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Abstrakt v CJ:

Cilem diplomové prace bylo zjistit kvalitu Zivota a jeji souvislost s vybranymi
determinanty u dospélych pacientd s celiakii dispenzarizovanych v gastroenterologickych
ambulancich nebo hospitalizovanych v gastroenterologickych oddélenich ve tfech vybranych
zdravotnickych zafizenich na Moravé. Ke kvantitativnimu sbéru dat byl pouzit
standardizovany dotaznik CD — QOL (Celiac Disease — Quality of Life). Distribuovano bylo
celkem 140 dotaznikd, jejich pouZitelnd navratnost ¢inila 69 % (97 ze 140). Dotaznik sleduje
prostiednictvim 20 otazek kvalitu zivota za uplynuly mésic ve ¢tyfech doménach — Dysforie,
Omezeni, Obavy 0 zdravi a Nedostatecna 1écba. Vysledky ukazaly, ze jednotlivé domény
spolu souviseji, pfi¢emz nejsilngjsi korelace byla zjisténa mezi oblasti Dysforie a Obavy
0 zdravi (r = 0,679, p < 0,0001), naopak nejslabsi byla zaznamenana mezi doménami Obavy
0 zdravi a Nedostate¢na 1éc¢ba (r = 0,333, p = 0,001). Také byla prokazana pozitivni zavislost
mezi celkovym skore dotazniku a samostatné hodnocenou kvalitou zivota (r = 0,617,

p < 0,0001). Pti porovnani celkového skore i jednotlivych domén s dodrzovanim bezlepkové



diety byla potvrzena pozitivni korelace striktni shody s BLD pouze pro doménu Dysforie
(p = 0,039 < 0,05). Ze zucastnénych respondentl zcela dodrzovalo bezlepkovou dietu 73,2 %,
obcas 25,8 % a jeden pacient (1,0 %) uvedl, ze bezlepkovou dietu nedodrzuje. Pacienty
uvedeny nejpiinosnéjsi zdroj informaci o nemoci nijak neovlivnil kvalitu jejich Zivota. Nebyla
prokdzana statisticky vyznamna zavislost mezi zddnou doménou ani celkovym skore
dotazniku a zdrojem informaci o nemoci (p > 0,05). Pacienti uvedli jako nejptinosnéjsi zdroj
informaci o nemoci lékaie v 66 %, internet v 26,8 %, knihy v 5,2 % a centra a spole¢nosti
pro celiaky ve 2,1 %. Také se nepotvrdil statisticky vyznamny vztah mezi dodrzovanim
bezlepkové diety a nejptinosnéjsim zdrojem informaci o nemoci (p = 0,717 > 0,05). VSechny

statistické testy byly provedeny na hladin¢ signifikance 0,05.

Abstrakt v AJ:

The aim of the thesis was to investigate the quality of life and its relationship with
selected determinants of adult patients with celiac disease dispensarized in gastroenterology
outpatient clinics or hospitalized in gastroenterology departments in three selected health
facilities in Moravia. A standardized questionnaire CD - QOL (Celiac Disease - Quality of
Life) was used for collecting quantitative data. In total there were 140 questionnaires
distributed, from which the applicable return was 69% (97 of 140). The questionnaire via 20
questions evaluates the quality of life in one past month in four areas - Dysphoria,
Limitations, Health concerns and Inadequate treatment. It was shown that individual areas are
related to each other. The strongest correlation was found between Dysphoria and Health
concerns (r=0.679, p < 0.0001), while the weakest one was between the area of Health
concerns and the area of Inadequate treatment (r = 0,333, p = 0,001). There was also proved
a positive correlation between the total score of the questionnaire and self-rated quality of life
(r=0,617, p < 0,0001). When comparing the total score and the scores of individual areas
with compliance with gluten-free diet, there was confirmed positive correlation of strict
compliance with BLD only for Dysphoria area (p = 0,039 < 0,05). 73,2 % respondents were
entirely in compliance with a gluten-free diet, 25,8 % respondents were sometimes
in compliance with a diet and one patient (1,0 %) stated that they did not follow a gluten-free
diet. Patients mentioned that the most valuable source of information about the disease did not
affect their quality of life. There was not proved statistically significant correlation between
any area or total score of the questionnaire and the source of information about the disease
(p > 0,05). Patients named as the most valuable source of information about the disease



doctors (66 %), Internet (26,8 %), books (5,2 %) and centers and companies for people with
celiac disease (2,1 %). There was not confirmed a statistically significant relationship between
adherence to a gluten-free diet and the most beneficial source of information about the disease

(p=0.717 > 0,05). All statistical tests were performed at the level of significance of 0,05.

Kli¢ova slova v CJ: kvalita Zivota, celiakie, bezlepkova dieta, edukace, dospéli, vyzkum,
standardizovany dotaznik

Klicova slova v AJ: quality of life, celiac disease, gluten free diet, education, adults,
research, standardized questionnaire

Rozsah prace: 90 stran, 10 pfiloh
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UvVoD

Celiakie (celiac disease - CD) je jednim z nejcastéjSich celozivotnich onemocnéni
zpuisobenych pozitim lepku u geneticky predisponovanych osob (Lionetti et al., 2015, s. 365-
379). Lepek (gluten) je bilkovina obilnych zrn pSenice, je¢mene, zita (Fri¢, Nevoral, 20009,
S. 484). Jedinou zasadni terapii nemoci je uplné celozivotni dodrzovani bezlepkové diety
(BLD) (Fri¢, Keil, 2011, s. 357).

V Ceské republice (CR) je odhad prevalence celiakie 1:200 — 1:250, nemoci tedy u nas
trpi asi 40 000 — 50 000 lidi. Zeny jsou oproti muzam postizeny dvakrat &ast&ji, piibuzni
prvniho stupné onemocni v8 — 18 % a jednovaje¢na dvojcata v 70 % (Fri¢, Keil, 2011,
s. 354). Celosvétove se vyskyt celiakie udava okolo 1 % (Lionetti et al., 2015, s. 365-379).
Nicméné prevalence zaznamenava vzestupnou tendenci. To dokazuji vystupy rozsahlych
screeningovych studii v USA (Spojené staty americké) a Evropé, které udavaji
az dvanactinasobny nartst vyskytu nemoci na 1 : 70 — 1 : 550 (Prokopova, 2008, s. 233).
Nejvyssi prevalence CD na svété je popisovana v Africe u populace zijici v Zapadni Sahate -
¢ini 5,6 %. Vyskyt nemoci zde souvisi s genetickymi vlivy a velkou spotfebou lepku, protoze
pSenicna mouka je v této oblasti hlavni potravinou. Dale autofi uvedli, Ze vysledky
mezinarodni studie autortt Mustalahti et al. z roku 2010 zkoumajici populaci ¢tyf evropskych
zemi z29212 vzorkll detekovaly primérnou prevalenci celiakie 1 %. Prestoze bylo
poukazano na srovnatelnou spotiebu pSenice a podobné HLA typizace v jednotlivych statech,
vystupy odhalily signifikantné vyznamné rozdily mezi nimi (2 % vyskyt CD ve Finsku, 1,2 %
v Italii, 0,9 % v Severnim Irsku a 0,3 % v Némecku). Tyto diference autofi ptipisovali vlivim
zivotniho prostiedi, jako jsou dietni vzory v détstvi, doba trvani kojeni, v€k pii zavadéni
lepku do stravy a jeho mnozZstvi, ale 1 Sifeni zemédé&lstvi a péstovani obilovin v Evropé¢, dale
genetickym faktorim a kombinaci obojiho (Mustalahti et al., 2010, s. 587 — 295 in Lionetti
et al., 2015, s. 365-379).

Celiakie se vyznacuje rozmanitym klinickym obrazem v souvislosti s vékem nemocného.
U malych déti jsou typické gastrointestindlni ptiznaky, Skolni déti pak trpi spiSe anemii,
malnutrici a poruchami psychosomatického vyvoje. Naopak puberta se muize vyznaCovat
zlepSenim stavu. Manifestace nemoci v dospélosti se Casto pripisuje spoustécimu faktoru,
kterym mulZe byt operace, Uraz, stres, infekéni onemocnéni, t¢hotenstvi, porod a kojeni.
Pro dospé€ly vék je typicka individualita ptiznakd s pfevahou mimostievnich. V souvislosti
s variabilitou symptomu autofi poukazovali napozdni nebo nedostate¢nou diagnostiku
celiakie v Ceské republice (Fri¢, Keil, 2011, s. 355). Hall, Rubin a Charnock také uvedli,



ze pokroky v diagnostickém testovani spolu S lepSim rozpoznanim nemoci maji za nasledek
detekci zvyseného poctu osob s diagnozou atypické celiakie nebo nemoci s minimalnimi
nebo zadnymi piiznaky (Hall, Rubin, Charnock, 2013, s. 56 — 62).

Dlouhodobé nemocni se dozivaji vyssiho véku nez diive a kladou daraz na kvalitu
zivota. Vznika potieba celkového pohledu na nemocného s ohledem na jeho biosychosocialni
se zdravim (HRQOL — Health Related Quality of Life) (Kalova et al., 2005, s. 165 — 166).
Jak uvedl Gabalec, HRQOL vyjadiuje subjektivni pocit spokojenosti a Zivotni pohody
v souvislosti s nemoci nebo urazem, 1écbou a jejimi dopady. Mezi hlavni slozky HRQOL
fadil oblast fyzickou a funkénich schopnosti, emociondlni a psychologickou, dale socialni
problematiku a duchovni oblast (Gabalec, 2007, s. 17). Vyznam hodnoceni kvality Zivota
souvisejici se zdravotnim stavem autofi Kalova et al. vidéli zvlast€ v zabezpeCeni
mezinarodniho konsenzu pro alokaci a indikaci vykonl a zajisténi jejich kvality pfedevsim
Vv oSetfovatelskych oborech a rehabilitaci, ale také v moznosti sledovani vlivu 1é€by na kvalitu
zivota (Kalova et al., 2005, s. 166).

Celiakie je celozivotni onemocnéni, které kvalitu zivota pacientiim negativné ovliviiuje
(Zingone et al., 2013, s. 115 - 118). Podminujicimi faktory jsou zejména problémy spojené
s dodrzovanim BLD, omezovanim spolecenského zivota, socialni interakci a cestovanim (Lee

etal., 2012, s. 233 — 238).

Cilem diplomové prace je zmapovat kvalitu zivota dosp€lych pacienti s celiakii
a posoudit ji v souvislosti s vybranymi determinanty. K tomuto ucelu byl pouzit dotaznik CD
— QOL, pro jehoz pouziti byla ziskana licence od spolecnosti Rome Foundation z USA, které

vlastni autorska prava.
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1 POPIS RESERSNI CINNOSTI

Pro vyhledani relevantnich informaci pro tvorbu diplomové prace byla v obdobi od ledna
2015 do ledna 2016 pouzita resSersni strategie, jejiz postup je popsan v nasledujicim obrazku
¢. 1. Nakonec bylo pouzito 11 ¢lanki v ¢eském, 2 ve slovenském a 48 ¢lankl v anglickém
jazyce a 2 knihy v ¢eském jazyce.

VYHLEDAVACI KRITERIA:

Kli¢ova slova v CJ - kvalita Zivota, celiakie, bezlepkova dieta, edukace, dospéli, vyzkum,
standardizovany dotaznik

Klic¢ova slova v AJ - quality of life, celiac disease, gluten free diet, education, adults,
research, standardized questionnaire

Jazyk — ¢esky, slovensky, anglicky

Obdobi — 2005 - 2015

DalSi kritéria: recenzovana periodika nebo ¢lanky, vék respondenti nad 18 let

U

DATABAZE:

BMC, PubMed, ProQuest Nursing & Allied Health Source, EBSCO, Google scholar,

Medline, Science Direct

Nalezeno 1583 ¢lankt

U

VYRAZUJICI KRITERIA:

Duplicitni ¢lanky

Kvalifika¢ni prace

Clanky, které nesplnily kritéria (zabyvajici se détskou problematikou, nesouvisejici s danou
problematikou, mimo stanovené vyhledavaci obdobi)

U
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SUMARIZACE VYUZITYCH DATABAZI A DOHLEDANYCH DOKUMENTU

BMC — 1 ¢lanek

PubMed — 9 ¢lanku

ProQuest Nursing & Allied Health Source —-15 ¢lanki
EBSCO - 13 ¢lanku

Medline — 2 ¢lanky

Science Direct — 8 ¢lanku

SUMARIZACE DOHLEDANYCH PERIODIK A DOKUMENTU

Ceskoslovenska psychologie — 1 &lanek
Gastroenterologie a hepatologie — 1 ¢lanek
Gastroenteroldégia pre prax — 1 ¢lanek
Interni medicina pro praxi — 3 ¢lanky
Medicina pro praxi — 2 ¢lanky

Klinicka farmakologie a farmacie — 1 ¢lanek
Kontakt — 3 ¢lanky

Osetiovatelstvi a porodni asistence — 1 Clanek

SUMARIZACE KNIZNIiCH ZDROJU

2 knihy

U

Pro tvorbu teoretickych vychodisek bylo pouzito 61 dohledanych ¢lanki a 2 knihy

Obr. €. 1: Schéma algoritmu reSer$ni ¢innosti
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2 KVALITA ZIVOTA PACIENTU S CELIAKII

2. 1 Kvalita zivota

Kvalitou Zivota (quality of life - QoL) se poprvé zabyval fecky filosof Aristoteles, ktery
ji oznacil jako pocit Stésti (OliSarova, Dolak, Tothova, 2013, s. 16). Moravcova a Mares
uvedli, ze v USA se termin ,kvalita Zivota® poprvé objevil ve dvacatych letech dvacatého
stoleti v souvislosti s ekonomikou a materialni podporou statu socialné slabym. V Sedesatych
letech si pak zlepseni kvality zivota americkych obcaniti kladl za cil svého ptisobeni americky
prezident L. Johnson. Tak se s timto pojmem seznamila Siroka vetejnost (Moravcova, Mares,
2011, s. 435). Definovat kvalitu zZivota je tézké. V SirSim pojeti ovliviiuje osobni vnimanou
kvalitu zivota mnoho determinant, jako jsou fyzické, dusevni, socialni, se zdravim souvisejici,
ale také ekonomické faktory. Dobra trovent QoL miiZze byt rovnéz chapéana jako pocit pohody
a celkova spokojenost. Naopak v uzs§im smyslu kvalita Zivota podminéna zdravotnim stavem
obsahuje zvlasté ty oblasti zivota, které piimo souviseji S konkrétni nemoci nebo jeji 1é¢bou
(Kurppa et al., 2011, s. 83 — 90). Moravcova a Mares uvedli, Ze k nejednotnosti v definovani
vede $iroké spektrum védnich obort, které se pojmem zabyva. A dale se v problematice
kvality Zivota uplatnuji jeji subjektivni a objektivni stranky (Moravcova, Mares, 2011,
S. 435). Také Gurkova zminovala, ze platna definice konceptu kvality zivota prozatim
neexistuje. Jedna se totiz o multifaktorialni fenomén s velkou mirou individuality (Gurkova,
2011, s. 23). Piesto se o definici pokusila fada autorti. Na doménach konceptu kvality Zivota,
kterymi jsou fyzicka, psychicka, socialni a spiritualni pohoda, se shoduje vétSina z nich,
Svétova zdravotnicka organizace (WHO) k témto zakladnim doménam ptifadila jesté oblast
prostiedi a nezavislosti (Rendl, Tothova, 2013, s. 131).

Olisarova, Dolék a Téthova uvedli rizna pojeti kvality zivota, kdy filosofie a sociologie
Ji chape jako naplnéni potencialu, dosazeni cil a seberealizaci, oSetfovatelstvi pak jako
motivaci. Pravé v osetfovatelstvi je kladen diraz na subjektivni pocit kvality Zivota, ktery
je vtésném vztahu s poskytovanou péci. Vtomto smyslu se nejedna pouze o materialni
zajiSténi, ale zejména o seberealizaci, spokojenost s vlastnim Zivotem a moznosti uplatnéni
vzhledem K zdravotnimu stavu a socioekonomickému zazemi. Zahrnuje také smysl Zivota,
ktery ovliviiuje vira, Zivotni filozofie a zebficek hodnot kazdého jedince. Subjektivné

vnimana QoL je proces dynamicky a méni se stejn¢, jako se méni vnimani zdravi a nemoci.
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Souvisi se situacemi, okolnostmi a také Casem, ve kterém je posuzovana. Autofi dale
zduraznili celistvy pohled na ¢lovéka se vSemi jeho soucastmi - biopsychosocialnimi
a spiritualnimi (OliSarova, Dolak, Téthova, 2013, s. 15). Barratt, Leeds a Sanders uvedli,
ze posouzeni kvality Zivota znamena subjektivni vnimani jedince, do jaké miry jsou splnéna
jeho ocekavani (Barratt, Leeds, Sanders, 2011, s. 241 — 245). Roos, Kérner a Hallert dodali,
ze je nezbytné, aby lidé disponovali potencidlem k dosazeni uritych cild, které vedou
ke zlepSeni pohody a zvySeni trovné QoL (Roos, Kérner, Hallert, 2009, s. 196 — 201).

V ramci bézné komunikace je kvalita Zivota Casto spojovana s kladnym hodnocenim
(kvalitni = dobry). Pfi odborném vyjadiovani se ale jednd jak o pozitivni tak negativni slozky
(Gurkova, 2011, s. 22). Rovnéz Moravcova a Mare§ uvadéli spiSe neutrdlni vyznam pojmu
s kladnymi 1 zapornymi prvky. Dotyka se tak i nemoci a HRQOL, zvlasté v zahranici, Castéji
monitoruje dopad nemoci a lécby na jednotlivce nez pouze kvalitu zivota spojenou
S pozitivnim zdravim (Moravcova, Mares, 2011, s. 436). Koncept Kvality zivota souvisejici
se zdravim jako prvni publikovali autofi Kaplan a Bush v r. 1982 a jeho konceptualni modely
byly dale tvofeny az v devadesatych letech (Gurkova, 2011, s. 41). Obecné lze HRQOL
popsat jako souhrn nékolika determinant. Jsou jimi subjektivita ve vnimani zdravi a dopadu
nemoci, multidimenzionalnost zahrnujici fyzické, psychické i socialni funkce a diiraz na vliv
zdravotniho stavu (Gurkova, 2011, s. 47). Konceptem se zabyvaji v mnoha zemich, kde
studuji zejména vztah mezi zdravotnim stavem a kvalitou Zivota. Vnimédni sebe sama,
subjektivni pocit a osobni spokojenost jednotlivce je dulezitym kritériem pro posuzovani
efektivity terapeutickych, oSetfovatelskych 1 rehabilitacnich intervenci. U chronickych
onemocnéni hraje dilezitou roli socialni oblast. Cilem zdravotni péce je dosahnout dobrého
zivotniho standardu, pocitu (well — being) a efektivniho Zivota se vSemi Zivotnimi funkcemi
(Kalova et al., 2005, s. 166). Ptesto, ze je konceptualizace problému obtiznd, mé kvalita
Zivota rozhodujici vyznam pro pacienty a zdravotniky a objevuje se jako klicové méftitko
systému zdravotni péce ve 21. stoleti (Barratt, Leeds, Sanders, 2011, s. 241 — 245). Také Usai
et al. uvadéli, ze vyznam hodnoceni kvality Zivota je obecné uzndvan, nebot’ miize zlepsit
posouzeni zdravotniho stavu 1ékafem a je uZite¢ny pii rozhodovéni o 1é€ebném postupu (Usai
et al., 2007, s. 824 — 828). V ramci osetiovatelstvi pak predstavuje QoL dilezité kritérium
napliiovani cili, kterymi jsou navratit, podporovat a udrzet zdravi, rozvijet sob&stacnost
jedince a mirnit jeho utrpeni. Sestra mize nékteré faktory kvality zivota pfimo ovlivnit. Jedna
se zvlasté o prostiedi, poskytovani informaci nemocnému a jeho rodin€, péce o potieby
pacienta a oSetfovatelské intervence k jejich uspokojovani (Olisarova, Dolak, Tothova, 2013,

5. 14 - 21).
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2. 1. 1 Hodnoceni kvality Zivota

V poslednich 50 — 60 letech se hodnoceni QoL souvisejici se zdravim dostava do popiedi
z4jmu zdravotnického vyzkumu a praxe. Pouzitim obecnych nastroji méteni se porovnavaji
rizné nemoci nebo nemocni se zdravymi kontrolami. Naopak specifické dotazniky
jsou schopny zachytit vyvoj nemoci a faktory ovliviwgjici konkrétni onemocnéni (Hornell,
2008, s. 544 — 546). Gurkova dodala, ze pokud chceme pacientim pomoci kvalitu Zivota
zlepsit, musime ji piedné popsat a zmétit (Gurkova, 2011, s. 26). Podle podoby miizeme
metody hodnoceni kvality Zivota rozdélit na kvalitativni, kvantitativni a smisené. Z jiného
pohledu pak na metody, ve kterych je hodnotitelem jind osoba nez zkoumana, anebo
na metody, u nichz je hodnoceny i hodnotitel tentyz ¢lovék (Moravcova, Mares, 2011, s. 436).
Moravcova a Mares§ se priklanéli k nazoru, Ze nejcastéjsi metodou hodnoceni HRQOL jsou
dotazniky. Dodali, Ze se stale vytvareji nové nebo upravuji stavajici dotazniky, aby byly
spolehlivé, citlivé a praktické (Moravcova, Mares, 2011, s. 436). Kalova et al. rozdélovali
dotazniky na globalni, které ovSem poskytuji informace pouze vSeobecné a nelze v nich
objasnit problémy v jednotlivych doménach. Dale generické dotazniky umoziujici srovnani
mezi jednotlivymi kohortami a nemocemi a specifické hodnotici nastroje, které jsou citlivé
na oblasti charakteristické pro uréitou nemoc (Kalova et al., 2005, s. 166 — 168). Moravcova
a Mare$ uzivali déleni na generické (obecné), specifické a kombinaci obou (Moravcova,
Mares§, 2011, s. 436). DZuka ve své praci zminil novy smér v diagnostice kvality Zivota —
hodnoceni individualni kvality Zivota (Individual Quality of Life — iQOL), ktery si klade
za cil umoznit specificky — individualni pohled na vlastni Zivot. Oblasti zajmu jsou hlavné ty,
které ve svém Zivoté preferuje pifedevsim respondent. Znamend to odklon od skupinovych
K individualnim ukazatelim, od objektivnich k subjektivnim indikatorim a k otazkam
na negativni jevy doplnit dotazy na jevy pozitivni. Ke vzniku tohoto konceptu vedly vyhrady,
ze vétSina dotazniki zjistujicich HRQOL neni dostate¢né senzitivni k podminkam, nazorim,
hodnotam a individualnim pocitim vSech lidi. Pfedpokladaji, Ze rtzni lidé vnimaji stejné
determinanty svého zivota stejné. Dotazované oblasti maji stejnou vahu i duleZitost
a neumoznuji projevit rozdily v preferenci rtznych oblasti u jednotlivych lidi. Dale se
od zjisténych dat ocekava jejich stabilita, pfi¢emz kvalita Zivota je proces dynamicky a ménici
se a krom¢ jiného je podminén v€kem, kulturou, socialnim statusem a mnoho dotaznika
nepiihlizi ke specifickym souvislostem. Autor vSak uvadél, Ze individualizované nastroje

jsou predmétem dalsiho vyzkumu (Dzuka, 2012, s. 153).
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V CR se pozornost ke kvalité Zivota obraci na konci 20. stoleti. V r. 1999 probéhlo
Vybérové Setfeni o zdravotnim stavu ¢eské populace, ve kterém se otazkou kvality Zivota
zabyvala pouze jedind polozka. Vyzkum zahrnoval 2356 respondentti. Z vysledki plyne,
ze 10 % Zen a 11 % muzt uvedlo kvalitu zivota velmi dobrou, 38 % zen a 43 % muzi dobrou
a za b&znou ji povazovalo 46 % zen a 41 % muzl. 5 % Zen i muzi vnimalo kvalitu Zivota jako
Spatnou a velmi Spatnou 1 % vSech dotazanych. Stejny vyzkum v r. 2002 obsahoval jiz
osm otazek tykajicich se kvality Zivota a jejich jednotlivych slozek. Pfi porovnani zavéra
doslo k nartstu odpovédi s velmi dobrou a dobrou kvalitou zivota u muzi i zen, naopak jako
béznou kvalitu Zivota ji hodnotil mensi podil dotdzanych. Negativni odpovédi nezaznamenaly
vyrazné zmény. Vystupy objasnily faktory ovlivitujici subjektivni vnimani QoL, ke kterym
se fadi chronické onemocnéni, dlouhodoba neschopnost, socialni zdravi, v€ék respondentt
a jejich rodinny stav. V r. 2008 vzrostla spokojenost s kvalitou Zivota v CR, kdy 20,7 % Zen
a20,9 % muza ji hodnotilo jako velmi dobrou, jako dobrou pak 51,7 % zen a 60,2 % muzq.
Negativni hodnoceni vyrazné pokleslo. Vysledky byly opét ovlivnény vékem dotazanych
a prevalenci chronickych nemoci, které jsou pro vyssi vék typické. V oblasti vnimani zdravi
oznacilo jako velmi dobrou troven 67 % Zen a 83 % muzil, coZ predstavuje narlst oproti
r.2002 u zen o 50 % a u muzd o 60,4 %. 47 % zen a 40 % muzl trpélo chronickym
onemocnénim, které 30 % zen a 25 % muzi omezovalo v aktivitach. Autofi dale uvedli,
Ze potieby nemocnych se méni v souvislosti s vyskytem chronickych nemoci a jinych

komplikaci a ovliviiuji tak kvalitu zivota (Olisarova, Dolak, Tothova, 2013, s. 17 — 18).

Obecné hodnotici nastroje
Koncept HRQOL prochdzi ur€itym vyvojem stejné jako jeho hodnotici nastroje.
V osmdesatych letech minulého stoleti byly zpocatku vyuZivany generické dotazniky,
které srovnavaly nemocnou skupinu se zdravou kohortou nebo nemocné s riznymi
chorobami. Orientovaly se hlavné na fyzické zdravi a funkéni stav. Patii k nim Sickness
Impact Profile (SIP) a Nottingham Health Profile (NHP). Tyto nastroje, a¢ byly urceny
k hodnoceni vnimani vlastniho zdravi, ¢asto byvaly spojovany S monitorovanim kvality zivota
(Gurkova, 2011, s. 41 — 42). SIP obsahuje 136 otdzek a jedna se o standardizovany dotaznik.
Sleduje 12 domén kazdodenniho zivota v souvislosti s nemoci (Gabalec, 2007, s. 19).
V nadchazejicich letech byly sestaveny dal§i ndstroje méteni, které se kromé fyzické
stranky zabyvaly také oblasti socialni, psychickou a existencionalni. Nejpouzivanéjsi z nich

do dnesni doby v mnoha zemich jsou Medical Outcomes Study 36 — Item Short Form (SF-36)
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a EuroQoL (EQ-5D) (Gurkova, 2011, s. 42). Také Gabalec uvadél, ze se dotaznik SF-36 radi
Kk nejrozsifenéjSim. 36 otazkami monitoruje 8 oblasti, jako jsou fyzické fungovani vcetné jeho
omezeni, bolest, emoce, vitalita, socialni funkce, dusevni a celkové zdravi, zména zdravotniho
stavu. Dotaznik EQ-5D obsahuje 5 polozek (sebepéci, hybnost, strach a smutek, bolest,
obecné aktivity) a odpovédi jsou tfistupniové. Soucasti néstroje je vizualni analogova Skala
pro hodnoceni aktualniho zdravi. Je validizovan v mnoha jazycich, véetné¢ ceského (Gabalec,
2007, s. 19 — 21).

Pro uceleny pohled na méfeni kvality Zivota byl Svétovou zdravotnickou organizaci
vytvoten hodnotici nastroj World Health Organisation Quality of Life (WHOQOL) (Gurkova,
2011, s. 41 — 43). Dotaznik WHOQOL — BREF piedstavuje zkracenou verzi WHOQOL —
100. Ve 26 otazkach se dotyka ¢ty domén — fyzické a psychické zdravi, prostedi a socialni
vztahy. Zabyva se uplynulymi dvéma tydny s péti stupni odpovédi. Je validovan u zdravych

I nemocnych jedinci (Gabalec, 2007, s. 21).

Specifické hodnotici nastroje

Pro ucely hodnoceni kvality zivota u jedinct s riznym onemocnénim byly vytvéateny
specifické dotazniky. Jsou urceny pro pacienty trpici stejnou nemoci a zkoumaji jeji vliv
na jedince. Zaroven maji objasnit efektivitu oSetfovatelské aktivity (Gurkova, 2011, s. 43).
Specifické nastroje jsou schopny urcit priority nemocného a jsou vice senzitivni ke zménam
zdravotniho stavu (Gabalec, 2007, s. 21). Kalova et al. dodali, Ze zachycuji vyvoj nemoci
v Case (Kalova et al., 2005, s. 168). Gurkova vSak upozorniovala na omezeni specifickych
dotaznikd na symptomatologii nemoci a preferenci s tim souvisejicich proménnych (Gurkova,
2011, s. 149). Zhlediska pouziti jsou dotazniky vét§inou mozné vyplnit respondentem
samostatné. Nékteré vSak vyzaduji asistenci druhé osoby (Gurkova, 2011, s. 149).

Specificky dotaznik pro hodnoceni kvality zivota pacientu s celiakii (CD-QOL)
byl vyvinut v USA autory Dorn et al. Finalni verze dotazniku obsahuje 20 otazek, které
monitoruji ¢tyfi domény — Omezeni, Dysforii, Obavy o zdravi a Nedostate¢nou 1écbu.
Odpovédi sleduji problémy za uplynuly mésic a jsou zaznamendvany na péti stupnoveé
Likertové Skale. Pfi vyvoji nastroje byly specifické oblasti zajmu stanoveny piredem podle
znaleckého posudku, jednotlivé polozky pak vychazely z rozhovora s pacienty v ramci dvou
focus groups. Z tohoto bylo identifikovano 48 otazek tykajicich se zivota s celiakii, které
se vztahuji ke zdravotni péci, spoleCenskému Zivotu, strave, zvladani, k nemoci nebo zdravi.
Tyto byly pfezkoumany a nadbyte¢né nebo neopodstatnéné polozky byly odstranény.
Vysledkem validace a analyz bylo kone¢nych 20 otazek. Nastroj je spolehlivym a platnym
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méfitkem kvality Zivota souvisejici s celiakii (Dorn et al., 2010, s. 666 — 675). Ve $pan€lském
jazyce tento dotaznik validizovali Casellas et al. Srozumitelnost ptelozené¢ho nastroje byla
testovana u Sesti pacientll a valida¢ni studie pak provedena u 298 nemocnych, z nichz bylo
201 Iéceno bezlepkovou dietou a 97 nové diagnostikovanych. Vysledkem byla Spané€lska
verze dotazniku CD-QOL, ktery je platnym néstrojem pro meéteni HRQOL u pacientt
s celiakii (Casellas et al., 2013, s. 585 — 593). Validaci italské verze dotazniku publikovali
v roce 2013 autofi Zingone et al. Vyzkum uskute¢nili na 230 pacientech, ktefi hlasili velmi
dobrou shodu s bezlepkovou dietou. VSichni pacienti dokondili italsky CD—-QOL, zatimco
nahodné vybrand podskupina vyplnila také SF — 36, samostatnou otazku na HRQOL a VAS
(vizualni analogova S§kala) bolesti. 31 nahodné vybranych respondenti znovu vyplnilo
dotaznik CD-QOL-I (italska verze CD—QOL) po dvou tydnech od prvniho posouzeni. Skore
vSech domén nastroje CD-QOL byla obecné vysoka. Autofi prezentovali, ze nastroj lze
pouzit u vSech pacientl s celiakii, protoZze neni ovlivnén demografickymi proménnymi, je
kulturné a psychometricky ovéfen, snadno pochopitelny a pfipraven k pouziti v praxi
(Zingone et al., 2013, s. 115 — 118). Validaci slovenské verze CD-QOL vytvofili Svihrova
et al. Srozumitelnost ve slovenském jazyce potvrdilo pét pacientii. Nasledné pak dvakrat
S odstupem 14 dni dotaznik vyplnilo 20 nemocnych o primérném véku 40,1 let, z nichz bylo
16 Zen a 4 muzi. VSichni dodrzovali bezlepkovou dietu. Autofi na zavér uvedli, ze se jedna
0 uzite¢ny dotaznik pro klinickou praxi, ktery je schopen specificky monitorovat zmény
v kvalité Zivota celiakt (Svihrova et al., 2013, s. 196 — 199).

Jinym specifickym nastrojem HRQOL u celiakil je dotaznik CDQ (Celiac Disease
Questionnaire) vytvofeny v Némecku. Otazky byly sestaveny na zakladé literarni reSerSe,
rozhovort s pacienty s celiakii a gastroenterology. Zkoumaji gastrointestinalni ptiznaky,
psychicky stav, socialni fungovéani a starosti v souvislosti snemoci ve 28 polozkach.
Odpovédi jsou zaznamenavany pomoci sedmistupniové Likertovy $kaly a mapuji stav
piedchozich dvou tydni (Pouchot et al., 2014, s. neuvedena). Projektu, kdy byl dotaznik
validizovan do italského jazyka, se zcastnilo 171 celiakli, z nichz bylo 132 zen, a primérny
vék byl 38 let (Marchese et al., 2013, s. 87 — 91). Studie validizace ve francouzstiné
zahrnovala 211 nemocnych, z nichz 122 vyplnilo dotaznik tfikrat (na zacatku, po sedmi dnech
a Sesti mésicich). Primérny vek respondentli byl 45,1 let a celiakii trpeli v priméru 13,3 let.
78,7 % byly zeny. 76,8 % dotazanych uvedlo, ze bezlepkovou dietu dodrzuje. Na zavér autofi
uvedli, ze francouzska verze dotazniku CDQ ma dobré psychometrické vlastnosti a vynikajici

spolehlivost (Pouchot et al., 2014, s. neuvedena).
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Dorn et al. porovnali oba nastroje. Vysledkem bylo, ze CDQ se vice zaméfuje na fyzické
problémy (kiece v btise, fidka stolice), psychologické ptiznaky (deprese nebo naopak pocit
Stésti) a postizeni kazdodennich funkci (prace, volny Cas, sexudlni funkce). | kdyz v posledni
dobé bylo prokazano, ze fyzické symptomy, stievni dysfunkce a bolesti souviseji spise
se stupném emocionalni uzkosti nez s onemocnénim samotnym. Naopak CD-QOL vice
vychazi z potieb a priblizuje se k postojiim a vnimani jedinct s celiakii a je citlivy na zmény
v prib¢hu Casu. Dotaznik nezahrnuje opatteni tykajici se fyzického poskozeni, protoze tyto
nemocni neuvadi jako charakteristické a prioritni obavy. Pravdépodobné to odrdzi ménici
se povahu celiakie, kdy v minulosti byly dominantnimi pfiznaky nemoci tézké prijmy,
malabsorpce a hubnuti, zatimco dnes pacienti uvadéji mirnéj$i symptomy a bolest. Nastroj
spiSe obsahuje polozky tykajici se bezlepkové diety, protoze jeji ptisné dodrzovani je drahé
a obtizné a podminuje specifické potieby pacienta (Dorn et al., 2010, s. 666 — 675). Zingone
et al. dodali, Ze CD—QOL je zaméfen na vnimani limith a identifikaci problému kazdodenniho
zivota pacienta a jeho oc¢ekavani. Dotaznik je snadno pochopitelny a zda se byt uzite¢nym
nastrojem k objasnéni potizi a ureni konkrétnich intervenci ke zlepSeni kvality Zivota

(Zingone et al., 2013, s. 115 - 118).

2. 2 Celiakie a kvalita zivota

Celiakie je chronické onemocnéni, které zhorSuje kvalitu Zivota. Ve srovnani s béZnou
populaci maji pacienti se zjevnymi ptiznaky niz§i kvalitu Zivota, zatimco jedinci
se subklinickymi pfiznaky hlasi kvalitu Zivota zachovalou. DodrZzovani bezlepkové diety
zlepSuje kvalitu Zivota u vétSiny celiaki (Zingone et al., 2013, s. 115 - 118). Sainsbury
a Mullan dodali, Zze adherence k BLD a kvalita zivota spolu souviseji a je pravdépodobné, ze
se vzajemné ovliviwuji (Sainsbury, Mullan, 2011, s. 476 — 483). S tim souvisi nazor Kurppy
et al., Ze se 1é¢ba muize také negativné projevit na kvalité Zivota pacientl, zv1asté u téch, ktefi
maji jen nepatrné nebo atypické piiznaky (Kurppa et al., 2011, s. 83 — 90). Naproti tomu
autorka Martin uvedla, ze vlivem dodrZzovani bezlepkové diety dochazi ke zlepseni kvality
Zivota jak u symptomatickych tak asymptomatickych pacientt (Martin, 2010, s. 321 — 328).
Kromé meéteni klinické, sérologické a histologické odpovédi na lécbu je dilezité posoudit
ucinek BLD na vlastni zdravi a kazdodenni zivot pacienta, jak udavali Kurppa et al. Je
ziejmé, Ze postoje a ocekdvani nemocného mohou vyrazné ovlivnit dodrZovani diety.

Porozuméni pacienta, subjektivni vnimani a touhy jsou tedy dulezité, zejména u nemoci, ktera
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vyzaduje celozivotni zménu Zivotniho stylu. Zatéz 1é¢by Casto zptisobuje nedodrzovani BLD,
1 pres jeji nesporné vyhody (Kurppa et al., 2011, s. 83 — 90). Nachman et al. uvedli, ze
celiakie je velmi zajimavé chronické onemocnéni, u kterého hodnoceni kvality zivota mtize
produkovat relevantni informace o dopadech nemoci a jeho vysledky umozni realizaci

nakladové¢ efektivnich strategii (Nachman et al., 2009 a, s. 15 — 25).

2. 2. 1 Faktory ovliviiujici kvalitu Zivota pacienti s celaikii

V CR se problematikou dopadu nemoci na pacienty zabyvaly autorky Mensikova
a Beharkova vramci setkani celiaki v Brn¢ vroce 2008. Kvantitativniho vyzkumu
se ztcastnilo 139 respondentil (66,2 % - 92 Zen, 33,8 % - 47 muzil). Nejvice dotdzanych bylo
ve véku do 30 let, nejméné nad 61 let. Pouze 5 (1,6 %) pacientd uvedlo, ze je nemoc nijak
neovlivnila. Zatimco vliv v osobnim zivoté pocitilo 21,5 % respondentti, v aktivitach volného
¢asu 24,1 %, ve financni oblasti 23,7 % jedinct. Na problémy se spolecenskym a pracovnim
zivotem si v souvislosti s celiakii stézovalo 15,2 % a 13,9 % respondenti (MenSikova,
Beharkova, 2010, s. 139 — 144).

Ve Velké Britanii zachytili vliv nemoci na kvalitu Zivota v n€kolika oblastech. Soubor
pacientil byl slozen ze 146 dospé€lych biopticky diagnostikovanych celiaktl. 28 % respondenti
uvedlo, ze ma n€kdy kvuli nemoci potize se soustiedénim, a 12 % si stéZovalo, Ze se nikdy
neciti byt dostatecné vitalni. Zatimco 37 % se citilo plnych energie po vétSinu Casu. 60 %
ucastnikli uvedlo, ze nikdy kvili celiakii nepocitilo emociondlni naStvani. Ale 40 % prozivalo
citové rozruSeni. To pfipisovali hlavné pocitu vylouceni zplisobenému odchodem
ze spolecenské udalosti nebo pii objednavani bezlepkového jidla mimo domov. 40 %
dotazanych pocitilo depresi nékdy a 7 % po vétsinu ¢asu. 73 % si stézovalo na bolesti bficha
v dusledku celiakie a 27 % z nich uvedlo, Ze to bylo dusledkem neumyslného poziti lepku.
Ptiblizné 10 % dotazanych uvedlo, ze CD ovlivnila jejich pracovni nebo volno€asové aktivity,
zatimco vétSina nepocit'uje problémy s tim spojené. Respondenti obecné nevnimali celiakii
jako diivod pracovni neschopnosti (v 81 %). 15 % hlasilo obcas omezeni v socialni oblasti,
naproti tomu 47 % to nepocitilo viibec. Ve srovnani mezi pohlavimi byl u Zen detekovan vétsi
negativni dopad na kvalitu zivota nez u muzl, kdy 53 % Zen oproti 46 % muzl se n¢kdy
vyhybalo stolovani mimo domov a 35 % muzu oproti 19 % Zen nikdy nevynechalo pfileZitost
zucastnit se spolecenské udalosti. Tyto rozdily mezi pohlavimi s ohledem na kvalitu Zivota
nebyly shledany statisticky vyznamnymi, jak uvedli autofi studie (Black, Orfila, 2011, s. 582
—587).
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V USA uskutecnili autofi Lee et al. prizkum na velkém vzorku populace, ktery
zahrnoval 1743 respondentii z riiznych ¢asti Spojenych stati americkych. 77 % tvotily Zeny
a 23 % muzi, 98 % dodrzovalo BLD, 39 % jedinct trp€lo celiakii 2 — 5 let. V celkovém
hodnoceni kvality zivota nebyl vyznamny rozdil mezi celiaky a kontrolni skupinou, avSak
V jednotlivych doménach byly zaznamenany diference. Pozitivné sviij zdravotni stav vnima
85 % nemocnych oproti 94 % zdravych jedinct. Pacienti se vlivem nemoci citi byt omezovani
zvlasté v socialni oblasti kvality zZivota, ve spoleCenskych aktivitdch s rodinou nebo piateli.
45 % dotazanych uvedlo, Ze jejich fyzické zdravi ovliviiuje interakci s okolim. Ptestoze doslo
k celkovému negativnimu vlivu bezlepkové diety na socialni doménu, byla pouze tato oblast
spojena s rozdily mezi pohlavimi, kdy se ve spole¢enskych aktivitach citily vice omezeny
zeny v 68% neZ muzi v 17 %. Dals$im identifikovanym problémem bylo cestovani, at’ uZ se
tykalo rodinného nebo pracovniho Zzivota. Za zminku ale stoji, ze negativni dopad
na cestovani a stravovani mimo domov klesal s pfibyvajicimi lety s diagnézou. Naopak
determinantem, ktery kvalitu zivota ovliviiuje pozitivn€, byla shleddna diagnostika v détstvi
oproti v dospélosti. Tito jedinci také pocitovali mirny nebo zadny dopad bezlepkové diety.
Ackoliv dietni reZim respondenty omezoval, hlasili jeji dodrZzovani. Nicméné az 82 % muzi
a88 % zen se pfiznalo k védomému poruSeni diety v restauracich a pfi spolecenskych
aktivitach. Jako divody toho uvedli, ze je BLD pfili§ omezujici, nedostupna nebo méné
chutna a draha (Lee et al., 2012, s. 233 — 238).

Autofi Kurppa et al. prezentovali v review 6 studii détskych a 21 studii dospé€lych
pacientt s celiakii, které se zabyvaly kvalitou zivota. Vyzkumy probihaly v riznych zemich —
Nizozemi, Svédsku, Finsku, Spanélsku, Italii, Némecku, Velké Britanii, Rakousku, USA,
v Kanad¢ a Argenting. Vystupy objasnily, Ze mezi determinanty, které negativné ovliviiuji
zivot nemocnych, se fadi duSevni poruchy, vyznamné komorbidity, nedodrZzovani BLD,
zavazné klinické a klasické stievni symptomy v dobé& stanoveni diagn6zy. Byl také detekovan
vliv pohlavi, kdy Zeny pocituji zhorSenou kvalitu zivota. Naopak za podminky zvySujici
kvalitu Zivota bylo oznaceno kvalitni vzdélani v problematice a lepSi dostupnost
bezlepkovych potravin. Z analyzy ziskanych dat jasné nevyplyva, zda vék pii stanoveni
diagnézy ovliviiuje kvalitu Zivota kladné ¢i zaporn€. Rozdily mezi kulturami a riznym
stupném vzdélani cCasteéné vysvétluji protichidné vystupy nékterych studii u pacienta
s klasickymi ptiznaky nemoci. U skupin jedinci trpicich atypickym a mimostfevnim typem
celiakie je nedostatek vyzkumu zabyvajicich se kvalitou zivota, jak poukazali autofi (Kurppa
et al.,, 2011, s. 83 — 90). Autorka Martin dodavala, ze kvalitu Zivota nemocnym zlepsSuje

kromé 1é¢by také véasna detekce nemoci (Martin, 2010, s. 321 — 328). S timto nazorem
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souhlasili i Thom et al., kteti dodali, ze opozdéna diagnostika muize zpusobit problémy
spojené se zdravotnim stavem a vyrazné snizit QoL (Thom et al., 2008, s. 244 — 253).

V Némecku autofi Hauser et al. zkoumali prediktory, které souviseji se snizenou kvalitou
zivota celiakii. Do studie bylo zahrnuto 1000 pacientli, pouzitelnd navratnost dotaznikti vSak
¢inila 516. 72 % tvortily Zeny, v€kovy median byl 44 let. Metodou vyzkumu byly dotazniky
SF-36, CDQ, skala uzkosti a deprese (HADS), sociodemograficky dotaznik a lékaisky
dotaznik, ktery obsahoval otdzky na piidruzena onemocnéni, uzivani 1ékti apod. V¢étSina
(67 %) respondentti uvedla, ze BLD dodrzuje ptisné, 26 % ji vyjimeéné a 11 % ¢asto porusi.
Aktivni komorbidity a pravdépodobné dusevni poruchy vedly v SF — 36 ke snizenému skore
ve fyzické oblasti v 81 %. K poklesu skore v psychologické doméné dotazniku SF — 36
u 85 % dotazanych ptispél vyssi vék a mladsi vek pii stanoveni diagndzy, aktivni komorbidity
a duSevni poruchy. V dotazniku CDQ vedlo ke snizeni vysledkii u 89 % respondentl
nedodrzovani BLD, pravdépodobné dusevni poruchy a nespokojenost s informacemi
poskytovanymi lékafi. Snizena kvalita Zivota nemocnych s celikaii je tedy spojena nejen
s télesnymi a duSevnimi komorbiditami, ale také nedodrzovanim BLD a nedostatecnou
komunikaci mezi 1ékafem a pacientem (Hauser et al., 2007, s. 569 — 578).

V ramci vyzkumu u ¢lenli novozélandské celiakalni spoleCnosti zjistili, Ze pacientim
nejvice snizuji kvalitu Zivota aspekty spojené s bezlepkovou dietou. 83,3 % dotdzanych mélo
nékdy problém s nalezenim bezlepkové (BL) potraviny. Najit dobré, kvalitni potraviny
shledalo Casto obtiznym 21,5 % respondentll, 63,4 % nckdy obtiznym. Jako Spatné uvedlo
oznacovani BL potravin 82,8 % pacientii. Cenova dostupnost Cinila né€kdy obtize 7,2 %
respondentl. 36,3 % se vyhyba cestovani, 25,6 % stravovani v restauracich a 42 % obcas
odmita pozvani na jidlo (Sharp, Walker, Coppell, 2014, s. 223 — 228).

Vystupy studie ve Velké Britanii poukazaly na negativni dopad nediagnostikované
celiakie na kvalitu Zivota. Reprezentativni vzorek tvofilo 783 pacientii, z nichz 93 % bylo
jedinym ¢lenem domacnosti s CD a 7 % bylo soucasti nejmén¢ dvojice celiakti v domacnosti.
28 % bylo muzt a 72 % zen, jejich primérny vék dosahoval 52 let. Metodou vyzkumu byl
dotaznik EQ-5D. Ve vSech péti doménach dotazniku hlasili dotazani lepsi vysledky v dobé
vyzkumu nez pted stanovenim diagnézy. Primérnd hodnota QoL pied diagnostikou ¢inila
0,56, zatimco v Case Setfeni dosahla 0,84, coz predstavuje statisticky vyznamné zlepSeni.
Na vizualni analogové stupnici, kde 0 znamena nejhor$i a 100 nejlepsi skore, respondenti
hodnotili sviij zdravotni stav pted a po diagnostice, pti¢emz doslo ke zlepSeni o 32 %. Studie

tedy odhalila, Ze kvalita Zivota osob s nediagnostikovanou symptomatickou nemoci
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je podstatné nizsi nez bézné populace a vyrazné se zvySuje po stanoveni diagnoézy (Gray,
Papanicolas, 2010, s. neuvedena).

Ve finské studii, kterd zahrnovala 596 dospélych pacientli s celiakii a 110 jedinct
V kontrolni skuping, zjistili, ze za snizenou kvalitu Zivota nemocnych jsou zodpovédné
pretrvavajici gastrointestinalni ptiznaky a psychické problémy. Hodnoticimi nastroji byl
dotaznik gastrointestindlnich ptfiznaki GSRS a dotaznik psychické pohody PGWB.
Respondenti dale uvadéli stupen dodrzovani BLD, pfidruzené komorbidity, ptiznaky nemoci,
demografické idaje, rodinnou anamnézu a dalsi. 88 % Ucastnikli BLD dodrzovalo. U 25 %
pacientli byly gastrointestinalni pfiznaky vyssi vice nez o jednu smérodatnou odchylku nez
u zdravych. Totéz zachytily vysledky skoére psychické pohody. Snizena HRQOL byla zjevné
u pacientil, ktefi pred diagnostikou trpéli pfiznaky (zvlasté trvajicimi vice nez 10 let) nez
u asymptomatickych. Rovnéz duSevni poruchy, neurologickd onemocnéni a gastrointestinalni
komorbidity negativné ovliviiovaly kvalitu zivota. U pacientll s pietrvavajicimi potizemi je
vy$$i pravdépodobnost snizeni QoL (Paarlahti et al., 2013, s. neuvedena).

V Italii publikovali vysledky vyzkumu, které poptely souvislosti mezi demografickymi
daty, striktnim nebo c¢asteénym dodrzovanim BLD a kvalitou Zivota. Studie zahrnovala
230 pacientu, kteti v 86,5 % dodrzuji dietu piisné a ve 13,5 % ji obCas porusi. Metodou
vyzkumu byla italskd verze dotazniku CD-QOL. Pacienti dodrzujici BLD mén¢ nez 5 let
vykazali nepatrné vyssi celkové skore (81,07) neZ pacienti na dieté vice nez 5 let (80,99).
Také souvislosti mezi QoL a demografickymi proménnymi (v€k, pohlavi, vzdélani a vek
v dobé stanoveni diagndzy) nebyly shledany vyznamnymi. Na samostatnou otazku, jak
hodnoti svoji kvalitu Zivota, odpovédélo 45,1 % jako dobrou, 23,5 % velmi dobrou a 11,8 %
jako vynikajici. Za pfijatelnou oznacilo svoji kvalitu Zivota 15,7 % respondentl a 3,9 %
za Spatnou (Zingone et al., 2013, s. 115 —118).

Mexickym pacientim s celiakii snizovala kvalitu zivota tzkost, deprese, pfiznaky
nediagnostikované nemoci a predchozi symptomy drazdivého tra¢niku. Vyzkumu
se zucastnilo 50 pacientd primérného véku 43,69 let, z nich bylo 37 (74 %) zen a 13 (16 %)
muzl. Jako vyzkumné metody byly pouzity dotazniky EuroQoL 5D, index ptiznaki celiakie
(CSI) a skala uzkosti a deprese (HAD) (Ramirez — Cervantes et al., 2011, s. 441).

Autofi Gardner et al. pouzili k hodnoceni kvality Zivota pacientil s celiakii specificky
dotaznik CD—QOL, test na dodrzovani BLD (CDAT) a index psychické pohody (PGWB).
Pouzitelnd néavratnost Cinila 211 dotaznikl. 140 pacienti bylo diagnostikovano na zakladé
pfiznakd (pramérny veék 47 let, 80% tvofily Zeny) a 71 nemocnych bylo detekovéano

screeningoveé (prumérmy vek 45 let, 73 % bylo Zen). Respondenti byli na bezlepkové dieté
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prumémé 7 let. V této studii nebyly detekovany vyrazné rozdily mezi screeningem
diagnostikovanymi pacienty a nemocnymi s pfiznaky celiakie pfi posuzovani CD-QOL,
CDAT a PGWB. Ob¢ skupiny hodnotily svou kvalitu zivota jako dobrou nebo vynikajici
(Gardner et al., 2013, s. 755). Naopak v Izraeli dospéli k ndzoru, ze screeningova diagnostika

celiakie vede ke zlepSeni kvality zivota (Hershcovici et al., 2010, s. 901 - 910).

Vliv bezlepkové diety na kvalitu Zivota pacientu s celiakii

V soucasné dobé je jedinou ucinnou lécbou celiakie prisné celozivotni dodrzovani
bezlepkové diety. To zahrnuje vyrazeni pSenice, jeCmene, zita a stim souvisejicich
komponent jako jsou graham, $palda, krupice, slad atd. z jidelni¢ku (Martin, 2010, s. 321 —
328). Bezpecnost konzumace ovsa je sporna, protoze zvlasté pii jeho technologickém
zpracovani hrozi kontaminace jinymi obilovinami obsahujicimi lepek (Kupper, 2005, s. 121 —
127). Na druhé stran¢ autorka Martin uvedla, ze mnoho pacienti toleruje ovesné vlocky.
Zdiraznovala také, Ze pokud je oves do BLD pfidan, je tfeba, aby byl pfipraven v zafizeni
k tomu vyhrazeném a jeho zafazeni do stravy aby umoznilo identifikovat ptipadné nezadouci
ucinky (Martin, 2010, s. 321 — 328). Ptibylova ale oponovala, ze nékteti pacienti mohou byt
senzitivni 1 k nekontaminovanému ovsu (Ptibylova, 2012, s. 80). Za pfirozené¢ bezlepkové
potraviny lze povazovat maso, cerstvé ovoce a zeleninu, mnoho mléénych vyrobk, ryzi, soju,
kukufici, brambory, fazole, jahly, pohanku a dal$i (Martin, 2010, s. 321 — 328). Kupper
varovala pfed nedostate¢nou nutri¢éni hodnotou bezlepkové stravy z hlediska nizkého obsahu
vitaminti skupiny B, vapniku, Zeleza, zinku, hot¢iku, vitaminu D a vldkniny (Kupper, 2005,
S. 121 — 127). Nicméné tomu lze alespon ¢aste¢né predejit konzumaci na ziviny bohatych
bezlepkovych alternativ jako je amarant, quinoa a dal$i (Martin, 2010, s. 321 — 328). V této
souvislosti také oves zvySuje nutri¢ni kvalitu stravy, kdy obohacuje pacienta o pfijem Zeleza,
vlakniny, thiaminu a zinku (Kupper, 2005, s. 121 — 127).

Zmeéna celozivotnich stravovacich navykt a ptizptisobeni se bezlepkovému Zzivotnimu
stylu miZze pro vétSinu lidi s celiakii znamenat velkou vyzvu, jak uvedla autorka Case. Mimo
jiné proto, Ze pSenice a vyrobky zni jsou hlavni soucésti severoamerické stravy. Rovnéz
hekticky zivotni styl s sebou nese vice konzumovanych jidel mimo domov a Spoléhani se
na balené potraviny. DalSim problémem je skryty lepek v mnoha potravinach ve formé kofteni,
ochucovadel, upravenych potravinovych Skrobii atd. Také naklady spojené s bezlepkovymi
vyrobky a jejich dostupnost jsou pro n¢které pacienty omezujicimi faktory (Case, 2005, s. 128

- 134). Vyhnout se Siroké Skale potravin, které obsahuji lepek, vyzaduje velké zmény v Zivoté
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celiaka, coz mlze byt t€zké zvladat po cely zivot (Zarkadas et al., 2012, s. 10 — 23). Autofi
Lee et al. uvedli, ze jidlo neznamend jen uspokojeni fyziologické potieby piijmu Zivin,
ale zahrnuje také slozky kulturni, emocionalni a socialni (Lee et al., 2012, s. 233 — 238).
Prospektivni studie autorit Nachman et al. prokazala, ze zhorSeni kvality zivota celiakl
je primarn¢ spojeno se stupném dodrzovani BLD, s nékterymi symptomy, se socialnimi
podminkami a chovanim pacientl. Hodnoceni se podrobilo 34 nové diagnostikovanych
dospélych pacientli s CD, z nichz bylo 32 zen. Median véku byl 39 let. Kontrolni skupinu
tvofilo 70 zdravych jedinci. Byly pouzity dotazniky SF-36, GSRS pro posouzeni
gastrointestinalnich pifiznaki a Beckova Skala deprese v dob¢ stanoveni diagnozy a dale
po jednom roce a po vice nez Ctyfech letech po zahdjeni 1é¢by. Pii stanoveni diagndzy
pacienti vykazali vyznamné rozdily ve vSech poloZkéach ve srovnani se zdravymi. Po jednom
roce doslo k vyraznému zlepsSeni. Po Ctyfech letech bylo zaznamenano zhorSeni v oblastech
socialnich, emociondlnich, fyzickych a také v dimenzich vitality, dusevniho zdravi a vnimani
celkového zdravotniho stavu, pfitom vSak u vétSiny znich zastalo skore vyS$i nez
pfi stanoveni diagn6zy. Pacienti kompatibilni s BLD doséhli vysSiho skére v hodnoceni QoL
nez pacienti, ktefi dietu nedodrzuji. Navzdory zhorSeni depresi z dlouhodobého hlediska,
kone¢né skore si zachovalo lepsi Groven nez na zac¢atku (Nachman et al., 2009 b, 639 — 640).
Autofti Casellas et al. se snazili zhodnotit faktory, které se podileji na zhorSeni kvality
zivota pacientll s celiakii. Multicentricka, prufezova prospektivni studie zahrnovala 340
dospélych pacientil s celiakii, ktefi dokoncili dva dotazniky HRQOL.: gastrointestinalni index
kvality zivota (GIQLI) a EuroQoL — 5 D (EQ-5D). Respondenti byli rozdéleni do dvou
skupin: 163 pacientd na BLD a 177 nové diagnostikovanych pacientt, kteti konzumovali
normalni stravu obsahujici lepek. Vysledky ukazaly pozitivni vliv dodrzovani BLD na kvalitu
Zivota v obou hodnoticich nastrojich. Pro zachovani objektivity byla Vv podskupiné nové
diagnostikovanych HRQOL méfena znovu po nejméné Sesti mésicich na BLD. Také vystupy
této doplinkove studie potvrdily, ze se pii 1é€bé CD kvalita Zivota zlepSuje. Tato skute¢nost
by méla pacienty motivovat k dodrzovani BLD. Ackoliv vysledky ukazaly, ze adherence
k BLD vede k absenci ptiznaki nemoci, kdy az 90 % dotazanych uvedlo klinicky vyrazné
zlepseni, stejné jako ke zvySovani trovné HRQOL, autofi uvedli omezeni vyzkumu
Vv oblastech jako je jist venku, cestovani, rodinny zivot atd. (Casellas et al., 2008, s. 46 — 52).
Také Nachman et al. zjistili, Ze dlouhodobé zhorSeni kvality Zivota po prvnim roce
na bezlepkové dieté bylo zplsobeno jejim nedodrzovanim. Do studie bylo zahrnuto 151
dospélych jedinci s nové diagnostikovanou CD (117 Zen a 34 muzi), avSak dokoncilo

Ji 53 pacientd (48 zen a 5 muzu). Jejich praimérny vék byl 38 let. Kontrolni skupinu tvofilo
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70 zdravych jedincti odpovidajicitho véku a pohlavi. Jako hodnotici néstroje byly v dobé
stanoveni diagno6zy i1 na kazdé nasledujici navstéveé pouzity dotazniky SF-36, dotaznik GSRS
méfici gastrointestindlni symptomy a Beckova Skala deprese. Dale bylo posuzovano
dodrzovéani bezlepkové diety a to na zékladé¢ vyjadieni I€kare, dietologa a samotného
respondenta. K objektivnimu posouzeni shody s BLD probihalo i sérologické testovani.
Na zaklad€¢ vSech téchto hodnoceni bylo dodrzovani BLD roztfidéno na piisné, ¢astecné
S ob¢asnym nebo opakovanym pochybenim a nedodrzovani. Pfi vyhodnoceni vysledkt
po jednom roce sCD a BLD nebyly zjistény zadné vyznamné rozdily v klinickych
a biochemickych indikatorech mezi pacienty s pfisnym nebo c¢astecnym souladem s BLD.
Ve srovnani se zdravymi kontrolami jedinci s ¢asteénym dodrzovanim vykézali vyrazné nizsi
télesné funkce, vEtsi bolesti bficha, poruchy trdveni a prijem. Po Etyfech letech méli pacienti
pIné kompatibilni podobné klinické vysledky jako jedinci ¢aste¢né dodrzujici BLD. Procento
pozitivnich testl protilatek bylo vyznamné niz$i u pacientl ptisné¢ dodrzujicich dietu. Vystupy
ukazaly pozitivni dopad dodrzovani BLD na kvalitu zivota. Pacienti kompatibilni s BLD m¢li
vyrazn€ lepsi kvalitu zivota nez jedinci s ¢asteCnym dodrzovdnim BLD ve vétSin€ rozméra.
Zejména pacienti se striktni adherenci k BLD vykazali srovnatelné vysledky ve vSech
dimenzich se zdravymi kontrolami s vyjimkou obecného vniméni zdravotniho stavu (v SF-
36), které vsak bylo vyssi nez u pacientl s ¢aste¢nym dodrzovanim (Nachman et al., 2010,
S. 685 — 691).

K podobnym zavérim dosli i autofi Casellas et al., ktefi v prospektivni, prifezové,
multicentrické, observac¢ni studii zkoumali dopad dodrZzovani bezlepkové diety na kvalitu
zivota. Vyzkum zahrnoval 366 pacientd s celiakii ze sedmi S$panélskych nemocnic (70 %
tvorily Zeny, median v€ku 40 let, doba od diagnostiky nemoci se pohybovala mezi 24
a113,5 mésici S medianem 4 roky). 71,5 % pacientd hlasilo perfektni pfilnavost k BLD,
23,5 % jeji nedobrovolné poruseni a 5 % respondentli umysiné nedodrzeni BLD. Jako
hodnotici nastroje byly pouzity dotazniky CD—QOL a EuroQoL — 5D. Vysledky objasnily
uzkou souvislost mezi pfisnym dodrzovanim BLD a vy$§im skoére v obou dotaznicich.
Pacienti, ktefi hlasi soulad s BLD a odpovidajici kontrolu ptiznakt, vykazuji ve specifickém
CD-QOL vyssi kvalitu zivota. Na zéklad¢ toho autofi uvedli, Ze je tfeba provést vSechna
nezbytna opatieni k dosazeni dobré adherence k bezlepkové dieté. DalSim vystupem vyzkumu
bylo, Ze se pacienti domnivaji, Ze jim nedostatek 1écebnych alternativ k BLD zhorSuje kvalitu
zivota (Casellas et al., 2015, s. 196 - 201).

Naproti tomu autofi Hopman et al. zjistili, Ze pacienti vykazujici pouze castecné lpéni

na BLD dosahli podobného skore v hodnoceni HRQOL jako nemocni, kteti dietu dodrzuji
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pfisné. Ve srovnéni s béZznou populaci dosahli nemocni vyrazné horSich vysledkl v obecném
vnimani zdravotniho stavu, ale podstatn¢ lepSich v oblasti télesné bolesti a omezeni
v disledku fyzickych problémi. Vystupy hodnoceni gastrointestinalnich symptomu ,,Rating
Scale* a prazkumu zdravi SF-36 byly srovnatelné ve vSech tfech dietnich skupindch -
dodrzujici BLD piisnég, ¢aste¢né a nedodrzujici (Hopman et al., 2009, s. 1056 — 61).

Podobnou studii uskutecnili ve Velké Britanii autoii Barrat, Leeds a Sanders, ve které
zkoumali kvalitu Zivota v souvislosti s BLD a také naro¢nost jejiho dodrzovani. Vyzkum
zahrnoval 225 dospélych respondentii s CD (26% tvofili muZzi), nemoci trpéli primérmné 8 let
(6 mésicti az 51 let). Kontrolni kohortu tvotilo 348 jedincii (36 % muzil). Byl pouzit dotaznik
SF-36 a skala uzkosti a deprese (HADS). Compliance k bezlepkové diet¢ béhem poslednich
28 dni byla kvalifikovana jako Gplna (65 % respondentil), ¢aste¢na (31 %) a zadna (4 %).
Za stejné obdobi pacienti hodnotili také obtiznost dodrzovani BLD. To bylo klasifikovano
ve 20 % jako bez potizi, v 61 % n€kdy obtizné, ve 14 % vétSinou obtizné a 5% dotazanych
oznacilo dodrzovani BLD za nemozné. Tedy 80 % respondentii pocituje s dodrzovanim BLD
problémy. Krom¢ toho byla moznost obtize s dodrzovanim BLD blize specifikovat
na problémy pii stravovani (88 % dotazanych), cestovani (72 %), ve spolecenském zivoté
(71 %), v praci (27 %), doma (11 %), v osobnich vztazich (13 %). Rozdily v kvalité zivota
mezi jedinci s uplnou, CasteCnou nebo Zzadnou adherenci k BLD byly shledany jako
zanedbatelné. Nicméné bylo odhaleno stupniovité snizeni kvality zivota a zvySeni
pravdépodobnosti pfitomnosti uzkosti a deprese v souvislosti s rostoucim stupném obtiznosti
dodrzovéani BLD. To snizuje pacientovu pohodu a zvySuje psychickou tzkost (Barratt, Leeds,
Sanders, 2011, s. 241 — 245).

Stejné téma zajimalo 1 autory Picarelli et al. v Italii, ktefi provedli vyzkum na 210
dospélych s celiakii (40 muzi / 170 Zeny, stfedni v€k 36 let vrozmezi 18 — 60 let).
Respondenti byli rozdéleni do tfi skupin. Skupinu A tvofilo 70 pacientdl nové
diagnostikovanych, skupinu B 70 nemocnych 6 — 12 mésicii na BLD a skupina C obsahovala
70 jedinct na BLD vice nez 12 mésicii. Kontrolni kohorta byla oznacena jako skupina D
a tvotilo ji 210 dobrovolnikii ndhodné vybranych, z nichz bylo 90 muzi a 120 Zen, median
jejich véku byl 35 let v rozmezi 18 — 60 let. Jako hodnotici nastroje byly pouzity dotaznik
psychologické pohody (PGWBI) a Beckova Skala deprese (BDI). Prezentace vysledku
ukézala nizs§i skore dotazniku PGWBI a vyssi skore BDI u skupiny A a B ve srovnani
s jedinci ve skupinach C a D. Na zavér autoti uvedli, ze QoL celiaktl je nizsi a vyskyt deprese

Cast¢j$i nez u zdravé populace a zavedeni BLD indukuje zna¢né zlepSeni vysledku opatteni,
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zejména po vice nez 12 mésicich 1é€by. Zdlraznili, Ze prestoze dietni omezeni znamena
zmény v socialni oblasti, vyrazné zlepsuje kvalitu zivota (Picarelli et al., 2009, s. S88).

Dopad bezlepkové diety na kvalitu zivota zkoumali také Tontini et al. Do vyzkumu
zaradili 43 dospé€lych pacienti s celiakii (28 Zen a 15 muzq, jejich pramérny vék byl 39 let).
18 z nich trpélo typickym obrazem nemoci, 15 atypickym a 10 pacienti mé¢lo dermatitis
herpetiformis (DH). Kontrolni skupinu tvofilo 86 jedinci stejného pohlavi a v€ku. Dotaznik
SF-36 byl respondentiim predkladan v dob¢ stanoveni diagnozy a dale po jednom, dvanacti
a dvaceti ¢tyfech mésicich. Vysledky ukéazaly horsi kvalitu zivota u pacientti v dob¢ stanoveni
diagn6zy v porovnani se zdravymi kontrolami a nebyly zévislé na piitomnosti typickych
pfiznakl. Skupina pacientli s DH nezaznamenala vyznamny rozdil v HRQOL ve srovnéni
s kontrolami. Sledovani u¢inku BLD vV jednotlivych ¢asovych intervalech ukazalo jeji
pozitivni dopad a vliv na postupné zlepSovani HRQOL. Po dvanéacti mésicich ptisného
dodrzovani BLD byla kvalita zivota vSech pacientd srovnatelnd s kontrolami, pfi¢emz
U pacientl s typickou manifestaci doslo K rychlejsimu zlepSeni nez s atypickymi pftiznaky
(Tontini et al., 2010, s. 221 — 228).

RovnéZ autoti Usai et al. se zajimali o vliv bezlepkové diety na kvalitu Zivota dospélych
celiakdi. Studie zahrnovala 129 diagnostikovanych pacientt (101 zen — 78,3 %, 28 muzt —
21,7 %) ve véku 18 — 60 let (praimérny vek byl 38,7 let). VSichni pacienti dodrzovali BLD
po dobu nejméné dvou let (praimérné 4,3 roky), pticemz adherence k dieté byla klasifikovana
jako pfisna, dil¢i nebo strava obsahujici lepek. Mira shody s BLD byla ovéiena také sérologii.
Pro subjektivni hodnoceni tirovné funkéniho stavu a pohody, tedy domén kvality zivota, byl
pouzit dotaznik SF-36. Z 1001 jedinc z kontrolni skupiny 102 splnilo pozitivni kritéria
Roma II pro ptiznaky syndromu drazdivého tra¢niku (IBS-TS) a bylo zahrnuto jako kontrola
IBS-TS. Ze 129 celiakli mélo ptiznaky drazdivého traniku 71 jedinch (55 %). Z 899
zdravych kontrol bylo 526 nadhodné vybrano pro porovnani s celiaky. Ziskana data ukazala, ze
62 % pacientd ptisné dodrzuje BLD, zatimco 38 % ji alespon jedenkrat za mésic porusi. Obé
skupiny s ptisnou i dil¢i shodou s BLD vykazaly vyrazné niz$i skore hodnoceni QoL ve vSech
doménach SF-36 nez zdravé kontroly. Pacienti s CD a IBS — TS na ¢aste¢né dieté dosahli
niz§iho skoére ve vsSech oblastech Vv porovnani sjedinci na pfisné dieté. Nemocni s CD
bez IBS-TS, ktefi zcela dodrzuji BLD, vykazali vyznamné vy$§i HRQOL ve srovnani s témi,
co ji dodrzuji ¢astecné. Z pacientt, kteti dodrzuji BLD pfisné, dosahli ti s IBS-TS vyrazné
niz§iho skére nez nemocni bez IBS-TS ve vSech oblastech s vyjimkou fyzické funkce.
Pacienti sCD a IBS-TS na castecné diet¢ hlasili niz8i skore nez nemocni bez IBS-TS

na ptisné diet€. Analyza vysledkii ukézala, ze BLD hraje klicovou roli v fizeni celiakie
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a zlepSovani HRQOL. Také podporuje hypotézu, Zze zdravotni stav vnimany pacientem zavisi
nejen na dietnim omezeni, ale i na interakci mezi jednotlivymi vlivy (Usai et al., 2007, s. 824
—828).

Vliv bezlepkové diety na kvalitu Zzivota nemocnych studovali Nachman et al.
Do vyzkumu zaradili 132 nové diagnostikovanych dospélych pacientli s CD a 70 jedinca
podobného veéku a pohlavi v kontrolni skuping. 97 pacienti bylo klasifikovano jako nositelé
klasické klinické formy nemoci, 25 nemocnych trpélo atypickou a 10 jedinct tichou formou
celiakie. Hodnoticimi nastroji byly dotazniky SF-36, Beckova $kala deprese a Skala
gastrointestinalnich symptomu (GSRS). Sledovani probihalo v dobé stanoveni diagnozy, dale
po tiech, Sesti, deviti a dvanacti mésicich na bezlepkové dieté. Respondenti byli vzdy
hodnoceni také klinicky, sérologicky a z hlediska dodrzovani BLD. Vystupy ukazaly,
ze neléCeni nemocni vykézali vyrazné niz$i skore v hodnoceni kvality zivota v porovnani
se zdravymi ve vSech polozkach s vyjimkou emociondlni oblasti u atypickych/tichych
jedinct. Ve srovnani pacienti s klasickou formou nemoci dosahli ti s atypickou nebo tichou
formou lepsich vysledkii. V posuzovani gastrointestinalnich pfiznaki na tom byli huiie
pacienti s klasickou formou CD nez atypickou nebo tichou. V porovnani se zdravymi jedinci
méli pacienti vyssi (tedy horsi) vstupni hodnoty v Beckové skale bez ohledu na klinicky stav.
Nemocni s atypickou nebo tichou CD m¢éli lepsi vysledky nez pacienti s klasickou formou
nemoci. Prezentace vysledki ukéazala, Ze pacienti s klasickymi pfiznaky pfi stanoveni
diagnozy vykazali podstatné vyrazngjsi rozdily v polozkach vsech tii dotaznikli nez jedinci
s tichym nebo atypickym pribéhem. Dodrzovani diety zptsobilo znacné a rychlé zlepSeni
vétsiny vysledki u pacientd s klasickymi a atypickymi pfiznaky, nikoliv vSak
v asymptomatickych pfipadech (Nachnam et al., 2009 a, s. 15 — 25).

Naopak Viljamaa et al. publikovali zjiSténi, Ze screeningové detekovani pacienti
pti dobré adherenci k bezlepkové diet¢ dosahli srovnatelné urovné kvality Zivota jako
kontrolni skupiny (Viljamaa et al., 2005, s. 317 — 324).

Vysledky narodniho prizkumu v Némecku ukazaly, Ze nemocni s celiakii, pfestoze jsou
na bezlepkové dieté, trpi vysokou mirou zatéZe a sniZenou kvalitou Zivota. Ve srovnani
S reprezentativnimi vzorky némeckého obyvatelstva méli celiatici vy$$i skore objasiiujici
unavu, uzkost, dyspeptické potize, bolesti pohybového aparatu a snizenou HRQOL v deviti
zZ deseti stupnic dotazniku SF-36. Pouzitelna navratnost dotaznikli dosahla 446, primérny vék
respondentll byl 45,5 let a 78 % dotdzanych tvotily Zeny. Stfedni interval mezi prvnim
l1ékaiskym vySetienim vzhledem k symptomim CD a stanovenim diagndézy byl 1 rok. 98 %

dotdzanych uvedlo pocatecni snizeni ptiznakl, 85 % zlepSeni kvality Zivota S primérnym
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ptiristkem hmotnosti 8 kg po zavedeni bezlepkové diety (primérna doba trvani 6 let). 67 %
nemocnych uvedlo, Ze dietni rezim dodrzuji zcela po celou dobu a 26 % po vétSinu casu

(Hauser et al., 2006, s. 747 — 754).

Faktory ovliviiujici dodrZovani bezlepkové diety

Faktory, které¢ ovliviiuji dodrzovani bezlepkové diety u dospélych celiakli, se snazili
pojmenovat autofi Leffler et al. Studie se zucastnilo 154 dospé€lych pacientl, ktefi byli
na bezlepkové dieté v priméru 58 mésict (od 3 do 576 mésicli). Primérny vék respondenti
v dob¢ stanoveni diagnézy byl 44,8 let a v dob¢ Gcasti ve vyzkumu 50,3 let (rozmezi 22 — 91
let). 27 ucastnikd (17,5 %) mélo bezpiiznakovou nebo atypickou formu CD. Mezi nimi
a jedinci s klasickou formou CD nebyl zaznamenan rozdil v dodrzovani BLD. Pfitomnost
dalSich autoimunitnich poruch (30,5 % respondentll) ani psychologickych problému (16,9 %)
neovlivnilo compliance k BLD. Rovnéz nebyl zaznamenan vliv pohlavi, véku pfi stanoveni
diagnozy a pii ucasti ve vyzkumu, doby na BLD, dosazeného vzdélani, pracovniho postaveni.
Naopak pfitomnost dalSich potravinovych intoleranci (u 37,7 % dotdzanych) korelovala
se zlepsenou piilnavosti k BLD. 75,3 % dotazanych uvedlo, Ze naklady spojené s BLD jim
nezpusobuji problémy v jejim dodrzovani, ale 51,3% zminilo, ze se jedna o dulezité téma
V zivoté s touto nemoci. Avsak u respondenttl, pro které¢ vysoké naklady na BLD znamenaji
problém, tento fakt koreloval snedodrzovanim diety. 56,5 % tucastnikli ma potize
s bezlepkovym stravovanim mimo domov, 24 % uvedlo problém s nalezenim BL potravin
a 75,3 % vidi velky problém v kvalité téchto potravin. VéEtsi schopnost pacientt ptizptsobit se
podminkam cestovani, stravovani venku, spoleCenskych udalosti korespondovala s lepsi
adherenci k dieté. Omezeni téchto aktivit pro zjednoduSeni vSak nebylo Zadané. Stejné tak
i kdyZ ma mnoho tc¢astnikl obavy o dostupnost a kvalitu bezlepkovych potravin, nebyly tyto
faktory spojeny surovni adherence k dieté. T#i C&tvrtiny respondenti véri, Ze nahodné
a umyslné poziti lepku ma zdravotni nasledky. 43,5 % jedincti vykazuje vynikajici a 46,1 %
dobré porozuméni BLD a to pozitivné souvisi s jejim dodrzovanim. 74,7 % nemocnych
uvedlo, Ze jim nedé€la problém dodrzovat dietu pfi Cestovani, zatimco 24,0 % se cestovani
kvtli dieté vyhyba. 85,7 % respondentli uvedlo, Ze se jim dafi dodrzovat BLD mimo domov,
nicméné 44,2 % se stravovani venku vyhyba, aby zajistilo dietu. 21,4 % respondentti radéji
omezuje spolecenské udalosti a 37 % omezuje nabozenské praktiky v zajmu BLD. Ze vSech
ucastnikd bylo 58,9 % cleny podpirné skupiny a 86, 5 % z nich to povazuje za prospésné.
89,6 % dotazanych citi podporu rodiny. Faktory informovanosti s mirou dodrzovani BLD

nesouvisely. 40,9 % dotdzanych uvedlo, Ze dodrzovani diety zvysSilo Groven stresu, ale jen
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u 18,8 % ma stres vliv na adherenci k BLD. Dodrzovani diety ma u 33,8 % negativni vliv
na spolecensky zivot, zatimco 13,6 % respondentli pocituje vliv pozitivni. Nalada ovliviiuje
dodrzovani diety u 20,8 % jedinctli, naproti tomu opacny vliv je zaznamenan jako pozitivni
u 39 % a negativni u 24 % dotazanych. 31,8 % respondentil se zvysila tizkost a 27,3 % sniZila.
Stanoveni diagnézy pozitivné ovlivnilo zivot 61,7 % dotazanych, zatimco hnév pocitilo 31,2
% a smutek 40,2 %, 59,8 % se ulevilo a 16,9 % pocitilo §tésti. Nemocnym, ktefi jsou schopni
dodrzovat BLD navzdory zméndm nélad a stresu, se zlepSila piilnavost. VSichni, kromé
jednoho ucastnika, se snazi vyhybat lepku, protoze to vnimaji jako dulezité pro své zdravi. To
souvisi s dodrzovanim diety. Starosti nad dlouhodobymi disledky nemoci si déla 96,1 %.
83,8 % se vyhyba lepku, aby zabranilo ptiznakim. Je zifejmé, ze adherence k BLD je spojena
s celou fadou faktora (Leffler et al., 2008, s. 1573 — 1581).

Autofi Hall, Rubin a Charnock se snaZili rozpoznat umyslné a neimysIné poruseni BLD
a objasnit faktory, které oboji ovliviiuji. Vyzkum probihal ve Velké Britanii a zahrnoval 287
respondentti, z nichz 208 (72,5 %) bylo zen a 79 (27,5 %) muzi. Jejich primérny vék byl
56,17 let, vk pfi stanoveni diagndzy Cinil v priméru 41,61 let a uplynuld doba od stanoveni
diagnézy prumérné 14,45 let. Sledované obdobi bylo poslednich 6 mésict. 115 (40,1 %)
respondentti uvedlo, ze védomé konzumovalo lepek. Z toho 102 (88,7 %) jedinci pozilo lepek
také neumysiné. Celkem 155 (54 %) omylem pozilo lepek alespon jednou za monitorovanou
dobu. 71 (24,7 %) dotazanych uvedlo, Ze nekonzumuje imysIné lepek a déla jen jednu nebo
dvé chyby. 82 (28,6 %) popira jakékoliv poZiti lepku at’ uz imysIné nebo ndhodné. 19,7 %
nemocnych neni schopno identifikovat, jestli neimysiné¢ konzumovalo lepek. 84,7 % (243)
ma v imyslu dodrZzovat BLD velmi ptisn¢ a 48 (16,7 %) respondentli chce dodrzovat dietu
ptisnéji nez diiv. Celkové lze postoje k BLD oznacit jako pozitivni a vétSina pacientd jeji
dodrZovani povazuje za dllezité nebo dokonce nezbytné. Analyza otevienych otdzek, které
se tykaly diivodi pro¢ dodrZzovat BLD, ur¢ila ¢tyfi hlavni témata — citit se lépe, zabranit
symptomtim, udrzovat zdravi a ptedejit moznym komplikacim. Nejcastéji byly reakce
respondentli spojené s lepsi kvalitou, vybérem, cenou a dostupnosti BL potravin, nasledné pak
S lepSim povédomim a porozuménim, jasnéjSim a univerzalnim oznacovanim BL vyrobk
a dobrou informovanosti pfi stravovani mimo domov. Autofi uvadéli, Ze BLD je omezujici
apro nekteré pacienty muize byt obtiZzné ji nasledovat, nicméné pfi¢inou pietrvavajicich
pfiznakli je spotieba lepku. RozliSovani mezi jeho umyslnym a netimyslnych pozitim je

dilezité pro pochopeni dietniho self managementu (Hall, Rubin, Charnock, 2013, s. 56 — 62).
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Psychosocialni vlivy a kvalita Zivota pacienti s celiakii

Autofi Ford, Howard a Oyebode uvedli, ze vnimdni nemoci a osobni management
poskytuji uzitecné ramce pro pochopeni a vedeni dlouhodobych podminek zivota
s chronickou nemoci. Proto je tfeba dalSich studii, které objasni, zda psychosocialni aspekty
snizuji  kvalitu zivota pacientim s celiakii. Lep$i porozuméni a veétsi znalosti
0 psychosocialnich vlivech nanemocné s CD zlepSuje management nemoci a pozitivné
ovliviluje jejich kvalitu zivota (Ford, Howard, Oyebode, 2012, s. 743 — 757).

Psychosocialni aspekty a kvalitu Zivota pacientii s celiakii zkoumali v prifezové studii
ve Velké Britanii. Zucastnilo se ji 288 respondentti (80 % zen). Dodrzovani diety bylo
na vysoké urovni, pouze 13 % uvedlo, Ze dietni opatfeni né¢kdy nedodrzuje. Jako hodnotici
nastroje pouzili index psychické pohody (GWBI), dotaznik vnimani nemoci (IPQ-R),
dotaznik na kvalitu Zivota nemocnych celiakii (CDQ) a S$kdlu pro méfeni osobniho
managementu (PMCSMS). Psychicka pohoda byla ucastniky hodnocena s pramérem 79
(s nejvyse moznym skore 110). Mirné vyssi udali muzi nez Zeny. Nebyl zaznamenan rozdil
Vv psychické pohodé¢ v souvislosti s adherenci k dieté. Ani vystupy dotazniku CDQ nezachytily
toto spojeni. Celkové skore dotazniku bylo vysoké, s malymi rozdily mezi muzi a Zenami
V oblasti emoc¢ni a socidlni. Self management zaznamenal relativné dobré vysledky. Tady byla
potvrzena korelace mezi osobnim managementem a dodrzovanim diety, kdy pacienti s vétsi
ptilnavosti k BLD méli lepsi pocit kontroly nad svym zdravotnim stavem. Vnimani nemoci
a schopnost ziskat nad ni kontrolu bylo u respondentii na dobré urovni. Na zavér autofi
uvedli, ze existuji dikazy pro horsi kvalitu Zivota a psychickou pohodu u dospélych celiaki
ve Velké Britanii a vyzyvali k dalSimu zkoumani souvislosti mezi jednotlivymi proménnymi,
ze kterych vyjdou terapeutické intervence pro pomoc v klinickém managementu celiakie
(Ford, Howard, Oyebode, 2012, s. 743 — 757).

Autofi Roos, Kirner a Hallert ve Svédsku zkoumali psychologickou pohodu celiaki
po deseti letech lécby také pomoci PGWB dotazniku. Studie se zucastnilo 51 pacientd,
z nichz 59 % tvorily Zeny a 182 jedinct v kontrolni skuping, kterda méla 57 % zen. Nemocni
nejevili zadné znadmky uzkosti a depresivni nédlady ¢i strachu a nebyl prokazén rozdil
Vv psychické pohodé¢ mezi nimi a kontrolni skupinou, coZ naznacuje, ze pfiznaky depresi
nejsou znamkou dobie l1éCené celiakie. Nicméné Zeny s celiakii hlasily horsi vysledek nez
nemocni muzi, coz autofi povazovali za vyzvu k dal§imu studiu (Roos, Kérner, Hallert, 2006,
s. 177 — 180).

Stejni autofi uskutecnili podobny vyzkum o tfi roky pozd&ji. Protoze Zeny s celiakii

na bezlepkové dieté¢ vykazovaly nizs§i kvalitu Zivota a vy$$i miru gastrointestinalnich (GI)
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ptiznakli nez muzi. Cilem bylo objasnit souvislost mezi psychologickou pohodou
a gastrointestinalnimi pfiznaky nemocnych na bezlepkové dieté. Studie zahrnovala
108 pacientli, z nichZ bylo 59 % Zen a 41 % muzl ve véku 43 — 64 let. VSichni zacali
dodrzovat BLD bezprostiedné po stanoveni diagndzy a v remisi onemocnéni se nachazeli
v priméru 14 let. Hodnoticimi dotazniky byly Skéla gastrointestindlnich symptomt (GSRS)
a index psychické pohody (PGWB). Vysledky ukazaly, ze zeny s vysokou mirou GI ptiznakii
s omezenou psychickou pohodou trpi vice GI symptomy nez muzi. Vystupy tedy nepotvrdily,
ze zdravi je subjektivné vniméno jako sniZzené pro piitomnost GI piiznakid. Pfi¢inou vSak
mohou byt sekundarni obtize spojené s kazdodennim Zivotem s chronickym onemocnénim

(Roos, Kirner, Hallert, 2009, s. 196 — 201).

Vliv edukace a informovanosti na kvalitu Zivota pacientii s celiakii

Fri¢ a BuSinova uvedli, ze nové diagnostikovany pacient, ktery byl poucen o ptisném
dodrzovani bezlepkové diety, potfebuje podporu zmnoha stran. Zadouci je spoluprice
pacienta a jeho rodiny, 1ékare, ale také dietologa a podptrnych skupin. Souc¢asné v§ak zminili
absenci standard(i pro nutriéni terapeuty a lékare, které by mohly edukaci zlepsit jak
na za¢atku, tak v nésledujici dispenzarizaci (Fri¢, Buginova, 2008, s. 483). Usp&né
dodrzovani BLD vyZaduje velké mnoZstvi znalosti a motivace na strané pacienta (Martin,
2010, s. 321 — 328). Protoze jsou dietni opatfeni slozita, je tfeba okamzitého zéasahu
kvalifikovaného nutri¢niho terapeuta pro celkové vedeni pacienta i jeho rodiny (Martin, 2008,
S. 243 — 250). Rodinni pfislusnici by méli nemocného podpofit a zaroven pfijmout opatieni
K prevenci kontaminace bezlepkovych potravin lepkem (Niewinski, 2008, s. 661 — 672).
Dewar et al. uvedli dulezitost v€asné intervence vyzivového poradce, aby se tak zabranilo
vzniku pozd¢jsich komplikaci a jejich vySetfovani. Za kvalitni zdroj informaci a poradenstvi
povazuji také celiakalni spoleénosti (Dewar et al., 2012, s. 1348 — 1356; Svihrova et al., 2013,
s. 196 — 199). Mensikova a Beharkova v procesu edukace o celiakii vyzdvihly roli
oSetfovatelstvi a sestry. Uvedly, Ze volba didaktickych metod a jejich kombinace vychézi
z individuality jedince (Mensikova, Beharkova, 2010, s. 139 — 144). Vyzivové poradenstvi
také pacienta informuje o finan¢ni zatézi spojené s bezlepkovou dietou, o dikladném cteni
etiket potravin, coz umozni vybrat levnéjsi vyrobek (Stevens, Rashid, 2008, s. 147 — 150).
Edukaci ve vyzive je tfeba rozdélit do nékolika fazi. Nejdrive je tfeba stanovit poc¢atecni stav

nutrice, identifikovat mozna rizika, schopnost fesit ekonomické problémy a potencidl pacienta
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ucit se. Pocateni vzdélani by mélo pacienta naucit dovednostem pieziti, vyuziti doplikt
stravy a socidlnich sluzeb. Zatimco nasledujici vzdélani by mélo dovednosti a informace
prohloubit, coz povede ke zlepSeni vyvazenosti diety. Dlouhodobé pak konzultace
s dietologem probihaji jedenkrat za rok, ¢astéji s kojicimi a t€hotnymi Zenami, seniory a détmi
(Kupper, 2005, s. 121 — 127). Lee et al. zminili, ze klinicti 1ékafi by méli poskytnout
informace, nastroje a podporu pacientlim, aby zmirnili z4t€Z nemoci a diety. Kromé toho musi
upozornit nemocného na dasledky UmysIné dietni nerozvaznosti. Doporucili také nové
diagnostikované jedince odkazat na podplrné spoleCnosti, webové stranky, socidlni site,
moznosti cestovani apod. (Lee et al., 2012, s. 233 — 238). Ptibylova zminila, Ze novému
zivotnimu stylu celiaka se musi naucit nejen sam pacient, ale i jeho pfibuzni a ptatele. Jako
pfehled o bezlepkovych vyrobcich doporucovala informace Vyzkumného ustavu
potravinaiského, které jsou dostupné na internetu. Mésicné jsou zde Udaje aktualizovany
0 nové vyrobky, mnozstvi obsazeného lepku apod. (Pfibylova, 2012, s. 78- 81). Autorka Case
podtrhla dutlezitost pozitivni komunikace S pacientem, edukace o problematice nemoci
a bezlepkové diety. Je tieba problematiku posuzovat komplexné v psychologickych
a emociondlnich souvislostech mezi nemoci, stravou a kvalitou Zivota. Pacienti ¢asto hledaji
informace na internetu, od potravinaiskych firem, zdravotnickych pracovniki, podptrnych
skupin, v obchodech se zdravou vyzivou, v knihach nebo se uchyluji k alternativni medicing.
Mnohdy ale dostavaji informace staré a nepfesné, coz vede ke zmatku a frustraci. Jejich strava
je pak nevyvazena a nutriéni kvalita nizka. Proto je dilezZitd edukace odbornikem. Vysledky
americkych studii ukazuji Cetné vyuziti sluzeb dietologa, ale vétSina pacientli je spokojena
S poskytovanim informaci od podplirnych skupin. Zdravotnici by méli doporucovat ¢lenstvi
Vv téchto spolecnostech, protoze dobfe edukovany jedinec 1épe dodrzuje BLD (Case, 2005,
S. 128 — 134). Samasca et al. jako nové feSeni pro zlepSeni kvality zivota pacientli s CD
navrhovali vychovu ke zdravi na bezlepkové dieté (Samasca et al., 2014, s. 139 — 143).

V ramci setkani pacientli s celiakii v Brné uskute¢nily Mensikova a Beharkova studii,
kterou chtély mimo jiné zjistit, jak jsou nemocni spokojeni s edukaci. Vyzkumu se zucastnilo
139 dotézanych, z nichz bylo 66,2 % zen a 33,8 % muzil. 56,8 % pacientli oznacilo informace
po sdéleni diagnozy za nedostatecné, 33,1 % bylo spokojeno a 10,1 % uvedlo odpoved
nevim. Komplexni eduka¢ni material hned na zaCatku by piivitala vétSina dotazanych. Jako
zdroj informaci nejcastéji vyuzili internet (29,3 %), dale pak publikace a Casopisy (24,5 %),
ostatni pacienty (19,7 %), 1ékate a sestry (12,9 %), piibuzné a ptatele (6,5 %), podptrné
spolecnosti celiakli a jiné zdroje uvedlo 7,1 % pacientl. Autorky se pozastavovaly

nad skute¢nosti, Ze vétSina pacienti povazuje informace sdélené lékafem za nedostatecné.
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Za problém povazovaly také omezené védomosti o celiakii a BLD zdravé spole¢nosti véetné
profesiondlnich kuchaili, coz nemocnym rovnéz znesnadiluje zivot. Doporucily vytvoieni
srozumitelné piiruc¢ky a opakovani edukace pacientd, jejich ptibuznych i laiki v problematice
(Mensikova, Beharkova, 2010, s. 139 — 144). Také Svihrova et al. uvedla, Ze nejvice
vyuzivanym zdrojem informaci je internet. Dale pak nasleduje Iékaf, knihy a podpiirné
skupiny (Svihrova et al., 2013, s. 196 — 199).

Na Novém Zé¢landu byla nejlépe hodnocenym zdrojem informaci podptirna spolecnost
pro celiaky. Jako wvynikajici nebo velmi dobrou ji povazovalo 93,1 % dotazanych.
Od dietologii ziskalo informace 81,6 % respondentt, av§ak 19,9 % je povazuje na pramérné
nebo Spatné. Kvalita edukace od 1ékaiti byla shledana jako primérna v 19,2 % a Spatnd
ve 30,6 %. Autofi apelovali na zlepSeni znalosti o bezlepkové diet¢ a edukace dietologii
(Sharp, Walker, Coppell, 2014, s. 223 — 228).

V Kanadé uskutec¢nili vyzkum na velkém vzorku celiakli. Ze 7823 vyplnénych dotaznikti
byla pouzitelna navratnost 72 %. Zeny tvofily 75,9 % a pramérny vék respondenttl byl
56,4 let. Vsichni byli ¢leny vyznamné kanadské spole¢nosti podporujici nemocné s celiakii.
8,1 % respondenti dodrzovalo BLD méné nez rok, 32,4 % 1 — 5 let a 59,5 % déle nez 5 let.
celiaky (v 90,4 %), dale edukaci od dietologa v 52,1 % a rodinného Iékate v 25,3 %.
Pti ptezkousSeni znalosti o bezlepkové dieté 49,3 % respondentli odpovédélo spravné ve vSech
polozkach, 32,5 % spravn¢ identifikovalo Sest ze sedmi polozek. Vétsi shodu vykazaly zeny
nez muzi, coz autofi pripisovali tomu, ze hraji dilezitéj$i roli ve vsSech aspektech
managementu vyzivy jak doma tak mimo domov. Lepsi znalosti o bezlepkovych potravinach
také méli dotazani, ktefi byli na dieté delsi dobu (Zarkadas et al., 2012, s. 10 — 23).

Ve Velké Britanii provedli vyzkum tykajici se povédomi o celiakii a bezlepkové dieté.
Studie se zucastnilo 513 jedinct z fad vetejnosti (62,6 % Zen, pramérny vék byl 49,2 let), 322
profesiondlnich kuchatt (15,2 % Zen, praimérny vek 37,6 let) a 319 pacientt s celiakii (65,8 %
zen, primérny vek Cinil 53,8 let). Jedna polovina kuchaiti pracovala v restauracich a druha
ve stancich s rychlym obcerstvenim. Analyza vysledkl ukazala, Ze kuchati ve Velké Britanii
jsou mnohem mén¢ informovani o celiakii nez laickd vefejnost. BéZznd populace o nemoci
slySela ve 44,2 % (227 z 513), zatimco kuchafi jen v 17,1 % (55 z 322). Pticemz kuchati
z restauraci dosahli vyssiho skore nez pracujici ve stancich (26,1 % oproti 8,1 %). Pacienti
jedli méné Casto u ptatel a u stankii s oberstvenim neZ zdravi jedinci, ale pfiblizné stejné

Casto v restauracich. Autofi uvedli, Ze pacienti jsou opravnéné opatrni pii konzumaci jidla
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pfipraveného mimo domov. Apelovali na vzdélani kuchait v bezlepkové dieté, které tak miize
zmirnit socialni omezeni pacientt (Karajeh, 2005, s. 206 — 210).

Fri¢e a BusSinovou zajimalo, jak hodnoti nemocni informovanost 1ékaitt o BLD a celiakii.
Ze 485 respondenttl ji 58 % oznacdilo za nedostatecnou a 17 % dokonce za katastrofalni. 15 %
dotazanych bylo velmi spokojeno a znalosti oznacilo jako vyborné a 10 % jako dostacujici
(Fri¢, Businova, 2008, s. 482 — 484). Zarkadas et al. zdiraznovali potiebu dal§iho vzdélavani
zdravotnickych pracovnikd v problematice celiakie, BLD a jejich dopadi na kazdodenni
zivot, aby tak byli kvalitnim zdrojem informaci pro nemocné (Zarkadas et al., 2012, s. 10 —
23). Autorka Johanson v edukaci podtrhovala roli sestry. Uvedla nékolik bodi, na které by se
V nutricnim poradenstvi nemélo zapomenout. Doporucovala vedeni potravinového deniku,
ktery objasni stupeit pozadovanych Uprav v dieté. Vzdélani nemocnych v problematice
dietniho rezimu véetné dusledného Cteni etiket oznacila za dilezité. Sestra by také méla
pacienta upozornit na piirozené¢ bezlepkové alternativy, potiebu potravinovych dopliki
a moznosti vatfeni a peceni BL recepti. Pacient by mél byt poucen, Ze se nemusi vyhybat
cestovani a stravovani mimo domov, ale je tfeba, aby se na to pfipravil. Sestra by méla
podporovat zvlasté nové diagnostikované pacienty a pomoci jim pochopit, Ze zotavovani

po zahajeni bezlepkové diety mize trvat az 2 roky (Johanson, 2015, s. 213 — 217).
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2. 3 Souhrn teoretickych vychodisek

Vyznam pojmu kvalita zivota prochazel vyvojem, béhem kterého doslo k posunu
od pojeti ekonomického a materialniho zabezpe€eni az po soucasny vyznam, kdy je chapan
jako pocit pohody, uspokojovani potieb a naplnéni potencidlu k dosazeni cili jedince
(Olisarova, Dolak, Tothova, 2013, s. 14 — 21; Kurppa et al., 2011, s. 83 — 90; Gurkova, 2011,
s. 22 — 23; Roos, Karner, Hallert, 2009, s. 196 — 201). Kvalita zivota souvisejici se zdravim
klade duraz na bio — psycho — socialni oblasti Zivota ve spojeni se zdravotnim stavem
(Gurkova, 2011, s. 47; Kalova et al., 2005, s. 165 — 166). Hodnoceni kvality zivota, jak
uvedlo nékolik autortl, je dulezité kritérium pro méfeni zdravotni péce (Barratt, Leeds,
Sanders, 2011, s. 241 — 245; Usai et al., 2007, s. 824 — 828). V CR byla k vyzkumu kvality
Zivota obracena pozornost koncem 20. stoleti (Olisarova, Dolak, Téothova, 2013, s. 17).

Hodnotit kvalitu Zivota lze prostfednictvim obecnych a specifickych néstroji (Gurkova,
2011, s. 41 — 43; Hornell, 2008, s. 544 - 546). Specifickym dotaznikem pro pacienty s celiakii
je CD—QOL (Celiac Disease — Quality of Life) autortt Dorn et al. z USA, ktery ve 20 otazkach
zachycuje obdobi uplynulého mésice ve ctyfech doméndch — Dysforie, Omezeni,
Nedostate¢na 1é¢ba a Obavy o zdravi (Dorn et al., 2010, s. 666 — 675; Casellas et al., 2013,
s. 585 — 593; Zingone et al., 2013, s. 115 — 118; Svihrova et al., 2013, s. 196 — 199). Také
némecti autofi vyvinuli pro celiaky specificky nastroj CDQ (Celiac Disease Questionairre).
Tento monitoruje ve 28 polozkach psychickou a socialni oblast, starosti souvisejici s nemoci
a gastrointestinalni symptomy uplynulych dvou tydnt (Pouchot et al., 2014, s. neuvedena;
Marchese et al., 2013, s. 87 — 91).

Celosvétova prevalence celiakie je udavana okolo 1 %. NejvysSich hodnot dosahuje
v Africe a to az 5,6 %. Naopak v Némecku je prevalence udavana 0,3% (Lionetti et al., 2015,
s. 365-379). V CR zije asi 40 az 50 tisic celiakt (Fri¢, Keil, 2011, s. 354).

Né&kolik autorli se shodovalo, Ze mezi faktory, které negativné ovliviiuji kvalitu Zivota
celiakii, se tadi potize s dodrzovanim BLD, cestovanim nebo v oblasti socidlni interakce
a spolecenského zivota (Black, Orfila, 2011, s. 582 — 587; Lee et al., 2012, s. 233 — 238).
V souvislosti s bezlepkovou dietou pacienty nejvice omezuje nedostupnost a Spatné
oznacovani BL potravin, stravovani mimo domov a finan¢ni zatéz BLD (Sharp, Walker,
Coppell, 2014, s. 223 — 228; Leffler et al., 2008, s. 1573 — 1581; Hall, Rubin, Charnock, 2013,
S. 56 — 62). Nicméné¢ striktni dodrzovani BLD vyznamné zvySuje kvalitu zivota nemocnych

(Nachman et al., 2009 b, 639 — 640; Casellas et al., 2008, s. 46 — 52; Nachman et al., 2010,
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s. 685 — 691; Casellas et al., 2015, s. 196 — 201; Usai et al., 2007, s. 824 — 828; Nachman
etal., 2009 a, s. 15 — 25). Naopak autofi Hiuser et al. zjistili, ze celiatici, a¢ dodrzuji
bezlepkovou dietu, vykazali kvalitu Zivota snizenou (H&auser et al., 2006, s. 747 — 754).
VétSina pacientli ale vnima shodu s BLD jako dulezitou az nezbytnou (Leffler et al., 2008,
s. 1573 — 1581; Hall, Rubin, Charnock, 2013, s. 56 — 62).

Z hlediska psychosocialnich aspekti byla u nemocnych s celiakii zaznamenana snizena
kvalita zivota. Souvislost mezi psychickou pohodou a pfilnavosti k BLD nebyla prokazana,
avSak byl odhalen pozitivni vliv dodrzovani BLD na self management pacienta (Ford,
Howard, Oyebode, 2012, s. 743 — 757). Naopak vysledky vyzkumu ve Svédsku ukazaly,
ze pii dobré 1é€bé nemoci pacienti psychickymi potizemi netrpi (Roos, Kérner, Hallert, 2006,
s. 177 —180).

Na potiebé kvalitni edukace pacienta zvlasté po stanoveni diagndzy, ale i béhem trvani
nemoci se shodovali mnozi autofi (Fri¢, Businova, 2008, s. 483; Martin, 2010, s. 321 — 328,
Martin, 2008, s. 243 — 250; Niewinski, 2008, s. 661 — 672; Dewar et al., 2012, s. 1348 — 1356;
Svihrova et al., 2013, s. 196 — 199; Kupper, 2005, s. 121 — 127). Jako zdroje informaci jsou
doporucovani odbornici - 1ékafi, dietologové a podptrné spolecnosti (Kupper, 2005, s. 121 —
127; Lee et al., 2012, s. 233 — 238; Case, 2005, s. 128 — 134). Mensikova, Beharkova
a Johanson v ramci edukace 0 CD stavi do prioritni role sestru a oSetiovatelstvi (Mens$ikova,
Beharkova, 2010, s. 139 — 144; Johanson, 2015, s. 213 — 217). V CR a na Slovensku je jako
zdroj informaci o nemoci a BLD nej¢astéji vyuZivan internet (MenSikova, Beharkova, 2010,
s. 139 — 144; Svihrova et al., 2013, s. 196 — 199), v ciziné pak piedev§im podptirné
spole¢nosti sdruzujici nemocné s celiakii (Sharp, Walker, Coppell, 2014, s. 223 — 228;
Zarkadas et al., 2012, s. 10 — 23). Autorka Case zdtraziovala, Ze kvalitné edukovany pacient
BLD dodrzuje 1épe (Case, 2005, s. 128 — 134). Mnozi autofi se pozastavovali nad tim,
ze informace od 1€katti a dietologii byly oznaceny jako nedostate¢né (MensSikova, Beharkova,
2010, s. 139 — 144; Sharp, Walker, Coppell, 2014, s. 223 — 228; Fri¢, Businova, 2008, s. 482
— 484). Nektefi zminovali také potiebu vzdélani laické vetejnosti a profesionalnich kuchatt
V problematice celiakie a bezlepkové diety pro zmirnéni socidlniho omezeni nemocnych
(Mensikova, Beharkova, 2010, s. 139 — 144; Karajeh, 2005, s. 206 — 210).

Z teoretickych poznatkii plyne, ze celiakie je chronické onemocnéni, které vyznamné
ovlivituje Zivot nemocnych v biopsychosocidlnich oblastech a determinuje jeho kvalitu.
| kdyZ je bezlepkova dieta jedinou zasadni terapii nemoci a jeji dodrZzovani vyrazné zvysuje
pacientim kvalitu Zivota, je jeji nasledovani spjato s tfadou potizi. Také kvalitni vzdélani

V problematice nemoci a BLD se fadi mezi faktory, které pozitivné ovliviiuji kvalitu zivota.
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Na zakladé téchto dohledanych informaci chceme pomoci dotazniku CD-QOL
zjistit, jaka je kvalita Zivota dospélych jedincu s celiakii. Ocekavame rozdil v urovni
kvality Zivota pacientd s celiakii podle stupné dodrZovani bezlepkové diety a podle
zdroje informaci o celiakii. Ocfekavame vzajemnou zavislost mezi dodrZovanim

bezlepkové diety a zdrojem informaci o celiakii.
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3 KVANTITATIVNI VYZKUMNE SETRENI KVALITY
ZIVOTA PACIENTU S CELIAKII

Dalsi cast diplomové prace se zabyva popisem vyzkumného Setfeni a prezentaci jeho
vysledkii. Realizace vyzkumného Setfeni byla schvalena Etickou komisi Fakulty

zdravotnickych véd Univerzity Palackého v Olomouci viz Ptiloha ¢. 1.

3. 1 Vyzkumné cile a hypotézy

Cilem vyzkumného Setfeni v rdmci diplomové prace na zakladé¢ teoretickych vychodisek
bylo zmapovat kvalitu zivota pacientti s celiakii a posoudit ji v souvislosti s vybranymi

determinanty.

Vyzkumna otazka:
Souvisi kvalita zivota dospélych pacienti s celiakii s dodrzovanim bezlepkové diety

a zdrojem informaci?

Dil¢i cile:

Cil 1:

Zjistit, zda existuje zavislost mezi kvalitou zivota dosp€lych pacientt s celiakii a dodrzovanim
bezlepkové diety.

Cil 2:

Zjistit, zda existuje zavislost mezi kvalitou Zivota dospélych pacientli s celiakii a zdrojem
informaci o celiakii.

Cil 3:

Zjistit, zda existuje zavislost mezi dodrZzovanim bezlepkové diety a zdrojem informaci

o celiakii.
Zminéné oblasti byly zformulovany do hypotéz, kterymi bylo na zaklad¢ statistickych

testi vyznamnosti ovéfeno, zda mezi zkoumanymi jevy existuje statisticky vyznamna

souvislost (Chraska, 2007, s. 70).
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Statistické hypotézy k cili 1:

H1o: Neexistuje statisticky vyznamny vztah mezi Grovni kvality zivota V celkovém skore
dotazniku CD-QOL u dospélych pacienti s celiakii a mirou dodrzovani bezlepkové diety
(zcela, obcas, nedodrzuji).

H1a: Existuje statisticky vyznamny vztah mezi urovni kvality zivota v celkovém skore
dotazniku CD-QOL u dospélych pacientl s celiakii a mirou dodrzovani bezlepkové diety
(zcela, ob¢as, nedodrzuji).

H?20: Neexistuje statisticky vyznamny vztah mezi trovni kvality Zivota v doméné Dysforie
dotazniku CD-QOL u dospélych pacientd s celiakii a mirou dodrzovéani bezlepkové diety
(zcela, obcas, nedodrzuji).

H2a: Existuje statisticky vyznamny vztah mezi urovni kvality Zivota v doméné Dysforie
dotazniku CD-QOL u dospélych pacientl s celiakii a mirou dodrzovani bezlepkové diety
(zcela, obcas, nedodrzuji).

H3o: Neexistuje statisticky vyznamny vztah mezi urovni kvality zivota v doméné¢ Omezeni
dotazniku CD-QOL u dospélych pacientll s celiakii a mirou dodrzovéani bezlepkové diety
(zcela, obcas, nedodrzuji).

H3A: Existuje statisticky vyznamny vztah mezi urovni kvality Zivota v doméné Omezeni
dotazniku CD-QOL u dospé€lych pacientl s celiakii a mirou dodrzovani bezlepkové diety
(zcela, obcas, nedodrzuji).

H4o: Neexistuje statisticky vyznamny vztah mezi urovni kvality Zivota v doméné Obavy
0 zdravi dotazniku CD-QOL u dospélych pacienti s celiakii a mirou dodrzovani bezlepkové
diety (zcela, obcas, nedodrzuji).

H4a: Existuje statisticky vyznamny vztah mezi Grovni kvality Zivota v doméné Obavy
0 zdravi dotazniku CD-QOL u dospélych pacientil s celiakii a mirou dodrZzovéani bezlepkové
diety (zcela, obcas, nedodrzuji).

H50: Neexistuje statisticky vyznamny vztah mezi Urovni kvality zZivota v doméné
Nedostatecna 1é¢ba dotazniku CD-QOL u dospélych pacientt s celiakii a mirou dodrzovani
bezlepkové diety (zcela, obcas, nedodrzuji).

H5a: Existuje statisticky vyznamny vztah mezi Grovni kvality Zivota v doméné Nedostate¢na
1é¢ba dotazniku CD-QOL u dospéelych pacientli s celiakii a mirou dodrzovani bezlepkové

diety (zcela, obcas, nedodrzuji).
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Statistické hypotézy k cili 2:

H6o: Neexistuje statisticky vyznamny vztah mezi Grovni kvality zivota V celkovém skore
dotazniku CD-QOL u dospélych pacientu s celiakii a nejpfinosnéjsim zdrojem informaci
o celiakii (1ékaf, knihy, internet, centra a spole¢nosti pro celiaky).

H6A: Existuje statisticky vyznamny vztah mezi urovni kvality zivota v celkovém skore
dotazniku CD-QOL u dospélych pacientli s celiakii a nejpiinosn€j$im zdrojem informaci
0 celiakii (Iékar, knihy, internet, centra a spolecnosti pro celiaky).

H70: Neexistuje statisticky vyznamny vztah mezi Grovni kvality zivota v doméné Dysforie
dotazniku CD-QOL u dospélych pacientli s celiakii a nejpiinosn€j$im zdrojem informaci
0 celiakii (1¢kaf, knihy, internet, centra a spolecnosti pro celiaky).

H7a: Existuje statisticky vyznamny vztah mezi urovni kvality Zivota v doméné Dysforie
dotazniku CD-QOL u dospélych pacientl s celiakii a nejptinosnéj§im zdrojem informaci
0 celiakii (1ékaft, knihy, internet, centra a spole¢nosti pro celiaky).

HB8o: Neexistuje statisticky vyznamny vztah mezi urovni kvality zivota v doméné¢ Omezeni
dotazniku CD-QOL u dospélych pacientii s celiakii a nejpfinosn€j§im zdrojem informaci
0 celiakii (1¢ékaft, knihy, internet, centra a spolecnosti pro celiaky).

HB8A: Existuje statisticky vyznamny vztah mezi urovni kvality Zivota v doméné Omezeni
dotazniku CD-QOL u dospélych pacientii s celiakii a nejpiinosn€j$im zdrojem informaci
0 celiakii (1¢ékaft, knihy, internet, centra a spolecnosti pro celiaky).

H9: Neexistuje statisticky vyznamny vztah mezi urovni kvality Zivota v doméné Obavy
0 zdravi dotazniku CD-QOL u dospé€lych pacienti s celiakii a nejpfinosnéjSim zdrojem
informaci o celiakii (Iékat, knihy, internet, centra a spolecnosti pro celiaky).

H9a: Existuje statisticky vyznamny vztah mezi Grovni kvality Zivota v doméné Obavy
0 zdravi dotazniku CD-QOL u dospélych pacientti s celiakii a nejpiinosnéj$§im zdrojem
informaci o celiakii (1€kaft, knihy, internet, centra a spole¢nosti pro celiaky).

H100: Neexistuje statisticky vyznamny vztah mezi trovni kvality zivota v doméné
Nedostatecna 1écba dotazniku CD-QOL u dospélych pacientii s celiakii a nejpfinosnéjSim
zdrojem informaci o celiakii (Iékat, knihy, internet, centra a spole¢nosti pro celiaky).

H10a: Existuje statisticky vyznamny vztah mezi Urovni kvality Zivota v doméné
Nedostatecna 1écba dotazniku CD-QOL u dospélych pacientil s celiakii a nejptfinosnéjSim

zdrojem informaci o celiakii (Iékat, knihy, internet, centra a spole¢nosti pro celiaky).
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Statistické hypotézy k cili 3:

H1lo: Neexistuje statisticky vyznamna souvislost mezi mirou dodrzovéani bezlepkové diety
a nejpiinosnéjsim zdrojem informaci o celiakii.

H11la: Existuje statisticky vyznamna souvislost mezi mirou dodrZzovani bezlepkové diety

a nejpiinosnéj§im zdrojem informaci o celiakii.
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3. 2 Metodika vyzkumného Setieni

3. 2. 1 Charakteristika souboru

Osloveni se tykalo dospélych pacienti s celiakii v gastroenterologickych ambulancich
a oddélenich vybranych zdravotnickych zafizeni, ktefi byli ochotni se vyzkumného Setieni

zudastnit.

Vybér respondentl byl zamérny na zaklad¢ stanovenych kritérii:
- dospély pacient (vék > 18 let)
- diagnostikovana celiakie
- dispenzarizace v gastroenterologickych ambulancich nebo hospitalizace
na gastroenterologickych odd¢lenich
- bez rozdilu pohlavi
- ochota spolupracovat pii vyplnéni dotazniku a schopnost porozumét jeho jednotlivym

polozkéam

Ugast na dotaznikovém Setieni byla pro viechny respondenty zcela dobrovolna, vyplnéni
dotazniku anonymni, bez ohledu na pohlavi, rasovou, etnickou pfislusnost a nabozenské
vyznani. Vyplnéni dotazniku zabralo asi 10 minut, respondent mohl kdykoliv odstoupit.

Za souhlas dotazaného bylo povazovano vyplnéni a odevzdani dotazniku.

3. 2.2 Metoda sbéru dat

Vzhledem Kk charakteru problematiky a stanovenym cilim prace byla zvolena
kvantitativni metoda sbéru dat pomoci standardizovaného dotazniku CD-QOL. K jeho pouziti
byla nazakladé zadosti udélena fesiteli licence od spole¢nosti Rome Foundation z USA,

ktera vlastni autorské prava (licence viz Ptiloha €. 2).
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Hodnotici nastroj

Vyzkumné Setieni probihalo prostfednictvim specifického standardizovaného dotazniku
CD—-QOL. Nastroj byl vyvinut a validovan v USA autory Dorn et al. a publikovan v roce
2010. M4 vysokou vnitini konzistenci, spolehlivost a psychometrické vlastnosti (Dorn et al.,
2010, s. 666 — 675). Dotaznik byl ptelozen a validovan ve slovenském, Span€lském a italském
jazyce (Svihrova et al., 2013, s. 196 — 199; Casellas et al., 2013, s. 585 — 593; Zignone et al.,
2013, s. 115 - 118).

Pteklad origindlniho dotazniku z anglického do Ceského jazyka pro ucely diplomové
prace (DP) byl proveden piekladatelem Ceské narodnosti, ktery je drzitelem First Certificate
in English na trovni C1. Spole¢nost Rome Foundation nevyzadovala pro Gcely DP verifikaci
tohoto piekladu. Srozumitelnost Ceského piekladu pro pouziti v ramci DP posoudil panel
expertl, ktery tvofilo Sest profesiondlli v oblasti oSetfovatelstvi. VSichni méli uplné
vysokoskolské vzdélani v oboru, dva z nich dosahli akademického titulu Ph.D. Primérna
délka praxe v oboru oSetfovatelstvi zminénych expertt ¢inila 20,2 let, pficemz se pohybovala
od 2 let do 36 let. Dotaznik posouzeni srozumitelnosti je uveden v Ptiloze ¢. 3. Panelem
expertli byla vznesena namitka ke znéni otdzky ¢. 17 dotazniku CD — QOL, ve které
je nejasny vyznam slova ,kontaminovano®. Na zakladé toho byla feSitelem vyzkumu
spole¢nost Rome Foundation pozaddna o moznost specifikace otazky v ceském prekladu
na konkrétni vyznam ,kontaminovano lepkem®. Zadost v$ak byla spole¢nosti Rome
Foundation zamitnuta viz Ptiloha ¢. 4. V duasledku tohoto posouzeni vznikla kone¢na verze
dotazniku CD-QOL vV ¢eském jazyce. Nastroj obsahuje pokyny k jeho vyplnéni a je rozsifen
0 demograficka data, ktera se vztahuji k cilim prace a jsou vhodna pro charakteristiku
vyzkumného vzorku. Dotaznik doprovazi také oslovujici dopis feSitele respondentlim. Findlni
verze dotazniku viz Ptiloha €. 5.

Vlastnimu Setfeni pfedchdzel pilotni vyzkum. O vyplnéni dotazniku bylo pozadano
8 dospélych pacientd s celiakii. B€hem této studie nebyly shledany zadné neshody. Otazky
vcetné demografickych udaji byly pro respondenty srozumitelné a jasné. Nastroj byl
bez dalsich uprav piipraven k pouziti.

Dotaznik CD—QOL obsahuje 20 otazek, které jsou rozdeleny do ¢tyt domén — Dysforie,
Omezeni, Obavy o zdravi a Nedostate¢na 1écba. Oblast Dysforie obsahuje ¢tyii otazky, které
zahrnuji strach a sklicenost pramenici z nemoci. Do domény Omezeni patii devét polozek,
které mapuji limitace kazdodenniho Zivota celiaka. Oblast Obav o zdravi zahrnuje pét otazek
zachycujicich obavy nemocného o svijj zdravotni stav z dlouhodobého hlediska. A kone¢né

doména Nedostatec¢na 1écba sleduje dvéma otazkami obavy pacienta, ze neni dost alternativ
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adekvatni 1écby jeho nemoci. Tab. €. 1 nabizi piehled jednotlivych otazek v konkrétnich
doménéch. Dvacatou prvni otazkou pak respondenti hodnoti celkové subjektivné vnimanou
kvalitu svého zivota v souvislosti s celiakii. Odpovédi na dotazy odrazi problémy béhem
uplynulého mésice a jejich mira je zachycena péti stupniovou Likertovou skalou, kdy ¢islo
1 znamend nejlepsi hodnoceni a ¢islo 5 nejhorsi vysledek. Dvacéatd prvni otdzka mé pak

hodnoceni v opa¢ném sledu.

Tab. €. 1 Rozdéleni polozek dotazniku CD — QOL dle jednotlivych domén

Doména Polozky v dotazniku
Dysforie q 10 Citim deprese kvili mé nemoci
g1l Maém strach z této nemoci
q12 Mam pocit, Ze o této nemoci neméam dostatek informaci
q13 Citim se pfetizeny neustalou pozornosti, kterou musim vénovat
této nemoci
Omezeni ql Citim se touto nemoci omezovan
g5 Citim se touto nemoci spoleensky znevyhodnény
q6 Citim, ze jsem omezovan, kdyz jim jidlo s mymi kolegy
q7 Dotyka se mé&, Ze nemohu jist specidlni jidla, jako jsou
narozeninové dorty nebo pizza
gl14 Mam kviili mé nemoci potizZe se spoleCenskym zivotem
q15 Je pro mée obtizné cestovat nebo se vydavat na delsi vylety kvili
mé nemoci
g16 Mam pocit, ze kviili mé nemoci nemtizu vést normalni zivot
ql7 Obavam se jist v restauracich, protoze se bojim, ze mé jidlo mtze
byt kontaminovéano
g 19 Mam pocit, ze musim neustale hlidat, co jim
Obavy o q?2 Obavam se, ze budu trpét kviili mé nemoci
zdravi q3 Citim se ohrozen tim, ze mi tato nemoc zptsobi dalsi zdravotni
problémy
g4 Obavam se zvyseného rizika vzniku rakoviny kvili této nemoci
q18 Obavam se zvySencho rizika vyskytu celiakie u nékterého z ¢lenti
mé rodiny
q20 Znepokojuje m¢, ze mé zdravi mize byt z dlouhodobého hlediska
ovlivnéno
Nedostatecna | g 8 Myslim si, Ze dieta neni dostate¢na 1€é€ba mé nemoci
l1écba q9 Mam pocit, Ze neni na vybér dost moZnosti 1é€by mé nemoci

Ovéieni reliability dotazniku CD — QOL pomoci Cronbachova alfa:

Cronbachovo alfa je statistickd metoda zjiStujici miru vnitini konzistence (napf.
posuzovaci skaly) a jeji reliabilitu (spolehlivost). Nabyva hodnoty v rozmezi 0 az 1, pficemz
hodnota 0,7 a vice znamend vysokou konzistenci a reliabilitu. Vnitini konzistence a reliabilita

dotazniku je vysoka, Cronbachovo alfa = 0,922.
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3. 2. 3 Realizace vyzkumného Setieni

S z4dosti o umoznéni dotaznikového Setfeni byla oslovena tfi vybrana zdravotnicka
zafizeni - Fakultni nemocnice Olomouc, Krajska nemocnice Tomase Bati, a. s. ve Zlin¢
a Fakultni nemocnice Brno. Zastupci vrcholového managementu nelékaiskych
zdravotnickych pracovnikli (NLZP) vSech zminénych zdravotnickych zatizeni ud¢lili souhlas
srealizaci vyzkumného Setfeni. Pisemné souhlasy svyzkumem viz Piilohy ¢&. 6, 7, 8.
Za Fakultni nemocnici Olomouc bylo dotaznikové Setfeni umoznéno vedouci Odboru
nelékaiské péce pani Mgr. Svétlusi Fisarovou a jednalo se o ambulanci II. Interni kliniky
Gastroenterologické a hepatologické. Nameéstkyni pro oSetfovatelskou péci pani Zlatusi
Mihalovou byl umoznén sbér dat v Krajské nemocnici Tomése Bati, a. s. ve Zliné
na gastroenterologické ambulanci Interni kliniky IPVZ. Za Fakultni nemocnici Brno byla
zadost o umoznéni vyzkumného Setieni schvalena nameéstkyni pro NLZP pani Mgr. Ernou
Micudovou prostiednictvim referentky Oddé€leni organizace fizeni pani Jarmily Kostovové.
V ramci Fakultni nemocnice Brno se jednalo o Interni gastroenterologickou kliniku (IGEK)

a Diagnosticko — terapeutické centrum (DTC) — celiakalni poradnu.

Organizace vyzkumného Setieni

Vrchni  sestry jednotlivych pracovist byly osloveny s prosbou o spolupraci
na vyzkumném Setfeni. Nasledné jim byly autorkou osobné doruceny dotazniky, s vyjimkou
Fakultni nemocnice Olomouc, kde dalsi jednani probihala se stani¢ni sestrou ambulance
Il. Interni kliniky Gastroenterologické a hepatologické. Dotazniky pak byly distribuovany
pacientiim za pomoci vieobecnych sester. Vyzkumné Setfeni na vSech zminénych pracovistich
probihalo od 1. 5. 2015 do 30. 6. 2015. Sbér vyplnénych dotaznikl prob¢hl opét na zaklade

osobniho setkani.

3. 2. 4 Metoda zpracovani ziskanych dat

Vyplnéné dotazniky byly zkontrolovany z hlediska uplnosti. 2 dotazniky nebyly
vyplnény uplné, proto byly z dalSiho zpracovéani vyfazeny. Jednotlivé polozky a odpovédi
na n¢ byly zaznamenéany do tabulky pomoci programu Microsoft Excel 2010. Kazdé odpovédi
byla pfifazena hodnota, ktera byla respondentem vyplnéna jako mira dané¢ho problému

na Likertove Skale od 1 do 5, kdy 1 znamena nejlepsi kvalitu zivota a 5 nejhorsi. Statistické
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zpracovani dat pak bylo provedeno v souladu s pokyny pro zpracovani dotazniku CD-QOL
(viz Ptiloha €. 9). Odpovédi byly nejdiive transformovany tak, aby 5 vyjadfovalo nejlepsi
a 1 nejhorsi kvalitu zivota. Nasledné byly pouzity vypocetni formule pro kazdou ze Ctyf
domén i pro celkové skore, pomoci kterych jsme =ziskali bodové skore v hodnotach
od 0 do 100 bodt. 100 bodi znamena nejvyssi moznou kvalitu zivota. Demograficka data
byla zaznamenéana formou absolutnich a relativnich Cetnosti, s vyjimkou véku, u kterého byl

vypocitan aritmeticky pramér a smérodatna odchylka.

Ovérovani platnosti hypotéz

Ke statistickému zpracovani a ovéfeni platnosti stanovenych hypotéz byl pouzit
statisticky software IBM SPSS Statistics 23. Statistické zpracovani ziskanych dat bylo
provedeno profesiondlem v oboru pani Mgr. Katefinou Langovou, Ph.D. Pouzité statistické
testy byly provedeny na hladiné signifikance 0,05. Jedna se o hladinu pravdépodobnosti,
7e k dosazenému vysledku nevedla pouha nahoda (Chraska, 2007, s. 70).
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4 VYSLEDKY VYZKUMNEHO SETRENI KVALITY ZIVOTA
PACIENTU S CELIAKII

Na vSechna zminénd pracovisté bylo celkem distribuovano 140 dotaznikt. Ve Fakultni
nemocnici Olomouc to bylo 30, v Krajské nemocnici Tomase Bati, a. s. ve Zlin¢ 30 kust
a ve Fakultni nemocnici Brno 80 dotazniki, z nichz bylo 15 na Interni gastroenterologické
Klinice a 65 v Diagnosticko — terapeutickém centru. Celkova pouzitelna navratnost Cinila 69
% (97 ze 140), kterd byla podrobena dalSimu zpracovéni. Z Fakultni nemocnice Olomouc
se vratilo 20 vyplnénych dotaznikid, jeden vSak neuplné, proto musel byt vytazen.
Pouzitelnych tedy bylo 63,3 % (19 ze 30). Z Krajské nemocnice Tomase Bati, a. s. ve Zliné
bylo vraceno 29 vyplnénych dotaznikli, coZz ptedstavovalo 96,7% navratnost (29 ze 30).
Z Fakultni nemocnice Brno bylo vraceno z Diagnosticko — terapeutického centra 44 dotaznika
(67,7 %) azlInterni gastroenterologické kliniky 6, znichZz jeden musel byt pro neuplné

vyplnéni vyfazen. Pro dalsi zpracovani bylo tedy pouZito 5 dotazniki (33,3 %).

4. 1 Profil respondentu

Z celkového poctu 97 dotazanych:

Vyhodnoceni polozky: Vék
Vékové rozmezi pacientdl bylo 18 az 61 let. Primérny vék respondentti dosahoval 35,5

let se smérodatnou odchylkou 11,2 let. Grafické znazornéni polozky Vék viz Obr. €. 2.

70,0 -

60,0 -

50,0 A
35,5

40,0

30,0 18,0
20,0 A
10,0

0,0

pramérny vék minimalni vék maximalni vék

Obr. €. 2: Graf véku respondentii
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Vyhodnoceni polozky: Pohlavi

Zeny tvotily vice nez dvé tfetiny respondentti. Dotaznikového Setfeni se zucastnilo 69

(71,1 %) Zen a 28 (28,9 %) muzd. Grafické znazornéni polozky Pohlavi viz Obr. ¢. 3.

N muzi

H Zeny

Obr. €. 3: Graf pohlavi respondentl

Vyhodnoceni polozky: Uplynula doba od stanoveni diagnézy
Odpovéd’ na tuto otazku zaznamenala stejnou cCetnost v kategoriich ,,méné nez 5 let“ a ,,5
— 10 let* a ¢inila 38 — tedy 39,2 %. ,,Vice nez 10 let* uplynulo od stanoveni diagnézy u 21

jedinct, coz znamenalo 21,6 %. Grafické znazornéni dat viz Obr. €. 4.

21,6%

39,2%
® méné nez 5 let
m5-10 let

mvice nez 10 let

39,2%

Obr. ¢. 4: Graf uplynulé doba od stanoveni diagndzy celiakie respondentti
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Vyhodnoceni poloZky: Zpiisob diagnostiky

Nejcastéji byla pacientim celiakie diagnostikovéana ,,stfevni biopsii“ a to 58 jedinclim
v 59,8 %. Nasledovala odpovéd ,,pouze krevnimi testy” ve 36,1 % u 35 nemocnych.
A odpovéd’ ,,jinym (nezndmym) zplisobem* uvedlo 4,1 % dotdzanych (4 jedinci). Uvedené

hodnoty jsou zfejmé na Obr. €. 5.

4,1%

36,1%
H pouze krevnimi testy
H sti‘evni biopsii

© jinym zpisobem

Obr. €. 5: Graf zplsobu diagnostiky celiakie respondenti

Vyhodnoceni polozky: DodrZovani bezlepkové diety

Vétsina respondentt (73,2 % - 71 lidi) uvedla, Ze bezlepkovou dietu dodrzuje ,,zcela®.
Zatimco odpoved’ ,,obcas* uvedlo 25 (25,8 %) dotdzanych. K ,,nedodrzovani*“ BLD se pfiznal
1 pacient (1 %). Hodnoty graficky znazormuje Obr. ¢. 6.

1,0%

m zcela
M obcas

= nedodrZuji

Obr. €. 6: Graf dodrZzovani bezlepkové diety
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Vyhodnoceni polozky: Navstévy gastroenterologa

Pravideln¢ gastroenterologa navstévuje vétSina respondenti (78 = 80,4 %). Oproti
16 nemocnym, kteti jako odpoveéd na tuto polozku uvedli ,,Jen pii potizich®, coz predstavuje
16,5 %. A 3 (3,1 %) pacienti odpovédéli, ze gastroenterologa nenavstévuji. Uvedené hodnoty

jsou graficky rozlozeny na Obr. ¢. 7.

3,1%

H pravidelné
H jen pii obtiZich

= nenavstévuji

Obr. €. 7: Graf navstév gastroenterologa respondentt

Vyhodnoceni polozky: Nejprinosnéjsi zdroj informaci

Za nejlepsi zdroj informaci o nemoci byl uveden ,lékai* v 64 ptipadech (66,0 %),
nasledoval ,,internet u 26 jedinci (26,8 %), dale pak ,knihy“ v5 (5,2 %) a ,centra
a spolecnosti pro celiaky” ve 2 (2,1 %) ptipadech. Ziskana data jsou graficky znazornéna

na Obr. ¢&. 8.

2,1%

26,8%
H Jékar

m knihy

minternet

5,2%
° 66,0% m centra a spolecnosti

Obr. €. 8: Graf neptinosnéjsiho zdroje informaci o celiakii pro respondenty
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4.2 Vyhodnoceni dotazniku CD — QOL

Dotaznik CD—QOL obsahuje 20 otazek tykajicich se kvality Zivota respondenti. Polozky
jsou tematicky rozdéleny do 4 oblasti. Odpoveédi byly zaznamenavany na péctibodoveé
Likertové Skale od ,,vibec ne“ (1) az po ,,velmi*“ (5). 21. otazka umoznuje dotdzanému
celkové hodnotit kvalitu svého Zzivota v souvislosti s celiakii. I pro tuto polozku je pét
moznosti odpovédi, ale v opacném potadi, kdy cislo 5 znamena ,,skvélou” a ¢islo 1 ,,slabou*
kvalitu zivota. Odpovédi na vSechny otazky byly popsany pomoci cetnostnich tabulek
s uvedenim absolutnich i relativnich ¢etnosti. Byl spocitan i aritmeticky praimér a smérodatna

odchylka (SD). Hodnoty jsou uvedeny v tabulce viz Ptiloha ¢. 10.

Doména Dysforie

Tato oblast dotazniku obsahuje Etyfi polozky, které sleduji nespokojenost a strach.

Depresemi kvili celiakii ,,velmi trpi 2 (2,1 %) respondenti, 4 (4,1 %) uvedli ,,docela“
a9 jedinct (9,3 %) udalo, Ze deprese pocituji ,,stiedné”. Zatimco 82 (84,5 %) dotazanych
depresemi netrpi ,,viibec* nebo ,,trochu®. Strach z nemoci pocituje ,,velmi“ 1 (1,0 %) pacient.
,»Trochu® citi strach 43 (44,3 %) dotazanych, ,,stfedné* a ,,docela* 15 (15,5 %) a 13 (13,4 %).
Oproti 25 (25,8 %) nemocnym, ktefi uvedli, Ze strach nepocit'uji viibec. Polozku ,,Mam pocit,
Ze o této nemoci nemam dostatek informaci® zamitlo 50,5 % (49) respondentt, ,,trochu
se s timto tvrzenim ztotoziiuje 34,0 % (33) dotazanych, ,stfedné”“ nebo ,,docela” tento
problém pocituje 14,4 % (14) nemocnych a jeden (1,0 %) cloveék odpovédeél moznosti
,velmi®“. Pozornost, kterou musi pacienti vénovat nemoci, piet¢Zzuje dotdzané ,stfedne,
»docela® nebo ,,velmi“ ve 40,3 % (39), zatimco 36 pacientt (37,1 %) ,,trochu® a 22 (22,7 %)
,,vubec ne®.

V oblasti Dysforie byla respondenty nejlépe hodnocena polozka ¢. 12 ,,Mam pocit, ze
0 této nemoci nemdm dostatek informaci®, ktera na Likertove Skale dosdhla primérné tirovné
1,7 se smérodatnou odchylkou £ 0,9. Naopak nejhife se umistila polozka ¢. 13 ,,Citim
se pretizeny neustalou pozornosti, kterou musim vénovat této nemoci® s primérnym skore 2,4

s SD + 1,2. Primérné hodnoceni polozek v doméné Dysforie viz Obr. €. 9.
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q10 Citim deprese kviili mé nemoci h 1,8

q11 Mam strach z této nemoci [N 22

q12 Mam pocit nedostatku informaci o nemoci [ 1,7

q13 PietiZeni neustilou pozornosti vénované 24
o I

1,0 2,0 3,0 4,0 5,0

Obr. €. 9: Graf primérného hodnoceni polozek v doméné Dysforie

Doména Omezeni

Zminéna ¢ast zahrnuje devét polozek, které se zabyvaji limitacemi v kazdodennim zivoté
nemocného.

Celiakie ,,velmi“ omezuje pacienty v 8 (8,2 %) ptipadech. Naopak ,,viibec neni nemoci
omezovano 13 (13,4 %) jedinci. Nejvice respondentti pocit'uje limitace ,,trochu® — 29 (29,9
%) a ,stfedné”“ — 34 (35,1 %). A ,,docela” odpovédelo 13 (13,4 %) nemocnych. Nemoc
spoleCensky znevyhodnuje ,,sttedné®, ,,docela nebo ,,velmi* 51 (52,6 %) dotdzanych. Naopak
,vubec ne“ nebo ,.trochu® tento problém trapi 46 (47,4 %) jedinci. Pfi stravovani s kolegy
se citi byt omezovano ,,docela“ nebo ,,velmi 28 (28,9 %) respondentli. Nejvice pacientl (52
— 47,4 %) odpovédélo, Ze je toto limituje ,,trochu“ nebo ,stfedné”. Viibec neni pii jidle
s kolegy omezovéano 17 lidi (17,5 %). Respondenti si sté¢zuji také na nutnost vyfazeni
specidlnich jidel jako jsou narozeninové dorty nebo pizza ze svého jidelnicku. Tato polozka
omezuje ,,docela” nebo ,,velmi* 34 (35 %) dotdzanych, ,,trochu a ,,sttedné* odpovéd¢l stejny
pocet jedinct — 25 (25,8 %) a ,,vibec” toto nepocituje 13 lidi (13,4 %). Se spolecenskym
zivotem v souvislosti s nemoci nema ,,viibec* potize 40 (41,2 %), ,,trochu nebo ,,stfedné*
popisuje tyto potize 43 lidi (44,4 %), naproti tomu znaéné to trapi 14 (14,4 %) dotazanych.
16 lidi (16,5 %) uvedlo, Ze je pro né cestovani a vylety kvili nemoci ,,velmi* nebo ,,docela*
obtizné. Naopak 26 (26,8 %) to za obtizné nepovazuje ,,vibec”, 29 (29,9 %) ,,trochu“
a 26 (26,8 %) ,,sttedné. Na polozku ,,Mam pocit, Ze kvili této nemoci nemohu vést normalni
zivot*™ odpovédélo ,,viibec ne* nebo ,.,trochu* 72 (74,2 %) respondentd, 16 (16,5 %) ,,stiedne*
a9 (93 %) ,docela” nebo ,,velmi“. Jist v restauracich ze strachu pted kontaminaci jidla
se obava ,,docela nebo ,,velmi® 30 (30,9 %) dotdzanych, ,,trochu“ nebo ,stfedné* 49 (50,5

%), zatimco ,,viibec” z toho nema strach 18 (18,6 %) respondentli. Byt obezietny a neustéle
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hlidat, co ji, musi vétSina - 89 (91,8 %) respondentt. Pouze 8 (8,2 %) jedinct uvedlo odpoveéd
,,vubec ne*.

V doméné Omezeni nejvice respondenty limituje polozka €. 19 ,,Mam pocit, Ze musim
neustale hlidat, co jim®, jejiz primérné skore na Likertové Skale se smérodatnou odchylkou
¢inilo 3,2 + 1,3. Naopak nejlepsi hodnoceni ziskala otazka ¢. 16 ,,Mam pocit, ze kvili této
nemoci nemohu vést normdlni zivot“, jez dosahovalo primérné hodnoty 2,0 se smérodatnou

odchylkou + 1,1. Primérné hodnoceni polozek v doméné Omezeni viz Obr. €. 10.

ql Citim se touto nemoci omezovan h 2,7

q5 Citim se touto nemoci spolecensky _ 26
znevyhodnény '

q6 Citim, Ze jsem omezovén, kdyi Jim S myml _ 28
kolegy '

q7 Dotyka se m&, Ze nemohu jist specidlni jidla [N 30

q14 Mam kvili mé nemoci potiZe se _ 21
spolecenskym Zivotem '

q15 Je pro mé obtizné cestovat a jezdit na vylety [N 2.4

q16 Mam pocit, Ze kviili této nemoci nemiZzu _ 20
vést normalni Zivot '

q17 Obavam se jist v restauracich, obavam se _ 28
kontaminace '

q19 Mam pocit, Ze musim neustale hlidat, co jim * 3,2

1,0 2,0 3,0 4,0 50

Obr. €. 10: Graf primérného hodnoceni polozek v domén¢ Omezeni

Doména Obavy o zdravi

Tato doména v péti polozkach sleduje pacientovy obavy spojené s jeho zdravotnim
stavem a moznymi komplikacemi nemoci.

Strach z toho, Zze bude kvuli nemoci trpét, ma ,,docela” nebo ,,velmi“ 12 (12,3 %)
respondentll. Odpovéd ,stfedné” uvedlo 15 (15,5 %) jedincii. Naopak jen ,trochu®
ho pocit'uje 52 (53,6 %) a ,,viibec ne* 18 (18,6 %) dotazanych. Ohrozeni dal§imi zdravotnimi

problémy v souvislosti s celiakii se citi 20 (20,7 %) respondenti, 64 (66 %) ,,trochu®
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nebo ,stredné a 13 lidi (13,4 %) obavy z dalSich zdravotnich problémti nema ,,viibec®.
Obavy ze vzniku rakoviny kvili nemoci trapi 23 (23,7 %) dotazanych ,,docela” nebo ,,velmi,
12 (12,4 %) ,,stfedné” a 43 (44,3 %) ,trochu®. ,,Vibec“ tyto obavy nema 19 (19,6 %)
respondentl. Zvyseného rizika vyskytu celiakie u ¢lena rodiny se ,,vliibec* neobava 7 (7,2 %)
dotdzanych, ,,trochu® nebo ,stiedné obavy pocituje 53 (54,7 %) jedincii. Naproti tomu
37 (38,1 %) lidi tyto obavy trapi hodné. Moznost ovlivnéni zdravi z dlouhodobého hlediska
znepokojuje ,,docela® nebo ,,velmi“ shodny pocet dotdzanych 16 (16,5 %), ,,trochu®
nebo ,,stiedné™ 57 (58,8 %) a obavy o toto ,,viibec* nema 8 (8,2 %) respondent.

V oblasti Obavy o zdravi byla dotazanymi nejlépe hodnocena polozka ¢. 2 ,,Obavam se,
ze budu trpét kvili této nemoci s prumérnym skore na Likertové stupnici 2,3 se smérodatnou
odchylkou + 1,0. Oproti nejhor§imu bodovému primeéru 3,1 se smérodatnou odchylkou £1,2,
kterého doséahla polozka €. 18 ,,Obdvam se zvySeného rizika vyskytu celiakie u nékterého

Z ¢lenti mé rodiny*. Primérné hodnoceni polozek v doméné Obavy o zdravi viz Obr. €. 11.

q2 Obavam se, Ze budu trpét kviili této nemoci i 2,3

q3 Citim se ohroZen tim, Ze nemoc zpisobi dalSi _ 25
zdravotni problémy '

q4 Obava ze zvySeného rizika vzniku rakoviny _ 2,5

q18 Obavam se zvySeného rizika vyskytu celiakie _ 31
u ¢lena rodiny '

q20 Znepokojuje mé, Ze mé zdravi miiZe byt
« ne 3,0
dlouhodobé ovlivnéno

1,0 2,0 3,0 4,0 5,0

Obr. ¢. 11: Graf primérného hodnoceni polozek v doméné Obavy o zdravi

Doména Nedostatecna 1écba

V této ¢asti dotazniku jsou dvé polozky tykajici se obav pacienta o nedostatek moZnosti
1é¢by jeho nemoci.

Bezlepkovou dietu za nedostacujici 1é¢bu celiakie povazuje 1 (1,0 %) pacient. Naopak
toto tvrzeni zcela zamitd 51 (52,6 %) dotdzanych. Odpovédi ,.trochu® nebo ,,sttedné v této
polozce udalo 42 (43,3 %) respondentt. ,,Docela” nespokojeni s BLD jako zasadni 1é¢bou

jsou 3 (3,1 %) pacienti. 5 (5,2 %) jedinct si mysli, Ze neni na vybér dost moznosti 1écby
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celiakie, zatimco 33 (34,0 %) s tim nesouhlasi. Odpovédi ,trochu®, ,stfedné” a ,,docela®
se vyskytly v 35 (36,1 %), 19 (19,6 %) a v 5 (5,2 %) piipadech.

V oblasti Nedostate¢na 1é¢ba vidi dotazani véts§i problém v moznostech 1é¢by,
kde polozka ¢. 9 ,,Mam pocit, Z¢ neni na vybér dost moznosti 1é¢by mé nemoci*“ dosahla
primérmného skore 2,1 se smérodatnou odchylkou + 1,1. Zatimco polozka ¢. 8 ,,Myslim si, ze
dieta neni dostatecnd 1éCba mé nemoci vykédzala primérné hodnoceni se smérodatnou
odchylkou 1,8 +1,0. Primérné hodnoceni polozek v doméné Nedostate¢na 1é¢ba viz Obr.

¢. 12.

q8 Myslim si, 7e dieta NENI dostate¢na lé¢ba 1,8
q9 Mam pocit, Ze neni na vybér dost moZnosti 21
1écby '
1,0 2,0 3,0 4,0 5,0

Obr. €. 12: Graf primérného hodnoceni polozek v doméné Nedostatecna 1écba

Samostatné 21. otazce: ,,Jak byste hodnotil kvalitu Vaseho zivota v souvislosti s Vasi
nemoci?* ptifadili respondenti ve 41 (42,3 %) pripadech odpoveéd ,,dobra®, ve 20 (20,6 %)
»prijatelna“ a 4 (4,1 %) jedinci svou kvalitu Zivota hodnoti jako ,,slabou®. Oproti 28 (28,9 %)
lidem, ktefi ji popisuji jako velmi dobrou a 4 (4,1 %) dokonce jako ,,skvélou®. Bodové skore

této samostatné polozky dosdhlo primeéru 3,1 se smérodatnou odchylkou + 0,9.

V ramci celého dotazniku uvedli respondenti nejlepsi hodnoceni v otazce €. 12 ,Mam
pocit, Ze o této nemoci nemam dostatek informaci®, naopak nejhtie hodnotili otazku ¢. 19

»Mam pocit, Ze musim neustale hlidat, co jim*.

Pii porovnani jednotlivych domén dotazniku dosahla nejlepsiho skore s primérem 1,94
oblast Nedostatecna 1é¢ba, nasledovala doména Dysforie s primérem 2,02. Oblast Omezeni
vykazala primérné vysledky 2,62 a nejhor$i hodnoceni s primérem 2,68 ziskala oblast Obavy

0 zdravi. Primérné hodnoceni jednotlivych domén dotazniku viz Obr. €. 13.
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|
Dysforie _ 2,02

Omezeni [N 262
Obavy o zdravi [ 268

Nedostatecna lécba — 1,94

1,00 2,00 3,00 4,00 5,00

Obr. ¢. 13: Graf primérného hodnoceni jednotlivych domén dotazniku

Statistické zpracovani po transformaci dat dotazniku CD-QOL

Dalsi statistické zpracovani prvnich 20 polozek dotazniku bylo provedeno v souladu
s pokyny pro zpracovani dotazniku CD-QOL (viz Piiloha ¢. 7). Odpovédi byly nejdiive
transformovany tak, aby 5 vyjadfovalo nejlepsi a 1 nejhorsi kvalitu Zivota. Nésledné byly
pouzity vypocetni formule pro kazdou ze Ctyt oblasti i pro celkové skore, pomoci kterych
jsme ziskali bodové skore v hodnotich od 0 do 100 bodd, pricemz 100 bodi znamena
nejvyssi moznou kvalitu zivota. VSechny statistické testy byly provedeny na hladiné
signifikance 0,05. Skore jednotlivych domén véetné celkového po transformaci dat jsou
uvedena v Tabulce ¢. 2. QOL — OV piedstavuje celkové skore vSech 20 otazek. QOL — DY
je pro oblast Dysforie, ktera obsahuje otazky ¢. 10, 11, 12 a 13. OQL — LM oznacuje skore
domény Omezeni, do které patii otazky ¢. 1, 5, 6, 7, 14, 15, 16, 17 a 19. QOL — HC je oblast
Obavy o zdravi s otazkami ¢. 2, 3, 4, 18 a 20. A kone¢né QOL — IT pro doménu Nedostate¢na
lécba zahrnuje polozky ¢. 8 a 9. Skore byla popsana pomoci aritmetického priméru
se smérodatnou odchylkou, hodnotou medianu a uvedenim minimalni a maximalni hodnoty,

jak uvadi Tab. &. 2.

Tab. €. 2- Celkové skore dotazniku a jednotlivych domén po transformaci dat

Primérné .. | Minimum -
N =97 skore + SD Medidn maximum
QOL OV/| 63,8+1738 65,0 16,3-95,0
QOL DY | 74,4+17,9 75,0 | 31,3-100,0
QOL LM| 59,5£21,5 61,1 8,3-97,2
QOL _HC | 58,0+214 60,0 0,0-95,0
QOL _IT | 76,4+21,9 75,0 0,0-100,0




Nejlepsi hodnoceni bylo zaznamenano v doméné QOL - IT pro Neadekvatni 1écbu,
primérna hodnota byla 76,4. Nejhtife byla hodnocena doména QOL - HC pro Obavy o zdravi,
prumérna hodnota byla 58,0.

Ptfi stanoveni korelace mezi jednotlivymi doménami dotazniku byla detekovana
vyznamna zavislost mezi vSemi subSkalami. Nejsilngjsi korelace byla nalezena mezi
doménami Dysforie a Obavy o zdravi (r = 0,679, p < 0,0001), naopak nejslabsi korelace mezi
oblastmi Obavy 0 zdravi a Nedostate¢na 1é¢ba (r = 0,333, p = 0,001). K tomuto zjisténi vedly
vypocty pomoci Spearmanova korelacniho koeficientu (r), ktery je vhodny pro ovéfeni
vzajemné korelace dvou kvantitativnich veli¢in. Nabyvéa hodnot od 0 do + 1. Nulovéa hodnota
popira jakykoliv vztah mezi porovnavanymi jevy. Cim vice se hodnoty korela¢niho
koeficientu blizi -1 nebo 1, tim spolu zkoumané jevy tésnéji souvisi. Pfi¢emz zapornych
hodnot dosahuje pfi zjisténi negativniho vztahu mezi proménnymi, tzn. nizké hodnoty
jednoho jevu odpovidaji vysokym hodnotdm druhého jevu a naopak. Naproti tomu kladné
hodnoty korela¢niho koeficientu vypovidaji o pozitivni zavislosti dvou jevi, tedy vyssi
hodnoty jednoho jevu souvisi s vy$§imi hodnotami druhého jevu a naopak. Nejcastéji se
ve vyzkumech pracuje s korelaénimi koeficienty, jejichz absolutni hodnota dosdhla alespoi
0,40. Pficemz rozmezi 0,70 > r > 0,40 je povazovano za stiedni zdvislost (Chraska, 2007,
s. 103 — 105). Spearmantv korela¢ni koeficient byl pouzit na zakladé Shapiro — Wilk testu
normality, jeZ prokazal, Ze data udavajici bodové skore nemaji normalni rozloZzeni. Hodnoty
Spearmanovych korela¢nich koeficientd a dosazend hladina statistické vyznamnosti (Sig.)

jsou uvedeny v Tab. ¢. 3.

Tab. ¢. 3 — Vzijemna korelace jednotlivych domén

QOL_LM|QOL_HC|QOL_IT
0675| 0679 0,509

QOL_DY | Spearmaniv

koeficient

Sig. <0,0001| <0,0001| <0,0001
QOL_LM Spea_rr_nanuv 0636 0,442

koeficient

Sig. <0,0001| <0,0001
QOL_HC Spea'rr.nanuv 0,333

koeficient

Sig. 0,001
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Byla prokazéana také zavislost mezi hodnotami celkového skore dotazniku a hodnocenim
kvality zivota, jejiz miru pacienti vyjadfili v ramci 21. otazky dotazniku CD-QOL. Korelace
mezi kvantitativnim znakem (celkové skore dotazniku CD-QOL = QOL - OV) a ordinalnim
znakem (21. otazka dotazniku CD—QOL) byla provedena vypoctem Spearmanova korela¢niho
koeficientu (r). Statisticky vyznamné nenulova kladnd hodnota korelaéniho koeficientu
r=0,617, p < 0,0001 prokazuje stfedné silnou pozitivni zavislost mezi hodnotami celkového
skore dotazniku (QOL — OV) a hodnocenim kvality Zivota ve 21. otazce dotazniku. S vySSimi
hodnotami skidly QOL — OV souvisi vys$i hodnoty (lepsi hodnoceni) kvality zivota
v samostatné 21. otazce. Rozlozeni hodnot je ukazano bodovym grafem viz Obr. ¢. 14. Smér

zavislosti naznacuje prolozena regresni piimka.

5 see .
r=0,617, p < 0,0001

=
1

|

21. Hodnoceni kvality Zivota

]
1

T
0 20 40 60 80 100
QOL_OV

Obr. €. 14: Bodovy graf zavislosti celkového skore dotazniku se samostatnym hodnocenim

kvality zivota
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4. 3 Interpretace vysledki jednotlivych cili prace

Interpretace vysledkii k cili 1: ,,Zjistit, zda existuje zavislost mezi kvalitou zivota dospélych

pacientt s celiakii a dodrzovanim bezlepkové diety.*

Statistické hypotézy k cili 1:

H1lo: Neexistuje statisticky vyznamny vztah mezi Grovni kvality zivota Vv celkovém skore
dotazniku CD-QOL u dospélych pacientl s celiakii a mirou dodrzovani bezlepkové diety
(zcela, obcas, nedodrzuji).

H1la: Existuje statisticky vyznamny vztah mezi urovni kvality Zivota v celkovém skore
dotazniku CD-QOL u dospélych pacientli s celiakii a mirou dodrzovani bezlepkové diety
(zcela, obcas, nedodrzuji).

HZ2o: Neexistuje statisticky vyznamny vztah mezi Urovni kvality zivota v doméné Dysforie
dotazniku CD-QOL u dospélych pacientli s celiakii a mirou dodrzovani bezlepkové diety
(zcela, obcas, nedodrzuji).

H2a: Existuje statisticky vyznamny vztah mezi urovni kvality Zivota v doméné Dysforie
dotazniku CD-QOL u dospélych pacientl s celiakii a mirou dodrzovéani bezlepkové diety
(zcela, obcas, nedodrzuji).

H3o: Neexistuje statisticky vyznamny vztah mezi urovni kvality zivota v doméné¢ Omezeni
dotazniku CD-QOL u dospélych pacienti s celiakii a mirou dodrZzovani bezlepkové diety
(zcela, obcas, nedodrzuji).

H3A: Existuje statisticky vyznamny vztah mezi urovni kvality Zivota v doméné Omezeni
dotazniku CD-QOL u dospélych pacientl s celiakii a mirou dodrzovani bezlepkové diety
(zcela, obcas, nedodrzuji).

H4o: Neexistuje statisticky vyznamny vztah mezi urovni kvality Zivota v doméné Obavy
0 zdravi dotazniku CD-QOL u dospélych pacientil s celiakii a mirou dodrZzovani bezlepkové
diety (zcela, obcas, nedodrzuji).

H4a: Existuje statisticky vyznamny vztah mezi Urovni kvality zZivota v doméné Obavy
0 zdravi dotazniku CD-QOL u dospélych pacientil s celiakii a mirou dodrZzovani bezlepkové
diety (zcela, obcas, nedodrzuji).

H50: Neexistuje statisticky vyznamny vztah mezi turovni kvality zivota v doméné
Nedostatecnd 1écba dotazniku CD-QOL u dospélych pacientti s celiakii a mirou dodrzovani

bezlepkové diety (zcela, obCas, nedodrzuji).
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H5A: Existuje statisticky vyznamny vztah mezi Grovni kvality Zivota v doméné Nedostate¢na
1é¢ba dotazniku CD-QOL u dospélych pacientli s celiakii a mirou dodrzovani bezlepkové

diety (zcela, obcas, nedodrzuji).

Zavér k cili 1:

Pouze jeden pacient odpovédél, ze bezlepkovou dietu nedodrzuje. Pro ovéteni hypotéz
tykajicich se souvislosti s dodrzovanim BLD nebyla data tohoto pacienta pro statistickou
nevyznamnost vyhodnocena a byly porovnany pouze dvé skupiny respondentii — respondenti,
kteti BLD dodrzuji zcela a respondenti, ktefi BLD dodrzuji obcas.

Shapiro — Wilk testy normality bylo zjisténo, ze veliiny predstavujici bodové skore
nemaji normalni rozloZeni, proto byl pouzit neparametricky Mann — Whitney U — test, ktery
je vhodny pro porovnani dvou skupin. Ob& skupiny respondentti dodrzujici BLD zcela
aobcas byly porovnany se skore jednotlivych domén dotazniku CD-QOL (Dysforie,

Omezeni, Obavy o zdravi a Nedostatec¢na 1écba) i jeho celkovym skore viz Tab. €. 4.

Tab. €. 4 — Porovnani vSech skore dotazniku se dvéma skupinami podle dodrzovani BLD

Dodrzovani BLD
zcela (n=71) obcas (n = 25) 0
Primémé | ory | \regian | PrOMEME | on | e disn

skore skore
QOL_OV| 65,2 174 | 675 58,8 17,8 | 638 0,137
QOL_DY| 76,1 18,1 | 81,3 68,8 159 | 68,38 0,039°
QOL_LM| 60,7 203 | 61,1 54,7 237 | 5873 0,373
QOL_HC 59,5 21,0 | 65,0 52,2 21,4 | 55,0 0,122°
QOL_IT 77,8 21,7 | 875 74,0 219 | 750 0,418

*Mann-Whitney U-test

Mann — Whitney U — testem bylo prokazano, Ze pacienti, ktefi zcela dodrzuji
bezlepkovou dietu, maji statisticky vyznamné vyssi hodnoty subskaly Dysforie (QOL — DY)
nez pacienti, ktefi BLD dodrzuji ob&as p = 0,039 < 0,05. Rozlozeni hodnot je znazornéno box
grafem viz Obr. ¢. 15. Vodorovna cara v krabici ukazuje hodnotu medianu, dolni hrana
krabice hodnotu 1. kvartilu (25. percentil), horni hrana hodnotu 3. kvartilu (75. percentil).
Svorky znazoriiuji maximalni a minimalni ziskané hodnoty. Krouzky a hvézdi¢kami jsou

zakresleny pfipadné extrémni a odlehlé hodnoty souboru.
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‘ p=0,039

zcela obéas

DodrZovani diety

Obr. ¢. 15: Box graf: rozlozeni hodnot domény Dysforie v zavislosti na dodrzovani BLD

U ostatnich subskal (Omezeni, Obavy o zdravi a Nedostate¢na 1écba) a u celkového
skére dotazniku nebyla prokdzéna statistiky vyznamna zavislost mezi hodnotami §kal

a dodrzovanim BLD, p > 0,05, jak uvadi Tab. ¢. 4.

Hypotézu Hlo nemuiZeme zamitnout a hypotézu Hla nemiiZeme potvrdit. Nebyla
prokazana signifikantni korelace mezi Grovni kvality Zivota v celkovém skore dotazniku CD-
QOL u dospélych pacienti s celiakii @ mirou dodrzovani bezlepkové diety p = 0,137.

Hvypotézu H20 muzeme zamitnout a hypotézu H2A miazeme potvrdit. Byla prokazana

signifikantni korelace mezi urovni kvality zivota v doméné Dysforie dotazniku CD-QOOL

u dospélvch pacientu s celiakii a mirou dodrzovani bezlepkové diety p = 0,039.

Hypotézu H30 nemuZeme zamitnout a hypotézu H3A nemuZeme potvrdit. Nebyla
prokazana signifikantni korelace mezi Urovni kvality Zivota v doméné Omezeni dotazniku
CD-QOL u dospélych pacienti s celiakii a mirou dodrZzovani bezlepkové diety p = 0,373.
Hypotézu H4o nemiiZeme zamitnout a hypotézu H4A nemiiZeme potvrdit. Nebyla
prokazana signifikantni korelace mezi urovni kvality Zivota v doméné Obavy o zdravi
dotazniku CD-QOL u dospélych pacientd s celiakii a mirou dodrzovani bezlepkové diety
p=0,122.

Hypotézu H50 nemiiZeme zamitnout a hypotézu H5A nemiiZeme potvrdit. Nebyla

prokazéana signifikantni korelace mezi urovni kvality Zivota v doméné Nedostate¢na lécba
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dotazniku CD-QOL u dospélych pacientti s celiakii a mirou dodrzovani bezlepkové diety

p=0,418.

Interpretace vysledkii k cili 2: ,,Zjistit, zda existuje zavislost mezi kvalitou zivota dospélych

pacientu s celiakii a zdrojem informaci o celiakii.*

Statistické hypotézy k cili 2:

H6o: Neexistuje statisticky vyznamny vztah mezi Grovni kvality Zivota v celkovém skore
dotazniku CD-QOL u dospélych pacientli s celiakii a nejpfinosn€j§im zdrojem informaci
0 celiakii (1¢ékaft, knihy, internet, centra a spolecnosti pro celiaky).

Ho6a: Existuje statisticky vyznamny vztah mezi urovni kvality Zivota v celkovém skore
dotazniku CD-QOL u dospélych pacienti s celiakii a nejpiinosn€j$im zdrojem informaci
0 celiakii (1¢ékaft, knihy, internet, centra a spolecnosti pro celiaky).

H7o: Neexistuje statisticky vyznamny vztah mezi Urovni kvality Zivota v doméné Dysforie
dotazniku CD-QOL u dospélych pacienti s celiakii a nejpiinosn€j$im zdrojem informaci
0 celiakii (1ékaft, knihy, internet, centra a spole¢nosti pro celiaky).

H7a: Existuje statisticky vyznamny vztah mezi Grovni kvality zivota v doméné Dysforie
dotazniku CD-QOL u dospélych pacientli s celiakii a nejpfinosn€j$§im zdrojem informaci
o0 celiakii (I¢kat, knihy, internet, centra a spolec¢nosti pro celiaky).

HB8o: Neexistuje statisticky vyznamny vztah mezi urovni kvality zivota v doméné¢ Omezeni
dotazniku CD-QOL u dospélych pacientli s celiakii a nejpfinosn€j$§im zdrojem informaci
0 celiakii (1¢ékaft, knihy, internet, centra a spolecnosti pro celiaky).

HB8a: Existuje statisticky vyznamny vztah mezi Urovni kvality zivota v domén& Omezeni
dotazniku CD-QOL u dospélych pacientii s celiakii a nejpiinosn€js§im zdrojem informaci
o0 celiakii (I¢kat, knihy, internet, centra a spolec¢nosti pro celiaky).

H9: Neexistuje statisticky vyznamny vztah mezi urovni kvality Zivota v doméné Obavy
0 zdravi dotazniku CD-QOL u dospélych pacientl s celiakii a nejpfinosnéj§im zdrojem
informaci o celiakii (Iékat, knihy, internet, centra a spolecnosti pro celiaky).

H9a: Existuje statisticky vyznamny vztah mezi urovni kvality zivota v domén¢ Obavy
0 zdravi dotazniku CD-QOL u dospélych pacientd s celiakii a nejpfinosnéj$im zdrojem

informaci o celiakii (1€kaft, knihy, internet, centra a spole¢nosti pro celiaky).
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H100: Neexistuje statisticky vyznamny vztah mezi Urovni kvality Zivota v doméné
Nedostatecnd 1écba dotazniku CD-QOL u dospélych pacientli s celiakii a nejpfinosnéjSim
zdrojem informaci o celiakii (Iékaf, knihy, internet, centra a spolecnosti pro celiaky).

H10A: Existuje statisticky vyznamny vztah mezi urovni kvality zivota v doméné
Nedostatecnd 1écba dotazniku CD-QOL u dospélych pacientli s celiakii a nejpfinosnéjSim

zdrojem informaci o celiakii (Iékat, knihy, internet, centra a spole¢nosti pro celiaky)

Zavér Kk cili 2:

Pouze dva pacienti uvedli jako nejptfinosnéjsi zdroj informaci centra a spolecnosti
pro celiaky. Pro ovéfeni hypotéz, které se tykaly zdroje informaci, nebyla data téchto dvou
pacientll pro statistickou nevyznamnost vyhodnocena a byly porovnavany pouze tii skupiny
respondentll — respondenti, ktefi jako nejpiinosnéj$i zdroj informaci uvedli I¢kate, knihy
a internet.

Shapiro —Wilk testy normality prokazaly, ze data nemaji normalni rozlozeni, a tak
pro porovnani tfi skupin byl pouzit Kruskal — Wallistiv test. VSechny tfi skupiny respondentt
povazujici za nejptinosné€jsi zdroj informaci o celiakii Iékafe, knihy nebo internet byly
porovnany se skore jednotlivych domén dotazniku CD—-QOL (Dysforie, Omezeni, Obavy

0 zdravi a Nedostatecna 1éCba) 1 jeho celkovym skore viz Tab. €. 5.

Tab. ¢. 5 — Porovnani vSech skoére dotazniku se tfemi skupinami podle nejptinosnéjsiho zdroje

informaci
Nejptinosnéjsi zdroj informaci
Lékat (n = 64) Knihy (n = 5) Internet (n = 26) b
Primemé | opy |y re gign | PIUMEME | oy |y re dign | PTUMEME | opy |y e dign
skore skore skore
SOL—O 654 |17.8| 675 | 560 |175| 600 | 629 |17.6| 61,9 | 0405

QOL_DY 745 189 | 78,1 70,0 [23,1| 688 76,2 |146| 78,1 | 0,858
QOL_LM 61,7 21,8 | 63,9 51,7 |12,0| 58,3 580 [21,0| 556 | 0415
QOL_HC 59,8 21,1| 65,0 48,0 27,1 60,0 56,7 [21,6| 550 | 0,518
QOL_IT 77,9 22,7 875 67,5 [20,9| 625 740 |212| 750 | 0,350
Kruskal-Wallistv test

Kruskal — Wallisovym testem nebyl prokazan signifikantni vztah mezi kvalitou zivota
v zadné doméné ani celkovém skoére dotazniku a nejpiinosnéjSim zdrojem informaci

o celiakii, p > 0,05.
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Hypotézu H6o nemiiZeme zamitnout a hypotézu H6A nemiZeme potvrdit. Nebyla
prokdzana signifikantni korelace mezi urovni kvality zivota v celkovém skore dotazniku CD-
QOL u dospélych pacientt s celiakii a neptinosnéjSim zdrojem informaci o celiakii p = 0,405.
Hypotézu H70 nemiiZeme zamitnout a hypotézu H7A nemiizeme potvrdit. Nebyla
prokdzana signifikantni korelace mezi urovni kvality Zivota v doméné Dysforie dotazniku
CD-QOL u dospélych pacientit s celiakii a nepfinosnéj§im zdrojem informaci o celiakii
p =0,858.

Hypotézu H80 nemiiZeme zamitnout a hypotézu H8A nemiiZeme potvrdit. Nebyla
prokdzana signifikantni korelace mezi Grovni kvality zivota v doméné¢ Omezeni dotazniku
CD-QOL u dospélych pacientit s celiakii a nepfinosnéj§im zdrojem informaci o celiakii
p =0,415.

Hypotézu H90 nemiiZeme zamitnout a hypotézu H9A nemuiZeme potvrdit. Nebyla
prokézana signifikantni korelace mezi urovni kvality Zivota v doméné¢ Obavy o zdravi
dotazniku CD-QOL u dospélych pacientl s celiakii a nepfinosnéjSim zdrojem informaci
o celiakii p =0,518.

Hypotézu H100 nemiZeme zamitnout a hypotézu H10A nemiiZeme potvrdit. Nebyla
prokazana signifikantni korelace mezi tirovni kvality zivota v doméné Nedostatecna 1écba
dotazniku CD-QOL u dospélych pacientl s celiakii a nepfinosnéjSim zdrojem informaci

o celiakii p = 0,350.

Interpretace vysledki k cili 3: ,,Zjistit, zda existuje zavislost mezi dodrZzovanim bezlepkové

diety a zdrojem informaci o celiakii.*

Statistické hypotézy k cili 3:

H1lo: Neexistuje statisticky vyznamna souvislost mezi mirou dodrzovani bezlepkové diety
a nejpiinosnéj§im zdrojem informaci o celiakii.

H11a: Existuje statisticky vyznamné souvislost mezi mirou dodrZovani bezlepkové diety

a nejpiinosnéj§im zdrojem informaci o celiakii.
Zavér Kk cili 3:

Celkovy pocet respondentll pro zpracovani tohoto cile ¢inil 94, protoze byla vynechéna

data jednoho pacienta u otazky dodrzovani BLD (jez BDL nedodrzoval) a dvou pacientl
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U otazky nejptinosnéjsi zdroj informaci (ktefi uvedli centra a spolecnosti pro celiaky)
pro statistickou nevyznamnost.

Data byla uspoiadana do kontingen¢ni tabulky viz Tab. ¢. 6. V fadcich tabulky
nalezneme udaje tykajici se dodrzovani BLD, do sloupcti byl zaznamenan nejpiinosnéjsi zdroj

informaci.

Tab. ¢. 6 — Kontingen¢ni tabulka zavislosti mezi dodrzovanim BLD a nejpfinosnéjSim

zdrojem informaci

Kontingenéni tabulka

Nejptinosnéjsi zdroj informaci

1ékar knihy internet Celkem
Dodrzovani BLD zcela Pocet 46 3 20 69
% 66,7% 4,3% 29,0% 100,0%
obcas Pocet 17 2 6 25
% 68,0% 8,0% 24,0% 100,0%
Celkem Pocet 63 5 26 94
% 67,0% 5,3% 27,7% 100,0%

Zavislost byla provéfena Fisherovym pfesnym testem, ktery je vhodny pro porovnéni
dvou kvalitativnich znakt.. Nebyla prokazana statisticky vyznamna zavislost mezi Grovni
dodrzovani bezlepkové diety a nejpiinosnéj§im zdrojem informaci o celiakii, p = 0,717 >

0,05.
Hypotézu H1lo nemiiZeme zamitnout a hypotézu H11A nemiiZeme potvrdit. Nebyla

prokdzana signifikantni korelace mezi mirou dodrzovani bezlepkové diety a nejptinosnéjSim

zdrojem informaci o celiakii p = 0,717.
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5 DISKUZE

Celiakie vzhledem ke své chronické povaze nepfiznivé dopadd na kvalitu Zivota
souvisejici se zdravim. Vylouceni lepku ze stravy nejen zmirniuje potize a vede ke zlepSeni
HRQOL, ale zahrnuje také obtize pii dodrzovani bezlepkové diety, jeZ mohou kvalitu zivota
ovlivnit negativné (Casellas et al., 2015, s. 196 — 201). Autorka Case zdlraznila, Ze dobie
edukovany pacient bezlepkovou dietu dodrzuje 1épe a naopak nedostate¢né informace
nemocného frustruji (Case, 2005, s. 128 — 134).

Cilem vyzkumného Setfeni v rdmci diplomové prace bylo zjistit, jak hodnoti kvalitu
zivota dospéli pacienti s celiakii ve vybranych zdravotnickych zafizenich a objasnit souvislost
S vybranymi faktory.

V nasi praci hodnotili dotazani pacienti svou kvalitu zivota jako dobrou a velmi dobrou
V71,2 % oproti italské studii autort Zingone et al.,, kde ji stejné¢ oznalilo 68,6 %.
V extrémnich oznacenich kvality Zivota jsou patrny vétsi rozdily mezi obéma vyzkumy,
kdy italsky vykazuje naopak lepsi vysledky - jako vynikajici ji oznacilo 4,1 % versus 11,8 %
a za pfijatelnou nebo Spatnou povazuje svou kvalitu zivota 24,7 % ceskych oproti 19,6 %
italskych pacientt (Zingone et al., 2013, s. 115 — 118). V naSem vyzkumném vzorku zcela
dodrzuje bezlepkovou dietu 73,2 % respondentdl, obcas 25,8 % a k nedodrzovani se pfiznal
jeden pacient (1,0 %). Podobné vysledky ukazal vyzkum autorti Casellase et al., kdy perfektni
prilnavost k BLD hlasilo 71,5 %, jeji neimysIné poruseni 23,5 % a umyslené¢ nedodrzovani
uvedlo 5 % dotazanych (Casellas et al., 2015, s. 196 — 201). Naproti tomu v Italii dietu
bez vyhrad dodrzuje 86,5 % a nékdy ji porusi 13,5 % respondenti (Zingone et al., 2013,
s. 115 — 118). Zjisténym datim odpovida vystup autord Hall, Rubin a Charnock, Ze postoj
k BLD se da obecné charakterizovat jako pozitivni a vétSina nemocnych si uvédomuje jeji
dilezitost (Hall, Rubin, Charnock, 2013, s. 56 — 62).

Adherence Kk dieté¢ je presto spojena Sfadou obtizi, mezi které patii limitace
spolecenského zivota, socialni interakce, stravovani mimo domov a cestovani, jak uvedli
autori Leffler et al. Vysledky vyzkumu ukazaly, ze 44,2 % jedinct se vyhyba stravovani
mimo domov, 24 % radé&ji necestuje a spoleCenské aktivity omezuje 21,4 % dotdzanych, aby
byli schopni zajistit BLD (Leffler et al., 2008, s. 1573 — 1581). Také dotazani pacienti
ve vyzkumu autorti Lee et al. si stéZovali na potiZe pii cestovani a ve spolecenském Zivoté
v souvislosti s BLD (Leeetal., 2012, s. 233 — 238). Ve Velké Britanii uvedlo problémy

s dodrzovanim BLD ve spolecenském zivoté dokonce 71 % a pii cestovani 72% respondentii
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(Barratt, Leeds, Sanders, 2011, s. 241 — 245). Na zaklad¢ téchto zjisténi jsme ocekavali
statisticky vyznamnou zavislost zvla§t¢ mezi dodrzovanim BLD a doménou Omezeni, kterd
se dotyka limitaci kazdodenniho zivota celiaka pravé v této oblasti, coz se vSak nepotvrdilo
(p= 0,373 > 0,05). Nasi respondenti pocit'uji stiedni az velké obtize pii cestovani v 43,3 %,
primémé az znac¢né obavy pii stravovani v restauracich v 54,6 % a velmi se citi omezovani
pfi spole¢ném jidle s kolegy v 9,3 %. Také negativné vnimaji limitaci v konzumaci typickych
jidel jako jsou dorty nebo pizza v 35 %, naopak to viibec nevadi 13,4 % respondenti. Velké
potize se spoleCenskym Zivotem ma v naSem vyzkumu 4,1 % dotazanych, naproti tomu 41,2
% nema zadné potize. A spoleCensky znevyhodnéni se docela a velmi citi 23,7 % na rozdil
od 26,8 % pacientd, ktefi toto nepocituji viibec.

Je zitejmé, ze pfisné dodrzovani BLD vyznamné zvySuje kvalitu Zivota celiakiim
(Zingone et al., 2013, s. 115 — 118; Usai et al., 2007, s. 824 — 828; Picarelli et al., 2009,
s. S88; Casellas et al., 2015, s. 196 — 201). Nachman et al. dosli ke stejnym zavérum.
Poznamenali ale, Ze u asymptomatickych jedinci ke zlepseni kvality zivota vlivem BLD
nedoslo (Nachman et al., 2009 a, s. 15 — 25). Ptitomnost nebo absence ptiznakt vSak nebyly
pfedmétem naseho zkoumdni. Také ve vyzkumech autori Nachman et al. a Casellas et al.
potvrdili pozitivni souvislost mezi dodrzovanim bezlepkové diety a tGrovni kvality Zivota
(Nachman et al., 2009 b, 639 — 640; Casellas et al., 2008, s. 46 — 52). V nasi studii toto
jednozna¢né prokazano nebylo. Mann — Whitney U — testem byla statisticky vyznamna
pozitivni zavislost potvrzena pouze u domény Dysforie (p = 0,039 < 0,05). Znamena to,
ze pacienti, ktefi zcela dodrzuji BLD, maji statisticky vyznamné vy$§i hodnoty subskaly
Dysforie nez pacienti, ktefi dodrzuji dietu jen Caste¢né. U ostatnich domén (Omezeni, Obavy
o zdravi a Nedostate¢na 1écba) a celkového skore dotazniku nebyla statisticky vyznamna
souvislost mezi dodrzovanim diety a hodnotami $kal prokdzana. Limitem naSeho vyzkumu
bylo pouziti pouze dvou ze tfi skupin respondenti podle dodrZzovani BLD, protoze
k nedodrzovani se ptiznal pouze jeden pacient a jeho data byla pro dalsi zpracovani tohoto
cile vyfazena. Paradoxem je, zZe prave tento pacient hodnotil svou kvalitu zivota jako skvélou.
Nabizi se vSak otazka, jestli se jedna o symptomatického pacienta ¢i nikoliv, protoze néktefi
autofi uvedli, Ze asymptomatickym jedincim dodrZzovani BLD zlepSeni kvality Zivota
nepiindsi (Nachman et al., 2009 a, s. 15 — 25) nebo ji naopak pacientim s minimalnimi nebo
atypickymi pfiznaky miize ovliviiovat negativné (Kurppa et al., 2011, s. 83 — 90). Nicmén¢
také kolektiv autorG Nachman et al. detekoval kladny vliv pfisného dodrzovani BLD
na kvalitu Zivota jiz pfi porovnani respondentll plné¢ kompatibilnich s BLD s témi, co ji

dodrzuji jen Castecné (Nachman et al., 2010, s. 685 — 691). Ve studii autorti Casellas et al.
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pouzili pro posouzeni kvality Zivota celiaki dotaznik CD—QOL. Vystupy ukazaly, ze pacienti
s perfektni pfilnavosti k BLD dosahli vyssiho (lepsiho) celkového skore dotazniku nez
pacienti s neimyslnym nebo Umyslnym poruSenim BLD (75 versus 68, p < 0,05).
Signifikantni pozitivni zavislost s adherenci k BLD (p < 0,05) byla prokazana také u domén
Dysforie a Obavy o zdravi (Casellas et al., 2015, s. 196 — 201). Na rozdil od nasi prace,
ve které se statisticky vyznamny pozitivni vztah mezi dodrzovanim BLD a urovni kvality
zivota potvrdil pouze pro doménu Dysforie. Ve $panélském vyzkumu nejlepsiho vysledku
dosahla oblast Dysforie. Nejhorsiho skore pak doména Nedostateéna 1é¢ba (Casellas et al.,
2015, s. 196 — 201) oproti nasemu, kde se naopak umistila jako nejlepsi. Nejhar byla nasimi
respondenty hodnocena doména Obavy o zdravi. Spanélti autofi z vysledkt vyvodili zavéry,
ze pacienti s celiakii musi dodrZovat bezlepkovou dietu, coz mize negativné ovlivnit
vnimanou kvalitu Zivota. AvSak dobra piilnavost k BLD je spojena s lepsi kvalitou Zivota
a nemocni pocituji méné obav o své zdravi a mensi dysforii (Casellas et al., 2015, s. 196 —
201).

Naproti tomu vysledky né€kolika studii nepotvrdily souvislost mezi dodrzovanim BLD
a kvalitou zivota. Nemocni plné¢ kompatibilni s BLD vykazali podobné skoére v hodnoceni
kvality zivota jako jedinci s ¢astecnym dodrzovanim nebo nedodrzovanim BLD
(Zingone etal., 2013, s. 115 — 118; Barratt, Leeds, Sanders, 2011, s. 241 — 245;
Hopman et al., 2009, s. 1056 — 61).

Cil 1 splnén.

Druhym cilem bylo zjistit, jestli existuje zavislost mezi kvalitou Zivota dospélych celiakti
a zdrojem informaci o nemoci.

Plati, Ze kvalitni edukace v problematice nemoci a bezlepkové diety pacienta chrani
od fady problémi v kazdodennim zivoté. Jedna se zejména o informace o samotné nutnosti
dodrzovani BLD jako prevenci symptomi a pozdéjSich komplikaci, o bezlepkovych
potravindch, vcetné ptirozené bezlepkovych, a jejich dostupnosti, o dikladném cteni etiket
vyrobkl, moznosti vyuziti socidlnich sluzeb, potravinovych doplikt a také strategie
k zabranéni kontaminace lepkem (Stevens, Rashid, 2008, s. 147 — 150; Kupper, 2005, s. 121 —
127; Niewinski, 2008, s. 661 — 672; Johanson, 2015, s. 213 — 217). Jako zdroje informaci jsou
doporucovany sestry (Mensikova, Beharkova, 2010, s. 139 — 144; Johanson, 2015, s. 213 —
217), spole¢nosti pro celiaky (Dewar et al., 2012, s. 1348 — 1356; Case, 2005, s. 128 — 134),
1€kati a nutricni terapeuti (Fri¢, BuSinova, 2008, s. 483; Lee et al., 2012, s. 233 — 238; Case,
2005, s. 128 — 134). Na zaklad¢ téchto teoretickych vychodisek jsme ocekavali statisticky

vyznamnou zavislost zejména mezi nejpiinosnéjSim zdrojem informaci a doménami Omezeni
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a Dysforie, které se tykaji mantineld bézného zivota celiaka a jeho obav a pociti
nedostate¢nych informaci, coz se vSak neprokazalo (p = 0,415 a 0,858 > 0,05).

V naSem vyzkumu oznacili respondenti jako nejptfinosné€j$i zdroj informaci o nemoci
predevsim lékate v 66 %, dale ve 26,8 % internet, v 5,2 % knihy a jako nejméné piinosny
zdroj informaci uvedli centra a spoleénosti pro celiaky. Svihrova uvedla, Ze nejuzivangjsim
zdrojem informaci je internet (Svihrova et al., 2013, s. 196 — 199). Centra pro celiaky
V poradenstvi povazuje za velmi piinosné 93,1 respondentli na Novém Zélandu (Sharp,
Walker, Coppell, 2014, s. 223 — 228) a 90,4 % v Kanad¢ (Zarkadas et al., 2012, s. 10 — 23).
V obou piipadech se vSak jednalo vyhradné o c¢leny tamni celiakdlni spolec¢nosti (Sharp,
Walker, Coppell, 2014, s. 223 — 228; Zarkadas et al., 2012, s. 10 — 23). Nicmén¢
novozélandsti nemocni byli edukovani v 81,6 % dietologem, ale 19,9 % z nich tyto informace
popisuje jako Spatné nebo primérné. Nedostatecné informace pak ziskali v 30,6 % od 1¢kait
(Sharp, Walker, Coppell, 2014, s. 223 — 228). Naopak v Kanad¢ byli respondenti spokojeni
s edukaci od rodinného 1ékaie v 25,3 % a dietologa v 52,1 % (Zarkadas et al., 2012, s. 10 —
23). V CR bylo alarmujici zjidténi, ze 17 % dotazanych ohodnotilo informovanost 1ékait
o nemoci a BLD jako katastrofalni a 58 % jako nedostacujici (Fri¢, Businova, 2008, s. 482 —
484). V Némecku byly detekovany nespokojenost s edukaci od 1ékait a Spatna komunikace
mezi pacientem a lékafem jako determinanty snizujici kvalitu Zivota (H&user et al., 2007,
s. 569 — 578). Za zminku ale stoji, Ze nemocnym negativné ovliviiuje kvalitu zivota nejen
nevédomost vlastni a n€kterych zdravotnickych profesionaldl, ale také nedostate¢né povédomi
laické verejnosti a profesiondlnich kuchaii o problematice (Karajeh, 2005, s. 206 — 210;
Mensikova, Beharkova, 2010, s. 139 — 144).

Na polozku dotazniku: ,,Mém pocit, ze o této nemoci nemdm dostatek informaci*
V nasem Setieni odpovédeélo ,,docela* a ,,velmi* 4,1 % respondentd, ,,sttedné* a ,,trochu* tento
problém trapi 11,3 % a 34 % a viibec toto nepocituje polovina (50,5 %) respondentt.

Kruskal — Wallisovym testem nebyla prokazana zavislost mezi kvalitou zivota v zadné
doméné ani celkovém skore dotazniku a nejpfinosnéjSim zdrojem informaci o celiakii,
p > 0,05. Limitem naseho vyzkumu bylo pouziti pouze tii skupin namisto ¢ty pfi testovani
cile tykajiciho se zdroje informaci, protoze pouze dva pacienti uvedli jako nejptinosnéjsi zdroj
informaci centra a spolecnosti pro celiaky a jejich data byla pro tyto ucely vyfazena. Oba tito
respondenti oznacili svou kvalitu Zivota jako dobrou.

Obdobna studie zabyvajici se vztahem mezi kvalitou zivota a zdrojem informaci
0 nemoci nebyla v ramci reser$ni ¢innosti dohledana.

Cil 2 splnén.
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Poslednim cilem bylo zjistit, zda existuje souvislost mezi dodrzovanim bezlepkové diety
a nejpiinosnéj§im zdrojem informaci 0 celiakii. Tedy jestli typ edukace ma vliv na miru
kompatibility pacienta s BLD.

Uspé$na shoda s bezlepkovou dietou vyzaduje dobrou edukaci, podporu a spolupraci
pacienta s celym zdravotnickym tymem (Fri¢, Businova, 2008, s. 483; Martin, 2008, s. 243 —
250; Martin, 2010, s. 321 — 328). Podrobné vzdélani pak informovanost prohlubuje, coz vede
ke zlepSeni vyvazenosti stravy (Kupper, 2005, s. 121 — 127). Autorka Case zdlraziiovala
edukaci odbornikem a komplexni pohled na problematiku v souvislosti s nemoci, dietou
a kvalitou zivota (Case, 2005, s. 128 — 134). Ocekavali jsme proto zavislost mezi obéma
determinanty.

Ve vyzkumu autorit Hauser et al., a€ byli pacienti nespokojeni s informacemi ziskanymi
od Iékait a s komunikaci s nimi, vykazala vétSina z nich (67 %) dobrou shodu s BLD, 26 %
se priznalo k jejimu vyjimeénému a 11 % k ¢astému poruseni (Hauser et al., 2007, s. 569 —
578). Naopak nasi respondenti uvedli pravé lékafe na prvni pficku ve spokojenosti s jejich
edukaci a zcela dodrzujici BLD je 73,2 % pacientl, obCas ji dodrzuje 25,8 %, ale
nedodrzovani uvedl jen jeden pacient (1,0 %). Tato spokojenost s informacemi od 1ékait
koresponduje s odpovédi na otazku dotazniku: ,,Mam pocit, Ze o této nemoci nemam dostatek
informaci®, kdy si toto nemysli nebo jen minimalné¢ 84,5 % respondentd. Ve vyzkumu
Mensikové a Beharkové presto, Ze 56,8 % respondentl bylo s edukaci po sdéleni diagndzy
nespokojeno, dodrzuje BLD piisné nebo co nejptesncji 87,1 % jedincii (MenSikova,
Beharkova, 2010, s.139 — 144). Autofi Leffler et al. uvedli, ze v jejich studii mira
informovanosti nesouvisela s dodrzovanim BLD (Leffler et al., 2008, s. 1573 — 1581).
Naopak Hall, Rubin a Charnock popsali jako jedny z faktorti ovliviiyjici dodrzovani BLD
informovanost, porozuméni a dobré povédomi o BLD pfi stravovani venku (Hall, Rubin,
Charnock, 2013, s. 56 — 62). V nasem vyzkumu se ale zavislost nepotvrdila. Fisherovym
presnym testem zavislost mezi dodrzovanim BLD a nejpiinosnéj§im zdrojem informaci
prokazana nebyla, p > 0,05. Pro ovéfeni této hypotézy bylo nakonec pouzito 94 dotaznik.
Z nepouzitych tii dotazniki pro zpracovani tohoto cile jeden pacient, ktery uvedl, ze BLD
nedodrzuje, oznacil jako nejptinosnéjsi zdroj informaci 1€kare. Dva respondenti, kteti uvedli
nejptinosnéj$i zdroj informaci centra a spolecnosti pro celiaky, BDL dodrZzuji zcela.

Obdobna studie zabyvajici se vztahem dodrzovani BLD a zdrojem informaci o nemoci
nebyla v ramci resersni ¢innosti dohledana.

Cil 3 splnén.
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Limity vyzkumu:

Limitem vyzkumu je pomérné¢ maly vzorek respondenti - 97 (respektive po vyrazeni
nékterych dat nevhodnych pro statistické testovani hypotéz 94 — 96). S tim souvisi dalsi
omezeni naSeho vyzkumu, kdyZz jsme pro ovéfovani hypotéz pouzili pouze dvé skupiny
respondentll rozdélené¢ podle dodrzovani diety, protoze tieti skupinu tvofil pouze jeden
pacient a jeho data byla pro ovétovani dvou cilli vyfazena. A pouziti pouze tii ze Ctyt skupin
rozdélenych podle nejpiinosnéjsiho zdroje informaci, protoze cCtvrtou skupinu tvofili pouze
dva pacienti. Jejich data byla opét pro ovéfovani dvou cilii vyfazena ze zpracovani. Za limit
naSeho vyzkumu povazujeme také nemoznost specifikace otdzky €. 17 dotazniku CD-QOL
na ,.kontaminovano lepkem*. Nebylo brano v uvahu, zda se jedna o symptomatické pacienty
¢i nikoliv ani zda jsou nebo nejsou respondenti ¢leny spole¢nosti sdruzujici celiaky. Dotaznik
mapuje kvalitu Zivota za uplynuly mésic. Byla by vhodna longitudindlni studie, ktera by
monitorovala zmény kvality Zivota v ¢ase. Vyzkumné Setfeni se nedotykalo ekonomického

dopadu BLD na pacienty.

Navrhy a doporuceni pro praxi:

Vyzkumné Setieni v ramci diplomové prace bylo realizovano v gastroenterologickych
ambulancich a oddélenich ve tfech vybranych zdravotnickych zafizenich na Morave.
Na zaklad¢ ziskanych dat a teoretickych vychodisek by bylo vhodné doporucit:

- Holisticky pfistup k pacientovi

- Podporovat spolupraci pacienta s nutri¢nim terapeutem

- Podporovat Clenstvi ve spole¢nostech sdruzujicich pacienty s celiakii

- Vytvoreni kompletniho eduka¢niho materialu pro celiaky

- Zavedeni funkce samostatné edukacni sestry specialné pro pacienty s celiakii

- Podporovat edukacni a vzdélavaci akce pro zdravotnické profesionaly v problematice

celiakie a bezlepkové diety

- Posilit informovanost laické vetfejnosti o celiakii a bezlepkové dieté

- Posilit informace o celiakii a bezlepkové dieté ve vyuce v oblasti gastronomie

- Legislativni ovlivnéni — oznacovani bezlepkovych potravin, dostupnost, finan¢ni zatéz
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ZAVER

Ptedlozena diplomové prace se zabyva kvalitou zivota dospélych pacienti s celiakii.
Cilem prace bylo zjistit, jaka je jejich kvalita Zivota a objasnit souvislost s vybranymi
determinanty. Kvantitativni vyzkumné Setfeni bylo realizovdno pomoci standardizovaného
dotazniku CD—QOL na gastroenterologickych ambulancich nebo oddélenich ve tfech
zdravotnickych zatizenich na Moravé — ve Fakultni nemocnici Olomouc, Fakultni nemocnici
Brno a v Krajské nemocnici Tomase Bati, a. s. ve Zliné.

Je ztejmé, ze je na kvalitu zivota kladen dlraz zvlasté u chronickych onemocnéni, mezi
ktera celiakie patii. Teoretické poznatky poukazaly na faktory, které kvalitu zivota celiakiim
ovliviiuji. Jedna se zejména o zat€z spojenou s dodrzovanim bezlepkové diety, potize
pfi socidlni interakci, ve spoleCenském zivote, cestovani a jiné. Mezi dalsi se fadi edukace
pacienta 0 nemoci a BLD.

Vysledky vyzkumného Setfeni ukazaly, Zze vSechny zkoumané oblasti dotazniku,
které mapuji kazdodenni Zzivot nemocného — Dysforie, Omezeni, Obavy 0 zdravi
a Nedostatecna 1écba se vzajemné ovliviiuji. Hodnoty korelacnich koeficienti potvrdily
nejsilngjsi korelaci mezi doménami Dysforie a Obavy o zdravi, naopak nejslabsi byla
nalezena mezi doménami Obavy o zdravi a Nedostate¢na 1écba. Byla prokazéana také stredné
silna pozitivni zavislost mezi celkovym skore dotazniku a samostatnym hodnocenim kvality
Zivota, ke kterému se respondenti vyjadfili ve 21. otdzce. Dal§im pfedmétem zkoumani byla
souvislost mezi kvalitou Zivota a dodrzovanim bezlepkové diety, jez se potvrdila pouze
udomény Dysforie. U ostatnich domén ani celkového skore dotazniku nebyla zavislost
prokazana. Déle bylo zjiSténo, Ze zdroj informaci o nemoci s dosazenou kvalitou Zivota
nesouvisi. Stejné¢ tak nebyl potvrzen vztah mezi dodrzovanim bezlepkové diety

a nejpiinosnéj$im zdrojem informaci o celiakii.

Cil diplomové prace zjistit kvalitu Zivota pacientli s celiakii a posoudit ji s vybranymi

determinanty byl splnén.
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SEZNAM ZKRATEK

apod. — a podobné

BDI — Beck depression inventory - Beckova Skala deprese

BL — bezlepkové

BLD — bezlepkova dieta

CD - Celiac disease — celiakie

CDAT - Celiac disease adherence test test na dodrzovani BLD

CDQ - Celiac disease questionnaire

CD - QOL - Celiac disease — quality of life - specificky dotaznik pro hodnoceni kvality
Zivota u pacienti s celiakii

CD - QOL - I - italské verze CD — QOL

CSI — Celiac symptom index - index piiznaku celiakie

¢. — Cislo

CR — Ceska republika

DH - dermatitis herpetiformis

DP — diplomova prace

DTC - Diagnosticko — terapeutické centrum

EQ - 5D - EuroQoL 5 Dimensions

Gl - gastrointestinalnich

GIQLI - Gastrointestinal quality of life index - gastrointestinalni index kvality zivota
GSRS — Gastrointestinal symptom rating scale - dotaznik gastrointestinalnich pfiznak
GWBI - General well-being index - index psychické pohody

HAD — Hospital anxiety and depression scale - skala uzkosti a deprese

HADS — Hospital anxiety and depression scale -skala tizkosti a deprese

HRQOL - Health Related Quality of Life — kvalita zivota souvisejici se zdravim

IBS — TS — Irritable bowel syndrome-type symptoms - kritéria Roma II pro piiznaky
syndromu drézdivého tracniku

IGEK - Interni gastroenterologicka klinika Fakultni nemocnice Brno

IPQ — R — Revised illnes perception questionnaire - dotaznik vnimani nemoci

IPVZ — Institut postgradualniho vzdélavani ve zdravotnictvi (Krajska nemocnice Tomase
Bati, a. s. ve Zling, gastroenterologicka ambulance Interni kliniky IPVZ)

IQOL - Individual Quality of Life - individualni kvalita Zivota
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NHP - Nottingham Health Profile

NLZP - nelékaiskych zdravotnickych pracovnikt

n, N — absolutni ¢etnost

Obr. - obrazek

p — statistickd vyznamnost

PGWB - Psychological general well-being - dotaznik psychické pohody

PGWBI- Psychological general well-being index - dotaznik psychologické pohody
PMCSMS- Perceived medical condition self-management scale - §kalu pro méfeni osobniho
managementu

g — otazka

QoL — quality of life - kvalita Zivota

QOL - DY - quality of life - dysforia

QOL - HC — quality of life — for Health Concerns - skore kvality zivota pro doménu Obavy
0 zdravi

QOL — IT — quality of life — for Inadequate Treatment - skore kvality zivota pro doménu
Nedostatecna 1écba

QOL - LM — quality of life - for Limitations - skore kvality zivota pro doménu Omezeni
QOL - OV — quality of life — for Overall — celkové skore kvality zivota

r — (Pearsontiv) korela¢ni koeficient

SD - smérodatna odchylka

SF — 36 Short form 36

Sig. — statisticka vyznamnost — signifikance

SIP - Sickness Impact Profile

Tab. - tabulka

tzn. —to znamena

USA — United States of America - Spojené staty americké

VAS - vizualni analogova skala

WHO - World Health Organisation - Svétova zdravotnicka organizace

Medical Outcomes Study 36 — Item Short Form (SF — 36) - Short-Form 36

WHOQOL - World Health Organisation Quality of Life

WHOQOL - BREF - The World Health Organization Quality of Life - zkracena verze
WHOQOL - 100.
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Obr. ¢. 15 — Box graf: rozlozeni hodnot domény Dysforie v zavislosti

na dodrZzovani BLD
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PRILOHY

Piiloha €. 1 — Souhlasné stanovisko Etické komise FZV UPOL s realizaci vyzkumného
Setfeni

v () 1
Calivlit e

e el van
ZAravoumcrycn VEC

UPOL-85364/1040-2015

Vazena pani
Be. Anna Hejtmanova

2015-06-22
Stanovisko Etické komise FZV UP

VéZend pani bakalarko,

na zékladé Vasi Zadosti o stanovisko Etické komise FZV UP byla Vase vyzkumni
gast diplomové prace posouzena a po vyhodnoceni viech zaslanych dokumenti Vam
sd&lujeme, Ze diplomové préci s ndzvem ,,Kvalita Zivota pacientii s celiakii“, jehoZ

jste hlavni fesitelkou, bylo udéleno

souhlasné stanovisko Etické komise FZV UP.

S pozdravem,

UNIVERZITA PALACKEHO V OLOMOUCIE
v Fakulta zdravownickych véd
: Etickd komise
T¥. Svobody &, 771 11 Olomouc
Mgz Petra Bastlova, Ph.D.

predsedkyné
Etické komise FZV UP

Fakultz zdravotnickych véd Univerzity Palackéhe v Olomouci
TF. Svobody 8 | 771 11 Olomouc | T: 585 832 852
vwew. fzv.upol.cz
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Piiloha ¢. 2 — Licence k pouziti dotazniku CD — QOL od spolecenosti Rome Foundation
z USA vlastnici autorska prava

LICENSE AGREEMENT

This Agreement, effective as of the Effective Date defined below, is made by and
between Licensee (identified below) and The Rome Foundation, Inc., a Virginia not-for-profit
corporation with offices in Raleigh, North Carolina, U.S.A. (“Licensor™).

WHEREAS Licensor owns and controls the exclusive worldwide rights and copyright in
and to the Licensed Work(s) (defined below); and

WHEREAS Licensee seeks the right to use the Licensed Work(s) for the Permissible Use
for the Term and in the Territory (all defined below).

NOW THEREFORE, in consideration of the mutual promises set forth herein and for other
good and valuable consideration, the receipt and sufficiency of which are hereby acknowledged,
the parties hereto agree as follows:

DEFINITIONS

Licensee Anna Hejtmanova
Palacky University
Czech Republic

Entity type:

O For-profit pharmaceutical company or clinical research
organization (CRO)

O For-profit medical education provider or marketing
agency

O Not-for-profit medical education provider

O Not-for-profit professional organization or association

U Universities, colleges, institutes of higher learning

O Government agency

X Individual investigator or academician

Q Clinician in private practice

Effective Date January 14, 2015

Licensed Work(s) Q Rome III: The Functional Gastrointestinal Disorders,
Third Ed.

Rome 1V: The Functional Gastrointestinal Disorders,
Fourth Ed.

Understanding the Irritable Gut (Thompson WG, 2008)
Rome III Diagnostic Criteria for Functional
Gastrointestinal Disorders

o0 4

US2008 2304152.5
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Q' Rome 1l Diagnostic Questionnaire for the Adult
Functional GI Disorders and Scoring Algorithm
(including any and all individual modules)

Q Rome 111 Psychosocial Alarm Questionnaire for the
Functional GI Disorders (including any and all
individual modules)

Q Rome III Diagnostic Questionnaire for the Pediatric
Functional GI Disorders (including any and all
individual modules)

Q Computer-based Learning Program for Functional GI
Disorders

Q Clinical Diagnostic Algorithms (including any and all
individual algorithms)

X CD-QOL (English)

Q Other

Exempt Entity

Is Licensee any of the following:

O Rome Foundation pharmaceutical sponsor

X Individual investigator

Q Clinician in private practice who will use the
Licensed Works solely for clinical purposes, and
not for research or educational services

Permissible Media

X All forms of media now known or hereinafter devised

If not all forms of media, then select one of the following:
U Print only
O Digital/Electronic only

Territory

U Worldwide
If not worldwide, then select the appropriate region(s):

O United States

O Canada

O Latin America

X European Community

O Australia and New Zealand
O Asia

O Africa

 Middle East

Qa Other

US2008 25041525
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Translation License

Translation Fee

Available Translation
Requested

U Licensee desires to translate, or to have translated, the
Licensed Work(s) into the
language (the “Translation Language™). Any resulting
translation shall be reviewed and approved by Licensor
and shall conform to the additional terms and conditions
contained herein.

If the Translated Work(s) (defined herein) is/are provided by
Licensor to Licensee, Licensee shall pay the following
Translation Fee in addition to any applicable License Fees
hereunder: US$

Initial Term

Two years from the Effective Date, or if the specific
Permissible Use for which this License was obtained extends
beyond one year from the Effective Date, then for the
duration of the specific Permissible Use.

Permissible Use

X Research, including but not limited to clinical trials,
epidemiological surveys and studies, and
clinical/physiologic studies, namely diploma thesis.

0 Educational services, including but not limited to
symposia, seminars, training programs, and curricula,
namely:

(identify the specific educational use by title and date)

O Clinical purposes.

US2008 25(M152.5
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License Fee Entity type:

O For-profit pharmaceutical company or clinical research
organization (CRO)

For-profit medical education provider or marketing
agency

Not-for-profit medical education provider
Not-for-profit professional organization or association
Universities, colleges, institutes of higher learning
Government agency

Individual investigator or academician

Q Clinician in private practice

O

“O0oOoDo

Provided that Licensee is not an Exempt Entity as defined
herein, the License Fee shall be $ 0.00

If Licensee is an Exempt Entity as defined herein, there shall be
no fee associated with the License granted in this Agreement,
(i.e., the License Fee shall be $0.00).

Terms and Conditions

1. Grant of License. Subject to the terms and conditions of the Agreement, Licensor grants
to Licensee a personal, nontransferable and nonexclusive right to use each of the Licensed
Work(s), solely for the Permissible Use in the Permissible Media for the Term and in the
Territory (the “License™). Such License includes the right to reproduce the Licensed Work(s),
display the Licensed Work(s) publicly, and prepare derivative works based upon the Licensed
Work(s) solely in connection with the Permissible Use. All rights not expressly granted to
Licensee herein are hereby reserved by Licensor.

2. Translations (if applicable).

a. If and only if Licensee has requested a Translation License by indicating such
request above, Licensor grants to Licensee a non-exclusive license to translate the
Licensed Work(s) into the Translation Language (the “Translated Work(s)”). The
translations for the Translated Work(s) shall be made faithfully and accurately
and shall consist of the whole of the textual, pictorial, and diagrammatic material
constituting the corresponding Licensed Work(s), without alteration, abridgement
or supplement, except with the express written permission of Licensor. The
translation process shall be conducted in compliance with the Guidelines for the
Translation of Rome Foundation Material (to be provided by Licensor) and shall
be monitored by a representative of Licensor. Licensee shall submit to Licensor
the final manuscript of each Translated Work created hereunder for Licensor’s
written approval prior to the use or distribution of such translation. Within thirty
(30) days of its receipt of any manuscript hereunder, Licensor shall provide
Licensee with its approval of the manuscript or any comments and modifications

US2008 23041 52.3
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that it may have regarding such manuscript, and Licensee shall be required to
incorporate such comments and modifications into the manuscript prior to
publication or dissemination of the work. If Licensor does not provide Licensee
with its approval or any comments or modifications within the thirty (30) days,
Licensee must notify Licensor, in writing, to remind Licensor that the manuscript
is still pending Licensor’s review. If Licensor still does not provide its approval
or any comments or modifications regarding the manuscript within five (5) days
of receiving such additional notice, then the manuscript shall be deemed approved
as the Translated Work. Under no circumstances shall Licensee publish or
otherwise distribute the Translated Work until the Translated Work has been
approved by Licensor.

Licensee and Licensor acknowledge and agree that the Translated Work(s) are
translation works that have been specially ordered and commissioned by
Licensor, and thereby shall be considered “works made for hire” for the benefit of
Licensor, pursuant to Section 101 of the United States Copyright Act, 17 U.S.C. §
101. Without curtailing or limiting the aforesaid acknowledgment, Licensee
hereby assigns, grants and delivers (and hereby further agrees to assign, grant and
deliver) exclusively unto Licensor all rights, titles and interests of every kind and
nature whatsoever, now known or hereafter recognized, in and to its contributions
to the Translated Work(s), and all copies and versions thereof, including all
copyrights therein and thereto and all renewals thereof, and the right to sue for
infringement. Licensee further agrees to execute and deliver to Licensor, its
successors and assigns, such other and further instruments and documents as
Licensor reasonably may request for the purpose of establishing, evidencing and
enforcing or defending its complete, exclusive, perpetual and worldwide
ownership of all rights, titles and interests of every kind and nature whatsoever,
now known or hereafter recognized, including all copyrights, in and to the
Translated Work(s), and Licensee hereby constitutes and appoints Licensor as
agent and attorney-in-fact, with full power of substitution, to execute and deliver
such documents or instruments as Licensee may fail or refuse to execute and
deliver, this power and agency being coupled with an interest and being
irrevocable.

Licensee shall ensure that the Translated Work(s) shall bear the following
copyright notice: “© [year of publication] The Rome Foundation, Inc. Translated
by [Licensee] pursuant to express written license.” Licensee shall use any other
intellectual property notices on or in connection with the Translated Work(s) as
may be specified by Licensor from time to time.

Acknowledgements of Licensee’s role in translation will be included whenever
that translation is disseminated or published in a format selected by Licensor and
at Licensor’s sole discretion. The Licensee will not be reimbursed for costs and
expenses associated with the translation; however, there shall be no License Fee
associated with Licensee’s use of the Translated Work(s), provided that such use
is limited to a single Permissible Use.
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3. Non-Exclusive. This agreement is on a non-exclusive basis and the parties agree that
nothing herein shall prohibit Licensor from entering into agreements with third parties with
respect to any of the Licensed Work(s).

4. Credit to Licensor. Licensor shall receive appropriate credit for the Licensed Work(s) in
any work in which the Licensed Work(s) appear or are otherwise used. Licensee shall have the
right to use Licensor’s name, “The Rome Foundation”, in connection with Licensee’s use of the
Licensed Work(s).

5. Payment of License Fees/Translation Fees. Licensee shall pay to Licensor the applicable
License Fee and/or Translation Fee for use of the Licensed Work(s). The License Fee and/or
Translation Fee shall be due payable to Licensor at the address in Section 11 upon invoice by
Licensor.

6. Ownership Acknowledgment. Licensee acknowledges and confirms that all copyrights in
and to the Licensed Work(s). in whatever media, version or form, shall belong exclusively,
irrevocably and throughout the world to Licensor, and Licensee agrees that it will not attack or
challenge such ownership rights in any manner whatsoever.

7. Assignment. Any assignment by Licensee of its rights under this Agreement shall be
subject to the prior written consent of Licensor, which shall not be unreasonably withheld but
which may require additional license fees to be paid to Licensor as a precondition to any such
consent. Licensor shall have the right to sell or transfer its right to receive the License Fee under
the Agreement to any party at any time. This Agreement shall be binding upon and inure to the
benefit of Licensee and Licensor and their respective successors and assigns.

8. Representations and Warranties/Indemnification.

a. Representations and Warranties. Licensor hereby represents that it possesses the
right, power, and authority to execute, perform, and deliver its obligations under
this Agreement, and that the Licensed Work(s) are original and do not infringe the
intellectual property rights of any third party, or otherwise violate or infringe any
rights whatsoever of any third party, including without limitation any rights of
privacy or publicity.

b. Indemnification. Licensor shall indemnify and hold harmless Licensee, its
affiliates, subsidiaries, licensees, and assigns, and their respective officers and
employees, from and against any and all claims, charges, costs, causes of action,
judgments, or liabilities (including, without limitation, attorneys” fees) that may
arise as the result of or in connection with a breach or alleged breach by Licensor
of its representations, warranties, or obligations hereunder. Licensee shall
indemnify and hold harmless Licensor, its affiliates, subsidiaries, licensees, and
assigns, and their respective officers and employees, from and against any and all
claims, charges, costs, causes of action, judgments, or liabilities (including,
without limitation, attorneys’ fees) that may arise as the result of or in connection

US2008 25041525
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with (i) a breach or alleged breach by Licensee of its representations, warranties,

or obligations hereunder, (ii) an unauthorized use of the Licensed Work(s) or (iii)
any derivative work created by Licensee except to the extent the third party claim
asserts rights in the Licensed Work(s).

9. Term and Termination.

a.

Term. The License granted herein shall be for the Initial Term herein defined.
Licensee shall have the option to renew this Agreement, including the License
granted herein, upon the same terms stated herein, including the License Fee, for
an additional period equal to the duration of the Initial Term (the “Renewal
Term”; together with the Initial Term, the “Term”) by providing written notice to
Licensor of its intention to renew the Agreement no less than one month prior to
the end of the Initial Term.

Termination. In the event that Licensee fails in a material manner to fulfill any of
the terms and conditions of this Agreement, Licensor shall have the right, upon
written notice to Licensee detailing the claimed breach(es), to terminate this
Agreement, such notice being effective thirty (30) days after having been given
and if such breach has not (in the sole discretion of Licensor) been fully cured
during such thirty (30) day period. If the event that this Agreement is terminated
pursuant to this Section 9(b) and due to Licensee’s uncured material breach of this
Agreement, the License Fee shall not be refunded in full or in part.

Effect of Termination. Upon the expiration or termination of this Agreement, all
of the rights of Licensee under this Agreement shall terminate and Licensee shall
immediately discontinue all use of the Licensed Work(s). Termination of this
Agreement pursuant to the terms and conditions hereof shall be without prejudice
to the terminating party’s other rights and remedies at law or in equity.

10. Protection of Licensed Work(s). Each Party shall promptly notify the other of any actual
or threatened infringement of the Licensed Work(s). Licensor shall have the first right to
institute legal proceedings at its own expense against such actual or threatened infringement, but
if Licensor should decide not to pursue legal proceedings, it shall duly notify Licensee, which
shall then have the right to institute such proceedings at Licensee’s own expense. Regardless of
which Party brings suit, Licensor and Licensee shall cooperate with one another in the event such
proceedings against third party infringers are brought.

11. Notices. All notices and other communications required or permitted under this
Agreement shall be made as follows:

If to Licensor:

US2008 2504152 5

The Rome Foundation, Inc.
P.O. Box 6524

Raleigh, North Carolina 27628
U.SA.
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Facsimile: 919-900-7646
If to Licensee, at the address written above.

All notices or other communications shall be made by express overnight mail or courier service,
or via facsimile so long as confirmation of receipt is obtained and a copy is placed in regular
mail for delivery by the U.S. Postal Service the same day facsimile transmission occurs and
confirmation is received. Either Party may change its address for service of notices and other
communications by providing written notice of such change of address pursuant to the terms of
this Section 11.

12. Disclaimers and Limitations of Liability. THE LICENSED WORK(S) AND ALL
INFORMATION, CONTENT, AND MATERIALS INCLUDED IN THE LICENSED
WORK(S) AND ALL INFORMATION, CONTENT, AND MATERIALS INCLUDED IN THE
LICENSED WORK(S) ARE PROVIDED BY LICENSOR ON AN “AS IS” BASIS.
LICENSOR MAKES NO REPRESENTATIONS OR WARRANTIES OF ANY KIND,
EXPRESS OR IMPLIED, AS TO THE COMPLETENESS, ACCURACY, TIMELINESS, OR
RELIABILITY OF THE INFORMATION, CONTENT OR MATERIALS INCLUDED IN OR
OTHERWISE MADE AVAILABLE IN THE LICENSED WORK(S). LICENSOR IS NOT
RESPONSIBLE OR LIABLE FOR ANY DIRECT, INDIRECT, INCIDENTAL, SPECIAL,
PUNITIVE, CONSEQUENTIAL OR OTHER DAMAGES, COSTS, EXPENSES, LEGAL
FEES, OR LOSSES (INCLUDING WITHOUT LIMITATION LOST PROFITS, LOST
INCOME, OR LOST OPPORTUNITY COSTS) OF ANY KIND IN CONNECTION WITH
THE LICENSED WORK(S) AND/OR ANY USE OF THE INFORMATION CONTAINED
WITHIN THE LICENSED WORK(S), OR INFORMATION MADE AVAILABLE THROUGH
OR REFERENCED BY THE LICENSED WORK(S), AND/OR DAMAGES THAT RESULT
FROM THE USE OF THE LICENSED WORK(S). IN NO EVENT SHALL THE TOTAL
LIABILITY OF LICENSOR TO LICENSEE, FOR ANY AND ALL DAMAGES, LOSSES,
AND CAUSES OF ACTION RESULTING FROM USE OF THE LICENSED WORKS,
PURSUANT TO THE LICENSES GRANTED HERE, WHETHER IN CONTRACT, TORT OR
OTHERWISE, EXCEED THE LICENSEE FEE PAID FOR THE LICENSED WORK(S).
LICENSOR PROVIDES THE LICENSED WORK(S) AS A RESOURCE OF GENERAL
INFORMATION. LICENSEE ACCEPTS THAT INFORMATION CONTAINED IN THE
LICENSED WORK(S) IS SUBJECT TO CHANGE WITHOUT NOTICE. THE LICENSED
WORK(S) DO NOT PROVIDE, NOR ARE THEY MEANT TO PROVIDE SPECIFIC
MEDICAL OPINIONS OR DIAGNOSES REGARDING YOUR OR ANOTHER PERSON’S
CONDITION, NOR DO THE LICENSED WORK(S) REPLACE THE MEDICAL OPINJONS
OR DIAGNOSES THAT MAY BE PROVIDED BY A MEDICAL PROFESSIONAL.

13. Dispute Resolution. This Agreement shall be interpreted and construed in accordance
with the laws of the State of North Carolina, U.S.A. All claims, actions, proceedings and
disputes arising out of this agreement shall be commenced exclusively in Raleigh, North
Carolina, U.S.A., and all parties consent to personal jurisdiction in Raleigh, North Carolina,
U.S.A,

US2008 25041525
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A. Good Faith Negotiation. The Parties agree that, before resorting to any formal

dispute resolution process concerning any dispute arising from or in any way
relating to this Agreement (a "Dispute"), they will first attempt to engage in good
faith negotiations in an effort to find a solution that serves their respective and
mutual interests, including their continuing business/professional relationship.
Party-principals agree to participate directly in the negotiations. Unless otherwise
agreed in writing, the Parties shall have five (5) business days from the date the
questioning party gives Notice (defined below) of the particular issue to

begin these negotiations and 15 business days from the Notice date to complete
these negotiations concerning the Dispute.

Mediation. If the negotiations do not take place within the time provided in
Section 13(A) above, or if the negotiations do not conclude with a mutually
agreed upon solution within that time frame (or its agreed upon extension), the
Parties agree to mediate any Dispute. The parties agree to participate in at least
four hours of mediation in accordance with the mediation procedures of JAMS
International, and to try in good faith to settle the dispute by mediation before
resorting to other dispute resolution procedures. The parties agree to share equally
in the costs of the mediation. The mediation shall be administered by a local
JAMS office to be designated by JAMS headquarters. The Parties agree to have
the principals participate in the mediation process, including being present
throughout the mediation session(s). The Parties shall have thirty (30) calendar
days within which to commence the first mediation session following

the conclusion of the good faith negotiations to resolve the dispute. The Parties
agree that any mediated settlement agreement may be converted to an arbitration
award or judgment (or both) and enforced according to the governing rules of
civil procedure, Sections 304, 207 or 9 of the Federal Arbitration Act, the New
York Convention, the Panama Convention, and other available enforcement
mechanisms including multilateral treaties, bilateral Friendship, Commerce and
Navigation treaties and traditional principles of comity among nations. The
Parties further confirm their motivating purpose in selecting mediation is to find
a solution that serves their respective and mutual interests, including their
continuing business/professional relationship.

Arbitration. If mediation does not take place within the time provided in Section
13(B) above, or if mediation does not conclude with a mediated settlement
agreement, the Parties agree that the Dispute shall be settled and determined by
arbitration in New York City before a panel of three (3) arbitrators pursuant to the
International Arbitration Rules offered by the American Arbitration Association
in conjunction with the International Center for Dispute Resolution. The parties
agree to impose a time limit of six (6) months on any such arbitration proceeding,
as measured from the date of the first claimant’s first filing. The parties agree that
the arbitrators shall have the power to award forms of relief including but not
limited to damages, injunctive relief, preliminary injunctive relief, temporary
restraining orders, and reasonable attorneys’ fees and expenses to any party in
such arbitration. Anything to the contrary herein notwithstanding, a temporary
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restraining order or injunction may be obtained by Licensor or Licensee from a
court of appropriate jurisdiction pending the determination of any controversy
pursuant to this arbitration provision.

14. Miscellaneous.

USZO08 254152 5

This Agreement contains the entire agreement and understanding between the
parties. There are no covenants, representations, or warranties not herein
expressly set forth. This Agreement may not be changed, modified or amended
except by the written agreement of the parties.

A waiver of any right under this Agreement is only effective if it is in writing and
it applies only to the circumstances for which it is given. No failure or delay by
Licensor or Licensee in exercising any right or remedy under this Agreement or
by law, or in requiring strict observance or performance of any provision of this
Agreement, shall constitute a waiver of that (or any other) right or remedy, nor
preclude or restrict its further exercise. No single or partial exercise of such right
or remedy shall preclude or restrict the further exercise of that (or any other) right
or remedy.

This Agreement shall not be construed as creating an agency, partnership, joint
venture, or any other form of association, and the parties shall at all times be and
remain independent contractors. Except as expressly agreed by the parties in
writing, neither party shall have any right or authority, express or implied, to
assume or create any obligation of any kind, or to make any representation or
warranty, on behalf of the other party or to bind the other party in any respect.

Should there be any conflict between any provision of this Agreement and any
present or future law (statutory or common law), contrary to which the Parties have
no legal or enforceable right to contract, the provision of this Agreement affected
shall be curtailed and limited only to the extent necessary to bring it within legal and
enforceable requirements, and the other provisions of this Agreement shall not be
affected but shall remain in full force and effect.

This Agreement may be executed in any number of counterparts, each of which
shall be deemed an original, and all of which together shall constitute one and the
same document. The Agreement may be transmitted by electronic means in PDF
format, and reproductions of signatures by electronic means in PDF format, or by
facsimile, will be treated as binding as if original.

The Parties warrant that the individual whose signature appears below has been
duly authorized to sign this Agreement and to bind each Party thereto.
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IN WITNESS WHEREOF, the Parties have entered into this Agreement as of the
Effective Date.

LICENSEE LICENSOR
The Rome Foundation, Inc.

By: &AAMM/ Conrna By: WW-'F[M%%
L/ .

W.N. Hilliard, Jr.

Name:___Anna Hejtmanova Name:
Title: __Be Tile:  Execugfive Director
US2008 2504152 5
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Piiloha €. 3 — Dotaznik srozumitelnosti ¢eského piekladu dotazniku CD —QOL

Dobry den,

jmenuji se Anna Hejtmanova, studuji 1. roénik kombinované formy magisterského studia oboru O3etfovatelska
péce v internich oborech na Fakulté zdravotnickych véd Univerzity Palackého v Olomouci.

V rdmci své diplomové prace na téma Kvalita Zivota pacientt s celiakii se na Vés profesionély v oboru
o3etfovatelstvi obracim s prosbou o anonymni posouzeni SROZUMITELNOSTI OTAZEK dotazniku CD — QOL

v Ceském jazyce. U kazdé otazky je poloika ,,rozumim / nerozumim® — prosim, nehodici se Skrtnéte. V pfipadé, Ze
otazce nebudete rozumét, prosim, navrhnéte zménu.

Pro Uplnost posilam dotaznik CD — QOL v pfiloze.

Mnohokrat Vam dékuji za ¢as, ktery jste dotazniku vénovaly.

S pozdravem Anna Hejtmanova
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Otazky dotazniku CD-QOL.:

1. Citim se omezovan touto nemoci

Rozumim Nerozumim

2. Obavam se, Ze budu trpét kvali této nemoci
Rozumim Nerozumim

3. Citim se ohroZen tim, Ze tato nemoc mi zplisobi dal3i zdravotni problémy
Rozumim Nerozumim

4. Obavam se zvyseného rizika vzniku rakoviny kvili této nemoci
Rozumim Nerozumim

5. Citim se spoleéensky znevyhodnény touto nemoci

Rozumim Nerozumim

6. Citim, Ze jsem omezovan, kdyz jime jidlo s mymi kolegy
Rozumim Nerozumim

7. Dotyka se mé, Ze nemohu jist specidlni jidla, jako jsou narozeninové dorty nebo pizza
Rozumim Nerozumim

8. Myslim si, Ze dieta NENi dostate¢na Ié€ba mé nemoci
Rozumim Nerozumim

9. Mam pocit, Ze neni na vybér dost moznosti Iécby mé nemoci

Rozumim Nerozumim

10. Citim deprese kvili mé nemoci
Rozumim Nerozumim

11. Miam strach z této nemoci

Rozumim Nerozumim

12. Mam pocit, Ze o této nemoci nemam dostatek informaci
Rozumim Nerozumim

13. Citim se zavaleny neustalou pozornosti, kterou musim vénovat této nemoci

Rozumim Nerozumim
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14. Mam potize se spoleéenskym zZivotem kvili mé nemaoci
Rozumim Nerozumim

15. Je pro mé obtiiné cestovat nebo se vydavat na del3i vylety kv(ili mé nemoci
Rozumim Nerozumim

16. Mam pocit, Ze nemGzu vést normalni Zivot kvili této nemoci
Rozumim Nerozumim

17. Obavam se jist v restauracich, protoZe se bojim, Ze mé jidlo miize byt kontaminovéno

Rozumim Nerozumim

18. Obavam se zvyseného rizika, Ze u nékterého z clend mé rodiny se mize celiakie také vyskytnout
Rozumim Nerozumim
19. Mam pocit, Ze musim neustdle hlidat, co jim

Rozumim Nerozumim

20. Znepokojuje mé, ze mé zdravi muZe byt z dlouhodobého hlediska ovlivnéno

Rozumim Nerozumim

21. Jak byste hodnotil Vasi kvalitu Zivota v kontextu s Vasi nemoci?

Rozumim Nerozumim

Prosim, vypliite slovy nebo Eisly Vase identifikacni tidaje:

vy

Nejvyssi dosazené vzdélani v 0boru 08etFOVAtEIStVIi. ... ettt e e b s
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Ptiloha €. 4 — Zamitnuti zadosti o upravu otazky ¢. 17 CD - QOL

Michele Pickard (mpickard@theromefoundation.org) Zobrazit konverzaci
RE: Cd -QOL

25.3.2015, 19:01:49

Komu: hejta@seznam.cz

Anna,

| had to check with the original author of the instrument. Unfortunately, no the question may
not be modified because it would change the context and intent of the question.

Regards,
Michele

From: Anna Hejtmanova [mailto:hejta@seznam.cz]
Sent: Wednesday, March 25, 2015 1:44 PM

To: Michele Pickard

Subject: Cd - QOL

Dear Ms Michele,

Thank you very much for your cooperation. Though | have one more guestion. | would
like to ask if 1 am allowed to sligtly alter question number 17 to make it clearer.

In the original it says: "17. | feel afraid to eat out because my food may be
contaminated".

| believe that it would be clearer to Czech people if there was: "17. | feel afraid to eat out
because my food may be contaminated with gluten”.

Am | allowed to use that?
Thank you for your advice. | wish you sunny spring days

Regards,
Anna Hejtmanova
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Priloha €. 5 — Finalni ¢eska verze dotazniku CD — QOL

Dobry den,

jmenuji se Anna Hejtmanova, studuji magistersky obor OSetfovatelska péce v internich oborech na Fakulté
zdravotnickych véd Univerzity Palackého v Olomouci.

Dovoluji si Vas oslovit s prosbou o vyplnéni tohoto dotazniku. Cilem je zjistit, jak dalece ovliviiuje
onemocnéni celiakie kvalitu Vaseho Zivota. Ziskané informace budou poufZity pro tcely vypracovani mé
diplomové préce a bude s nimi naloZeno v souladu se zakonem o ochrané osobnich udajd ¢. 101/2000 Sh.

Dotaznik je anonymni, jeho vypinéni dobrovolné a nemélo by Véam zabrat vice neZ 10 minut ¢asu.
Z vyzkumného Setifeni mizete kdykoliv odstoupit.

Budete-li mit jakoukoliv poznamku, mlzZete ji napsat na volné misto na formulafi.

Mnohokrdt Vam dékuji za spoluprdci a Cas, ktery jste vyplnéni dotazniku vénovali.

S pozdravem Anna Hejtmanova
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CD-QOL Dotaznik

Zamyslete se, prosim, nad svym kazdodennim Zivotem béhem posledniho mésice (30 dni) a podivejte se na vyroky uvedené nize.
U kazdého vyroku je uvedeno 5 moznych reakci. Pro kazdy vyrok, prosim, vyznacte jedno policko, které nejlépe vystihuje vase pocity.

Vibec ne Trochu Stiedné Docela  Velmi

1 2 3 4 5
1. Citim se touto NemMOCH OMEZOVAN s O 0O 00 04
2. Obavam se, ze budu trpét kvili této nemoCi D D D O D
3. Citim se ohroZen tim, %e mi tato nemoc zplisobi dal3i zdravotni problémy____ O 0 00 0
4. Obédvam se zvyseného rizika vzniku rakoviny kvilitétonemoci ... O 0O 00 0O
5. Citim se touto nemoci spoleCensky znevyhodnény O 0O 00 4
6. Citim, Ze jsem omezovan, kdyZ jim jidlo s mymikolegy . O 0O 00 0O
7. Dotykd se m&, e nemohu jist specialni jidla, jako jsou narozeninové dorty nebo pizza______ ... O 0O O O O
8. Myslim si, 7e dieta NENf dostateéna lécbaménemoci______._._ . . O 000 0
9. Mam pocit, ze neni na vybér dost moznostilé¢by ménemoci .. D O 0O 0 0O
10. Citim deprese kvl mé nemoOCi e D D D D D
A1, MamStrach Z O NEMOCE o s o e o oo e S O O D O 0O
12. Mam pocit, e o této nemoci nemam dostatek informaci_________ .. O 0O 000
13. Citim se pretizeny neustslou pozornosti, kterou musim vénovat této nemoci_______________ . O 0O 00 o
14. Mam kvili mé nemoci potize se spoleenskym Zivotem_____ . O 0Oo0Ooo
15. Je pro mé obtizné cestovat nebo se vydavat na deldi vylety kvaliménemoci ... ... . |:| [:] [:] D D
16. Mam pocit, ze kv(li této nemoci nemdzu vést normalnizivot_________ O O A I
17. Obdvém se jist v restauracich, protoZe se bojim, Ze mé jidlo maze byt kontaminovano_____ .. . D [:] D D O
18. Obévam se zvyéeného rizika vyskytu celiakie u nékterého z elenimérodiny. I T O I I O A
19. Mam pocit, Ze musim neustale hlidat, co jim .. e O O 0O 0o d
20. Znepokojuje mé, ze mé zdravi mize byt z diouhodobého hlediska ovlivnéno_________..____..._. ... . O 0O 00 O

1 2 3 4 5
Vibecne Trochu Stredné Docela  Velmi

21. Jak byste hodnotil kvalitu Va3eho Zivota v souvislosti s Vasi nemoci? {prosim zaznacte jednu odpovéd)

[Jsskvelda [ avelmidobra [ 3Dobra [J 2 Prijatelnd [ 1 Slaba

Dékuji Vam za vypInéni tohoto dotazniku.
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PROSIM, VYPLNTE NASLEDUJICI UDAJE.

U POLOZKY BEZ MOZNOSTI VYBERU, PROSIM, ODPOVEZTE SLOVY NEBO CiSLY. U OSTATNICH POLOZEK,
PROSIM, ZVOLTE JEDNU ODPOVED.

Kolik je Vam let?

Jakého jste pohlavi?

0 muz
[0 Zena

Kolik let uplynulo od doby, kdy Vam byla stanovena diagnéza celiakie?

O ménéneiblet
O 5-10let
O vice nez 10 let

Jakym zplisobem Vam byla celiakie diagnostikovana?

0 pouze krevnimi testy
0 stfevni biopsii
0 jinym (nezndmym) zplisobem

Jak dodrzujete bezlepkovou dietu?

0 zcela
[0 obcas
0 nedodriuji

Kdy navstévujete gastroenterologa?

[0 pravidelné
O jen pfi obtiZich
J nenavstévuji

Jaky zdroj informaci o celiakii je pro Vas nejpfinosnéjsi?

0 lékar

O knihy

[0 internet

[l centra a spole¢nosti pro celiaky

Dé&kuji Vam za vyplnéni téchto udaju.

109



Piiloha €. 6 — Souhlas Fakultni nemocnice Olomouc S konanim vyzkumného Setfeni

Vedouci Odboru nelékarské péce Anna Hejtmanovad
Pani Mgr. Svétluse FiSarova Komarov 342

FN Olomouc Velky Tynec

I. P. Pavlova 6 78372

Olomouc

Véc: ZADOST O UMOZNENI DOTAZNIKOVEHO SETRENI

Vaiend pani magistro FiSarova, dobry den.

Jmenuji se Anna Hejtmanova, studuji 1. ro¢nik kombinované formy navazujiciho magisterského
studia oboru O3etfovatelskd péce vinternich oborech na Fakulté zdravotnickych véd Univerzity
Palackého v Olomouci.

Dovoluji si Vas pozadat o umoznéni dotaznikového Setieni ve Fakultni nemocnici Olomouc,
na ambulanci II. Interni kliniky (gastroenterologické a hepatologické), které chci realizovat v ramci
zpracovani své diplomové préce, jejiz téma je Kvalita Zivota pacientt s celiakii. Soucdsti diplomové
prace je i prizkumna &ast. K dotaznikovému 3etreni chci poutzit standardizovany dotaznik CD — QOL,
ktery obsahuje 21 otazek a je urfen pacientiim s celiakii. Osloveni budou dospéli pacienti s celiakii.
Dotaznik je anonymni, jeho vypinéni zcela dobrovolné a ziskana data budou pouZita vyhradné
pro ucely diplomové préce v souladu se zékonem ¢. 101/2000 Sb. o ochrané osobnich Gdajl. Dotaznik
posilam v pfiloze.

Mnohokrat Vam dékuji za spolupréci a pochopeni.

W - od /C =
Ve Velkém Tynci dne:  20.4.2015 /f//«w\ .............
Anna Hejtmanova

‘ figh. Svétluse FiSarova
. / P '.\;(llclf Odboru nelékafské péce
P ; 4 « ' nemocnice Ol
Sea Ll f//W/ -

Vyjadreni instituce razitko a podpis zastupce instituce
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Priloha €. 7 — Souhlas Krajské nemocnice Tomase Bati, a. s. ve Zlin¢ s konanim vyzkumného

Setfeni

Nameéstkyné pro oSetiovatelskou péci

Pani Zlatuse Mihalova

Krajskda nemocnice T. Bati, a. s.
Havlickovo nabrezi 600

Zlin

762 75

Anna Hejtmanova
Komdrov 342
Velky Tynec
78372

Véc: ZADOST O UMOZNEN{ DOTAZNIKOVEHO SETRENS

Vazena pani Mihalova, dobry den,

jmenuji se Anna Hejtmanova, studuji 1. roénik kombinované formy navazujiciho magisterského studia
oboru OSettovatelskd péce v internich oborech na Fakulté zdravotnickych véd Univerzity Palackého

v Olomouci.

Dovoluji si Vas pozadat o umoznéni dotaznikového Setfeni v Krajské nemocnici T. Bati, a. s. ve Zling,
na Interni klinice IPVZ — gastroenterologii, které chci realizovat v ramci zpracovéni své diplomové

préce, jejiz téma je Kvalita Zivota pacientl s celiakii. Souéasti diplomové prace je i prizkumna ¢ast.

K dotaznikovému Setfeni chci pouZit standardizovany dotaznik CD — QOL, ktery obsahuje 21 otéazek

a je uren pacientim s celiakii. Osloveni budou dospéli pacienti s celiakii. Dotaznik je anonymni, jeho
vyplnéni zcela dobrovolné a ziskand data budou pouZita vyhradné pro ucely diplomové préce
v souladu se zakonem €. 101/2000 Sh. o ochrané osobnich Gdajl. Dotaznik posilam v pfiloze.

Mnohokrat Vam dékuji za spolupréci a pochopeni.

Ve Velkém Tynci dne:

b, [V
”"ZL/{ [Py RS (

Vyjadreni instituce

15.4.2015

Anna Hejtmanova

;-.;.i._..- A NenbeRig by [IRT I ¢
Haulickovo nabinZi 600

5275 I e

razitko a podpis zdstupce instituce
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Priloha €. 8 — Souhlas Fakultni nemocnice Brno s kondnim vyzkumného Setfeni

FAKULTNI [ e e
NEMOCNICE Jinlevska 20, 625 00 Brio Vedouci itvary
BRNO

el 532 231 111 JUDr Alens Tobiasova, MBA
tel.. 532 232 108 fax' 532 232 263
e-mail atobias@fnbrno cz

ZADOST O SBER DAT/POSKYTNUTI INFORMACE PRO STUDIJNI UCELY
v souvislosti se zdavérecnou diplomovou (odbornou) praci studentii $kol

Vypliiuje zadatel:

Jméno a piijmeni zadatele:.......... ANDE AN OV i o o e T i e amstrscsthobbenssnnssssspsestonsscmemssnstistsessrnsosen
Datum narozeni:...20. 7, 1977............... Telefon:...605 105 210.......... E-mail:  hejta@seznam.cz

Adresa pro doruceni dat: Anna Hejtmanova, Komarov 342, 783 72, VelKY TYNEC.......cccocorvievoer oo cessioreseessees e aeen o
Presny nazev Skoly/fakulty: Univerzita Palackého v Olomouci, Fakulta zdravotmickych v&d ...........ocoovvveivovees i
Obor studia: O3etiovatelskd péte vinternich oborech. . i ninmimanammmiari i s s i e
Forma studia: 0 prezenéni kombinovana

Zadatel ve FN Brno konz obornou praxi:

[JANO natitvaru:.......c.ccoevereeeiiesieeeeeeeeeeeesessesssessessensensV ECTMNU OA? oo, doteiviieeeie

X NE

Zadatel je zaméstnancem/osobou blizkou zam&stnance FN Brno:

L) ANO Uar/Thidno Zamesiance ENBIRG: seussmsa s st s s b s

NE

Téma zdvéredné price: Kvalita Zivota u pacientll S CelIaKiT ..o ivviiieriiiieriinisieiriresiesissse e esis st sssas s ssss et ss s e sssssnes

Pozadavek na (zaskrtnéte):
B Dotaznikovi akce {X] pro pacienty FN Bmo [] pro zaméstnance FN Bmo

Termin sbéru dat: od:...01.05.2015................... do:...30.6.2015.......cociiiiinnnn,

Utvar, kde bude dotaznikové akce probihat: ... Interni gastroenterologicka klinika.........

[ vypis ze zdravotnické dokumentace....

Predpokladany podet dat (pocet prohlednuté zdravotnické dokumentace):

Utvar, kde bude sher dat BRobINEE: « i fusarsmssiioniiiadidifniie Sl S e
(presnd specifikace/zptisob provedeni zadosti): ..

Rozsalisledovaneho oBdobr: st o s e e i A N0 s eS8 b m o st mg s bimgen S8 aa s Sp e

Termin sbéru dat: od:........ooooiiiiini AO% oot it sy s Rl s e s n vhien A a s

Utvar. kde bude sbér dat PIOBTNAL e
{presnd specifikace/zpisob frovedent ZAdOSI); cvmainmimmnmmisrmanmn i s s R R s e e

5-292/1373
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Budete FN Brno uvidét jako ,.zdroj dat* ve své praci2: ] ANO [] NE

Pouceni:

Zadatel souhlasi se zpracovanim jeho osobnich Udajit v souladu se zikonem ¢ 101/2000 Sb.. o ochran® osobnich tdaji. v platném zneni pro Geely této
Zadosti. Zavazuje se zachoval mienlivost o skute€nostech. o nich2 se dozvi v souvislosti s provddenym vyzkumem a sbérem dat/informaci. V piipade, ze¢
zadatel uvadi FN Bmo jako .zdroj informaci®. je jeho povinnosti piedlozit zpracované vysledky ke schvaleni pFisludnému vedoucimu zaméstnanci primo
podiizenému fediteli FN Brno, ktery Zadost o sbér datposkytnuti informace ve FN Bmo povalil. Prezentace vysledki s uvedenim jména Fakultni nemuocnice
Bmo je mozni pouze s jeho souhlasem

Datum: 15.4.2015 POADISE . senvmsnssmmass Anna Hejtmanovd..................
Qdbor organizatnich, pravnich véci a personalistiky - Oddéleni organizace fizeni: )
Zaevidovano na OOR dne:.......1 § =04-.2015. ... ... pod &islem.... ... ‘7/4/4 NELL LA /)/J/fc —ffﬁ
Navrh vy3e hrady za sbér dat/poskytnuti informace ... R WO e T iy o e K¢
Vyjadieni vedouciho zarpéstnance pFisluiného atvaru, kde bude probihat sbér dat/informaci:

(7] souhlas - dtvar:..... / . F‘.l?‘.l; ...... A T S Tids - M T SO o B Sl TS

[] nesouhlas — ttvar: ....... IR N NSO (ST ORI I T I TR W S0 O, RO SN
Vedoucimi zaméstnanci v piimé podiizenosti feditele FN Brno postoupeno dne ....... 1 7 ’0’?' TN ovssis nsmsasce
Zadatel je zam&stnancem FN Brno od: .............o..oe UEVAI S s na poziql.isk s

* Jilavsloi 20, 625 00 Brmo

referent/vedouci OOR

Vviddieni vedouciho zamdstnance v piim¢é podiizenosti Feditele FN Brno

Vyjadteni v elektronické dtb. Zadosti o sbér dat

Odbaor organizacnich.

Zadateli odeslana informace o (ne)schvaleni zadostidne ................5n 5550 st .........................
Medicinskému/nemedicinskému utvaru Zadost postoupena dne ......... 20 -UA. ...............................
V piipad® placené sluzby dle Ceniku EO ¢&. 45/2013-09.5:

[[] souhlas zadatele s placenou sluzbou [J nesouhlas Zadatele s placenou sluzbou,

poZzadavek na storno Zadosti ze strany Zadatele

Zpiisob platby: [] na pokladné FN Brno
[ fakturou na u&et FN Brno

CAstRA el St S piipsdna na et FN BINo dne: ........ooooiiiiiirenriinsieiiineeann,
Pozadovana data medicinského/nemedicinského ttvaru doru¢enana OOR .......... B R
Pozadovana data [_] postoupena v

[[] prevzal zadatel osobné dne ................... VPO ssdvdacivnsdbn it
Prevalii snbabbiniinte i B bi it e rj‘LM "1 newng s

(podpis zadatele) a}}m 20, S¢ Brng
‘ 0 -0 205 A
Zadost uzavienadne: s asiisrrnnons oo T wh Semesnies i e e e e e S . -
podpis vedouciho/referenta OOR

5-292/13/3
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Priloha €. 9 — Pokyny pro zpracovani dat dotazniku CD — QOL

Computing CD-QOL Scores
Summarized by J.B. Hu and Carolyn Morris

CD-QOL is a survey instrument first developed in 2009 to assess health related quality of life [QOL] of
patients with celiac disease [CD]. The instrument was co-developed by Spencer Dorn, MD, Douglas A. Drossman,
MD, and Peter Green, MD in the United States.

The original U.S. version of the CD-QOL contains 20 question items relating to symptoms of celiac
disease. Patients’ answers to each question are recorded in Likert-style ratings labeled 1 through 5, where 1=Not at
all, 2=Slightly, 3=Moderately, 4=Quite a bit, and 5=A great deal.

In data analysis, patients’ answers are transformed and then computed in order to obtain an overall score
and four subscores. The table below lists names [beginning with TOT ] of the overall raw score and 4 subscores,
their component items in the survey, and acronyms [beginning with CDQOL ] of 5 final 100-point scores:

Group Raw scores Sequential order of component items Final 100-point
[total # of component items] in the CD-QOL survey score names
1 TOT-0V for Overall [20] QOL1 through QOL20 [All 20 items in the survey] | CDQOL_OV
2 |TOT-DY for Dysphoria [4] QOL10, QOL11, QOL12, QOL13 CDQOL_DY
3 |TOT-LM for Limitations [9] QOL1, QOLS, QOLS, QOL7, CDQOL_LM
QOL14, QOL15, QOL16,Q0L17,Q0L19
4 TOT-HC for Health Concerns [5] QO0L2,Q0L3,Q0L4,Q0L18,Q0L20 CDQOL_HC
5 TOT-IT for Inadequate Treatment [2] | QOL8,QOL9 CDQOL_IT

Three steps are needed to get the final computed scores:
Step 1: transform patients’ raw answers by reverse coding all ratings to make

Not at all = 5,
Slightly = 4,
Moderately = 3,
Quite a bit = 2, and
A great deal = 1;

Step 2: calculate an overall raw score and four raw subscores by totaling all reverse coded ratings of all
component items in each of the 5 groups shown in the table above. For example, TOT-DY (Dysphoria) is obtained

by adding up 4 reverse coded ratings of QOL10, QOL11, QOL12, and QOL13 in Group 2; and

Step 3: compute final 100-point scores using formulas below:

Group | Final 100-point Score Names | Computation Formula Explanation

1 CDQOL OV = ((TOT OV - 20)/(80))*100

2 CDQOL DY = ((TOT DY - 4)/(16))*100 - denotes subtraction
3 CDQOL LM = ((TOT IM - 9)/(36))*100 / indicates division

4 CDQOL HC = ((TOT HC - 5)/(20))*100 * means multiplication
5 CDQOL IT = ((TOT IT -2)/(8))*100

Note:

Final scores should range from 0 to 100; no final score should exceed 100.
Higher scores may mean higher degree of QOL and less degree of CD symptoms and their impact.

ScoringCDQOL2011.doc Last printed 6/6/2011 10:50:00 PM Page 1 of 2
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CD-QOL Survey

Please think about your life over the past month (30 days), and look at the statements below. Each statement has
five possible responses. For each statement, please fill in one box in each row that best describes your feelings.

Not at all Slightly  Moderately Quite a A great
bit  d

eal

1 JHeel.limited by thiS diSOaSE ... .uiiisevsumimmmmmmamsmmmsmuams suuvamsassss ssasamsassss sasssans . |£] |;| é‘ Ds
2 | feel worried that | will suffer from this disease .............cccceviiiiiiiiiiiiicn i ] 0 O O 0
3 | feel concerned that this disease will cause other health problems ..................... ] ] 0 0 ]
4 | feel worried about my increased risk of cancer from this disease ..................... ] 0 n m 0
5 | feel socially stigmatized for having this disease ............ccccooocniiiiiiiiiiicnnn u n O O n
6 | feel like I'm limited in eating meals with coworkers .............ccccooeieiiiiiiiieinnenn. [ [ 0 0 n
7 |feel like | am not able to have special foods like birthday cake and pizza ........... ] 0 O O n
8 |feel that the diet is NOT sufficient treatment for my disease ............cc.cccveenis 0 0 0 0 0
9 | feel that there are not enough choices for treatment ...............ccccciiiiiiinine O ] 0 0 [
10 | feel depressed because of My diSEASE ..........coevuviiiiiieiiiiiiiiiciee e u 0 O O 0
11 | feel frightened by having this dis€ase .............ccceeviiiiiiiiiiiiniie e ] ] 0 ] ]
12 | feel like | don't know enough about the disease .............cccoecvvviiieiiininiiniiinn u n O 0O 0
13 | feel overwhelmed about having this disease .............ccccceiiiiiiiiiiiiiiiis u n O 0 n
14 | have trouble socializing because of my disease .............ccceeveeeiiiiiiiieienceis [ ] 0 0 n
15 | find it difficult to travel or take long trips because of my disease ....................... ] ] 0 ] ]
16 | feel like | cannot live a normal life because of my disease ..............cccceeevienenee ] 0 N N 0
17 | feel afraid to eat out because my food may be contaminated ...................cccceeeeee 0 0 N N 0
18 | feel worried about the increased risk of one of my family members having celiac disease. ] [ 0 0 n
19 | feel like | think about food all the time .............ccceevriiiiiiiiiii i, ] 0 n ] 0
20 | feel concerned that my long term health will be affected ................c.ocovcvvceeeee. [ [l [l ] ]
I 2 3 4 5
Not at all  Slightly Moderately Quite A great
abit  deal
21. How would you rate your quality of life related to your illness? [Please check one]
[ s Excellent [] « Very Good [] 3 Good [] 2 Fair ] + Poor

THANK YOU FOR FILLING OUT THIS SURVEY!

ScoringCDQOL2011.doc Last printed 6/6/2011 10:50:00 PM
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Piiloha &. 10 — Cetnostni tabulka ziskanych odpovédi v dotazniku CD — QOL (absolutni a
relativni Cetnosti, aritmeticky pramér a smérodatnd odchylka)

Cetnostni tabulka ziskanych odpovédi v dotazniku CD — QOL:

Otazk Primér | Vibec ne | Trochu Stiedné Docela Velmi
azka +SD 1 2 3 4 5
1. Citi tout i ¢ 2,7+1,1 £ 29 a4 13 §
. Citim se touto nemoci omezovan WESN
13,4% 29,9% 35,1% 13,4% 8.2%
2. Obavam se, ze budu trpét kviili 2321.0 18 52 15 8 4
této nemoci e 18,6% 53,6% 15,5% 8,2% 4,1%
3. Citim se ohrozen tim, Ze mi tato 13 45 19 15 5
nemoc zpusobi dalsi zdravotni 25411
problémy 13,4% 46,4% 19,6% 15,5% 5,2%
4. Obava ze zvy$eného rizika vzniku 25413 19 43 12 12 11
rakoviny kvili této nemoci ? 2 19,6% 44.3% 12.4% 12,4% 11,3%
5. Citim se touto nemoci spolecensky 26413 26 20 28 11 12
znevyhodnény T 26,8% 20,6% 28,9% 11,3% 12,4%
6. Citim, Ze jsem omezovan, kdyz 28412 17 27 25 19 9
jim jidlo s mymi kolegy T 17,5% 27.8% 25.8% 19,6% 9,3%
7. Dotyka se mé, ze nemohu jist 13 25 25 21 13
specialni jidla, jako jsou 3,0+1,2
narozeninové dorty nebo pizza 13,4% 25,8% 25,8% 21,6% 13,4%
8. Myslim si, Ze dieta NEN{ 1.841.0 51 22 20 3 1
dostate¢na 1é¢ba mé nemoci e =R 52,6% 22,7% 20,6% 3,1% 1,0%
9. Mém pocit, Ze neni na vybérdost |, | | 33 35 19 5 5
moznosti 1é¢by mé nemoci o 34,0% 36,1% 19,6% 5,2% 5,2%
10. Citim d kviili mé i 1,8+0,9 sl 42 2 4 2
. Citim deprese kviili mé nemoci ,840,
3 412%|  433%|  93%|  41%|  2.1%
11. Mam strach z tét i 2,2+1,0 20 43 13 13 .
. Mam strach z této nemoci 211
25,8% 44,3% 15,5% 13,4% 1,0%
12. Mam pocit, Ze o této nemoci 1.740.9 49 33 11 3 1
nemam dostatek informaci f 4 50,5% 34,0% 11,3% 3,1% 1,0%
13. Citim se pietizeny neustalou 22 36 22 15 2
pozornosti, kterou musim vénovat 2.4+1,2 S S S ; ;
e 22,7% 37,1% 22,7% 15,5% 2,1%
14. Mém kviili mé nemoci potize se | 5 || 5 40 25 18 10 4
spolecenskym Zivotem T 41,2% 25,8% 18,6% 10,3% 4,1%
15. Je pro m¢ obtizné cestovat pebo 26 29 26 7 9
se vydavat na del$i vylety kvili mé 2,4+1,2
nemoci 26,8% 29,9% 26,8% 7,2% 9.3%
16. Méam pocit, Ze kviili této nemoci | 5 o\ | 39 33 16 5 4
nemtizu vést normalni zivot 2 ’ 40,2% 34,0% 16,5% 5.2% 4.1%
17. Obavam se jist v restauracich, 18 26 23 21 9
protoze se bojim, ze mé jidlo miize 2,8+1,2
byt kontaminovéano 18,6% 26,8% 23.7% 21,6% 9.3%
lt}. Obévém se szétfnéh(? rizikzj ' 7 28 25 20 17
vyskytu celiakie u nékterého z ¢lentt | 3,1+1,2
mé rodiny 7.2% 28,9% 25,8% 20,6% 17,5%
19. Mam pocit, ze musim neustale 39413 8 23 26 18 22
hlidat, co jim 7 8,2% 23,7% 26,8% 18,6% 22,7%
209. VZnepokojuje me, 2? mé Zdr?vi 8 34 23 16 16
miuze byt z dlouhodobého hlediska 3,0+1,2
ovlivnéno 8.2% 35,1% 23,7% 16,5% 16,5%
Primér Skvéla | Velmidobra | Dobra | Piijatelna Slaba
5 4 3 2 1
21. Jak byjste hodnot.il kvglitu 4 28 41 20 4
Vaseho zivota v souvislosti 3,1+0,9
s Vadi nemoci 4,1% 28.9% 42,3% 20,6% 4,1%
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