, tabory pro &i. DalSi odpo¥di: ,ne, v naSem okoli jich moc neni“.

Odpowd’ na otazku. 22

Vyhodnoceni otazky:_,Jak byste zhodnotilianost NNO zaréfenych na pomoc hemocnym
C_S?u

Respondenti uvedligkolik moznych variant: ,Oaguji oswtu, obhajovani prav celiék',Je
fajn, Ze je Seznam testovanych potravin. V&doy namiekli, Ze dti musi dodrZzovat
bezlepkovou dietu jsem myslela, Ze jim rigqm kopit skoro nic. Ony jen smutkoukaly na
vSechny ty dobroty v regalu. Do koSiku mi davalgtppreé ¢okolady a pak je zase vracely na
své misto, kdyz jsem it smuti hlavou. U Seznamu jsem si jistéistotou jidla“a

poskytuje Siroky sortiment bezlepkovych potravipr&du SUPER!", ,Nemam zkuSenost".
~SNazi se v ramci moznosti“. A dalSiéet wt podobného vyznamu. ,SlySela jsem, Ze je
schvaleny aktivni vyhledavani nemocnych, to je fakihba! Moje mama ata Sileny

zdravotni potiZeiiru let a doktd jen kroutili hlavou. Te’ uz to bude jiny! Pani BuSinova se
na tom schvéaleni angazovala. Ji tedy DiK!*
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Odpowd’ na otazkw. 23

Vyhodnoceni otazky:_,Jsidenem élenkou rékteré z NNO zarrené na pomoc nemocnym
CS?* Z celkoveého pétu responderitodpowdélo 87%, Ze nenflenem Zadné zthto

organizaci. 13% odpedelo, Ze jsowleny.

Vyhodnoceni otazky: ,Co Vamipmasiclenstvi v dané organizaci“?

Respondenti odp@déli nasledovg: ,Informace”, ,Maji stejny problém jako ja*
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Doba potiebna k ziskani o
informaci o zajisténi péce o na Uradé
dité s CS

prednasky na setkani
eliak(

informace o financnich
prispévcich na BZL dietu : zdravotni pojistovna

Doba pottebnad k ziskani

informaci o pfiprave BZL h W kurz vafeni
stravy

H |iteratura nebo tisk

Doba potiebnad k ziskani

Doba potiebnad k ziskani

informace o BZL diete | —
H internetové stranky NNO

. zamérené na pomoc

nemocnym CS

Doba potiebna k ziskani B od zndmych

informaci o nemoci F

0 50 100 150 200 250

Graf. 31: Pohled na graf znazotujici priamérnou dobu potfebnou na ziskani dané informace v zavislosti
na zdroji, idaje na ,0se x“ jsou uvedeny ve dnech

Nyni k jednotlivym udajm. Zahrnuto srovnani s grafem 23. NejkratSi dob#repoa
k ziskani_informace o nemobyla u ,lékd&e” (1 den -zaokrouhleno). Pouze 6% responident

vSak tuto informaci u Iéka obdrzelo. Druha nejkratSi dobaiedina k ziskani informace byla
u zdroje ,internetové stranky NNO zarenych na pomoc nemocnym CS (7 dni). Dany zdroj
vyuzilo 69% respondefit Nasleduje zdroj ,literatura nebo tisk* (28 dni)wwuzilo 12%
responderit. Poslednim udanym zdrojem jsouednasky na setkani celigk(56 dni) uvedlo
13% respondefit Doba patebna k ziskani informace o BZL diev zavislosti na zdroiji.
NejkratSi doba byla u ,léka“ (1 den) — 6% respondént internetové stranky NNO
zantiené na pomoc nemocnym CS* (7 dni) — 81% responderiiteratura nebo tisk* (168

dni) — vyuzilo 13%. Doba pi#bna k ziskani informaci diipraw BZL stravy: Na prvnim

mist figuruji ,internetové stranky NNO zatfenych na pomoc nemocnym CS“(7 dni) —
vyuzilo 56% respondefit nasleduje ,od znamych* (14 dni) — vyuzilo 6%, rkwaeni“(28
dni) — vyuzilo 13% respondentZdroj ,literatura nebo tisk” figuruje na poslednimisg (168
dni) — zdroj vyuZilo 25% respondéntNejkratSi doba pe&ebnad k ziskani_informace o
finanénich gispsvcich na BZL dietwinila 7 dni u ,internetovych strdnek NNO z&f@nych

na pomoc nemocnym CS* — zdroje vyuzilo 62%, ,iék@aktéz 7 dni, zdroje vyuZilo 6%
responderit, zdroj ,od znamych* — 56 dni, vyuzilo 6% responienzdroj ,zdravotni
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pojistovny 28 dni, vyuzilo 13% respondéntNa poslednim mi&tbyl ,literatura nebo tisk-
84 dni, vyuzilo 13% respondér. NejkratSi doba p#eébna k ziskaninformace « zajisSgni

p&e ditte s CSbyla u ,lékare” -7 dni/6% respondeint ,internetové stranky NN(

zaneienych na pomoc nemocnym CS* 42 dni/31%, fedtf 91 dni/6%, ,od znamych" 16
dni/13% ana poslednim mistto byl literatura nebo tisk* 196 dni/6% respondie

m literatura nebo tisk

internetové stranky NNO
zamérené na pomoc nemocnym
1 ()

Doba potfebna k ziskani
informaci o hostiich vhodnych
pro celiaky

B od znamych

Doba potfebna k ziskani m Iékar
informaci o restauracich a

skolach nabizejicich BZL menu

0 20 40 60 80 100 120

Graf. 32: Pokra¢ovani grafu¢. 25

Doba potebna k ziskannformaci o restauracich a Skolach nabizejicich Bi#nt, u zdroje

.internetové stranky NNO zaffené na pomoc hemocnym CS* to bylo 7 dni/¢
responderit a posledni srovna~ doba pdebna kziskani informaci o hostiich vhodnych |
celiaky. Zdroj ,0d znamych* doba zdgnila 8 dni/25% respondeint, literaturanebo tisk” —
14 dni/6% respondeint,internetové stranky NNO zatifené na pomoc nemocnym C- 28
dni/25% a ,|ek#- 112 dni/6%

Pro poteby vyhodnoceni déle jiz jen internetové strank§amiskych sdruzetr
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5 Odpovédi na diléi vyzkumné otazky

5.1DVO1

DVOL1 Maji celiakové dostaté&né informace, v dol& po scleni diagnozy, o své nemoci?
Pro odpo¥d’ na tuto vyzkumnou otazku jsem pouzila srovnaniedlé analyzy dokumeirit
a dotazniku, které se tykaji informaci o nemaoci.

Z vyslediki analyzy dokumeliit vyplyva, Ze internetové stranky &@mskych sdruZeni jsou

vyznamnym zdrojem informaci o nemoci.

5.2DV0O2

DVO2 Maji celiakové dostaténé informace, v dolé po sdéleni diagndzy, o potravinach
vhodnych pro bezlepkovou dietu a o jejich dalSim z@mcovani?

Pro odpo¥d’ na tuto vyzkumnou otdzku jsem pouZila srovnaniedlsi analyzy dokumerit

a dotazniku, které se tykaji bezlepkové diety.

Z vyslediki analyzy dokumeiit vyplyva, Ze internetové stranky &@mskych sdruZeni jsou
vyznamnym zdrojem informaci o bezlepkové dieiabizeji aktiva kurzy vaeni pro celiaky,
avSak seznam potravin a redepeé vSak nedostajici, stej jako seznam restauraci a
Skolnich jidelen, které nabizeji bezlepkovou di€o. se tye legislativy upravujici obsah
lepku v potravinach, vysledek je tonérny, tedy nelze konstatovat, Ze informace jsou
dostupné a aktualni.

Z dotazniku vyplyva, Ze&sSina respondetitéerpa informace o bezlepkovych potravinach a
jejich zpracovani fgvazi z internetovych stranek.

Respondenti jmenowitodpovdéli, které obchody s bezlepkovymi potravinami navaii,

v jejich odpo¥dich gevazuje obchodni .centrum Globus. Respondenti aalp@wdeli, Ze,

Co se tye casove dostupnosti, néjde se doz#déli o bezlepkovych potravinach z internetu
Porovnanim vysledk analyzy a dotazniku jsem zjistila, Ze internet giwji celiakové za
negastjsi zdroj informaci, informace tedy majicarpaji je z pevazri z internetu. Ten vSak
nenabizi aktualni informace ve vSech oblasti, jagdostaujici jsou vyhodnoceny aktualni

seznamy potravin, recgpt. moznosti stravovani mimo domov. Celiakové irgenovaZzuji
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za nejdostup¥)Si zdroj informaci o bezlepkovych potravinach jgcfezpracovani, aktualnost
je tedy touto odpasdi potvrzena.
V opozici s touto informaci je fakt, Ze literatuauisk povaZzuji celiakové za zdroj, ktery je pro

n¢ ¢asow nejmerk dostupny, tedy nema aktualni vliv.

5.3DVO3

DVO3 Maji celiakové dostat€né informace, v do& po sdileni diagndzy, o finarénich
pirispévcich uréenych nac¢astatné kryti naklada souvisejicich s bezlepkovou dietou?

Pro odpo¥d’ na tuto vyzkumnou otdzku jsem pouZila srovnaniedlsi analyzy dokumerit

a dotazniku, které se tykaji finamich pispivkia uréenych nacasténé kryti naklad
souvisejicich s bezlepkovou dietou. Z analyzy dodminvyplyva, Ze tato informace se zde
vyskytuje v pordrné malém procentu. iesto byl tento zdroj uveden jako EeEjSi a
zarover ¢aso¥ dostupny. V opozici s touto informaci je fakt, [eraturu a tisk povazuji
celiakové za zdroj, ktery je proé niiaso¥ nejmért dostupny, tedy nema aktudlni vliv.
Celiakové internet povazuji za nejdostggnh zdroj informaci o finagnich gFispivcich
urcenych nacast&né kryti naklad souvisejicich s bezlepkovou dietou a jejich aktost je

tedy touto odposdi potvrzena.

5.4DV0O4

DVO4 Maji celiakové dostat&né informace, v dolé po scleni diagnézy, o moznostech
pée o di€ s celiakii?

Pro odpo¥d na tuto vyzkumnou otazku jsem pouzila srovnaniedls analyzy dokumeirit
a dotazniku, které se tykaji za§ist p&e o dit s celiakii

Z vysledki analyzy dokumeiit vSak vyplyva, Ze internetové strankycahskych sdruzeni
nejsou vyznamnym zdrojem informaci ocpéo dit s celiakii. Pesto je jako nejvyznandjsi
zdroj celiakové uvedly. Vyznamnym zdrojem informaleyly nasledujici zdroje: ,od
znamych, léka a Gad“. Jejich aktudlnost je tedy touto odpdi potvrzena, ne vSak

jednoznang.
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5.5DVO5

DVO5 Maji celiakové dostateé informace, v dab po sdéleni diagnézy, o moznostech
prijimani Eucharistie pod Zigobou chleba?

Pro odpo¥d na tuto vyzkumnou otazku jsem pouzila srovnaniedls analyzy dokumeirit
a dotazniku, které se tykaji informaci o hostiibbdnych pro celiaky

Z vysledki analyzy dokumeiit vSak vyplyva, Ze internetové strankycahskych sdruzeni
nejsou vyznamnym zdrojem informaci o hostii vhodnyeo celiaky. Je patrné, Ze stejn
vyznamnym zdrojem informace o hostiich vhodnych pediaky jsou jak internetove
obtanskych sdruZeni, takegjme prostedi cirkevni obceCasow nejdostupdjsim zdrojem je
uveden zdroj ,od znamych“. Jejich aktualnost jeytéduto odpowdi potvrzena, ne vSak

jednoznang.

5.6 DVO6

DVO6 Maji celiakové dostateé informace o aktivitach nestatnich neziskovyofanizaci
zaneifenych na pomoc nemocnym celiakii?

Pro odpo¥d’ na tuto vyzkumnou otézku jsem pouZila srovnaniedlsi analyzy dokumeirit

a dotazniku, které se tykaji informaci o

Internetové stranky jsou tedyeyme zdrojem informaci pro n@wdiagnostikované celiaky.
Ob¢anska sdruzeni padaji pravidelné sdizky ¢leni sdruzeni, tabory proétd — celiaky,
soutZe Na strankach je moznost diskuze na internetmddou gkterych sdruzeni je osta
swdéi o tom Setkéani celidk Tato Setkani jsou celiaky vyuzivan@innost sdruZeni je
hodnocena jak velmi kladn tak neutral®, se sdlenim, Ze v jejich okoli Zadné sdruzeni

nejsou.
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6 Odpovéd’ na Hlavni vyzkumnou otazku

Ovliviiuji nestatni neziskové organizace za#itené na pomoc nemocnym celiakii kvalitu

jejich zivota?

V porovnani zji&nych vysledk a odpo¥d'mi na DVO jsem zjistila, Ze vybrany vzorek
celiaki povazuje vliv &chto sdruZeni za aktudlni, ouivjici svymi dostupnymi informacemi
jejich kvalitu zivota.

Informace obanskych sdruzeni, ktera jsou dostupna na interaataktualni a tim i kvalitni
povazovat nelze. Z analyzy dokum&myplynulo, Ze ne vSechny informace jsou aktaan
kvalitné zpracované.

V porovnani zji&inych fakfi je dilezitd takétasova dostupnost ziskanych informaci, protoze
ta ovliviiuje kvalitu Zivota celiaka nejvice. Ta byla ohodela u respondeintovréz kladre,

tedy ovliviiuje kvalitu Zivota celiaka.
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7 Zavér

Lidé cerpali informace z internetovych stranek sdruz&uba, ktera uplynula od &eni
diagnézy, az po ziskani gebnych informaciadow ¢inila od rekolika dnmi az po gkolik
mesiai. Celiak potebuje po séleni diagndzycaso¥ dostupnou informaci, protoZ&asow
dostupna informace zasadné o#ilije jeho zdravotni stav. Zji&té informace mapuji aktualni
vliv ob¢anskych sdruzeni na celiaka. Vystupy z tohoto &jisStze také pouzit pro dalsi
zpracovani — vybrat aktuélni a pravdivé informacppuZit je pro dalSi zpracovani.
Vystupem préace je Inforndai letak pro celiaky. Ten je nabidnut Spmlesti pro bezlepkovou
dietu o.s., protozZe jsem zjistila, Z&agreé podané informace Zivot celiaka ovliyi a maji vliv

na kvalitu zivota.
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Seznam (Filoh

Ptiloha¢. 1 Dotaznik

1) Celiak: muz, zena

2) Vek: 0-10, 11-20, 21-30, 31-40, 41-50, 51 a vice

3) Co Vam nejvice chyo po saleni diagndézy? Informace, pochopeni ze strany pkoli
finance, jiné.

4) Kde jste ziskal/a nejvice informaci o VaSi nemoti? Iékare, od znamych,
z internetovych stranek neziskovych organizaci &anych na pomoc nemocnhym
s celiakii, z literatury nebo tisku, jine.

5) Napiste prosim dobu, ktera byla faiina k ziskani dané informace:

6) Kde jste ziskal/a nejvice informaci o bezlepkovétdiU lékae, od znamych,
z internetovych stranek neziskovych organizaci &anych na pomoc nemocnhym
s celiakii, z literatury nebo tisku, jine.

7) NapiSte prosim dobu, ktera byla fedina k ziskani dané informace:

8) Kde jste ziskal/a nejvice informaci digraw stravy (recepty, samotnéatiprava
stravy...): U lék&, od znamych, z internetovych stranek neziskovgaanizaci
zaneifenych na pomoc nemocnym s celiakii, z literatudyanisku, jiné.

9) NapiSte prosim dobu, ktera byla fedina k ziskani dané informace:

10)Kde jste ziskal/a nejvice informaci o figaich gispivcich na bezlepkovou dietu? U
lékare, od zndmych, z internetovych stranek neziskowyganizaci zagtenych na
pomoc nemocnym s celiakii, z literatury nebo tigkne.

11)NapiSte prosim dobu, ktera byla fedina k ziskani dané informace:

12)Kde jste ziskal/a nejvice informaci o zajifit p&e o dit s celiakii? U |ékg&e, od
znamych, z internetovych stranek neziskovych omgami zansfenych na pomoc
nemocnym s celiakii, z literatury nebo tisku, jiné.

13)Napiste prosim dobu, ktera byla fadina k ziskani dané informace:

14)Kde jste ziskal/a nejvice informaci o Skolach daawscich nabizejicich bezlepkové
menu? U léké&, od znamych, zinternetovych stranek neziskovgehanizaci
zaneifenych na pomoc nemocnym s celiakii, z literatudyanisku, jiné.

15)Napiste prosim dobu, ktera byla fadina k ziskani dané informace:
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16)Kde jste ziskal/a nejvice informaci o hostiich vimach pro celiaky? U |éka, od
znamych, z internetovych stranek neziskovych omgami zanfenych na pomoc
nemocnym s celiakii, z literatury nebo tisku, jiné.

17)Napiste prosim dobu, ktera byla fadina k ziskani dané informace:

18)Kde negastji nakupujete bezlepkové potraviny? Uite prosim iti preferovana
mista.

19)Navstvujete internetové stranky neziskovych organizaafm¥enych na pomoc
nemocnym s celiakii? Ano, pravidélhoktas / jiné.

20)Jste spokojen/a srozsahem a formou informaciékjgou na danych strankach
zverejnény? Ano, ne, jiné.

21)Vyuzilla jste rkdy sluzeb nabizenych neziskovymi organizacemi,réktgsou
zaneiené na pomoc nemocnym s celiakii? NapiSte jaké.

22)Jak byste zhodnotil/acinnost neziskovych organizaci z&mnych na pomoc
nemocnym s celiakii?

23)Jsteclenemélenkou dané organizace?
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Prilohac. 2 Podklady pro vyhodnoceni analyzy dokunient

Poradenské centrum pro celiakii a bezlepkovou dieto.s.,www.bezlepkovadieta.cz
Ing. I. BuSinova, Hodakova 39, Troubsko, 664 41

Datum zalozeni: 25.3. 2004

Obcanské sdruzeni vzniklo s cilem zlep
informovanost odborné i laické &egnosti o
nemoci. Dale zajifijje odbornou garanc
odpowdi na dotazy celiak zapojilo se dg
analyzy gliadinu v potravinach ve VUP
Podili se na tvorb databaze bezlepkovyq
potravin a surovin,

spolupracuje na vyvoji novych bezlepkovy
vyrobka,

poméhé fi zavadni bezlepkového stravovani

ve Skolnich jidelnach, iniciovalo vznik Komis
pro celiakalni sprue MR,

organizuje akce pro celiaky, zvlagizdravné
pobyty dti, pravidel® zasila nisi¢nik bulletin
Usmev celiaka (informace o celiakii a novink
v oblasti bezlepkové diety) prastnictvim
internetu — registrovano 3 000 adéatel, Z
rozsahlé webové stranky a zviasddil

recept se da usoudit, Ze webova stranka bu
dale navitvovana, pedevsim novymi celiaky
jako zdroj informaci.

Sihg. 1. BuSinov4, Hodakova 39, Troubsko,
664 41
riDatum zaloZeni: 25.3. 2004

P.
h
ch
ni
5€
0- Informace/oblast chybi,
1- informace /oblast, informace je pfitomna,
y neuplna
2- informace/oblast je pfitomna, dplna

de

Informacni Zdravotni

servis Poradna gastroenterologicka

psychologicka

Socialni (legislativa, ptispévky na
dietu)

RINININ

Informace nejsou aktualizované, chybi
odkaz na zdkon 117/1995 Sb.

Dieta O dieté

Seznam potravin

Legislativa

Seznam restauraci / Sezham
Skolnich jidelen

NIFRININ

Recepty

N

Znacné obsahla oblast 930 receptl

Prodejny potravin

Kurzy vareni

NN

Akce Pravidelné schlzky

Tabory

odkazy

Moznost diskuze na internetu

Osvéta

Setkani celiakll, CD informacni, letaky

Soutéze

NINININ

Informace Informace o hostiich

pro vérici

Neulplné informace

Prosazovani | Screening celikie

zZmeén
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Spolenost pro bezlepkovou dieti,0.s, www.coeliac.cz
Kola¢kova 4, Praha 8
Zalozeno: 18.3.2001

Prehledné webové strdnky s mnoZstvim aktualy
informaci. Webova stranka je razena na informéni cast
s rozsahlou a aktualizovanou databézi a na oddiu2e —
kde se poddlo autofim dolie navazat komunikaci me
navstvniky webu navzajem a tim umoZnitreplavani
cennych zkuSenosti z praxe d&elpnavani probléin
spojenych s celiakii. Oddiiskuze obsahuje 8 diskuznic
okruhi. Diskuze jsou fehledr zobrazené v tabulce
uvedenim aktualniho ptu prispivka v jednotlivych
diskuznich okruzich. Celkovy pet piispivku v ,Diskuzi*
30 922. Ohlasy na témata majitepazrié vysokou
informani hodnotu, neltb zde @astnici popisuji vlastn
zkuSenosti souvisejici s celiakii. Vysokycpo piispevki k
tématu od 1iznych osob dava plasticky obraz
diskutované problematice.

Protadu celiak bude velkym ginosem oddil -Seznamka
— zde si mohou po zadani mista na &apjit ve svém
blizkém okoli toho, kdo mé celiakii. V oddilu\hledat
na mapé — Ize lehce najit nejbliz§i prodejnu
bezlepkovym zbozim u mista bydést

Kvalitu strnky ocguji i navsevnici webu, jak o tom
SWedCi stoupajici trend navstnosti.

nich

—_—

0-

1-

2-

Informace/oblast chybi nebo
nespravna

informace /oblast je pfitomna,
neuplna

informace je pfitomna, Uplna

Informacni Zdravotni (o nemoci, poradna)

servis Poradna gastroenterologicka

N

Formou odkazu

Psychologicka

Socialni (legislativa, pfispévky na dietu)

Neuplné informace

Dieta Recepty

Seznam testovanych potravin

Legislativa

Seznam restauraci

Lokalni vyhledavac

Seznam Skolnich jidelen

Totéz

Prodejny potravin

NINININININ|PFP

Totéz

Kurzy vareni

Akce Pravidelné schlizky

2xmésicné

Tabory

odkazy

Moznost diskuze na internetu

rozsahla

Osvéta

,Forum celiak(”

Soutéze

OININININ

Informace pro Informace o hostiich
véfrici

Zahrnuto pod ,Verejné
stravovani”

Jiné tzv. restauracni kartic¢ky (informace v cizim

jazyce o bezlepkové dieté)
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Sdruzeni celiaki Ceské republiky o.s., www.celiac.cz
Adresa: P.C. Box 20 Roztoky, Klinika dti a dorostu, Ke Karlovu 2, Praha 2
Zalozeno 9.11.1998 / 18.5.2002

Sdruzeni celiak CR poskytuje v ucelené forma
webu informace pouze o nemoci Komunikace n

weboveé strance je velmi slaliganky jsou

a

0- Informace/oblast chybi nebo

nespravna

1- informace /oblast je pfitomna,

zastaralé. nedplina
2- informace/oblast je pfitomna, dplna
Informacni Zdravotni 2
servis Poradna 2 2xtydné od 14-18 200 Ké/hod.
hod Pro ¢leny sdruzeni
zdarma.
psychologicka 0
Socialni (legislativa, pfispévky na dietu) 0 nezjisténo
Dieta Recepty 0 nezjisténo
Seznam testovanych potravin 0 neaktualizovan
Legislativa 0 nezjisténo
Seznam restauraci 1 Sdruzeni zastituje
bezlepkovou
restauraci v Praze
Seznam Skolnich jidelen 0 nezjisténo
Prodejny potravin 0 nezjisténo
Kurzy vareni 2 Dle zajmu
Akce Pravidelné schlzky 2 | Kazdy mésic/kromé
letnich prazdnin/
Tébory 0 nezjisténo
Moznost diskuze na internetu 1 , Tym pracovnik(“
odkazuje spiSe na
navstévu poradny
sdruzeni/navsevnici
webu davaji rlizné
typy napft. ohledné
novych restauraci
Osvéta 2 ,Setkani celiak(” Brozura Rukovét
celiaka, 4xroc¢né
Zpravodaj/tistény/
Soutéze 0
Informace Informace o hostiich 0 nezjisténo
pro véfrici
Jiné
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Celiakie a ja

www.celiakieaja.cz

Osvoboditeli67/34 Kroméiiz — Vazany,
Zalozeno 16. 2. 2010

Virtuélni sdruzeni.

V roce 2010 se OStastnilo nasledujicich projektSireni
informaci o celiakii a navazovani kontalg organizacemi
podobného zanteni, Ozdravné pobytyet, Vikendove
setkani rodin celiak Sit bezlepkového stravovani u nas i
zahranti, Cestovatelsky pas — stravovani celiak&kotika
swtovychieci. V roce 2011 fipravuje: letni tAbor prod,
kuchaské kurzy, databazi restauraci, sdata dalSi. Dale
nasleduje rubrika: ozdravny pobyt prétid3/,akce a udalost
— 9 akci v roce 2010

Vedle organizovaniijimych akci, ozdravnych pohiytsetkani
malého rozsahu j€iSt stranky orientovano na informai
servis a komunikaci s na¥sniky webu. Rozvijejici se
webova stranka.

0- Informace/oblast chybi
nebo nespravna

1- informace /oblast je
pfitomnad, nedplna

2- informace/oblast je
pfitomna, Uplna

Informacni Zdravotni 1 Nepresné informace
servis v textu, mezi nevhodné
obiloviny zaradili pouze
psenici, kukufici. V dalSim
textu jiz nevhodné
obiloviny uvadéji spravné.
Gastroenterologicka, 2
Poradna bezlepkova
psychologicka 0
Socialni (legislativa, ptispévky na dietu od 0/2
pojistoven)
Dieta Recepty 2
Seznam testovanych potravin 0
Legislativa 2
Seznam restauraci pfipravuji
Seznam Skolnich jidelen 0
Prodejny potravin 2
Kurzy vareni 2 Odkazy, pripravuji
Akce Pravidelné schlizky Nezkouma se
Tabory
MozZnost diskuze na internetu 1 Rubrika neni dobre
organizovana, je obtizné se
dostat k tématu a zase zpét
Osvéta 2
Soutéze 2
Informace Informace o hostiich 0 nezjisténo
pro véfrici
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Sdruzeni jiho¢eskych celiaki
www. celiakie-jih.cz

Ale3ova 336/13(Ceské Budjovice
Zalozeno 2004

SdruZeni se zaftuje na pomoc celiakn v Jih@eském kraji, zatim jedinou organizaci v dané

oblasti daného druhu. Ve sdruzeni je registrova&trbdin. Informativni sakeky jsou pdadany

4 X rain¢ a jsou otekené i pro véejnost. Pozvani vyrobci potravin zdiegdstavuji nove vyrobky,

Webové stranky sdruzeni podavaji informacéidabou formou pouze o nemoci, osta
informace jsou Z@zeny do rubriky Aktualit. Webova stranka je jenahlédnuti, informuje ¢
existenci aginnosti sdruzeni, s nawsniky webu nekomunikuje. Vytmi zpravy a zapisy jso
pristupné jen na heslo. V roce 2010 bylo vystavetiagki.

tni

cC Y

Informacni Zdravotni 2
servis Poradna Gastroenterologicka 2 Formou odkazu
psychologicka 0
Socialni (legislativa, pfispévky na dietu) 0/1
Dieta Recepty 2
Seznam testovanych potravin 2
Legislativa 2
Seznam restauraci 0
Seznam Skolnich jidelen 0
Prodejny potravin 2 Forma odkazu na internetovy
obchod
Kurzy vareni 2 Forma odkazu
Akce Pravidelné schlizky 2 Informace o legislativée,
4xrocCné novych vyrobcich apod.
Tabory 2 Forma odkazu
MozZnost diskuze na internetu 0
Osvéta 2
Soutéze 0 nezjisténo
Informace Informace o hostiich 0 nezjisténo
pro véfrici
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SdruZeni ol¥ani s celiakii a potravinovymi alergiemi
www.celiakie-potravinove-alergie.cz
Karvina, Bozkova 410/53, Karvina — Raj

Zalozeno 2008

Zakladatelka sdruzeni klade hlavniraz na osobni kontakt 0- Informace/oblast chybi
¢lend sdruzeni. Sdruzeni fida mnoho akci proéd i nebo nespravna
dosglé. Vylety, tabory, ochutnavky bezlepkovych jidel, 1- informace /oblastje
prednasky. pfitomnad, nedplna
2- informace/oblast je
pfitomna, Uplna
Informacni Zdravotni
servis Gastroenterologicka, 2
Poradna alergologicka, nutri¢ni
bezlepkova
psychologicka 0
Socialni (legislativa, prispévky na dietu od 0/2
pojistoven)
Dieta Recepty 2
Seznam testovanych potravin 1 Posledni aktualizace za rok
2010
Legislativa
Seznam restauraci Musi se dohledavat v
aktualitach
Seznam Skolnich jidelen 1 totéz
Prodejny potravin 2
Kurzy vareni 2 Info formou odkazu
Akce Pravidelné schlzky 2
Tébory 2
MozZnost diskuze na internetu 2
Osvéta 2
Soutéze 2
Informace Informace o hostiich 0
pro véfrici
Projekt bezlepkového
stravovani na karvinskych
Skolach
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Celia- zZivot bez lepkt, www.celialiberec.info
Nové Ves 198, Chrastava,
ZaloZzeno 2005

Hlavni ¢innost OS se soustl’uje na pdadani pravidelnych a  0- Informace/oblast chybi

kvalitnich mesiénich sclizek. Sdruzeni obsahlo velké uzemi nebo nespravna

— Liberecko, Jabloneck@eskou Lipu, Turnov a Litogtice. 1- informace /oblast je
Webova stranka je spiSecana jako informéni pro ¢leny pfitomnd, nedplna
OS. Jinak je stranka malo nauwgivana. SdruZzeni se ddle 2- informace/oblast je
vénuje tvorl¥ a distribuci informanich materiél, oswté u pFitomna, UpIna

odborné i laické viejnosti. Haji prava celidk Semina
v Poslanecké smovre Parlament’eské republiky.

Informacni Zdravotni 2
servis Gastroenterologickd, obcanskda | 2
Poradna
psychologicka
Socialni (legislativa, pfispévky na dietu od 2/2 V rdmci ob¢anské poradny
pojistoven)
Dieta Recepty 2
Seznam testovanych potravin 0
Legislativa 2 V ramci diskuze

Seznam restauraci

Seznam Skolnich jidelen

Prodejny potravin

Kurzy vareni Info formou odkazu

Akce Pravidelné schlizky

Tabory

Moznost diskuze na internetu

NINIOINININ

Osvéta

Soutéze 2

Informace Informace o hostiich 0
pro véfrici

81




Sdruzeni rodic¢a déti s diabetem a celiakii, www.diacel.cz
Velké namésti 28, Pisek, zalozeno
3.2003/ 11.2006

Webova stranka slouzi tém vyhradé komunig OS. 0- Informace/oblast chybi
Nenajdeme zde Zadné odbordlénky, kuch&ky, seznamy nebo nespravna
obchodi, restauraci vhodnych pro celiakyinnost sdruZenj  1- informace /oblast je
se soustduje pevazr na aktivity pro dti, jak maze pFitomna, nedplna
vyplyvat jak ze samotného nazvu sdruzeni, tak aeost kde 2- informace/oblast je
jsou uvedeny jako hlavnéinnosti: Rednaskovaginnost, pfitomna, tplna
pobyty dti, pohybova aktivita, spoluprace s ostatnjmi
organizacemi, spoluprace s vyrobci, dovozci, pradej
bezlepkovych potravin, zdravotnickymiizzenimi a vybr
dai. Jako vedlejSi cinnost je uvedeno padani
spol&enskych akci a ozdravné pobyty.
Informacni Zdravotni 0
servis gastroenterologicka 0
Poradna
psychologicka 0
Socialni (legislativa, prispévky na dietu od 0/0
pojistoven)
Dieta Recepty
Seznam testovanych potravin 0
Legislativa 0
Seznam restauraci 0
Seznam Skolnich jidelen 0
Prodejny potravin 2
Kurzy vareni 0
Akce Pravidelné schlzky 2
Tébory 2
MoZnost diskuze na internetu 0
Osvéta 2
Soutéze 2
Informace Informace o hostiich 0
pro véfici
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Asociace rodta a pratel postizenych @ti v CR
www.Kklubceliakie.cz

Libusino Udoli 150, Brno

Zalozeno roku 1989/1999

Hlavni naplini prace klubu jefgdavani informaci o Zigobu 0- Informace/oblast chybi
piipravy bezlepkové stravy a informace o novych nebo nespravnd
potravinach. Od roku 1990 je hlavni naplini fqmtani 1- informace /oblast je
rekondénich pobyi déti. pFitomna, nedplna
SdruZzeni taktéZz jedna svyrobci o technologii vyrpb 2- informace/oblast je
bezlepkovych potravin a s obchodniky o zavedeni  pfitomna, dplna
bezlepkového sortimentu do obcliod
Informacni Zdravotni 2
servis gastroenterologicka 0
Poradna
psychologicka 0
Socialni (legislativa, pfispévky na dietu od 0/0
pojistoven)
Dieta O dieté 2
Seznam testovanych potravin 0
Legislativa 2
Seznam restauraci / Seznam Skolnich jidelen 0/1 Formou odkazu, informace
je podana neprehlednou
formou.
Recepty 0
Prodejny potravin 2
Kurzy vareni 2
Akce Pravidelné schlizky 2
Tébory 2
MozZnost diskuze na internetu 0
Osvéta 2
Soutéze 2
Informace Informace o hostiich 0
pro véfici
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Plzensti celiaci
www.plzensticeliaci.wbs.cz

Cilem sdruzeni je navazat vzadjemny kontakt k &ym 0- Informace/oblast chybi
informaci a zkuSenosti a byt si navzajem oporou. nebo nespravna
Aktuality — posledni z4pis — Zadost o vygindotazniku je z 1- informace /oblast je
28. 8. 2010. pfitomnad, nedplna
2- informace/oblast je
pfitomna, Uplna
Informacni Zdravotni 2
servis gastroenterologicka 0
Poradna
psychologicka 0
Socialni (legislativa, prispévky na dietu od 0/0
pojistoven)
Dieta O dieté 0
Seznam testovanych potravin 0
Legislativa 0
Seznam restauraci / Seznam Skolnich jidelen 1/0 Formou odkazu.
Recepty 1
Prodejny potravin 1 Pouze v okoli Plzné.
Kurzy vareni 0
Akce Pravidelné schlizky 2
Tabory 0
MoZnost diskuze na internetu 2
Osvéta 0
Soutéze 0
Informace Informace o hostiich 0

pro véfrici
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Celia Club Rokycany Centrum pro zdravotré postizené Plz#tského kraje

www.celiaclubrokycanyos.blog.cz
Masarykovo nam.215/1 Rokycany

Cile olzanského sdruzeni jsou nasledujici: poskytovani 0- Informace/oblast chybi
informaci, os¥tovacinnost, pdadani vikendovych pohit nebo nespravna
neperiodické publikace, prodejni vystavy. 1- informace /oblast je
Webova stranka ma vyznam pileny sdruzeni. Je to ,Ziva pfitomnad, nedplnd
kronika“ zmiréného oldanského sdruzeni. 2- informace/oblast je
pfitomna, Uplna
Informacni Zdravotni 2
servis gastroenterologicka 0
Poradna
psychologicka 0
Socialni (legislativa, prispévky na dietu od 0/0
pojistoven)
Dieta O dieté 2
Seznam testovanych potravin 0
Legislativa 0
Seznam restauraci / Seznam skolnich jidelen 0/0
Recepty 2
Prodejny potravin 0
Kurzy vareni 0
Akce Pravidelné schlzky 2
Tébory 2
MozZnost diskuze na internetu 2
Osvéta 2 PFirucka.
Soutéze 2
Informace Informace o hostiich 0
pro véfici
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