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Abstract

Celiac disease, which is the most frequent cause of the malabsorption syndrome in
children, is a common term for a worldwide occurring disease affecting both children
and adults. It is a chronic disease characterized by a permanent gluten intolerance,
malabsorption in consequence of typical inflammatory changes of the small intestine
mucosa, and clinical improvement when a gluten-free diet is followed. The only casual
treatment is a permanent and strict gluten-free diet.

The objective of this thesis was to survey the knowledge of parents of children with
the malabsorption syndrome. The other objective was to describe the role of a nurse in
education of parents of children with the malabsorption syndrome. Two hypotheses
were stated, one of them was confirmed, the other was rejected.

One part of the thesis is formed by two research investigations aimed at finding the
awareness of parents of children with celiac disease and also to assess how the
knowledge and application of principles of an educational system have been
implemented by nurses who take care of children with celiac disease and their parents.

The survey was carried out by a quantitative research method. The data were
collected by the anonymous questionnaire technique. The research set was comprised of
parents of children with celiac disease and nurses working in paediatric and
gastroenterology clinics.

In the thesis two hypotheses had been set up, one of which was confirmed, the other
was rejected.

The first hypothesis assumed that parents of children with the malabsorption
syndrome were informed about the nature of the disease and the need to follow a gluten-
free diet. The results have shown that parents are sufficiently informed in these points,
and therefore the hypothesis was confirmed.

The other hypothesis assumed that nurses apply the principles of an educational
process while providing information. But the research has shown that the vast majority
of nurses do not know those principles and that is why they do not use them in practice.

The hypothesis was not confirmed in this case.



Enhancement through the use of educational principles in practice is recommended
to improve the present care for children with a celiac disease and their parents. Nurses’
proficiency should be constantly boosted and deepened. The outcomes of this thesis can
be presented at professional seminars and workshops in order to contribute to the

improvement of this condition.
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Uvod

Malabsorpéni syndrom u déti provazi fadu onemocnéni, kterd predstavuji
nezanedbatelnou medicinskou, socialni i ekonomickou zatéz pro dit¢ a jeho rodinu.
Nejcastéjsi pri¢inou malabsorpce u déti je celiakalni sprue — celiakie. V poslednich
letech doslo diky novym diagnostickym metodam ke zvySeni poctu nemocnych. Odhad
prevalence celiakie v CR je 1:200 az 1:250, jde tedy o jednu z nejroziifengjsich
autoimunitnich chorob. Diagnostikovanych nemocnych je vSak jen asi 4 000 déti
a dospélych.

Zjisténi diagndzy celiakie u ditéte a zavedeni narocného dietniho rezimu je pro
rodinu zdvaznou zivotni situaci. Takovd rodina vétSinou vyzaduje edukaci
o problematice a mnohostrannou podporu. V tomto obdobi je role sestry-edukatorky
nepostradatelnd. Moderni oSetfovatelstvi rozsifilo a posililo profesionalni role sester.
Mezi jinymi k nim patii také role sestry-edukatorky. Tuto roli uplatni sestra v oblasti
priméarni, sekundarni a tercidrni zdravotni péce a prevence.

Prestoze celiakie ziistava v soucasné dobé nevylécitelnou celozivotni nemoci, je
nemoci dobte lé¢itelnou. Uspéiné 16¢by mize byt dosaZzeno pouze v piipads, Ze jsou
rodice efektivné edukovani o vSech otdzkach tykajicich se celiakie. Cilem takové
edukace je nastoleni spravného lécebného rezimu a dité, které plnohodnotné€ proziva své
détstvi. Sestra edukuje rodice o bezlepkové dieté, moznych komplikacich pii jejim
nedodrzovani, nasledné dispenzarizaci, piipravé na enterobiopsii a o psychickych a
socialnich problémech spojenych s timto onemocnénim.

M¢ rozhodnuti napsat bakalarkou praci o edukaci rodi¢i déti s malabsorpénim
syndromem podpofila moznost sledovat zivotni piibéh mé kamaradky. Jeji dceti byla
v 18 mésicich diagnostikovana celiakie a cela jeji rodina si prosla velmi naro¢nym
obdobim. Také mé béhem mého studia zaujal ptredmét edukacni Cinnost sestry a
edukace jako soucast dalSich pfedméti. V soucasném oSetfovatelstvi se jiz nehovoii jen
o informovanosti jako o jednostranném, jednorazovém pieddni informaci. Ale do

popiedi se dostava edukace, jako planovany, kontinualni proces se zpétnou vazbou.



1 Soucasny stav

1.1 Zakladni charakteristika traviciho systému

Tréavici systém je tvofen dutinou Ustni, hltanem, jicnem, zaludkem, tenkym stfevem
a tlustym stfevem. V duting Ustni se potrava mechanicky rozmélni a promisi se slinami.
RozméInéné sousto je posunovano do jicnu stahem svalil na dné ustni dutiny, smr§ténim
svalll patra a pohybem jazyka. Hltan pokracuje jicnem, ktery lezi mezi organy krku a
hrudni dutinou prochazi do bfi$ni dutiny, kde usti do Zzaludku. V zZaludku se potrava
skladuje a je mechanicky a chemicky zpracovana. Na Zaludek navazuje tenké stievo,
kde je travenina dokonale promichana a dochdzi zde ke S$tépeni aresorpci Zzivin.
V tlustém stfeveé se dokoncuji travici a resorpcéni pochody a formuji se zde odpadové
latky. Poslednim usekem travici trubice i tlustého stieva je kone¢nik (10, 11).

Dtlezitou soucasti traviciho systému jsou zlazy, které produkuji latky, uplatiujici
se spolu se sttevni mikroflérou na procesu traveni. Jsou ulozené piimo ve sténé travici
trubice nebo jsou mimo sténu a do dutych organti usti pouze svymi vyvody. Jsou to
napf. jatra, slinivka bfisni, tvafové a zalude¢ni Zlazky (10, 11, 23).

Zakladni funkci trdviciho systému je piijem potravy, zpracovani a vstiebavani
energeticky bohatych soucasti potravy (zivin) a latek, obsahujicich nezbytné stavebni

soucasti organismu (10, 11, 23).

1.2  Tenké stievo

Tenké stfevo je 3-5 metri dlouha trubice zprohyband do kli¢ek. Jednotlivé oddily
tenkého stieva, duodenum, jejunum, ileum do sebe plynule piechdzeji. Do duodena usti
vyvody slinivky bfisni a Zlu¢ovod, které dodavaji nezbytné slozky pro traveni (enzymy
slinivky bfi$ni, soli zlu¢ovych kyselin) (10, 11).

Sténa tenkého stfeva je slozena ze Ctyf vrstev. Vnitini sténu stfeva vystyla sliznice
(mukosa), ktera vybiha v drobné vybézky — klky. Klky jsou 0,3 -1 mm. vysoké
vybezky, na kterych se vstiebavaji rozstépené ziviny pies epitelové buiky (enterocyty)

do krevniho a mizniho ob¢hu. Klky vyrazné zvétSuji resorpéni povrch sliznice tenkého



stteva, ktery se odhaduje az na 50m2. Druhou vrstvu tvoii podslizni¢ni vazivo
(submukoza). Vazivo obsahuje uzliky mizni tkané, které brani priniku Skodlivin
do krevniho ob&hu. Tteti vrstvou je hladka svalovina, kterd svymi stahy a kyvavymi
pohyby umoziiuje posun a promiseni traveniny. Ctvrta vrstva stieva je tvofena hladkou
a lesklou blanou — peritoneem. Ve sliznici celého tiseku tenkého stieva je ulozeno velké

mnozstvi z1az, které produkuji stfevni $tavu (10, 11).

1.2.1 Cinnost tenkého stieva

Funkce tenkého stfeva zahrnuji motilitu, traveni, vstiebavani a sekreci.

Stfevni motilita je vysledkem koordinované ¢innosti hladké svaloviny, nervovych
pleteni, sympatiku, parasympatiku a hormonti. Hlavnimi projevy motility stieva jsou
pohyby kyvavé, vznikajici segmentalnimi kontrakcemi a zajist'ujici miSeni stievniho
obsahu a pohyby peristaltické, jimiZ se posunuje obsah travici trubice. Stfevni motilita
je ovliviiovana reflexy, na nichz se podili vegetativni nervovy systém (10, 23, 25).

Traveni (digesce) znamend hydrolyzu jednotlivych zivin (bilkovin, tukd, cukri)
travicimi enzymy produkovanymi slinnymi zldzami, sliznici zaludku, pankreatem
a enterocyty (10, 23, 25).

Vstiebavani (absorpce) je nejvyznamnéjsi funkei tenkého stfeva. Pti vstiebavani
dochazi k prechodu potiebnych latek z travici trubice do tekutin vnitfniho prostredi
organismu. VétSinou latky prostupuji pres bunky sttevni vystelky. Voda a nékteré ionty
mohou difundovat také Stérbinami mezi jednotlivymi bunikami. Z bunék se latky
dostavaji do krevniho a lymfatického ob¢hu (10, 23, 25).

Sekrec¢ni ¢innost probiha ve zlazkach sliznice tenkého stfeva. Stievni St'ava je slabé
zasadita, obsahuje enzymy, které dokoncuji traveni bilkovin a Stépi cukry. Dale

obsahuje ionty a mnozstvi hlenové tekutiny, povlékajici sliznici stieva (10, 23, 25).



1.3 Malabsorpéni syndrom

Malabsorpéni syndrom (asimilacni) syndrom neni samostatnd choroba — jde
o klinicky termin, zahrnujici soubor ptiznakl provazejicich fadu onemocnéni, u kterych
dochazi k poruse jedné nebo nckolika funkci tenkého stfeva, tj. traveni, vstfebavani,
sekrece a motility (20, 23, 25).

Tento soubor chorob se rozdéluje podle pti¢iny na dvé skupiny. Do prvni skupiny,
oznacené¢ jako primarni malabsorpni syndrom, zatazujeme choroby, u nichz je
asimila¢ni porucha lokalizovana v samotné sliznici, tedy v poskozeném enterocytu. Jsou
to celiakalni sprue, tropicka sprue a selektivni malabsorpce. Sekundarni malabsorp¢ni
syndrom zahrnuje vSechny ostatni stavy s ptiznaky malabsopce, napt. syndrom kratkého
stteva, syndrom slepé klicky, systémova onemocnéni — sklerodermie, amyloiddza,

postradiacni enteritida, zanéty, naddory, nékteré endokrinni choroby aj. (20, 23, 25).

1.3.1 Malabsorpéni syndrom u deti

Malabsorpéni syndrom u déti se projevuje piedevSim ptiznaky postizeni traviciho
traktu jako je prljem, zvraceni, nechutenstvi, bolesti bficha. Celkovy vzhled déti
s malabsorpénim syndromem je typicky nepomérem hypotrofické postavy a velkého
vyklenutého biiska. Ve vétSin¢ piipadii maji déti charakteristické stolice, které jsou
objemné a pachnouci. Obsahuji mnoho tukt (celiakie, cysticka fibroza) — tzv. steatorea,
nebo zplodiny kyselého kvaseni cukrti (u defektt disachariddz) (18, 35).

Pii delSim trvani choroby se mohou disledky malnutrice a hypovitaminozy
projevovat na ostatnich organovych systémech jako zmény endokrinni, kostni,
hematologické a neuropsychické. Déti celkové neprospivaji, maji poruchu, nékdy az
zastavu ristu. Casto se vyskytuji psychické zmény, zejména poruchy chovani a nalad,
ve smyslu negativismu, apatie, mrzutosti (18, 35).

Nejcastejsi pricinou malabsorpce u déti je, spolu s cystickou fibrozou, celiakie

(18).



1.4 Celiakie

,Celiakie (celiakalni sprue, glutenova enteropatie) je celozivotni onemocnéni,
charakterizovano trvalou intoleranci lepku, malabsorpci v disledku typickych
zanétlivych zmén sliznice tenkého stieva a klinickym zlepSenim pii dodrzovéni
bezlepkové diety* (7, str. 84 ).

Spoustécem této autoimunitni choroby je lepek (gluten), resp. jeho Stépy. Lepek je
bilkovinny komplex v povrchni ¢asti obilnych zrn (pSenice, Zita, jeCmene a ovsa), ktery
je pfic¢inou lepivosti té€sta. U vnimavého organismu pfitomnost lepku v potravé
vyprovokuje na sliznici tenkého stieva vznik protilatek, které pak na ni ptsobi toxicky
a vyvolavaji zanétlivy proces a atrofizaci sliznice. V disledku stievnich zmén dochazi
k poruse absorpce vSech slozek potravy. Pfi vynechani lepku ze stravy dochazi ke

zietelnému zlepSeni nalezu na sliznici stfeva i celkového stavu ditéte (12, 23, 25, 35).

1.4.1 Historie celiakie

Historicky prvni popis celiakie u ditéte i dospélého pochézi jiz z druhé poloviny
2. stoleti pt. n. 1. od fimského lékate Galéna. Poprvé pouzil tfecké slovo koiliakos,
z n¢hoz je odvozeny dnes pouzivany nazev celiakie (7, 20).

Dalsi klinicky popis této choroby se objevil az v roce 1988, kdy Samuel Gee podal
klasicky popis této choroby. Celiakii popsal jako détské onemocnéni, projevujici se
podvyzivou, vzedmutym bfichem a priijmy s mastnou stolici. Jako jeji pfi¢inu urcil
neznamy dietni faktor. Fri¢-celiakie soucasnost a perspektiva (7, 13, 20).

Nejveétsi pokrok v 1écbé celiakie pfinesla valeénd 1éta 1935-45. Skupina védct
okolo Dr. Dickea zjistila, Ze béhem 2. svétové valky, kdy byl nedostatek mouky, doslo
ke zlepSeni celiakie u déti a po valce, kdy bylo opét mouky dostatek, doslo k novym
relapsim choroby. Brzy bylo zjisténo, Ze celiakii vyvolavd molekula glutenu a byla

zjisténa jeho nejtoxi¢téjsi komponenta, kterou je alfa-gliadin (7, 20).



1.4.2  Vyskyt celiakie

Onemocnéni se vyskytuje celosvétove s vyraznymi geografickymi rozdily. Nejvyssi
prevalence celiakie je mezi obyvateli Evropy zejména v zépadnim Irsku, déale pak
v Jizni a Severni Americe, v Indii a arabskych zemich. Naopak maly vyskyt celiakie je
popisovan mezi africkymi ¢ernochy, Citiany a Japonci (23, 26).

K manifestaci celiakie dochdzi v détském i v dospélém veéku. Pocet nemocnych
u obou pohlavi je stejny, klasickd forma onemocnéni se dvakrat astéji vyskytuje u Zen,
bezptiznakovou formou trpi ¢astéji muzi (20).

V poslednich letech védci zjistili dédi¢né souvislosti a popsali mechanismus vzniku
onemocnéni. Dale se vyrazné zlepSily diagnostické moznosti, cozZ umoznilo odhaleni i
neuplnych ¢i bezptiznakovych forem nemoci. Prevalence se tak vyrazné zvysila a
v soudasné dobé je jeji odhad v CR 1:200 az 1:250, jde tedy o jednu z nejroziifenéjsich
autoimunitnich chorob. Diagnostikovanych nemocnych je jen asi 4000 déti a dospélych

(5, 12, 23, 26).

1.4.3 Klinicky obraz celiakie u déti

vvvvvv

priznaky celiakie se objevuji po zavedeni lepku do stravy, tzn. mezi 6 mésicem
a druhym rokem zivota. Mohou se objevit ale i mezi 2. a 13. rokem Zzivota, v puberté
casto dochézi k uklidnéni pfiznaka. Klinické ptiznaky se 1i8i u jednotlivych déti podle
rozsahu a intenzity sttevni l1éze (14, 25, 35).

Typické abdominalni pfiznaky ptevladaji u déti priblizn¢ ve véku 7-20 mésict. Jsou
to trvalé nebo intermitentni prijmy, stolice je kaSovitd, objemnd, mastnd a pachnouci
(steatorea). Dité s celiakii ma ochablé hypotrofické svalstvo, které kontrastuje
s vyklenutym bfiskem. Poklepovy ndlez v podbiisku je zkraceny, zpisobeny stazou
sttevniho obsahu v dilatovanych stfevnich klickach. U Skolnich déti mohou byt
abdominalni projevy mén¢ napadné, nebo mohou 1 zcela chybét. Prijmové stolice mé
asi jen 12% nemocnych. Prevladaji opakujici se bolesti bficha, nauzea, zvraceni,

meteorismus, vahové neprospivani, porucha rastu (14, 25, 35).



Extraabdominalni ptiznaky jsou zptisobené malabsorpci Zivin, mineralt a vitamint.
Z deficitu zeleza a kyseliny listové je to anemie, z nedostatku bilkovin otoky dolnich
koncetin, Gnava, slabost, poruchy vyvoje s moznosti mentdlni retardace. Z nedostatku
vitaminu D a vapniku je to zpomalend osifikace kosti ( kiivice). Pro déti s celiakii jsou
typicke 1 psychické zmény, stiidaji se stavy podrazdeénosti a apatie (14, 25, 35).

Onemocnéni vSak Casto probihd oligosymptomaticky nebo Uplné bezptiznakoveé
a projevi se az v dospélosti komplikacemi. Proto kazdé neprospivajici dité¢ s malym
vzristem bez ohledu na charakter stolic musi byt vySetieno se zaméfenim na moznost

celiakie (12, 23).

1.4.4 Diagnostika celiakie

Pti podezieni na celiakii jsou k potvrzeni diagndzy nutna dvé vySetfeni — vySetieni
sérovych protilatek a biopsie sliznice tenkého stieva (12, 23). .

Vysetfeni sérovych protilatek se provadi u piibuznych 1. a 2.stupné nemocnych
celiakii, u osob stzv. podezfelymi symptomy, s jinymi autoimunitnimi chorobami
soubor protilatek proti tkanové transglutaminaze (AtTGP), endomyziu (AEP) a gliadinu
(AGP). Vysetteni protilatek je uzivano jako screening, pii jeho pozitivité je nutné pro
stanoveni diagn6zy provést enterobiopsii (14, 15, 23).

Enterobiopsie je zdkladni diagnostickou metodou u podezielych nemocnych pied
zahdjenim bezlepkové diety. U dospélych se odebird vzorek sliznice z distalniho
duodena (pod Vaterovou papilou) pii endoskopii horni ¢asti travici trubice. U déti se
Casteji pouziva peroralni bioptické kapsle, vzorek je z prvé klicky jejuna. Histologicky
nalez prokaze atrofickou stfevni sliznici a castené nebo uplné¢ vymizelé klky,
zanétlivou infiltraci a prohloubeni krypt (viz ptiloha 6). Pti histochemickém vySetteni je
prokazéana redukce enzymi enterocytl (pfedevsim disacharidaz) (12, 13, 23, 25, 26).

Pozitivni vysledek enterobiopsie s ptiznivou odpovédi na bezlepkovou dietu jsou
dostate¢né pro stanoveni diagndézy celiakie. U malého procenta déti do 2 let veéku
mohou mit histologicky zjisténé zmény stfevni sliznice jinou piic¢inu nez lepek (napf.

sttevni infekce, alergie na bilkovinu kravského mléka, imunodeficitni stavy). Proto se



u téchto déti provadi mezi 5. a 6. rokem, po opétovném zavedeni bézné stravy
s lepkem (tzv. expozi¢ni test), jeSté jedna enterobiopsie pro ovefeni nalezu. U déti, které
byly diagnostikovany po 2. roce véku se expozicni test provadi také tésn¢ pred
nastupem ditéte do Skoly. Pro potvrzeni diagndzy staci objeveni se pozitivity protilatek,

které¢ mize byt, ale nemusi byt potvrzeno enterobiopsii (14, 26).

1.4.5 Komplikace a piidruZend onemocnéni celiakie

,Komplikaci nelécené celiakie je porucha somatického vyvoje (opozdéni ristu,
puberty), porucha fertility, snizeni Skolni a pracovni vykonnosti, vyssi psychiatricka
morbidita, rozvoj osteopatie, CastéjSi vyskyt malignit, pfedev§im lymfoml i mimo
zazivaci trakt” (14, str.333).

Soucasné s celiakii se u nékterych nemocnych vyskytuji také dal$i autoimunitni
onemocnéni. Do této skupiny chorob patii autoimunitni tyreoiditis, diabetes mellitus

1. typu, juvenilni revmatoidni artritida, bilidrni cirh6za aj (14, 26).

1.4.6 Lécba celiakie

Jedinou kauzdlni lébou je celozivotni piisné dodrZzovani bezlepkové diety.
Po vylouceni lepku ze stravy dochazi k rychlému tstupu subjektivnich pifiznakt, zmény
na sliznici tenkého stieva ustupuji velmi pozvolna. U déti se struktura sliznice obnovi
za 3 mésice, u dospélych je tieba nejméné pil roku. Po zahajeni diety dit¢ dostava chut’
k jidlu a pfijem stravy se znac¢né zvysi, po n¢jakou dobu mohou jesté pretrvavat fidké
stolice. Dité zacne dobfe prospivat, dohoni zdrzeni v t€lesném i psychickém vyvoji (5,
23, 26).

V pociatcich 1écby je nutné fesit nedostatek vitamini a minerald jejich substituci.
U nékterych nemocnych je soucasné také snizena laktézova tolerance, proto je vhodné
v pocatcich 1écby vyloucit ze stravy mléko a mlécné vyrobky (9, 26).

U tézkych a pokrocilych forem je nutna parenteralni ¢i enterdlni vyziva, uprava

vnitiniho prostiedi a dehydratace (20, 23).
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1.5 Edukace

Edukace je pojem, kterym se v moderni pedagogice oznacuje vychova
a vzdélavani. Je to zamérny, soustavny a organizovany proces. Piisobenim formalnich
vychovnych instituci a neformalniho prostfedi vede k rozvijeni osobnosti (33).

Edukaéni ¢innosti jsou takové Cinnosti lidi, pii nichz se n¢jaky subjekt ptimo nebo
zprostiedkované uci a jiny subjekt mu toto uceni zprostredkovava, tj. vyucuje. Témto
¢innostem, pi1 nichZz dochazi k uceni, fikdme edukacni procesy. Edukacni procesy
probihaji vzdy v urCitém prostredi, které nazyvdme edukacni prostiedi. To je dano
jednak fyzikalnimi podminkami, jednak zGcastnénymi osobami, jejich komunikaci
a psychosocialnimi vztahy. Existuje velky pocet typt edukacnich prostfedi Skolnich
1 mimoskolnich. Napt. pii edukaci rodici nemocného ditéte ve zdravotnickém
edukacénim prostfedi (v ordinaci détského Iékare, v nemocni¢nim pokoji) vytvareji
zucCastnéné osoby (Iékar, sestra, rodiCe, déti) a jejich vzajemné vztahy relativné stalé
edukacni klima (29, 30, 36).

Osoby, které¢ n¢jakym zplisobem vyucuji, poucuji, instruuji oznacujeme terminem
edukator. Edukatorem nemusi byt vzdy osoba, edukace mulze probihat také
prostifednictvim textu (edukacni brozura, kniha) nebo technického média ( DVD
s edukac¢nim filmem, internet aj.). Terminem edukant oznaCujeme osobu, kterd se
v edukaénim procesu uci. Mlze jit o jednotlivce, malou ¢i velkou socidlni skupinu
( pacienti, rodi¢e nemocnych déti se stejnym onemocnénim) (29, 30).

Pribéh a vysledek edukace ovliviiuje edukacni prostiedi a edukacni faktory.
Vyznamnou roli maji také charakteristiky edukanti a edukatorti (1, 22, 29, 30).

Optimalni prostiedi, ve kterém edukace probihd, musi mit spravné osvétleni,
teplotu, moznost vétrani, musi byt nerusené (bez hluku a pohybu dalSich osob), pfi
vetsim poctu ucastnikli dostatecné prostorné (1, 22).

Edukacni faktory vramci edukacni €innosti sestry jsou knihy, edukacni plany,
normy, standardy, vzd¢lavaci programy, vyukové filmy, brozury, letaky, aj (36).

U edukanta jsou dilezit¢ kognitivni charakteristiky, jako je inteligence, v¢k,

vzdélani, styl u€eni, ndzory na zdravi. Fyzické charakteristiky, jako jsou potieby,

11



postoje, motivace. A také charakteristiky socialni a socidlné kulturni, jako je
vzd¢lanostni a kulturni troven (1, 22, 36).

U edukdtora jsou dutlezité charakteristiky osobni, jako je zdravotni stav,
temperament. A charakteristiky profesiondlni, jako jsou odborné védomosti
a dovednosti, pedagogické schopnosti, zkuSenosti a zodpovédnost za tspéch edukantd.

Cilem edukace je, aby jeji obsah co nejvice utkvél v paméti edukantt, a také, aby
ziskané poznatky uméli pouzit vzdy, kdyz je toho zapotiebi. Tyto poznatky jim umozni
kvalifikované se rozhodnout o svém zdravi a o zméné svého dosavadniho zpiisobu
Zivota (4, 36).

Pti edukaci, kterd ma byt pro edukanty funkéni a efektivni, musi sestra dodrzovat
nékolik edukacnich zasad. Zvolit cile tak, aby vychazeli z individudlnich potteb klienta
a byli realizovatelné. Podavat informace tak, aby jim edukanti porozuméli, tzn.
postupovat od znamého k nezndmému, vyuzivat predchdzejici znalosti klientd, dilezita
sdéleni je vhodné nékolikrat zopakovat a nepouzivat odborné vyrazy. Efektivngjsi je
rozvrhnout edukaci do vice Casovych useki, protoze klient si nezapamatuje vétsi
mnozstvi podrobnéjsich informaci najednou a poskytneme mu také Cas k premysleni,
k utfidéni ziskanych informaci a pfedevSim k piipravé otdzek na edukdtora k piisti
edukaci. Dalsi zdsadou je nazornost, napt. nepopisovat rodi¢iim, jak jsou oznacené
bezlepkové potraviny, ale ukdzat jim to na konkrétnich vyrobcich. Dulezité je, kromé
primé edukace, predat nebo doporucit klientovi dalsi zdroje informaci (knihy, letaky,
filmy, odkazy na internetové adresy atd.) a také udrzovat s klientem nepftetrzity kontakt.
Z edukace vylou¢ime vSechny informace, které nesouvisi s nasim edukacnim pldnem,
aby klienta nerusily a neodpoutavaly od edukace (4, 22, 28, 32).

Cilem edukace je, aby jeji obsah co nejvice utkvél v paméti edukantii a také, aby
ziskané poznatky uméli pouzit vzdy, kdyz je toho zapotiebi. Tyto poznatky jim umozni
kvalifikované se rozhodnout o svém zdravi a zménit svlij dosavadni zplisob Zzivota (4,

22, 28, 36).
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1.5.1 Edukacni proces oSetiovatelstvi

V modernim oSetfovatelstvi je edukace jednou z jeho funkci a vyrazné napomaha
naplnovat jeho preventivni cile (36).

Edukac¢ni proces v oSetfovatelstvi je vychovny a vzdélavaci proces, pii némz
urCitou formou dochéazi k preddvani konkrétnich informaci. Probiha ve specificky
pfipraveném prostiedi v ramci vzéjemné interakce sestry a ucici ho se klienta. Sestra
tento proces planuje a vytvaii zamérné proto, aby se klient néco nového naucil.
Edukacéni proces a oSetfovatelsky proces maji mnoho spole¢ného, proto stejné jako
osetfovatelsky proces muzeme edukacni proces rozdélit do péti fazi: posuzovani,
stanoveni edukac¢ni diagndzy, priprava edukacniho planu, realizace edukacniho planu,
hodnoceni pacientovych dovednosti a efektivnosti edukacniho planu (viz ptiloha 3) (22,
36).

Posuzovani: v prvni fazi edukac¢niho procesu se zamétujeme na dvé skutecnosti:
urCeni potfeby klienta ucit se a na ziskdni dilezitych udaji o klientovi. Klientovu
potiebu ucit se zjistime z pozadavkl samotného klienta, z jeho chovani a sestra sama
vychazi ze své odbornosti a zkuSenosti a vi, jaké informace bude klient potfebovat
Napft. déti s celiakii a jejich rodi¢e budou potiebovat informace , jak upravit jidelnicek
ditéte a kde lze bezlepkové potraviny zakoupit.. V této fazi také sestra zjistuje dulezité
udaje o klientovi (v naSem piipadé o rodiCich a détech). Mezi tyto udaje patii klientova
pohotovost, motivace a osobni anamnéza — v&€k, socidlni a ekonomické postaveni,
postoje ke svému zdravi a jejich uskutectiovani v praktickém zivoté (22, 36).

Stanoveni edukacni diagnézy: v této fazi sestra stanovuje diagnézy ve vztahu
k individualnim potiebam klienta néco se naucit. VétSinou jde o feSeni problému
deficitu védomosti a nebo deficitu zruc¢nosti, ale 1 o0 nedostatek motivace. U rodicu déti
s celiakii je to urcité deficit védomosti o bezlepkové dieté ve vztahu k pfedepsané 16cbé
(22, 36).

Planovani — ptiprava edukacniho planu: edukaéni plan tvofi sestra v etapach (viz
priloha 4). Zapojeni klienta urychluje vytvofeni efektivniho planu, podporuje jeho
motivaci a klient 1épe dosdhne poZzadovaného vysledku. Sestra spolu s klientem stanovi

priority a sefadi je podle dileZitosti. Dale pokracuji stanovenim edukac¢niho zaméru a
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cile. Zamér se dava do souvislosti s dlouhodobymi potifebami. Cil vyjadiuje specificky,
bezprostiedni diivod edukace. Sestra musi také zvolit edukacni metodu, kterd vychazi
z predpokladu klienta, obsahu edukace a predpokladii sestry. Do ptipravy edukacniho
planu patti také vybér obsahu edukace, ktery vychazi z danych cilii. Sestra kromé svych
védomosti vyuziva i jiné zdroje informaci napt. knihy, letaky, Casopisy, edukacéni filmy.
Neméné¢ diilezité jsou i svépomocné podplrné skupiny, kde lidé se stejnym problémem
mohou predat klientovi své zkuSenosti. Posledni casti tvorby edukacniho planu je
rozplanovani uciva. Na zacatek sestra zaradi informace, které klienta zajimaji a témata,
ktera u klienta vyvoléavaji tizkost. Zacne s tim, co klient zna a postupné piejde k tomu,
co je mu neznamé. Nejdiive uci zaklady, potom piejde k obméndm a Upravam.
Edukacni plan je v psané podob¢ soucasti oSetiovatelské dokumentace (22, 36).

Realizace edukacniho planu: béhem realizace sestra pribézné hodnoti naplnéni
planu a také musi pocitat s jeho prfehodnocovanim na zakladé zmén u pacienta nebo
zmén vnéjsich faktorh. Pfi realizaci sestra dodrzuje zésady edukace, napt. nepouziva
odborné vyrazy, zvoli vhodné prostredi atd. (22, 36).

Hodnoceni: je pribéznd a zavérecna faze, ve které sestra i klient hodnoti, co se
naucil. Zjistujeme, zda byly splnény kratkodobé cile a dlouhodobé zaméry. Pokud se cil
nepodafilo splnit, zjistime divody a edukacni plan musime piehodnotit, pozménit,
a nebo vytvofit novy (22, 36).

Veskeré edukacni Cinnosti sestry a klienta musi byt zaznamenany v dokumentaci.
Pro usnadnéni této administrativni ¢innosti se dnes vypracovavaji edukacni archy, které
maji sestram tuto ¢innost co nejvice usnadnit. Takto vedend dokumentace je zédkladem
edukacéniho procesu, nebot poskytuje pravni zdznam o vykonanych edukacénich
aktivitach sestry a zprostiedkuje edukaci i jinym zdravotnickym pracovnikiim (22, 32,

36).

1.5.2 Metody a formy edukace

K tomu, aby sestra vyvolala zdjem, soustfedila pozornost, ptresvédéila pacienta
nebo rodi¢e nemocného ditéte o spravnosti postupu 1écby a naucila je novou praktickou

dovednost, vyuziva v edukacni ¢innosti rizné metody a formy vyucovani (36).
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Metoda je cilevédomy, zdmérny, promysleny postup, kterym sestra edukétorka
uskuteciiuje vychovné vzdélavaci proces. Nejcastéji pouzivanou klasifikaci metod je
klasifikace podle zdroje poznatkli. Jsou to metody: slovni, praktické a nazorng-
demonstra¢ni. U slovnich metod je zdrojem poznatki mluvena, tisténa nebo psana fec.
Mezi tyto metody patii napt. vysvétlovani, rozhovor, prednaska, beseda, tisténé slovo je
zakladem prace sknihou. Pfi edukaci rodi€l vyuzivd sestra nejCastéji metodu
vysvétlovani a rozhovor. V ptipadé skupinové edukace miize pouzit prednasku, besedu,
diskuzi. Sestra také vyuziva tisténé vyukové materidly, ucebnice, jinou doplitkkovou
literaturu a internet. Praktické metody jsou takové, pti kterych je zdrojem poznatkii
predevsim praktickd Cinnost. Mezi tyto metody zafazujeme: laboratorni prace, pisemné
prace a metody praktické prace, napt. v odbornych ucebnach, v nemocnici. Béhem
nazorn¢ - demonstratnich metod se pacient dostavd do pifimého nebo
zprostiedkovaného styku s predméty a jevy. Patii mezi né¢ pozorovani a predvadéni.
Jednotlivé metody se mohou prolinat a dopliiovat (36).

Edukace ma mimo obsahu a metod také rizné formy. Podle poctu edukovanych
osob délime edukaci na individuadlni a skupinovou. Individudlni forma v piipadé
zdravotnictvi znamena , ze sestra nebo jiny Clen zdravotnického tymu edukuje jednoho
pacienta nebo jemu blizkou osobu. Ugastni-li se edukace vice pacientil nebo rodinnych
prislusnikii jednd se o skupinovou formu vyucovani. Podle mista, kde k vyucovani
dochdzi, délime edukaci na formalni (ve skole, v institucich) a neformalni (v nemocnici,
v domacim prostiedi). DalSim kritériem, podle kterého muzeme edukaci rozdélit, je
samostatnost pii praci ve vyucovacim procesu. Pokud kazdy edukant pracuje
samostatné na odliSném ukolu jedna se o formu individudlni prace. Pokud pracuje
edukant ve skupiné, kazdy plni urcity ukol a spolupracuje na spole¢ném feseni mluvime
o form¢ skupinové prace. Posledni je forma frontalni prace, kdy kazdy pracuje

samostatné na spole¢ném tukolu (23, 36).
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1.6 Sestra v roli edukdtorky a jeji kompetence

Na konci 90 let minulého stoleti po zméné politického uspotradani doslo i k velkym
zménam v oSetfovatelstvi. Vyrazné se zménil pristup ke klientim, kde se do poptredi
dostava plnéni jeho individualnich bio-psycho-socidlnich potfeb. Soucasné se také méni
profesiondlni role sestry. Sestra se stava nejen asistentkou lékate, ale také plni role
osetfovatelky, pomocnice, komunikatory, edukatorky, obhdjkyné prav klienta, nositelky
zmén, manazerky a vyzkumnice. Roli edukatorky zaujima v oblasti primarni,
sekundérni a terciarni zdravotni péce a prevence (24).

,Kompetence sestry pii edukaci v péci o déti jsou stanoveny ve VyhldSce
¢.424/2004 Sb., kterou se stanovi ¢innosti zdravotnickych pracovnikid. Podle § 48 a 51
této vyhlasky détska sestra bez odborného dohledu a bez indikace edukuje pacienty,
pfipadné jiné osoby, ve specializovanych oSetfovatelskych postupech a pfipravuje pro
n¢ informacni materidly. Na zdklad¢ indikace lékate edukuje ve specializovanych
diagnostickych a lécebnych postupech® (32, str. 159-160).

Sestra edukatorka v ramci terciarni péce a prevence edukuje rodice déti s celiakii o
bezlepkové dieté, moznych komplikacich pifi jejim nedodrzovdni, nasledné
dispenzarizaci, piiprav€é na enterobiopsii a o psychosocialnich problémech rodiny

s celiakem (32).

1.6.1 Bezlepkova dieta

Podle nékterych studii 6 — 37% postizenych celiakii nedodrzuje bezlepkovou dietu,
proto je edukace o diet¢ nejdulezité;si Casti zahajeni 1€Cby tohoto onemocnéni (14).

Bezlepkova dieta znamend uplné vylouceni vSech potravin, obsahujici 1 stopova
mnozstvi mouky z pSenice, Zita, jeémene a ovsa. Oves lepek neobsahuje, ale Casto je,
napf. pii zpracovani, zneéistén lepkem z ostatnich obilovin a neni proto v Ceské
republice povazovan za bezlepkovou potravinu. Dietu je nutné dodrzovat trvale, protoze
1 malé mnozstvi lepku mtize vést k poskozeni sliznice tenkého stieva. Nemocny celiakii
musi pfi ndkupu studovat sloZeni vSech potravin, protoze lepek miize byt obsazen

i v surovinach a vyrobcich, ve kterych by to neptedpokladal (napt. uzeniny, kecup,
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hof¢ice, zmrzlina, cokolady s naplni, kyptici praSek, puding aj.) Pro snazsi orientaci
jsou bezlepkové potraviny ozna¢eny mezinarodnim symbolem pieSkrtnutého klasu nebo
slovné: neobsahuje lepek, vhodné pro bezlepkovou dietu, vyrobeno z bezlepkovych
potravin (viz ptiloha 5) (3, 15, 20, 26).

Vhodné jsou mouky z tzv. pfirozené¢ bezlepkovych rostlin — ryze, brambor, soji,
kukufice, amarantu nebo specidlné¢ upravené bezlepkové mouky. Bezlepkové potraviny
jsou dostupné v obchodech zdravé vyzivy, v béznych obchodech, v lékarnach i v
internetovém prodeji. Dieta je financné naro¢na, bezlepkové potraviny jsou cca. 4-10x

drazsi nez stejné potraviny obsahujici lepek (3, 9, 12 15, 20, 20).

1.6.2 Komplikace p¥i nedodriovani diety

Rodi¢e musi sestra edukovat i 0 moznych zdravotnich komplikacich, které nastavaji
v piipad¢, ze je dité dale exponovano lepkem. Potom komplikace jsou dasledkem plné
rozvinutého malabsorpéniho syndromu a patii vlastné k jeho ptiznakiim, je to porucha
az zastava rustu, anémie, osteopordza, patologické fraktury, amenorea atd. V dospélém
veéku patii k moznym komplikacim zvySeny vyskyt nddorovych onemocnéni, predevsim

karcinomu trévici trubice a lymfou tenkého steva (20, 23, 26).

1.6.3 Dispenzarizace

Rodice by se také v rdmci edukace méli od sestry dozvédet, jak bude probihat dalsi
sledovani zdravotniho stavu jejich ditéte. Vzhledem k tomu, ze celiakie je celozivotni
onemocnéni, jsou nutné pravidelné prohlidky a dispenzarizace pokracuje i po dosazeni
dospélého veku. Déti 1 dospéli chodi na pravidelné kontroly do gastroenterologickych
poraden. Pokud jsou nemocni bez ptiznakil, postaci sledovani hmotnosti, sérologickych
protilatek a laboratornich ukazatelti vyzivy. Nutné je sledovat i obsah vapniku v kostech
— denzitometrii. Zvlastni pozornost je nutné vénovat nemocnym détem, u kterych
neustoupily ptiznaky celiakie, hubnou ¢i maji pozitivni sérologické protilatky. U téchto
déti zkontroluje sestra spolu s rodi¢i dietu, jestli nedochazi k jejimu védomému nebo

nevédomému porusovani. V piipad¢ nutnosti rodice reedukuje o bezlepkové dieté (20).
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1.6.4 Priprava pied enterobiopsii

Enterobiopsie je zakladni vySetfovaci metodou v diagnostice celiakie. Na zaklad¢
indikace lékate sestra edukuje rodice a déti o nutné ptipravé pred vykonem, o smyslu,
podstaté a prib&hu vysetteni (8, 23).

Odbér vzorku sliznice tenkého stieva se provadi pfi endoskopii horni ¢asti travici
trubice z distalniho duodena nebo saci bioptickou kapsli z prvé kli¢ky jejuna pod rtg.
kontrolou. Jsou to vySetfeni nezatézujici, kterd nevyzaduji slozitou télesnou piipravu.
Staci, je-li nemocny nalac¢no. U déti se vétSinou aplikuje farmakologicka sedace, mensi
déti mohou byt béhem vykonu v celkové anestézii. V ptipadé celkové anestezie je dité
prijato k hospitalizaci v nemocnici. Dulezita je edukace z hlediska psychické piipravy
(8).

Pted chystanym vykonem u déti v batolecim, piedskolnim a mlad$im Skolnim véku
je edukace sestry zaméfena predevs§im na rodice. Dité je vhodné edukovat v pritomnosti
rodict. Pti pfipravé je tieba prihlizet k veéku ditéte, jeho psychické zralosti, jazykovym
schopnostem, k prechazejicim zkuSenostem se zdravotniky. Dit¢ se ma dozvedét jen to,
co opravdu zazije a uvidi. Velké mnozstvi detailti by mohlo dité zbytecné vystrasit (32).

Starsi déti edukujeme spolecné s rodi¢i nebo na ptrani ditéte samostatné. Sestra
ditéti popise nutnou piipravu a pribeh vykonu. Je-li to mozné a dit¢ ma zajem, ukaze

sestra ditéti mistnost, kde bude vykon probihat a zdravotnické pomtcky, které se budou

ey e

1.6.5 Psychosocialni problémy rodiny s celiakem

Zjisténi diagnodzy celiakie a zavedeni narocného dietniho rezimu je pro rodinu
zédvaznou zivotni situaci (viz pfiloha 7). Takovad rodina vétSinou vyzaduje
mnohostrannou podporu ze strany lékafe, sestry, nutriniho terapeuta, détského
psychologa a zajmovych organizaci celiakii. V tomto obdobi je role sestry-edukatorky
nepostradatelnd. Sestra edukuje rodice v téchto oblastech: jak vybrat vhodné potraviny a
kde je 1ze koupit, finan¢ni naro€nost téchto potravin, stravovani mimo domov a také,

kde najit socialni a psychickou podporu pro rodi¢e a nemocné dité (2, 20).
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Sestra sezndmi rodi¢e s bezlepkovymi potravinami, doporuci tisténé katalogy
potravin vhodnych pro bezlepkovou dietu, katalogy doplik stravy a volné prodejnych
1é¢iv a internetové zdroje, kde naleznou seznamy bezlepkovych potravin. Velkym
pomocnikem pii pfipravé stravy jsou také bezlepkové kuchatrky, které Casto kromé
bezlepkovych receptii obsahuji také obecné informace o celiakii, odpovédi lékare
na nejcastéjsi dotazy nemocnych, seznam vhodnych potravin a jejich dostupnost na
trhu. Bezlepkové potraviny jsou k dostani v supermarketech, v prodejnach zdravé
vyzivy, v 1ékarnach a v internetovém prodeji (20).

Na dodrzovani diety by neméli rodie zapominat ani pii stravovani mimo domov.
Ve vétsing restauraci je mozné vybrat ptirozené bezlepkové jidlo nebo se domluvit
s kuchafem o tom, co muze ditéti pripravit. Pii nastupu do Skolniho zafizeni je nutné
domluvit se pfedem s feditelem a s vedoucim jidelny, zda budou ochotni vafit pro dité
bezlepkoveé jidlo (20).

Finan¢ni néklady na bezlepkovou dietu jsou v priiméru o 2500 K¢ u mladSich déti a
o 3000 K¢& u star§ich déti na mésic vys$si nez naklady na b&nou stravu. V CR
bezlepkovou dietu, jakozto jediny 1ék na celiakii, nehradi zdravotni pojistovna.
Caste¢nou kompenzaci poskytuje systém socialni podpory. Podle zakona o socialnich
sluzbach €.1008/2006 Sb. rodice postizenych déti dostavaji prispévek na péci. Zakon
vSak nepamatuje na postizeni, vyzadujici dodrzovani dietniho rezimu. Diky tomu
nemaji déti v drtivé vétsin€ narok ani na minimalni finanéni podporu. V poslednim roce
zataly nékteré zdravotni pojistovny (VZP, OZP, Ceska narodni zdravotni poji§tovna)
détem s celikii financné piispivat na ndkup bezlepkovych potravin ¢astkou 125-250 K¢
mésicné (6, 17, 27, 31).

Neékteré déti mohou piechod na bezlepkovou dietu psychicky Spatné sndset. Rodice
by je méli podporovat, aby byl pfechod na novou stravu co nejmén¢ traumatizujici.
Vhodné je napiiklad, aby se bezlepkové stravovala cela rodina, alesponn v ptitomnosti
ditéte. Pokud ma dit¢ psychické problémy, je vzdy lepsi navstivit détského psychologa.
Cenné rady a psychickou podporu mohou rodice nalézt také ve sdruzenich celiakt, a

proto sestra preda rodi¢im kontakty na podpturné skupiny v misté bydliste (2, 20).
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2 Cile prace a hypotézy

2.1 Cile prace

C1: Zmapovat informovanost rodi¢l déti s malabsorpénim syndromem.

C2: Zjistit roli zdravotni sestry pfi edukaci rodicli déti s malabsorpénim syndromem.

2.2 Hypotézy

H1: Rodice déti s malabsorpénim syndromem jsou informovani o podstaté onemocnéni
a nutnosti dodrzovani bezlepkové diety.

H2: Sestry pfi poskytovani informaci pouzivaji zasady eduka¢niho procesu.
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3 Metodika

3.1 Metodika prdace

Vyzkumna cast prace je zpracovana formou kvantitativniho vyzkumu. Sbér dat je
provadén technikou dvou anonymnich dotaznikli, které jsou sestaveny na zakladé
informaci ziskanych studiem literatury.

Prvni dotaznik, ktery je urcen rodi¢tim déti s celiakii, obsahuje 23 otazek. Z toho je
14 otdzek uzavienych, 8 otazek polootevienych a u jedné otazky se rodi¢e mohli volné
vyjadfit. Dotazniky byly rozddny rodicim prostiednictvim pediatrickych a
gastroenterologickych poraden, na setkanich celiak®i v Praze a v Ceskych Budg&jovicich.
Dotaznik je soucasti ptilohy 1.

Dotazniky urcené vSeobecnym sestrdm byly rozdany v pediatrickych a
gastroenterologickych ordinacich v JihoCeském a Stiedoceském kraji. Tento dotaznik
obsahuje 24 otazek, ztoho 17 uzavienych a 7 otdzek polootevienych. Dotaznik je
soucasti ptilohy 2.

Vyzkumné Setfeni pro Gcely bakalarské prace probihalo od tinora do ¢ervna 2009.

3.2 Charakteristika sledovanych souborii

Vzhledem k tomu, ze bakalafskd prace je tématicky zaméfend na edukaci rodicl
déti s malabsorpénim syndromem, bylo tedy nutné oslovit rodice déti s celiakii a sestry,
které tyto déti oSetfuji. Celkem bylo rozdano 72 dotaznik pro rodice, vyplnénych
dotaznikl se vratilo 63, 3 dotazniky byly pro netplné vyplnéni vytazeny. Vyzkumny
soubor se skladal z 60 rodicl, navratnost byla tedy 83%. Sestram bylo celkem rozdano
64 dotaznikid, vyplnénych dotaznikli se vratilo 53. Vyzkumny soubor se skladal z 53

sester, navratnost tohoto dotazniku byla 83%.
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4 Vysledky

4.1 Vyhodnoceni dotazniku od rodici

Graf 1 Pohlavi respondentii (graf k otazce 1, rodice)

13%0

0O nmuz

B Zena

87%6

Z celkového poctu 60 (100%) rodici bylo 8 (13%) muzii a 52 (87%) Zen.

Graf2 VéEk ditéte (graf k otazce 2, rodice)

O,
7% 57

O0az3
B 3az6
O 6az9
O09az12
B 12az15

O 15 a vice

Na dotaz o veku ditéte odpovédelo 60 (100%) rodict. Veékovou skupinu 0-3 roky tvofilo
11 (18%) déti. Nejpocetnéjsi skupinu tvorilo vékové rozmezi 3-6 letych 20 (33%) déti.
Vékovou skupinu 6 — 9 let tvotilo 16 (27%) déti. Ve véku 9 — 12 let bylo 6 (10%) déti.
Ve véku 12 — 15 let byly 4 (7%) déti. Starsi vice nez 15 let byly 3 (5%) déti.

22



Graf 3 Prvni informace o problematice celiakie rodi¢iim poskytl(a)

( graf k otazce 3, rodice)

O 1ekar
B sestra
O nutriéni terapeut

0 nekdo jiny

Z celkového poctu 60 rodict uvedlo 45 rodicl, ze informace jim poskytl 1ékafr, sestru
uvedlo 20 rodict, nutriéniho terapeuta 7 rodicl, nékdo jiného uvedli 3 rodice.

Dotazovani méli u této otazky moznost zvolit vice odpovédi.

Graf4 Doba od diagnostikovani celiakie u ditéte (graf k otazce 4, rodice)

15% 13%

25%

18%

O n¥né nez 1 rok
W 1-2roky

O 2 4roky
O04-6let

B vice nez6 let

Z celkového poctu 60 dotazovanych uvedlo 8 (13%) rodict dobu méné nez 1 rok. Dobu
1 — 2 roky uvedlo 15 (25%) rodic¢t, dobu 2 — 4 roky 11 (18%) rodi¢i, dobu 4 — 6 let 17
(29%) rodic¢i. Nejdelsi doba od diagnostikovani celiakie uplynula u 9 (15%) déti.
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Graf 5 Jakym zpiisobem sestra informovala rodice (graf k otazce 5, rodice)

O rozhovorem
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O doporudila intemetové
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W jiné

Z celkového poctu 60 dotazovanych uvedlo 29 rodi¢i, ze sestra piedala informace
béhem rozhovoru, 20rodi¢ti dostalo od sestry informacni letdky, 18ti doporucila
internetové odkazy, na predndsce neinformovala sestra zadného rodice, 2 rodic¢e dostali
doporuceni na klub celiaki a 21 rodici do kolonky jiné vepsalo, ze je sestra

neinformovala. U této otazky méli rodi¢e moznost zvolit vice odpovedi.

Graf 6 Dostatek informaci o celiakii u ditéte (graf k otazce 6, rodice)

2%

439 O ano
10%6 B spiSe ano

O spiSe ne

O ne

Bl nevim

26 (43%) rodict z celkového poctu 60 (100%) dotazovanych si mysli, ze ma dostatek
informaci o problematice celiakie. Moznost spiSe ano oznacilo 17 (28%) rodic¢i, spise
ne 6 (10%) rodicl, dostatek informaci nema 10 (17%) rodic¢lh a moZnost nevim oznacil

1(2%) rodic.

24



Graf 7 Oblasti, o kterych ziskali rodi¢e informace od sestry

(graf k otazce 7, rodice)
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BD
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B finan¢ni naro¢nost BD

O zAdné informmce

Z celkového poctu 60 dotazovanych rodi¢t uvedlo 8 rodi¢l, ze ziskali od sestry
informace o podstat¢ onemocnéni, 39 rodici o bezlepkové dieté, 13 rodici o
komplikacich ptfi nedodrZzovani bezlepkové diety, 13 rodi¢ii o nutnosti dochdzet na
pravidelné kontroly, 2 rodi¢e o ptipravé a pribéhu endoskopického vysetieni, zadny
rodi¢ neziskal informace o psychické zatézi pro rodinu, 13 rodic¢t ziskalo informace o

finan¢ni naro¢nosti diety a 21 rodicl neziskalo zadné informace. Rodi¢e méli moznost u

této otazky zvolit vice odpovédi.
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Graf 8 Informovanost o podstaté onemocnéni u ditéte (graf k otazce 8, rodice)
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Z celkového poctu 60 (100%) rodict uvedlo 30 (50%) rodi€ii, Ze maji informace o
podstaté onemocnéni, 21 (35%) rodi€t uvedlo, Ze spiSe ano, moznost spiSe ne uvedlo 6

(10%) rodicii, nejsou informovani 3 (5%) rodi¢e a moznost nevim nezvolil zadny rodic.

Graf 9 Srozumitelnost informaci od sestry (graf k otazce 9, rodice)

0 ano
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O spiSe ne

20% O ne

B jiné, nebyly Zadné
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Z celkového poctu 60 (100%) rodict uvedlo 10 (17%) rodict, ze informace od sestry
byly srozumitelné, 12 (20%) rodic¢t uvedlo spiSe ano, moznost spiSe ne uvedlo 10
(17%) rodici, pro 7 (12%) rodict byly informace nesrozumitelné. Do kolonky jiné 21

(34%) rodici uvedlo, Ze nedostaly Zadné informace od sestry.
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Graf 10 Jednorazové nebo opakované predani informaci sestrou rodi¢cum

(graf k otazce 10, rodice)
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18%

Z celkového poctu 60 (100%) dotdzanych rodici uvedlo 28 (47%) rodicu, Ze je sestra
informovala jednorazové, pifi prvni navstév€. Opakované, pifi vice navstévach bylo

informovéno 11 (18%) rodic¢i. 21 (35%) uvedlo, Ze nebyli sestrou informovani.

Graf 11 Pomiicky, které sestra pouZila pri edukaci (graf k otazce 11, rodice)

O letaky a jené propagacni
materialy

B video
O knihy, Casopisy

39 O PCa intemet

W jin¢

Rodice méli moznost u této otdzky oznacit vice odpovédi. 39 rodi¢i uvedlo jako
pomicky, které sestra pouzila letdky a jiné propagacni materidly, video neuvedl zadny
rodic¢, knihy a ¢asopisy uvedlo 8 rodict, PC a internet uvedli 4 rodice. 21 rodict uvedlo,

ze zadné pomticky, protoZe je sestra neinformovala.
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Graf 12 Informovanost o nutnosti dodrZovani diety (graf k otazce 12, rodice)
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O spiSe ne
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B nevim

Z celkového poctu 60 (100%) dotdzanych uvedlo 46 (76%) rodici, Ze jsou seznameni
s nutnosti dodrzovéani bezlepkové diety, spiSe ano je informovano 10 (17%) rodicu,
moznost spise ne uvedli 3 (5%) rodice, neni informovan 1 (2%) rodi¢, moznost nevim

nezvolil zadny rodic.

Graf 13 DodrZovani diety (graf k otazce 13, rodice)

O ano

B spiSe ano
O spiSe ne
One

H nevim

Z celkového poctu dotazanych rodici 60 (100%) uvedlo, ze jejich dit¢ dodrzuje
bezlepkovou dietu 44 (73%) rodicl, spiSe ano dodrzuje dietu 11 (18%) déti, spiSe ne 4
(7%) déti. Bezlepkovou dietu dle rodict nedodrzuje 1 (2%) dité. Moznost nevim

neoznacil zadny rodic.
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Graf 14 DodrZovani bezlepkové diety celoZivotné (graf k otazce 14, rodice)
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Z celkového poctu 60 (100%) dotazanych rodict uvedlo 37 (61%), Ze bezlepkova dieta
se ma dodrzovat celozivotng, 10 (17%) rodict si mysli, Ze spiSe ano, 4 (7%) rodicth
uvedlo moznost spise ne, 1 (2%) rodi¢ uvedl moznost ne. 8 (13%) rodi¢i nevi, zda se

ma bezlepkova dieta dodrzovat celozivotné.

Graf 15 Informovanost rodic¢i o finanéni naro¢nosti bezlepkové diety

(graf k otazce 15, rodice)
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Z celkového poctu 60 (100%) dotazanych bylo s finan¢ni naro¢nosti diety seznameno 6
(10%) rodici,, moznost spiSe ano uvedlo 6 (10%) rodich, spiSe ne 21 (35%) rodici,

nebylo seznameno 18 (30%) rodict a moZnost nevim uvedlo 9 (15%) rodici.
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Graf 16 Znalost komplikaci pri nedodrZovani bezlepkové diety (graf k otazce 16,

rodice)
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Z celkového poctu 60 (100%) dotazanych znéd komplikace, které mohou nastat pii

nedodrzovani bezlepkové diety 23 (39%) rodi¢t. Komplikace spiSe zna 17 (28%)

rodicl, spiSe nezna 8 (13%) rodic¢lh. MoZnost ne zvolilo 12 (20%) rodict a moZnost jiné

nezvolil Zadny rodic.

Graf 17 Rodice napsaly komplikace, které znaji (graf k otazce 17, rodice)

O dite dostane opét celiakii
B zponmaleny vyvoj
O stfevni ptoblény

0O anémie

B nedostatek vitamin

Na tuto otazku odpovédélo 43 rodici, 20 rodict napsalo, ze dité¢ dostane opét celiakii, 4

rodice uvedly, Ze se zpomali vyvoj ditéte, sttevni problémy uvedlo 21 rodicl, anémii 2

rodice a nedostatek vitamina také 2 rodice.
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Graf 18 Dochazka na pravidelné kontroly v gastroenterologické poradné

(graf k otazce 18, rodice)
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Z celkového poctu 60 (100%) dotazanych chodi na pravidelné kontroly do
gastroenterologické poradny 36 (60%) rodicl, moznost spiSe ano uvedlo 16 (27%)
rodicl, spise ne 3 (5%) rodice, nechodi na kontroly 5 (8%) rodi¢ii. Kolonku jiné¢ zadny
rodi¢ nevyplnil.

Graf 19 Dotazovani sestry na dodrZovani bezlepkové diety (graf k otazce 19)
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Z celkového poctu 60 (100%) dotazanych rodict uvedlo 8 (13%) rodicil, Ze se sestra
pta, zda maji problémy s dodrzovadnim bezlepkové diety. Moznost spiSe ano zvolilo 6
(10%) rodica, spise ne 4 (7%) rodice. Sestra se nepta 19 (32%) rodi¢i. Do kolonky jiné

vepsalo 23 (38%) rodict, ze se pta 1ékar.
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Graf 20 Seznameni s pripravé na endoskopické vySetieni (graf k otazce 20, rodice)
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Z celkového poctu 60 (100%) dotazanych rodic¢t uvedlo 28 (47%), ze byli seznameni
s ptipravou na endoskopické vysetieni tenkého stfeva. SpiSe ano bylo sezndmeno 17
(28%) rodict, spise ne 5 (8%) rodici. Nebylo sezndmeno 7 (12%) rodicli a moznost

nevim zvolili 3 (5%) rodice.
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Graf 21 Zdroje informaci, které rodic¢e nyni vyuZzivaji

(graf k otazce 21, rodice)
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B jiny zdroj

Rodice méli moznost u této otazky zvolit vice odpoveédi. Odpovédelo vsech 60 rodica.
Jako zdroj informaci nyni vyuzivéa 21 rodicu literaturu. Prednéasky 6 rodictl, internet 56
rodicl, détskou sestru 9 rodici, sestru v gastroenterologické poradné 15 rodict, nutriéni
sestru 5 rodic¢u a jako jiny zdroj uvedlo 6 rodi¢i klub celiakii a 3 rodi¢e kamarada(ku) —

dohromady tedy jiny zdroj 9 rodict.
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Graf 22 Seznameni s moZnosti zapojeni se do klubu celiaki

(graf k otazce 22, rodice)

17% 13%

O ano
B spiSe ano
O spiSe ne

O ne

B nevim

Z celkového poctu 60 (100%) dotazanych bylo s moznosti zapojeni do klubu celiaktl
seznameno 8 (13%) rodica, spiSe ano bylo sezndmeno 5 (8%) rodict, spiSe ne uvedlo 12

(20%) rodicii. Moznost ne zvolilo 25 (42%) rodicii a moznost nevim 10 (17%) rodict.

Graf 23 Role sestry pri predavani informaci rodi¢iim (graf k otazce 23, rodice)
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Z celkového poctu 60 (100%) dotazanych rodict si mysli 14 (23%) rodict, Ze role
sestry pii pfedavani informaci je velmi dilezita. 24 (40%) rodich si mysli, Ze je dllezita

a za nedulezitou ji povazuje 22 (37%) rodicu.
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4.2 Vyhodnoceni dotaznikii od sester

Graf 24 VEk sester (graf k otazce 1, sestry)
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Z celkového poctu 53 (100%) sester je ve veku 19-30 let 8
let 10 (19%) sester. Nejpocetnéjsi skupinu tvoii 19 (36%)

41-50 let. V rozmezi 51-60 let je 16 (30%) sester a starSi neZ 60 let neni Zadna sestra.

(15%) sester, ve véku 31-40

sester ve vékovém rozmezi

Graf 25 Nejvyssi ukoncené vzdélani sester (graf k otazce 2, sestry)
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B vyssi odbomé
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Stiedni odborné vzdélani ukoncené maturitou ma 43 (80%)

(100%) dotazovanych. Vyssi odborné vzdélani absolvovaly 4 (8%) sester, specializaci

sester z celkového poctu 53

v oboru maji 4 (8%) sestry a vysokoSkolské vzdélani absolvovaly 2 (4%) sestry.
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Graf 26 Délka praxe v oblasti péce o dité (graf k otazce 3, sestry)
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Z celkového poctu 53 (100%) sester uvedla délku praxe do 1 roku 1 (2%) sestra, 1-5 let
uvedly 4 (8%) sestry, 6-10 let uvedlo 8 (16%) sester, 11-15 let uvedlo 12 (24%) sester,
16-20 let uvedly 3 (6%) sester. 16 (30%) sester ma praxi v rozmezi 21-25 let a nad 25

let praxe zvolilo 7 (14%) sester.

Graf 27 Znalost pojmu edukace (graf k otazce 4, sestry)
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Z celkového poctu 53 (100%) sester si mysli 24 sester, Ze pojem edukace znamena
vychovu. Vzdélavani oznacilo 43 sester, fizeni 1 sestra, dodrzovani nafizeni zadna
sestra a 9 sester charakterizovalo pojem edukace jako sebevzdélavani. U této otazky

méli sestry moznost oznacit vice odpovédi.
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Graf 28 Edukacni ¢innost jako napli prace sestry (graf k otazce 5, sestry)
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Z celkového poctu 53 (100%) sester si mysli 27 (50%) sester, Ze edukace patii do
naplné prace sestry, 12 (23%) sester si mysli, Ze spiSe ano. MoZnost spiSe ne zvolila 1
(2%) sestra, moznost ne 11 (21%) sester a nevi 2 (4%) sestry.

Graf 29 Zaméreni edukace (v problematice ditéte celiaka) (graf k otazce 6,

sestry)
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Z celkového poctu 53 (100%) sester uvedly 2 (4%) sestry, Ze se ma sestra pii edukaci
zamétit na dit€. Moznost na rodice zvolilo 8 (15%) sester a na rodice i dité zvolilo 43

(81%) sester.
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Graf 30 Vliv prostiedi na pribéh a vysledek edukace (graf k otazce 7, sestry)
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Z celkového poctu 53 (100%) sester se domniva 10 (19%) sester, ze prostiedi ma vliv
na prubeh a vysledek edukace. 12 (23%) sester predpoklada, ze spiSe ano, 6 (11%)

sester, Ze spiSe ne a 23 (43%) sester si mysli, ze prostiedi vliv nema, 2 (4%) sestry nevi.

Graf 31 Pouzivani odbornych vyrazi pri edukaci (graf k otazce 8, sestry)

2%

11%

O ano
B spiSe ano
O spiSe ne

O ne

B nevim

44%

Z celkového poctu 53 (100%) sester si mysli 17 (32%) sester, ze by sestra m¢la
pouzivat odborné vyrazy, 23 (44%) sester si mysli, Ze spiSe ano, 6 (11%) sester, ze spiSe
ne. 6 (11%) sester se domniva, Ze by nem¢ly pouzivat odborné vyrazy a 1 (2%) sestra

nevi.
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Graf 32 Jednorazovy zpusob edukace (graf k otazce 9, sestry)
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Z celkového poctu 53 (100%) sester uvedlo 22 (42%) sester, Ze je vhodné podat

jednorazoveé co nejvice informaci. Moznost spiSe ano uvedlo 14 (26%) sester, spiSe ne 6

(11%) sester. 9 (17%) sester se domniva, to vhodné neni a 2 (4%) sestry nevi.

Graf 33 Kladeni otazek béhem edukace (graf k otazce 10, sestry)
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Z celkového poctu 53 (100%) sester si mysli 16 (31%) sester, Ze rodi¢e mohou béhem

edukace klast otazky, 7 (13%) sester, ze spiSe ano a 11 (21%) sester, Ze spiSe ne. 14

(26%) sester oznacilo moznost ne a 5 (9%) sester nevi.
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Graf 34 Vyznam motivace rodi¢i k edukaci (graf k otazce 11, sestry)
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O vyznamu motivace rodic¢l je presvédceno 38 (71%) sester z celkového poctu 53
(100%) sester. Moznost spiSe ano zvolilo 10 (19%) sester, spiSe ne 2 (4%) sestry. 2

(4%) sestry si mysli, Ze neni nutné rodice k edukaci motivovat a 1 (2%) sestra nevi.

Graf 35 Znalost edukacnich ziasad (graf k otazce 12, sestry)
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Z celkového poctu 53 (100%) sester si mysli 12 (23%) sester, Ze je dileZité znat
edukacni zasady, 20 (37%) sester, se domniva, Ze spiSe ano, 7 (13%) sester, ze spiSe ne.

10 (19%) sester uvedlo moznost ne a 4 (8%) sestry nevi.
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Graf 36 Postup pii edukaci rodi¢i (graf k otazce 13, sestry)
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Z celkového poctu 53 (100%) sester oznacilo 30 sester moznost od jednodussiho ke
blizkého ke vzdalenému a moznost edukovat jen to co rodi¢e neznaji zvolilo 24 sester.
Sestry mély v této otdzce moznost oznacit vice odpovedi.

Graf 37 Spolecné znaky edukaéniho a oSetiovatelského procesu (graf k otazce 14,

sestry)
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Z celkového poctu 53 (100%) sester si mysli 2 (4%) sestry, ze edukacni a oSetfovatelsky
proces ma spolecné znaky. MozZnost spiSe ano zvolila 1 (2%) sestra, spiSe ne 2 (4%)
sestry, ne uvedlo 38 (71%) sester. MoZnost jiné uvedlo 10 (19%) sester, odpovédi byly

vétSinou nevim a nezndm tyto pojmy.
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Graf 38 Zdroje informaci o eduka¢nim procesu (graf k otazce 15, sestry)
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Na SZS ziskalo informace o edukaénim procesu 9 (17%) sester z celkového poétu 53
(100%) sester, Na VOS ziskaly informace 4 (8%) sestry, na VS 2 (4%) sestry, na
odborném seminafi 19 (35%) sester, pii samostudiu 9 (17%) sester, nikdy o edukaénim

procesu neslySelo 10 (19%) sester a do kolonky jiné nebylo od sester nic napsano.

Graf 39 Provadéni edukace sestrami (graf k otazce 16, sestry)
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Z celkového poctu 53 (100%) sester se edukaci rodic¢i vénuje 8 (15%) sester, spise ano
20 (38%) sester, spiSe ne 10 (19%) sester, neprovadi edukaci 15 (28%) sester a moznost

nevim neuvedla Zadna sestra.
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Graf 40 Diivod, pro¢ edukaci sestry neprovadéji (graf k otazce 17, sestry)
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Na tuto otazku opovédé€lo jen 24 sester, ztoho 13 (54%) sester uvedlo, ze edukaci
provadi jen 1ékat, 4 (17%) sestry uvedly, Ze nemaji rodice zajem, 6 (25%) sester uvedlo
nedostatek ¢asu, Edukaci za zbytecnou povazuje 1 (4%) sestra a moznost nevim a jiné

neuvedla zadna sestra.

Graf 41 Pomiicky pouzivané pri edukaci rodicu (graf k otazce 18, sestry)
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Z celkového poctu 53 (100%) sester pouziva pii edukaci letdky a jiné propagacni
materialy 49 sester, video nepouziva zadna sestra, knihy a Casopisy 28 sester, PC a
internet 3 sestry a jiné pomiicky sestry nenapsaly. V této otazce méli sestry moznost

oznacit vice odpovéedi.
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Graf 42 Oblasti, ve kterych se sestra vénuje edukaci rodici

(graf k otazce 19, sestry)
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Z celkového poctu 53 (100%) sester oznacilo 9 sester jako oblast, ve které se vénuji
edukaci, informace o podstaté onemocnéni. O bezlepkové dieté edukuje 33 sester, o
komplikacich pfi nedodrzovani bezlepkové diety 20 sester. O dispenzarizaci
v gastroenterologickych poradnach 7 sester, o ptipravé pted enterobiopsii 2 sestry, o
psychosocialnich problémech rodiny s celiakem 10 sester a edukaci neprovadi 24 sester.

U této otazky méli sestry moznost oznacit vice odpovedi.

44



Graf 43 Zdroje informaci, které sestry rodi¢iim doporué¢i (graf k otazce 20)
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Z celkového mnozstvi 53 (100%) sester doporuci rodi€im 18 sester knihy, 10 sester
¢lanky v Casopisech, 35 sester internetové odkazy, 7 sester nutri¢niho terapeuta, 2 sestry
napsaly do kolonky jiné klub celiakii a 16 sester napsalo, ze nedoporuci nic. U této
otazky m¢li sestry moznost zvolit vice odpovédi.

Graf 44 Podani informace sestrou o moznosti zapojeni se do klubu celiaktu

(graf k otazce 21, sestry)

0% 4%

8%

O ano
B spiSe ano
O spiSe ne

50% O ne

W jiné

Z celkového poctu 53 (100%) sester informuji o moznosti zapojeni do klubu 2 (4%)
sestry, spiSe ano uvedly 4 (8%) sestry, spiSe ne 20 (38%) sester, neinformuje 27 (50%)

sester a moznost jiné neoznacila Zadna sestra.
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Graf 45 Nazor sester na roli sester v edukaci rodicu déti s celiakii

(graf k otazce 22, sestry)
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26 (49%) sester zcelkového poctu 53 (100%) sester, se domniva, Ze role sestry
v edukaci rodict je velmi dilezita, 13 (25%)sester, ze je dllezita a 14 (26%) sester ji

povazuje za nedulezitou.

Graf 46 Zajem rodici o edukaci sestrou (graf k otazce 23, sestry)
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Z celkového poctu 53 (100%) sester odpovédélo 24 (45%) sester, Ze rodice maji zdjem
o edukaci sestrou, spise ano uvedlo 12 (23%) sester, spiSe ne 10 (19%) sester a podle 7

(13%) sester rodi¢e zajem nemaji a moznost nevim neoznacila zddna sestra.
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Graf 47 Aktivita rodicu pri edukaci (graf k otazce 24, sestry)
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Z celkového poctu 53 (100%) sester 15 (28%) sester uvedlo, ze rodice jsou pii edukaci
aktivni, spiSe ano oznacilo 10 (19%) sester, spiSe ne 12 (23%) sester. MoZnost ne
oznacilo 7 (13%) sester a do kolonky jiné napsalo svou odpovéd’ 9 (17%) sester, Z toho
5 sester nevi, protoze edukuje 1€kat v jejich neptfitomnosti a 4 sestry nevi, protoze k nim

ptichazeji rodice jiz edukovani.
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5 Diskuze

Prvni dotaznikové Setfeni bylo provedeno mezi rodi¢i déti s celiakii. Celkem se
Setfeni ztcastnilo 60 respondenti.

Graf 1 pfedstavuje zastoupeni obou pohlavi rodici. Velka vétSina dotazovanych
byly Zeny. Tento vysledek je zfejmée dén tim, ze matky chodi k 1¢kati s détmi Castéji nez
otcové. Na setkani celiaki to byly také matky, které ochotnéji vypliovaly dotazniky.

V grafu 2 je zndzornén vek déti. VétSina déti byla mladsi 9ti let. Tento vysledek si
vysvétlujeme tim, Ze se nyni, diky novym diagnostickym metoddm, dati odhalovat vice
nemocnych déti. Nebo je mozné, Ze mladsi déti chodi na kontroly k Iékafi Castéji, a
proto jich bylo zachyceno pfi Setieni vice.

Déle jsme zjistovali, kdo rodi¢im poskytl informace o problematice celiakie u
jejich ditéte. VéEtSina rodic¢l dostala informace od lékafe. Od nutriéni terapeutky 7
rodict a od sestry jen 20 rodict (viz graf 3). Jak je vidét z vysledkd, v ambulantni péci
se vénuji edukaci rodi¢t vice l€kafi nez sestry. Edukace vSak patii v modernim
oSettovatelstvi do naplné prace sester.

Graf 4 informuje o tom, jak dlouho maji déti onemocnéni diagnostikované.
Nejkratsi doba od zjiSténi nemoci ub¢hla u 8 déti, a to méné nez jeden rok. 1-2 roky
uvedlo 15 rodict, 2-4 roky uvedlo 11 rodict, 4-6 let uvedlo 17 rodict a déle nez 6 let od
stanoveni diagnozy ub¢hlo u 9 déti.

V otdzce cislo 5 (viz graf 5) jsme se ptali, jakym zpisobem sestra rodice
informovala. 18ti rodi¢iim doporucila sestra internetové stranky, 20ti rodicim literaturu,
2 rodice dostali doporuceni na klub celiakd, 37 rodict dostalo informacni letaky.
K zamysleni je vysledek, ze jen 20 rodicu bylo edukovano sestrou pii vzajemném
rozhovoru. 21 rodici uvedlo, Ze informace od sestry nedostali zddné. To je v souladu
s dalsimi vysledky Setfeni mezi sestrami, kdy 45% sester uvedlo, Ze edukaci
neprovadéji.

Vétsina rodict, si mysli, ze ma dostatek informaci o problematice celiakie (viz graf
6). Vzhledem k tomu, ze 52 déti ma diagnostikovanou celiakii déle nez jeden rok,

myslime si, Ze rodice jiZ nacerpali informace z riznych zdroji. V dnes$ni dobé neni
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problém zakoupit knihy o celiakii, bezlepkové kuchaiky, nalézt internetové stranky
urcéené celiaklim na odborné urovni nebo navstivit klub celiakd.

Z vysledki vyplyva, Ze vSem rodic¢lim, které sestra edukovala, pfedala informace o
bezlepkové dieté. Tato oblast je jisté zadkladem edukace celiakli, protoze bezlepkova
dieta je jedinym lékem na celiakii. Dalsi dilezité oblasti, jsou vSak sestrami opomijené.
13 rodi¢ii dostalo informace o komplikacich pfi nedodrzovéani diety, 13 o nutnosti
dochdzet na pravidelné kontroly a shodné 13 rodi¢l o finan¢ni narocnosti diety, o
podstaté onemocnéni 8 rodici. O piipravé a pribéhu endoskopického vysetteni tlustého
stteva edukuji dle vysledk jen 1ékati. Od sester dostali informace, tykajici se vySettent,
jen 2 rodiCe. Zcela opomijend oblast sestrami je psychickd zatéz pro rodinu, o této
problematice sestry rodice neinformuji. (viz graf 7).

Dale nés zajimalo, jak jsou rodi¢e informovani o podstaté onemocnéni jejich ditéte
(viz graf 8). Pozitivni je vysledek, kdy 51 rodi¢a uvedlo, ze jsou informovani. Myslime
si, Ze v praxi edukuji tuto oblast vé&tSinou lékafi. Jak je vidét v pfedchozim grafu, o
podstaté onemocnéni dostalo informace od sestry jen 8 rodict.

Alarmujici je vysledek, kdy 17 rodi¢t uvedlo, ze informace od sestry byly
nesrozumitelné (viz graf 9). Srozumitelnost je ovSem zakladem efektivni edukace,
pokud rodi¢e obsahu edukace nerozumi, zcela jisté je nemohou pouzit, kdyz je toho
zapotiebi, jak uvadi literatura (4).

Ve shodé sp. Onderkovou (28) jsou vysledky, kdy 28 rodici bylo sestrou
informovano jednorazove, pti prvni navstéve (viz graf 10). P. Onderkova (28) uvadi, ze
vétSina respondentd z jejiho vyzkumu také byla informovéna jen jednorazové. Rodice
nemaji v takovém piipadé moznost utfidit si ziskané informace a v pfipadé nejasnosti,
se nemohou sestry na dalSim edukacnim setkani zeptat. Také p. Sedlarova (32) uvadi, ze
edukace nema byt jen jednorazovym poucenim, ale kontinudlnim procesem.

Jak je vidét v grafu 11, nejCastéji pouzivanymi pomuckami pii edukaci jsou letdky a
jiné informacni materialy. Tento vysledek se shoduje z vysledem druhého Setteni, kdy
sestry také uvedly letdky a jiné informacni materidly jako nejCastéji pouZzivané

pomucky.
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Dalsi ¢ast vyzkumného Setfeni byla zaméfena na bezlepkovou dietu. Graf 12 nas
informuje, Ze velkd vétSina rodicl jsou informovani o nutnosti dodrZzovani bezlepkové
diety. Stejny pocet rodict uvedl, ze jejich dité bezlepkovou dietu dodrzuje (viz graf 13).
37 rodici si spravné mysli, Ze se ma dieta dodrzovat celozivotné (viz graf 14), jak také
uvadi literatura (5, 14, 20, 23, 25, 26). 10 rodica, si mysli, Ze spiSe ano. 5 rodicu se
mylné¢ domniva, Ze se dodrzovat nemusi a 8 rodic¢l nevi. U dospélych lidi, kteti méli
diagnostikovanou celiakii v détstvi, se cCasto setkdvame stim, ze Iékafi dfive
doporucovali bezlepkovou dietu jen do urcitého veéku. Dnes je situace vSak jina, 1ékari
nebo sestry informuji své pacienty, v nasem piipadé¢ rodice, o nutnosti dodrzovani
bezlepkové diety celozivotng. Z vysledkd vyzkumu také vyplyvd, ze o finanéni
narocnosti diety se musi rodice presveédCit sami. Jen 12 rodi¢h uvedlo, Ze byli s touto
informaci seznameni (viz graf 15). Jak uvadi p. Kohout ve své publikaci Celiakie a
bezlepkova dieta (20), jsou bezlepkové potraviny az 3 krat drazsi nez bézné potraviny.

Jak vidime v grafu 16, vétSina rodict si mysli, Ze znd komplikace, které mohou
nastat pii nedodrZzovani bezlepkové diety. Tento vysledek potvrzuje i graf 17, kdy ndm
43 rodict tyto komplikace napsalo. Nejvice se v odpovédich vyskytovaly stievni
problémy. Casta byla také odpovéd’, Ze dité dostane opét celiakii. Dité mé celiakii stale,
ale rodice si zfejm¢ pod pojmem opét dostane, piedstavuji opétovné objeveni vSech
ptiznak, které se u jejich ditéte vyskytovaly pied zacatkem 1écby.

Pozitivni je vysledek, kdy 36 rodict chodi s ditétem na pravidelné kontroly do
gastroenterologické poradny a 16 rodict spiSe ano. Jen 3 rodic¢e uvedli moznost spiSe ne
a 5 rodi¢l moznost ne (viz graf 18). Myslime si, ze vysledek u dospé€lych lidi by nebyl
tak pfiznivy. Z vlastni zkusSenosti vime, ze rodi¢e pecuji o zdravi svych déti vice nez o
své vlastni.

Dale z vysledk vyplyva, Ze na kontrolni prohlidce se pta rodici na problémy
s dodrZzovanim bezlepkové diety Iékar. Sestra se zajima jen u 14 rodicu a 23 rodici
vepsalo do kolonky jiné pravé 1€kate (viz graf 19).

S ptipravou a pribé¢hem endoskopického vySetieni bylo seznameno 28 rodict a 17
rodi¢l spiSe ano (viz graf 20). Jak je patrno z predeSlych vysledkl, kdy sestra

informovala o vySetfeni jen 2 rodice, byli tito rodice edukovani ziejmé lékarem.
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Literatura (8) uvadi, ze psychologickd piiprava je nezbytnd. VétSinou stac¢i vlidné
optimistické zachdzeni ze strany sestry a nckolik vét 1ékare, ktery vysvétli smysl,
podstatu a pribeh vySetfeni.

Nejcastéjsim zdrojem informaci, ktery rodi¢e nyni vyuzivaji je internet (viz graf
21). Tento vysledek neni piekvapujici. V dneSni uspéchané dob¢ je internet
nejrychlejS$im a nejdostupnéjsim zdrojem riznych informaci. Internetové stranky uréené
celiaklim a jejich blizkym, vétSinou provozuji kluby celiakil a jsou na velmi dobré
urovni. Dalsi rodice hledaji informace v literatute. PotéSujici je, Ze zdrojem informaci je
pro 24 rodicu sestra.

Nemaly vyznam v ziskdvani informaci maji pro rodi¢e svépomocné skupiny, jak
pise p. Kozierova. OvSem jen 13 rodi¢ii uvedlo, Ze byli seznameni s moznosti zapojeni
do klubu celiaki (viz graf 22). Pokud rodice navstivi tyto podptirné skupiny, mohou zde
nalézt socialni a psychickou podporu a hlavné velké mnozstvi cennych rad. Ostatni
celiaci, mohou poradit rodi¢iim napt., kde nakoupit potraviny, bezlepkové recepty, kam
na dovolenou, které restaurace v okoli je ochotna varit bezlepkové jidlo aj.

Jako posledni zaznéla v dotazniku pro rodice i otazka, jaka je dle jejich ndzoru role
sestry pii pfedavani informaci v problematice celiakie u déti (viz graf 23). 14 rodici je
pfesvédceno, Ze role sestry je velmi dilezitd, 24 rodict, Ze je dilezitad. Pro 22 rodicii
neni role sestry dulezita. Neni ptekvapujici, ze tento pocet rodict je stejny jako pocet
rodicl, které sestra needukovala. Pokud sestra neposkytne rodi¢im zadné informace, je
pro né ,,nedilezita®. To je jist¢ Skoda, protoze dnes jiZ neni sestra jen asistentkou Iékare,
ale ma mnoho novych roli, mezi které patii i role edukétorky, jak uvadi p. Mastilidkova
(24). Sestry by se méli vice do této role obsazovat a vykonavat ji ve prospech svych
pacientd a jejich blizkych. Je ovSem potéSujici, ze 63% rodict povazuje roli sestry za
velmi dilezitou nebo alespon dilezitou.

Druhé dotaznikové Setfeni prob&hlo mezi sestrami pracujicimi v pediatrickych a
gastroenterologickych ambulancich. Setfeni se zilastnilo 53 sester. Prvni tii
identifikacni otazky (viz grafy 24, 25, 26) byly zaméfeny na charakteristiku

zkoumaného souboru.
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Z vyzkumného Setfeni vyplynulo, Ze sestry pracujici v oblasti péce o dit€¢ jsou
rizného veku, nejveétsi zastoupeni ma veékova skupina 41-50 let, nejméné je zde
zastoupena skupina 19-30 let. Nad 60 let véku v oblasti péce o dité nepracuje zadna
sestra z 53 dotazovanych. 43 sester uvedlo jako nejvyssi ukoncené vzdélani stredni
odborné s maturitou. Jen 2 sestry uvedly vysokoSkolské a 4 sestry vyS$i odborné
vzdélani. Celkova doba praxe u dotazovanych sester se nejcastéji pohybovala v rozmezi
21-25 let, méné nez 1 rok pracovala jen 1 sestra, rozmezi lrok-5let praxe uvedly 4
sestry. Z vysledkl vyplyva, Ze vétSina sester ma praxi v oblasti péce o dité delsi nez 11
let. Dosazené vzdélani dotazovanych sester nejspiSe souvisi s jejich veékem, kdy
v minulych letech byla jen mald moznost dalSiho studia a v dnesni dobé mozna chybi
motivace a smysl dal$iho studia.

Z vysledk vyzkumu podle grafu 27 je patrno, Ze sestry uméji charakterizovat
pojem edukace, ktery jak uvadi p. Skalkova (33), znamena vychovu a vzdélavani.
Vychova byla oznadena 24 krat, nejCastéji sestry oznacily moznost vzdélavani a to 43
krat, 9 sester oznacilo moznost sebevzdélavani, které se do edukace muze také zaradit. 1
sestra chybné¢ oznacila moznost fizeni.

39 sester z celkového poctu 53 dotazovanych sester si mysli, ze edukace rodicu
patfi do napln¢ prace sester (viz graf 28), shodné jak uvadi literatura (36). Z odpovédi
na dalsi otdzky je vSak patrné, Ze pravidla edukace a edukacni zasady ve vétSin€ pripadi
neznaji. Edukaci, nepovazuji za proces s urCitymi pravidly, ale spiSe za pouceni déti a
rodicu.

43 sester by se spravné zaméfilo pii edukaci v problematice ditéte s celiakii na
rodice i na déti (dle jejich véku), jak je vidét v grafu 29. Je ziejmé, Ze podle veéku a
délky praxe jsou sestry ztohoto vyzkumu zkuSené a pii praci s détmi zjistily, Ze
edukace v péci o dit€¢ ma byt obracend nejen smérem k ditéti, ale i k jeho rodictim.

Dalsi ¢ast vyzkumného Setieni byla zaméfena na potvrzeni €1 vyvraceni hypotézy 2
:sestry pfi poskytovani informaci pouzivaji zdsady edukacniho procesu.

Piekvapivé jsou vysledky vyzkumu, kdy se 29 sester domniva, ze prostredi, ve
kterém edukace probihd nemize ovlivnit prib¢h a vysledek edukace (viz graf 30).

Literatura vSak uvadi prostiedi jako faktor, ktery edukaci vyznamné ovliviuje (1, 22,
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32). Nevhodné edukacni prostiedi mize odvadét pozornost rodicli, napi. hluk nebo jiné
rusivé momenty brani plné koncentraci.

V osmé otazce (viz graf 31) bylo zjiStovano, jaky je nazor sester na pouzivani
odbornych vyrazi pii edukaci. 30 sester se domniva, ze by sestra pfi edukaci méla
pouzivat odborné vyrazy, jen 6 sester uvedlo moznost spiSe ne a 6 sester moznost ne.
Naproti tomu p. Kozierova (22) uvadi, ze neodborné vyrazy napomahaji komunikaci.
Sestry vSak Casto pouZzivaji terminy a zkratky, které jsou pro rodice cizi.

Jak je vidét v grafu 32, vice nez polovina sester se mylné domniva, ze je vhodné,
podat rodi¢am jednorazové co nejvétsi mnozstvi informaci. P. Cechové (4) viak uvadi,
ze velké mnozstvi informaci zaky zahlti a tyto informace se tak stavaji nepouzitelné.

Na otazku, zda mohou rodi¢e béhem edukace klast otazky, odpovédélo 23 sester
kladng, 25 sester zaporn€ a 5 sester nevédélo (viz graf 33). Necela polovina sester si
tedy spravné mysli, stejné¢ jako p. Sedlarova (32), Ze sestra ma dat rodicim béhem
edukace moznost klast dopliujici otdzky. Otazky rodict by mély byt pro sestru zpétnou
vazbou. Pozné z nich, ¢emu rodi¢e nerozuméli, o ¢em je zapomnéla edukovat a na co se
dale zaméfit.

Pozitivnim vysledkem je zjisténi, Ze sestry jsou piesvédceny o nutnosti motivace
rodi¢l k edukaci. Shodné s literaturou (4, 22, 36) se 48 sester domniva, Ze je dilezité
rodic¢e k edukaci motivovat. Jen podle 4 sester neni ziskani rodi¢t pro edukaci dulezité
(viz graf 34).

Na grafu 35 vidime, Ze 12 sester je pfesvédCeno o dilezitosti znalosti edukacnich
zasad. 20 sester odpovédeélo, Ze spiSe ano a 17 sester si mysli, Ze tyto znalosti nejsou pro
né¢ dulezité. Z odpovédi na otdzky zamétené na znalost edukacnich zasad je vSak patrné,
ze tyto pravidla a zdsady ve vétSiné pripadii neznaji.

Otazka 13 sméfovala ke zjisténi, jak znaji sestry postup edukace (viz graf 36). 30
moznost: od poznaného knepoznanému, 11 sester moznost: od blizkého ke
vzdalenému. Vysledky nas vSak nepresvédcili, ze by sestry spravné postupy, které uvadi
literatura (4, 22) , znaly. Celkovy pocet sester byl 53 a sestry mély mozno oznacit vice

odpovédi, spravnych odpovédi bylo jen 62. 24 sester dokonce oznacilo moznost:
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obsahem edukace je jen to, co rodice neznaji. Tyto jednoduché postupy jsou vSak nutné,
aby bylo to, co se maji rodice naucit srozumitelné, a aby obsah edukace co nejvic utkvél
v jejich paméti.

Dalsi dvé otazky byly zaméfeny na edukacni proces. Jak je vidét na grafu 37,
vetsina sester je mylné presvédcena, ze edukacni a oSetfovatelsky proces nema spolecné
znaky, jak uvadi p. Zavodna (36) a p. Kozierova (22). Je to dano nejspiSe v€kem sester,
protoZze sestry ztohoto vyzkumu studovaly v letech, kdy se o edukacnim procesu
nevyucovalo. Je ovSem zajimavé, ze dle odpovédi z dalsi otazky (viz graf 38) 43 sester
ziskalo informace o eduka¢nim procesu na SZS, VOS, VS, odborném seminafi nebo pfi
samostudiu. Ziejmé nebylo obsahem vyuky srovnani edukac¢niho a oSetfovatelského
procesu a zasady efektivni edukace.

Dalsi cast dotaznikového Setfeni byla zamétfena konkrétné na edukaci rodict déti
s celiakii.

Z vysledkii grafu 39 vyplyva, Ze polovina sester se vénuje edukaci rodict déti
s celiakii. Toto ¢islo je vSak nedostatecné, protoze, jak uvadi p. Frithauf (14), edukace je
odpovédélo 24 sester (viz graf 40). Z toho 13 sester uvedlo jako divod: edukaci provadi
jen lékat, 4 sestry: rodiCe nemaji zdjem, 6 sester: nedostatek Casu a jedna sestra
povazuje edukaci za zbytecnou. Kladné na tomto vysledku je, ze ve 13 ambulancich,
edukuje rodi¢e Iékat. Kladné vtom smyslu, Ze rodie nezistanou bez dulezitych
informaci. Pro nds sestry neptiznivé, protoze lékati ziejmé nedlivétuji, Ze takovou
edukaci zvladneme. Edukacni Cinnost je ovSem podle zdkona v kompetenci sester.
Podle p. Sedlatové (32), ktera cituje Vyhlasku €. 424/2004 Sb., kterou se stanovy
¢innosti zdravotnickych pracovnikli, edukuje sestra bez odborného dohledu a bez
indikace pacienty, popfipadé jiné osoby, ve specializovanych oSetfovatelskych
postupech a také ve specializovanych diagnostickych a 1é¢ebnych postupech na zakladé
indikace lékafe.

U otazky 18 mély sestry moznost oznacit pomucky, které pouZzivaji pfi edukaci (viz
graf 41). Nejcastéji pouzivanou pomickou jsou letdky a jiné propagacni materialy-

49sester, video nepouzivd zaddna sestra, knihy a Casopisy 29 sester, PC a internet 3
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sestry. Je zajimavé, Ze na tuto otazku odpovédé€lo vSech 53 sester, ale na piedchozi
otazku, na kterou méli odpoveédét jen needukujici sestry, jsem dostala 24 odpovédi. To
ziejm¢ znamend, ze téchto 24 sester, piestoze needukuje v pravém slova smyslu, tak
alespon preda rodi¢tim letdky a jiné propagacni materialy. Edukacni pomticky, jak uvadi
p. Kozierova (22) urychluji edukacni proces a mohou pomoci udrzet pacientovu
pozornost.

V grafu 42 je vidét, v jakych oblastech se sestry vénuji edukaci rodici s celiakii.
Informace o podstaté onemocnéni edukuje 9 sester, o bezlepkové dieté 33 sester, o
komplikacich  pfi  jejim  nedodrzovani 20  sester, o  dispenzarizaci
v gastroenterologickych poradnach 7 sester, o pfipravé pied enterobiopsii 2 sestry, o
psychosocialnich problémech rodiny s celiakem 10 sester a edukaci neprovadi 24 sester.
Jak jsem predpokladala nejvice sester edukuje o bezlepkové dieté. Zklamanim je, ze jen
10 sester se vénuje psychosocialnim problémim rodiny, moderni oSetfovatelstvi vSak
vidi jedince a tedy i rodinu jako bytost biopsychosocidlni, jak uvadi p. Mastiliakova
(24).

Nejcastejsim zdrojem informaci, které sestry rodi¢im doporuci jsou internetové
odkazy, 18 sester doporuc¢i knihy, 10 sester ¢lanky v Casopisech, 7 sester nutricniho
terapeuta, 2 sestry klub. 18 sester nedoporuci rodicim zaddné dalsi zdroje informaci (viz
graf 43). To jsou ziejmé ty sestry, které se edukaci nevénuji.

Nemaly vyznam v ziskdvani informaci maji pro rodice svépomocné skupiny, jak
piSe p. Kozierova (22). Z 53 dotazovanych sester informuji o moznosti navstiveni a
zapojeni se do klubu celiakti jen 2 sestry a 4 sestry uvedly, ze spiSe ano (viz graf 44).

26 sester se domniva, ze jejich role v edukaci rodi¢ii déti s celiakii je velmi
dilezita, 13 sester, ze je dilezitd a pro 14 sester je nediilezita (graf 45). Edukace vSak
patii podle p.Mastiliakové (24) mezi profesionalni role sester. Sestra edukatorka mize
poskytnout rodi¢im nejen dostatek informaci o problematice celiakie, ale také
psychickou podporu.

V otazce 23 (viz graf 46) jsme se ptali sester, zda maji rodi¢e o edukaci zajem. 24
sester odpovédelo, ze ano, 12 sester uvedlo moznost spiSe ne a podle 7 sester rodice

zajem nemaji. Z naSich vlastnich zkuSenosti s nemocnymi détmi si myslime, Ze vétSina
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rodi¢t ma zajem ziskat informace o onemocnéni ditéte a o problémech s nim spojenych.
Ale n€kdy jsou z nové situace otfeseni a neveédi na co se maji zeptat. Zkusena sestra by
meéla rodice k edukaci motivovat a zvolit pro ni vhodny ¢as. S tim souvisi 1 odpovédi na
otazku 24 (viz graf 47). 15 sester uvedlo, Ze jsou rodice pii edukaci aktivni, spiSe ano
uvedlo 10 sester, 12 sester oznacilo moznost spiSe ne a sedm sester ne. Predpokladame,
ze pokud maji rodice zéjem o edukaci, jsou také béhem ni aktivni.

Hypotéza 1: Rodice déti s malabsorpénim syndromem jsou informovani o podstaté
onemocnéni a nutnosti dodrZzovani bezlepkové diety, byla potvrzena. V otazkéach
tykajicich se informovanosti rodicii o podstaté onemocnéni a o bezlepkové dieté,
dotazovani uvedli odpovédi, které svédci o dobré informovanosti rodi¢i v téchto
oblastech. 26 (43%) rodict potvrdilo, Ze maji dostatek informaci o podstaté¢ onemocnéni
a 17 (28%) rodicu si mysli, ze spiSe maji dostatek informaci. V odpovédich na otazku
informovanosti o nutnosti dodrZzovani bezlepkové diety potvrdilo 46 (76%) rodicu, Ze
jsou s touto skutecnosti seznameni a 10 (17%) rodi¢t uvedlo, ze spiSe ano. To se také
potvrdilo v odpovédich na otazku o dodrzovani diety. 44 (73%) déti, dle sd¢leni rodicd,
dodrzuje bezlepkovou dietu a 11 (18%) déti ji spiSe dodrzuje. Také o celozivotnim
dodrzovani diety jsou rodi¢e informovani. O tom, ze je nutné bezlepkovou dietu
dodrzovat celozivotné je piesvédceno 37 (61%) rodict a 10 (17%) rodict si mysli, Ze
spiSe ano. Z téchto odpovédi lze usoudit, ze jsou rodi¢e o podstaté onemocnéni a o
bezlepkové dieté uspokojiveé informovani.

Hypotéza 2: Sestry pii poskytovani informaci pouzivaji zdsady edukacniho procesu
byla vyvracena. Na otdzku, tykajici se vlivu prostfedi na pribéh a vysledek edukace,
odpovédélo 23 (43%) sester, ze prostiedi vliv nema a 6 (11%) sester si mysli, Ze
prostiedi spiSe nemiize edukaci ovlivnit. Na otazku tykajici se pouzivani odbornych
vyrazu pii edukaci 17 (32%) sester uvedlo, ze by se odborné vyrazy mély pouzivat a
23 (44%) sester uvedlo mozZnost spiSe ano. Dale si 22 (42%) sester mysli, Ze je vhodné
pfi edukaci podat jednordzové co nejvice informaci a 14 (26%) sester si mysli, Ze je to
spiSe vhodné. Také téméer polovina sester se domniva, ze rodice nemohou b&hem
edukace klast otazky, 11 (21%) sester uvedlo, Ze spiSe nesmi a 14 (26%) rodicu, ze

nesmi rodi¢e klast otazky. Na otazku tykajici se postupu pii edukaci, méli sestry
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moznost zvolit vice odpoveédi. Dostali jsme vSak jen 62 spravnych odpovédi. Tyto
vysledky ukazuji na nedostateCnou znalost zdsad edukac¢niho procesu a na jejich

nepouzivani sestrami pti edukaci.
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6 Zavér

Celiakie, ktera je nejcastéjsi pricinou malabsorpéniho syndromu u déti, je spole¢né
oznaceni pro celosvétove se vyskytujici onemocnéni déti 1 dospélych. Jde o chronické
onemocnéni, charakterizované trvalou intoleranci lepku, malabsorpci v diasledku
typickych zanétlivych zmén sliznice tenkého stfeva a klinickym zlepSenim pii
dodrzovani bezlepkové diety. Trvald a Uplna bezlepkova dieta je jedinou kauzalni
1éCbou. Zjisténi onemocnéni a prechod na bezlepkovou dietu je pro rodi¢e naro¢nym
obdobim, Aby se orientovali v nové situaci, aktivovali vnitini sily a ucinné celili
nepiijemnostem spojenych s onemocnénim, potiebuji dostatek informaci o problematice
celiakie, podporu a pomoc. V této situaci jim muze velmi pomoci sestra v roli
edukatorky.

Cilem bakalaiské prace bylo zmapovat informovanost rodict déti s malabsorpénim
syndromem. Druhym cilem bylo zjistit roli sestry pii edukaci rodict déti
s malabsorpénim syndromem. Byly stanoveny 2 hypotézy, z toho byla jedna potvrzena
a jedna vyvracena.

Hypotéza 1 — Rodice déti s malabsorpénim syndromem jsou informovani o podstaté
onemocnéni a o nutnosti dodrzovani bezlepkové diety byla potvrzena. V otdzkéach
tykajicich se informovanosti rodi¢i o podstaté onemocnéni a bezlepkové diety,
dotazovani uvedli odpovédi, které svéd¢éi o dobré informovanosti rodi¢i v téchto
oblastech. Velké procento rodi¢ti uvedlo, Ze maji informace o podstaté¢ onemocnéni
jejich ditéte a o bezlepkové dieté. Rodice také vedi, Ze dodrzovani bezlepkové diety je
nutné a celozivotni. Na zaklad¢ ziskanych informaci zménili jidelni¢ek svych déti a ony
bezlepkovou dietu dodrzuji.

Hypotéza 2 — Sestry pii poskytovani informaci pouzivaji zasady edukacniho
procesu byla vyvracena. Jak vyplyva z vysledkli druhého Setfeni sestry tyto zasady ve
velké vétsin€ neznaji. Ve prvnim vyzkumném Setfeni nas o tom piesvédCily vysledky,
kdy rodic¢e byli informovani sestrou jen jednorazové a ne vzdy byly tyto informace
srozumitelné. Ve druhém Setfeni nas o tom presvédcCily vysledky, kdy jen mélo sester

prokazalo znalost edukac¢nich zésad.
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Z tohoto vyzkumu vyplyva, Ze informovanost rodi¢t déti s malabsorpnim
syndromem je uspokojivd a to v oblasti podstaty onemocnéni a bezlepkové diety.
Rodic¢e vSak informace ziskavaji pfedevsim od lékaie a z dalSich zdrojt. Jen 39 (65%)
rodi¢li dostalo informace od sestry, a to vétSinou o bezlepkové dieté. Dalsi dulezité
oblasti v problematice celiakie jsou sestrami opomijené. Informace, které rodi¢e od
sester dostaly, nebyly vzdy pro né srozumitelné. To je jist¢ dano tim, Ze sestry neznaji
zésady edukacniho procesu. Piesto si 14 (23%) rodi¢t mysli, ze role sestry pfi
predavani informaci v problematice celiakie je velmi dilezita a 24 (40%) rodicd, ze je
dualezita. Cile této prace byly splnény.

Doporucenim pro praxi, které mize soucasnou péci o déti s celiakii a jejich rodice
zkvalitnit, je zlepSit vyuziti zdsad edukace. Na zakladé¢ vyzkumu lze souhrnné
konstatovat, ze sestry pii edukaci rodici déti s celiakii malo vyuzivaji zdsad edukacniho
procesu. Znalosti sester by se mély dale zlepSovat a prohlubovat a sestry by se méli
snazit o intenzivné&j$i vyuzivani téchto zasad v kazdodenni péc¢i o déti a jejich rodice.
K dalsimu zlepSeni tohoto stavu lze vyuzit prezentace této prace na odbornych
seminafich. Velkym pfinosem by jisté¢ také byly seminafe na téma: zasady edukacni

¢innosti sester.

59



|

10.

11.

12.

Seznam pouzitych zdroji

. BASTL, P. - SVEC, V. Zdravotnik lektorem.1. vyd. Brno: Institut pro dalsi

vzdelavani pracovnikl ve zdravotnictvi, 1997. 122 s. ISBN 80-7013-251-5

. BUSINOVA, 1. Kde hledat pomoc pii psychickych problémech déti [online]. [cit.

2009-06-07]. Dostupné z:< http://www.bezlepkovadieta.cz/deti/400-3/kde-hledat-
pomoc-pri-psychickych-problemech-deti

CAHOVA, L. Vyziva a celiakie. Sestra. Praha: 2007. ro€. 17, €. 1, s. 53. ISSN 1210-
0404

CECHOVA, V.- MELLANOVA, A. - ROZSYPALOVA, M. Specidlni
psychologie. 2. vyd. Brno: Institut pro dal$i vzdélavani pracovnikii ve zdravotnictvi,
1997. 174 s. ISBN 80-7013-243-4

CERVENKOVA, R. Celiakie. 1. vyd. Praha: Galén, 2006. 64 s.

ISBN 80-7262-425-3

Ceska ndarodni zdravotni pojistovna celiakiim [online]. [cit 2009-07-01]. Dostupné
z:< http://www.bezlepkovadieta.cz/celiakie-celiakalni-sprue/301-3/ceska-narodni-

zdravotni-pojistovna-celiakum

. Dieta bezglutenova [online]. [cit. 2009-06-07].

Dostupné z:< http://www.lecvyziva.estranky.cz/stranka/bezlepkova-dieta
DITE, P. a kol. Ziklady sugestivni endoskopie. 1. vyd. Praha: Grada Publishing,
spol. s r.0. 1996. 240 s. ISBN 80-7169-237-9

. DVORAK, M. Celiakie [online]. [cit. 2009-06-07]. Dostupné z:< http://www.cgs-

cls.cz/cps/rde/xchg/cgscls/xsl/index 21160.html#pet

DYLEVSKY, I. Somatologie. 2. vyd. Olomouc: Epava, 2000. 480 s. ISBN 80-
86297-05-5

DYLEVSKY, I. - DRUGA, R. - MRAZKOVA, O. Funkcni anatomie clovéka.
1. vyd. Praha: Grada Publishing, spol. s r. 0. 2000. 664 s. ISBN 80-7169-681-1
FRIC, P. Celiakélni sprue — &asta a zvlastni nemoc. Zdravotnické noviny (piiloha

Lékarské listy). Praha: 2007, ro¢. 12, €. 3, s. 3-4. ISSN 0044-1996

60



13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

FRIC, P. Celiakalni sprue — soudasnost a perspektiva. Postgradudini medicina.
Praha: 2006, roc. 8, ¢. 6, s. 588-593. ISSN 1212-4184

FRUHAUF, P. Celiakdlni sprue. Pediatrie pro praxi. Praha: 2007, ro¢. 8, &. 6,

s. 333-335. ISSN 1213-0494

GOLDEMUND, K. Celiakie [online]. [cit. 2009-06-07].

Dostupné z:< http://coeliac.cz/download/goldemund.pdf

GROFOVA, Z. Nutricni podpora. 1. vyd. Praha: Grada Publishing, a.s. 2007. 240 s.
ISBN 978-80-247-1868-2

Informace o financni podpore [online]. [cit 2009-06-07] dostupné na www
http://www.celiak.cz/o-diete/financni-podpora

KLIMA, J., a kol. Pediatrie. 1. vyd. Praha: Eurolex Bohemia. 2003. 320 s.

ISBN 80-86432-38-6

KOCNA, P. Fotografie tenkého streva — normalni endoskopicky nalez a celiakie
[online]. [cit. 2009-07-06]

Dostupné z:< http://www.bezlepkovadieta.cz/?url=fotoreportaze&clanek=1490
KOHOUT, P. - PAVLICKOVA, J. Celiakie a bezlepkova dieta: dieta a rady lékare.
3.vyd. Praha: 2006, Maxdorf. 166 s. ISBN 80-7345-070-4

Kolektiv autorQ. Vnitrni lékarstvi pro nelékarské fakulty. 1. vyd. Praha: Manus.
2003. 316 s. ISBN 80-86571-02-5

KOZIEROVA, B. - ERBOVA, G. — OLIVIERIOVA, R. Osetrovatelstvo. 1. vyd.
Martin: Osveta, 1995. 1474 s. Piel. Fundamentals of Nursing: Concepts, Process
and Praktice. ISBN 80-217-0528-0

LUKAS, K. a kol. Gastroenterologie a hepatologie pro zdravotni sestry. 1. vyd.
Praha: Grada publishing, a.s. 2005. 288 s. ISBN 80-247-1283-0
MASTILIAKOVA, D. Uvod do oSetiovatelstvi I.dil — Systémovy pFistup. 1. vyd.
Praha: Karolinum. 2003. 187 s. ISBN 80-246-0429-9

MARATKA, Z. a spolupracovnici. Gastroenterologie. 1. vyd. Praha: Karolinum.
1999. 490 s. ISBN 80-7184-561-2

NEVORAL, J. a kol. Vyziva v détském veku. 1. vyd. JinoCany: Nakladatelstvi Ha H
Vysehradska, s. r. 0. 2003. 434 s. ISBN 80-86-022-93-5

61



27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

Odborova zdravotni pojistovna detem s celiakii [online]. [cit. 2009-07-01].
Dostupné z:< http://www.bezlepkovadieta.cz/celiakie-celiakalni-sprue/299-
3/oborova-zdravotni-pojistovna-pro-deti-s-celiakii

ONDERKOVA, A. Edukaéni proces z pohledu komunikace mezi klientem a
zdravotnikem. Sestra. Praha: 2007. ro€. 17. €. 12.s. 17-18. ISSN 1210-0404
PRUCHA, J. Moderni pedagogika. 2. vyd. Praha: Portél, s. r. 0. 2002. 480 s. ISBN
80-7178-631-4

PRUCHA, I. Piehled pedagogiky. 2. vyd. Praha: Portal, s. r. 0. 2006. 271 s. ISBN
80-7178-944-5

Prispévky VZP na bezlepkovou dietu v roce 2009 [online]. [cit. 2009-07-01].
Dostupné z:< http://www.bezlepkovadieta.cz/celiakie-celiakalni-sprue/300-
3/prispevky-vzp-na-bezlepkovou-dietu-v-roce-2009

SEDLAROVA, P. a kol. Zdkladni oSetiovatelskd péce v pediatrii. 1. vyd. Praha:
Grada Publishing, a.s. 2008. 248 s. ISBN 978-80-247-1613-8

SKALKOVA, J. Obecnd didaktika. 2. vyd. Praha: Grada Publishing, a.s. 2007. 328
s. ISBN 978-80-247-1821-7

SUSTEROVA, D. Edukace pacienta s diabetickou nohou. Sestra. Praha: 2008. rog.
18. €. 6. 5. 45-46. ISSN 1210-0404

VOLF, V.-~ VOLFOVA, H. Pediatrie. 3. vyd. Praha: Informatorium, spol. s . o.
2003. 112 s. ISBN 80-7333-021-0

ZAVODNA, V. Pedagogika v oSetrovatel’stve. 2. vyd. Martin: Osveta. 2005. 117 s.
ISBN 80-8063-193-X

62



8 Klic¢ova slova

Celiakie

Edukace

Malabsorp¢ni syndrom
Rodice

Role sestry

63



9  Piilohy

Ptiloha 1: Dotaznik pro rodice déti s celiakii

Ptiloha 2: Dotaznik pro sestry

Ptiloha 3: Spole¢né znaky edukacniho a osetfovatelského procesu

Ptiloha 4: Eduka¢ni plan

Ptiloha 5: Seznam vhodnych a nevhodnych potravin pro bezlepkovou dietu
Ptiloha 6: Fotografie tenkého stieva — normalni endoskopicky obraz a celiakie

Ptiloha 7: Kazuistika rodiny s ditétem celiakem

64



Piiloha 1 — Dotaznik pro rodice déti s celiakii

VézZena pani, vaZeny pane,

Jmenuji se Erika Adamova a jsem studentkou 3. ro¢niku Zdravotné socidlni
fakulty v Ceskych Budg&jovicich, obor vieobecna sestra. Dovoluji si Vés touto cestou
pozadat o vyplnéni anonymniho dotazniku, jehoz vysledky budou podkladem pro
zpracovani bakaldiské prace na téma: ,Edukace rodi¢i déti s malabsorpénim
syndromem®.

Data z dotazniku budou pouzita pouze pro vypracovani bakalarské prace. Pii
vypliiovani dotazniku oznacte nejvhodnéjsi odpoveéd nebo dopliite slovy. U otazek, kde
mozné oznacit vice odpovédi, je tato skutecnost uvedena v zavorce za otazkou. Prosim

odpovézte na vSechny otazky.

Predem dékuji za Vasi ochotu a ¢as, ktery vénujete vyplnovani dotazniku.

Adamova Erika

1. Vase pohlavi:
a) muz

b) Zena

3. Prvni informace o problematice celiakie Vam poskytl(a)?
(mlzete oznacit vice moznosti)
a) lékar
b) sestra
¢) nutri¢ni terapeut

d) n€kdo jiny, prosim UVed’te. .......c.oiuiii i



4. Jak je to dlouho, co byla diagnostikovana celiakie u Vaseho ditéte?
a) méné nez jeden rok
b) 1-2 roky
c) 2-4 roky
d) 4-6 let

e) vice nez 6 let

5. Pokud Vas o problematice celiakie informovala sestra, tak jakym zptusobem?
(miizete oznacit vice moznosti)
a) rozhovorem
b) doporucila mi literaturu
c) dala mi informativni letaky
d) doporucila mi internetové odkazy
e) na kurzu (pfednasce) pro celiaky
f) doporucila mi klub celiakti

€) JING, ProSiM UVEAIE. ... u ettt

6. Myslite si, Ze mate dostatek informaci o problematice celiakie u Vaseho ditéte?
a) ano
b) spiSe ano
c) spiSe ne
d) ne

e) nevim

7. Oznacte oblasti, o kterych jste ziskal(a) informace od sestry:
(miizete oznacit vice moznosti)
a) informace o podstaté onemocnéni
b) o bezlepkové dieté
¢) o komplikacich pfi nedodrzovani bezlepkové diety

d) o nutnosti dochazet na pravidelné kontroly



e) o ptipravé a prubéhu endoskopického vysetfeni tenkého stieva
f) o psychické zatézi pro rodinu
g) o finan¢ni zatézi pro rodinu

h) neziskal(a) jsem od sestry zadné informace

8. Jste jako rodi¢ informovan o podstaté onemocnéni u Vaseho ditéte?
a) ano
b) spiSe ano
c) spiSe ne
d) ne

e) nevim

9. Byly informace od sestry srozumitelné?
a) ano
b) spise ano
c) spiSe ne
e) ne

d) JIn€, Prosim UVEAte. ... ..ottt

10. Jak jste byli sestrou informovani?
a) jednorazove, pii prvni navstéve
b) opakovang, pfi vice navstévach

¢) nebyli jsme informovani

11. Jaké pomiicky pouZila sestra pri predavani informaci?
(miizete oznacit vice odpovédi)
a) letdky a jiné propagacni materialy
b) video
¢) knihy, ¢asopisy
d) PC a internet



€) JINE, PrOSIM UV, .. .utt ettt et e e e e e aaee e

12. Jste jako rodi¢ informovan o nutnosti dodrzovani bezlepkové diety u Vaseho
ditéte?

a) ano

b) spise ano

c) spiSe ne

d) ne

e) nevim

13. DodrZzuje Vase dité bezlepkovou dietu?
a) ano
b) spiSe ano
c) spisSe ne
d) ne

e) nevim

14. Myslite si, Ze se bezlepkova dieta musi dodrZovat celoZivotné?
a) ano
b) spiSe ano
c) spiSe ne
d) ne

e) nevim

15. Byli jste seznameni s finan¢ni narocnosti bezlepkové diety?
a) ano
b) spise ano
c) spiSe ne
e) ne

e) nevim



16. Znate komplikace, které mohou nastat pii nedodrZovani bezlepkové diety?
a) ano
b) spise ano
c) spiSe ne
d) ne
e) jiné, prosim uved'te

17. Pokud ano, vypiSte prosim jaké:

18. Chodite s ditétem na pravidelné kontroly do gastroenterologické poradny?

a) ano

b) spise ano

c) spiSe ne

d) ne

€) JINE, PrOSIM UVEA™e. ... .ut ettt e et e e e e e
19. Pokud jdete na kontrolni prohlidku, pta se Vas sestra zda mate néjaké
problémy s dodrZovanim bezlepkové diety?

a) ano

b) spise ano

c) spiSe ne

d) ne

€) JINE, ProSIM UVEAC. ...\ttt ettt ettt et eeenans
20. Byli jste seznameni s pripravou na endoskopické vySetieni tenkého stieva?

a) ano

b) spiSe ano

c) spiSe ne



d) ne

€) nevim

21. Jaké zdroje informaci vyuZivate nyni?
(miizete oznacit vice mozZnosti)
a) literaturu
b) prednasky
c) internet
d) détskou sestru
c) sestru v gastroenterologické poradné
d) nutri¢ni sestru

S L A A4 (o ) P

22. Byli jste seznameni s moZnosti zapojeni do klubu celiakii?
a) ano
b) spiSe ano
c) spiSe ne
d) ne

e) nevim

23. Jaka je dle Vaseho nazoru role sestry pri predavani informaci v problematice
celiakie u déti?

a) velmi dulezita

b) dalezita

c¢) neni dulezita



Piiloha 2 — Dotaznik pro sestry

Vazena kolegyné,

Jmenuji se Erika Adamova a jsem studentkou 3. ro¢niku Zdravotné socidlni
fakulty v Ceskych Budgjovicich, obor vieobecna sestra. Dovoluji si Vas touto cestou
pozédat o vyplnéni anonymniho dotazniku, jehoz vysledky budou podkladem pro
zpracovani bakalarské prace na téma: ,Edukace rodi¢ti déti s malabsorpénim
syndromem®.

Data z dotazniku budou pouzita pouze pro vypracovani bakalédiské prace. Pfi
vypliovani dotazniku oznacte nejvhodné;jsi odpovéd nebo dopliite slovy. U otazek, kde
je mozné oznacit vice odpovédi, je tato skutecnost uvedena v zavorce. Prosim

odpovézte na vSechny otazky.

Ptedem dé€kuji za Vasi ochotu a cas, ktery vénujete vypliiovani dotazniku.

Adamova Erika
1. Uved’te prosim Vas vék?
a) 19-30 let
b) 31-40
c) 41-50
d) 51-60

e) 60 a vice

2.VasSe nejvyssi ukoncené vzdélani:
a) stiedni odborné (ukonéené maturitou) —SZS
b) vy$si odborné (Dis) — VZS
c) specializace v oboru PSS (dopliite)..........cooiuiiiiiii

d) vysokoskolské (Bc., Mgr.)



3. Jak dlouho pracujete v oblasti péce o dité?
a) do 1 roku
b) 1 rok-5 let
c) 6-10 let
d) 11-15 let
e) 16-20 let
) 21-25 let
g) nad 25 let

4. Jak byste charakterizovala pojem edukace?
(miZete oznacit vice moZnosti)
a) vychova
b) vzd€lavani
c) fizeni
d) dodrzovani nafizeni

e) sebevzdelavani

5. Myslite si, Ze edukace rodic¢i patii do naplné prace sestry?
a) ano
b) spiSe ano
c) spiSe ne
d) ne

e) nevim

6. Na koho by se sestra pri edukaci méla zamérit? (v problematice ditéte celiaka)
a) na dité
b) na rodice

c¢) na rodice 1 déti (zalezi na véku ditéte)



7. Myslite, Ze prostiedi, kde edukace probihda, miiZze ovlivnit pribéh a vysledek
edukace?

a) ano

b) spiSe ano

c) spiSe ne

d) ne

e) nevim

8. Myslite si, Ze pri edukaci by méla sestra pouzivat odborné vyrazy?
a) ano
b) spise ano
c) spiSe ne
d) ne

¢) nevim

9. Je vhodné podat pri edukaci jednorazové co nejvice informaci?
a) ano
b) spise ano
c) spiSe ne
d) ne

e) nevim

10. Mohou rodic¢e béhem edukace klast otazky?
a) ano
b) spiSe ano
c) spiSe ne
d) ne

e) nevim



11, Myslite si, Ze diilezité rodice k edukaci motivovat?
a) ano
b) spise ano
c) spiSe ne
d) ne

€) nevim

12. Je pro sestru dilezité znat edukacni zasady?
a) ano
b) spise ano
c) spiSe ne
d) ne

e) nevim

13. Postup pri edukaci rodici:
(mtzete oznadit vice moznosti)
b) od poznaného k nepoznanému
¢) od blizkého ke vzdalenému

d) obsahem edukace je jen to, co rodice neznaji

14. Myslite si, Ze edukacni proces ma spole¢né znaky s oSetfovatelskym procesem?
a) ano
b) spise ano
c) spiSe ne
d) ne

€) JINE, ProSiM UVELE. . ..ottt



15. Kde jste o eduka¢nim procesu ziskala informace?

a) na SZS

b) na VOS

c¢)na VS

d) na odborném seminari

e) pii samostudiu

f) nikdy jsem o edukac¢nim procesu neslysela

g) jinde, Prosim UVEdte. .....o.oiuit it
16. Vénujete se pii péci o déti s celiakii edukaci jejich rodicia?

a) ano

b) spiSe ano

c) spiSe ne

d) ne

e) nevim

17. Pokud edukaci rodi¢i neprovadite, uved’te diivod:.

a) edukaci provadi jen 1ékar

b) rodice nemaji o edukaci zajem

c¢) nedostatek ¢asu

d) edukaci povazuji za zbytecnou

e) nevim

f) jiny dvod, prosim Uvedte. . .......ovuiie i e
18. Uved’te pomiicky, které pri edukaci pouzivate?

(miizete oznacit vice moznosti)

a) letdky a jiné propagacni materialy

b) video

¢) knihy, ¢asopisy

d) PC a internet



€) JINE, PrOSIM UVEA™e. ... ettt et e e e e

19. Oznacte oblasti, ve kterych se vénujete edukaci rodicia déti s celiakii?
(mizete oznadit vice moznosti)
a) informace o podstaté onemocnéni
b) bezlepkova dieta
c¢) komplikace pfi nedodrzovani bezlepkové diety
d) dispenzarizace v gastroenterologickych poradnach
e) priprava pred enterobiopsii
f) psychosocidlni problémy rodiny s celiakem

h) edukaci neprovadim

20. Jaké dalsi zdroje informaci rodi¢iim doporucite?
(miizete oznacit vice moznosti)
a) knihy
b) ¢lanky v Casopisech
¢) internetové odkazy
d) nutri¢niho terapeuta

€) JINE, PrOSIM UVEALC. .. .eeeiieiieiiieeiieeiie ettt ettt et ete et e et e et e sabeenseesnbeenseesaseenseeenns

21. Informujete rodi¢e o moZnosti navStiveni a zapojeni se do klubu sdruZzujici
celiaky?

a) ano

b) spise ano

c) spiSe ne

d) ne

€) JINE, ProsSimM UVEdLe. . ..ottt



22. Jaka je dle Vaseho nazoru role sestry v edukaci rodic¢i s déti s celiakii?
a) velmi dulezita
b) dulezita

¢) neni dulezita

23. Maji rodice zajem o edukaci sestrou?
a) ano
b) spiSe ano
c) spiSe ne
d) ne

e) nevim

24. Jsou rodice pii edukaci aktivni?
a) ano
b) spiSe ano
c) spiSe ne
d) ne

€) JINE, ProSiM UVEALE. ...\ vntt ettt e



Piiloha 3 - Spole¢né znaky edukac¢niho a oSetiovatelského procesu

EDUKACNI PROCES

OSETROVATELSKY PROCES

Sbér udajtli, analyza pacientovych
schopnosti ucit se a nedostatku védomosti

Sbér udajl, analyza pacientova zdravi

Stanoveni vzdé¢lanostni diagndzy, urceni
cilti edukace

Stanoveni oSetfovatelské diagnozy

Ptiprava edukacniho planu

Planovani intervenci sestry

Realizace edukace

Realizace planu oSetfovatelské péce

Analyza a zhodnoceni pacientovych
védomosti, postojl, zrucnosti a
efektivnosti edukaéniho planu

Zhodnoceni efektivnosti intervenci sestry
u pacienta

Zdroj: ZAVODNA, V. Pedagogika v osetrovatel’stve. 2. vyd. Martin: Osveta. 2005. 117

s. ISBN 80-8063-193-X




Piiloha 4 - Edukacni plan

Zamér edukace: sezndmeni rodicl s onemocnénim, s 1écebnym rezimem
Cil: informovat rodic¢e o onemocnéni celiakie
informovat o nutnych rezimovych opatfenich — bezlepkova dieta
informovat o komplikacich celiakie, dispenzarizaci, psychosocidlni zatézi na rodinu
Doba trvani: 1 hodina, dle potfeby mozno i déle
Forma edukace: individudlni
Metoda edukace: vysvétlovani, rozhovor, diskuze
Misto edukace: ordinace détského 1ékare, gastroenterologické poradna
Cilova skupina: rodice déti s celiakii, déti (dle vé€ku, schopné pochopit obsah edukace)
Edukujici: 1ékar, sestra, nutri¢ni terapeut
Pomiicky k edukaci: knihy — kucharky, radce
katalogy potravin vhodnych pro bezlepkovou dietu
katalogy dopliku stravy a volné€ prodejnych 1é¢iv vhodnych
pro bezlepkovou dietu
bezlepkové potraviny, poptipadé jejich fotografie
ukézka loga bezlepkovych potravin
seznam internetovych zdrojii uréenych celiakiim a jejich rodindm
Zhodnoceni edukace:
Edukator provede analyzu a zhodnoceni pacientovych védomosti, postoju a efektivnosti
edukac¢niho planu.
Edukator zhodnoti zdjem-nezajem rodict o problematiku.
Edukator klade kontrolni otazky.
Edukator se zeptd rodi¢ti zda chépou problematiku, zda jsou s edukaci spokojeni a

v ptipad¢ potieby spolecn¢ naplanuji termin dalsi edukace.

Zdroj: ZAVODNA, V. Pedagogika v oSetrovatelstve. 2. vyd. Martin: Osveta. 2005. 117
s. ISBN 80-8063-193-X, vlastni zdroj



Ptiloha 5 — Seznam vhodnych a nevhodnych potravin pro bezlepkovou dietu

Nevhodné potraviny

Z jidelni¢ku musi byt vylouceny vSechny potravinaiské vyrobky k jejichz pripraveé
byla pouzita mouka pSeni¢na, Zitna, jeCmenna a ovesna, stejné tak suroviny vyrabéné
z vySe uvedenych obilovin — kroupy, krupice, vlo¢ky.
1. Vyrobky, ve kterych jsou uvedené mouky zakladem a hlavni soucasti

e pecivo — chléb, rohliky, housky, dalamanky, precliky

e cukraifské vyrobky — dorty, zékusky, piSkoty, pernik, oplatky, suSenky,

palacinky, livance atd.
e téstoviny — kolinka, Spagety, nudle, vrtulky, makarony atd.
e knedliky — houskové, kynuté, tvarohové, ovocné, ale i bramborové s ptidanou
moukou

e kaSe — krupi¢né, ovesna
2. Vyrobky a jidla, ve kterych byla mouka uzita jako jisty pridavek

¢ polévky — zahu§téné moukou, s té€stovinami, kroupami, krupici

e omacky — zahu§téné moukou

e strouhankové obaly — fizky, smazeny syr, smazeny obalovany kvétak

e vyrobky z brambor — knedliky, placky, bramborak, Sisky

e uzeniny — saldmy, parky, klobasy, buity, jitrnice, pastiky atd.

e cukrovinky — plnéné ¢okolady, nugét, plnéné bonbony, karamely

e ndapoje — pivo, lihoviny pfipravené z obilovin — whisky, vodka, Zitna
3. Vyrobky problematické — sporné

Primyslové pfipravované vyrobky, jejichz technologicky postup, resp. sloZeni neni
piesné na etiketé oznaceno a lepek zde miize byt pfidan k jinak ptirozené bezlepkové
suroving v podobé¢:

e pSeni¢ného skrobu (ptipadné Zitného, je¢menného)

e modifikovaného Skrobu — pokud neni na etiket¢ oznaCen druh rostliny

(bezlepkové), z které byl vyroben, nelze jej k dieté uzivat



e pridatnych latek — emulgétori, barviv, stabilizatorti, umélych sladidel adt. Lepek
obsahujici a tedy nutné eliminovat jsou tyto: E: 150, 620, 621, 622, 623, 624,
625, 965, 1100, 1401, 1402, 1403, 1404, 1405, 1410, 1412, 1413, 1414, 1420,
1421, 1422, 1440, 1442, 1450

e problematické suroviny:

0 pudingy, krémy i jogurty
zmrzlina a zvl. Zmrzlinové krémy
tyCinky mysli a jiné
kukuti¢né a bramborové lupinky obsahujici slad

kecupy, majonézy

0]

0]

0]

0]

0 hoft¢ice
0 polévkové koteni a bujony

O tatarskd, worcesterska a dalsi omacky, drezinky

O instancni polévky, Caje, kavy

0 bonbony, zvl. plnéné, lipa, Zelé

0 marmelady, dzemy

- jedna se o primysloveé vyrabéné potraviny. Nékteré tyto potraviny lze pfipravit doma
z ptirozené bezlepkovych surovin. Také se lisi receptury jednotlivych vyrobcii na urcity

vyrobek, a tim i moZnost pfitomnosti stopovych mnozstvi lepku.

Vhodné — doporucované potraviny

Standardni mouky jsou nahrazovany moukami, event. Skroby pfipravenymi z tzv.
ptirozené bezlepkovych rostlin:

o r1yZe

e brambor

o sOji

e kukufice

e amarantu
Vétsinou se k vyrobé bezlepkového peciva a cukrarskych vyrobkl vyuziva jejich smési.

Svoji skladbou bilkovin, tuk® i cukrli jsou kvantitativné i kvalitativné vyhovujici pro



spravnou vyzivu. Vznikd zde ale technologicky problém, protoze v téchto moukach
chybi vlastnosti lepku — tj. moznost slepeni tésta. To je nahrazovano doporuc¢enymi
specialnimi technologickymi postupy. Tak je mozné zajistit nejen pozadavky na kvalitu
diety, ale i na jeji chutové vlastnosti a tedy akceptovatelnost pacientem.

Dieta vyuziva dalsi prirozené bezlepkové potraviny:

e JusSténiny — Cocka. hréach, fazole

e proso — jahly

e svatojansky chléb

e masa— vSechna (nikoliv jiz dalsi vyrobky z nich), ryby

* vejce

e mléko a vétSina mléénych vyrobkil

e ofechy, kokos, jedl¢ kastany

e kakao a Cista cokolada

e ovoce a zelenina

e med

o tuky

e (istd Cernd kdva

e vina

e kofeni — vétSina zédkladnich
Potraviny vhodné pro bezlepkovou dietu mohou mit na etiketé jeji znak — preskrtnuty

pSeni¢ny klas.

Zdroj: NEVORAL, J. a kol. Vyziva v détském véku. 1. vyd. JinoCany: Nakladatelstvi
H a H VySehradska, s. r. 0. 2003. 434 s. ISBN 80-86-022-93-5



Priloha 6 — Fotografie tenkého stfeva — normalni endoskopicky obraz a celiakie

Fotografie ¢.1 Fotografie ¢.2

Fotografie ¢.1 - normalni endoskopicky obraz tenkého streva
Fotografie ¢.2 — tenké stfevo pacienta s celiakii — atrofickd sliznice duodena

s vyhlazenymi fasami a mozaikovanim.

Zdroj: KOCNA, P. Fotografie tenkého streva — normalni endoskopicky nalez a celiakie
[online]. [cit. 2009-07-06]
Dostupné z:<http://www.bezlepkovadieta.cz/?url=fotoreportaze&clanek=1490



Priloha 7 — Kazuistika rodiny s ditétem celiakem

Rodina zijici v Praze, matka 34 let, otec 36 let, dcera 6 let. Dcera Klarka ma od 18
meésict diagnostikovanou celiakii.

Rodi¢e se na svou prvni dceru moc té&Sili. T¢hotenstvi matky probéhlo bez
komplikaci. Klarka se narodila zdrava a byla moc hodné miminko. Matka ji kojila plné
6 mésici. V 6 mésicich zacala Klarka dostavat prvni zeleninové, ovocné a masové
prikrmy. V 8 mésicich ptisla na fadu obilna kase a prvni piskoty. Miminko mélo jiz jako
kojené cCastéjsi stolici, nékdy 1 3x denné, takZze nebylo matce divné, ze méd nyni fidsi
stolici. Pfi vét§im prijmu navstivila s dcerou détskou l1ékatku a ta se slovy, ze Klarka asi
néco olizla, diagnostikovala enteritidu. Protoze hol¢icka byla ve véku, kdy déti stale
néco olizuji, svadéli rodice prijem na tuto pfi¢inu. Také pozorovali u Klarky zménu
v chovani, byla uplakana, podrazdéna, nechtéla si hrat, Spatn¢ usinala. Ale vzdy se naslo
néjaké vysvétleni, rostou zuby, zména prostiedi atd. Pti ro¢ni preventivni prohlidce si
détska lékarka vSimla, Ze holCicka zaostdva v psychomotorickém vyvoji, provedla
néjaka vysetfeni, ale nic nezjistila. Pfi dal$i navstévé se matky vyptala na velmi
podrobnou anamnézu a provedla odbér krve. Po nékolika dnech ozndmila rodi¢tim, ze
podle vysledkli rozboru krve ma podezieni na celiakii a doporucila dal§i vySetfeni
v gastroenterologické poradné. Vysledky biopsie potvrdily celiakii. Rodice byli
obeznameni, ze Klarka musi dodrzovat bezlepkovou dietu a dostali informacni letaky se
zakazanymi potravinami. Rodi¢e prozivali Sok, nevéd€li, co bude dal, uzdravi se
Klarka? Co bude jist? Kde koupime bezlepkové potraviny? Matka s hriizou otvirala
doma lednicku, skiiitku na potraviny a vSude vidéla lepek. Proplakala n€kolik noci a
pfemyslela, co da Klarce druhy den k jidlu. Otec zavolal zndmému lékafti, ktery mu
puj¢il odborné knihy a zacal nacditat informace o celiakii. Pomoc prisla od détské
1ékarky a sestry, které¢ mély v péci jiz jedno dité s celiakii a véd¢€ly, jaké informace
budou rodice potiebovat. Vysvétlily rodi¢iim, Ze pti dodrzovani bezlepkové diety bude
jejich holc¢icka opét spokojend a bez vSech neptijemnych obtizi.

Matka se po odeznéni prvniho Soku vzchopila a zacala vstiebavat informace od

sestry, lékarky, z knih a internetu. Cenné praktické rady o vafeni nasla ve specidlnich



bezlepkovych kuchatkach. Nakup potravin dostal za tkol otec a matka se pustila do
vafeni. Pfenesla se pfes mnoho nepovedenych jidel, vcetné srazen¢ho chleba. A
odménou ji byla usmévava, prospivajici hol¢icka, kterd délala neuvéfitelné pokroky a
rychle rostla. Doma se dietni rezim zab¢hl, ale mimo domov byly problémy. Babicka
nechtéla chapat novoty ve stravovani. Chtéla vnucce piilepSovat dobrotami. Po dlouhém
vysvétlovani a epizod¢ pftilepSovani, po které bylo Klarce Spatn€, nutnost diety
pochopila.

Dnes je Klarce 6 let. Umi vyjmenovat jidla, ktera jsou pro ni zdrava, a ktera naopak
nezdrava. Rodice neddvaji ptisné¢ zakazy ohledn¢ jidla ani netrestaji drobné stravovaci
prohiesky. SpiSe dcefi vysvétluji, Ze n€které potraviny jsou pro ni nezdravé a bylo by ji
po nich Spatné, nemohla by si hrat a chodit s détmi do Skolky. Co se tyce Skolky, matka
navstivila vedouci Skolni jidelny. Situaci ji vysvétlila, nabidla, ze bude do Skolky
donaset pottebné bezlepkové potraviny. Vedouci byla moc ochotnd a vari Klarce
bezlepkové jidlo. Rodi¢e Klarky ptestali narocné obdobi po zjisténi diagnézy. Nyni
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finan¢ni naroc¢nost diety si jiz zvykli.
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