ZAPADOCESKA UNIVERZITA V PLZNI
FAKULTA ZDRAVOTNICKYCH STUDII

BAKALARSKA PRACE

2023 Martina Krizkova



FAKULTA ZDRAVOTNICKYCH STUDII

Studijni program: VSeobecné oSetfovatelstvi

Martina Krizkova

PECE O DITE S CELIAKII Z POHLEDU RODINY

CARING FOR A CHILD WITH CELIAC DISEASE FROM A
FAMILY PERSPECTIVE

Bakalarska prace

Vedouci prace: Mgr. Pavlina Timova

PLZEN 2023



Prohlaseni

ProhlaSuji, Ze jsem bakalatskou praci vypracoval/a samostatné a vSechny pouzité zdroje

jsem uvedla v seznamu pouzitych zdrojt.
V Plzni dne 31. 3. 2023.

vlastnoru¢ni podpis



Abstrakt

Ptijmeni a jméno: Ktizkova Martina

Katedra: Katedra oSetfovatelstvi a porodni asistence
Néazev prace: Péce o dité€ s celiakii z pohledu rodiny
Vedouci prace: Mgr. Pavlina Timova

Pocet stran — ¢islované: 61

Pocet stran — necislované: 21

Pocet ptiloh: 3

Pocet tituld pouzite literatury: 42

Klicova slova: celiakie, lepek, bezlepkova dieta, specidlni stravovani, oSetfovatelska péce,

détsky pacient

Souhrn:

Celiakie je autoimunitni doZivotni onemocnéni, které postihuje pfedev§im tenkeé
sttevo a je zpisobeno pozitim lepku u geneticky nachylnych jedinci. Jedinou moznou 1é¢bou
je striktni dodrzovani bezlepkové diety. Teoretickd Cast je zamétfena na anatomii tenkého

stteva, historicky kontext celiakie, celiakii a bezlepkovou dietu. Obsahem teoretické Casti je

také zminéna oSetfovatelska péce o dité s celiakii a edukace.

Hlavnim cilem vyzkumu této bakalarské prace je poukazat, jak celiakie u ditéte
ovlivni chod celé rodiny. Realizace vyzkumného Setieni prob&hla formou kvalitativniho vy-
zkumu. Sbér dat byl realizovan pomoci polostrukturovaného rozhovoru a pro zpracovani
obsahu byly tudaje fazeny do pfislusnych kategorii a podkategorii. Vybér participanti byl

zamérny.



Pro vystup z mé bakalaiské prace bude pouzita prezentace z obhajoby bakalaiské
prace. Vysledky budou prezentovany na kongresu Medical Fair Brno a na Forum celiakil —

Gluten Free Prague Expo.



Abstract
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Title of thesis: Caring for a child with celiac disease from a family perspective
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Number of pages — unnumbered: 21

Number of appendices: 3
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Keywords: celiac disease, gluten, gluten-free diet, special diets, nursing care, pediatric pa-
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Summary:

Celiac disease is an autoimmune lifelong disease that primarily affects the small in-
testine and is caused by the ingestion of gluten in genetically susceptible individuals. The
only possible treatment is strict adherence to a gluten-free diet. The theoretical part is fo-
cused on the anatomy of the small intestine, the historical context of celiac disease, celiac
disease and the gluten-free diet. Nursing care for a child with celiac disease and education

are also mentioned in the content of the theoretical part.

The main goal of the research of this bachelor's thesis is to show how celiac disease
in a child affects the whole family. The implementation of the research investigation took
place in the form of qualitative research. Data collection was carried out using a semi-
structured interview, and for content processing, the data were sorted into appropriate cate-

gories and subcategories. The selection of participants was deliberate.



The presentation from the defense of the bachelor's thesis will be used for the output
of my bachelor's thesis. The results will be presented at the Medical Fair Brno congress and

at the Celiac Forum — Gluten Free Prague Expo.
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UVOD

Bakalatska prace se zabyva onemocnénim celiakie. V posledni dobé¢ se o problema-
tice celiakie hodné hovoii, jde o pomérn¢ aktualni téma. Celiakie je celozZivotni onemocnéni,
které postihuje tenké stfevo. Pfiznaky mohou zahrnovat prijem, nadymani, hubnuti a tinavu.
Diagnostikuje se pomoci béznych sérologickych screeningovych testi a odbérem biopsie
tenkého stfeva. Lécba je celozivotni bezlepkova dieta, kterd zlepsi symptomy pacientti. Pa-
cienti s celiakii si Casto st€zuji na své omezené znalosti ohledn¢ diagnozy a 1écby jejich one-
mocnéni. V béZném zivote se museji, hlavné déti, potykat s fadou komplikaci ¢i mnoha ome-
zenimi. Nejen dit€¢ samotné, ale 1 rodice se museji pfizpisobit novym situacim, které ovliv-
nuji zivot celé rodiny. Zmény nastavaji pfedevsim v oblasti stravovani a ptiprave jidel nejen

v rodinném, volnocasovém, ale 1 ve Skolnim prosttedi.

Préace s nazvem ,,Péce o détské pacienty s celiakii z pohledu rodiny* se primarné ve-
nuje tomu, do jaké miry celiakie ovlivnila cely chod rodiny, jak zasdhla do rodinného fun-

govani a soukromého zivota jedinci, ktefi trpi timto onemocnénim.

Bakalatska prace obsahuje dvé Casti, Cast teoretickou a Cast praktickou. Teoreticka
¢ast prace se vénuje celiakii, bezlepkové dieté a v neposledni fad€ rodi¢iim déti s celiakii.
Kapitola celiakie se zabyva charakteristikou, klinickymi projevy, diagnostikou, rovnéz se
zabyva komplikacemi v souvislosti s nedodrZzovanim bezlepkové diety. Problematika
bezlepkové diety se zabyva dostupnosti bezlepkovych potravin. Posledni kapitoly jsou za-
meéfeny na déti a jejich vnimani nemoci a na pfijeti a postoj rodi¢l k nemoci svého ditéte.
Cast prakticka piedstavuje vyzkumné Setfeni. Byla zpracovana formou kvalitativniho $et-
feni, pomoci polostrukturovaného rozhovoru. Rozhovory probehly s 10 matkami déti, kte-
rym byla celiakie diagnostikovana. Vybér détskych participanti byl zamérny, jednalo se o

déti ve véku 11-15 let.

Hlavnim cilem bakalatrské prace je zjistit, jakym zplsobem ovlivnila celiakie chod

celé rodiny, a s jakymi problémy se museji potykat v béZném zivot€ déti a rodice.
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TEORETICKA CAST

1 CELIAKIE

Celiakie je chronické multiorgdnové autoimunitni onemocnéni, které postihuje tenké
sttevo u geneticky predisponovanych lidi vSech vékovych kategorii. Celiakie je charakteri-
zovana Sirokym spektrem klinickych projevi, specifickou sérovou autoprotilatkovou odpo-

védi a variabilnim poSkozenim sliznice tenkého stieva (Dupin 2013, s. 12).

Celiakie je definovana charakteristikou specifickych 1ézi biopsie tenkého stieva, které
jsou spojeny s malabsorpci, coz ma za nasledek nedostatek vitamind, minerala a Zivin.
S odstranénim lepku ze stravy se okamzité zlepsi vzhled biopsie spolu se zlepSenou ab-
sorpci zivin. Pocet asymptomatickych piipada s pozitivni sérologii a biopsii je 5x az 7x
vys$8i nez u typickych symptomatickych jedinct vykazujicich znamky a symptomy vcetné
bolesti biicha, zpomaleni rtistu, malého vzriistu, chronického prijmu, anémie z nedostatku

zeleza, ktera je refrak¢ni k 1€¢bé a stievniho lymfomu (Tajik 2014).

Piisobenim lepku dochézi ke zmenSeni a zplosténi klki stfevni sliznice. Zdravé klky
maji nékolik dilezitych funkci: uvoliuji travici enzymy, vstiebavaji pottebné ziviny, pl-
sobi jako bariéra branici ptistupu Skodlivych toxint do téla. Kdyz jsou stievni klky posko-
zené, objevi se travici obtize a porucha vstfebavani zivin, coz vede k fadé dalSich zdravot-

nich komplikaci (Roberts a kol. 2013).

V priabehu 20. let 21. stoleti je jedinou a u¢innou 1écbou celozivotni piisna bezlepkova
dieta, kterd umoziuje vyléceni stfev, coz ve veétSin¢ piipadii vede k ustupu vSech
symptomu. V zévislosti na v€asnosti zahdjeni diety mtize byt také eliminovano zvysené ri-
ziko osteopordzy a rakoviny stiev a v nékterych pripadech i sterilitu (Hoffmanova 2019 s.

252, Sur 2017).

1.1 Historicky kontext celiakie

Prvni psané zaznamy o celiakii pochézeji z 2. stoleti naSeho letopoctu. Poznamky si
tehdy zaznamenaval starofecky lékat Aretacus z Kappadokie. Nazev celiakie je odvozen

z feckého slova ,koliakos, coz znamena bfi$ni. Zrcadli tim zazivaci obtiZze. Popsal bledé
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osoby s prijmy a ndhlym tubytkem véhy. Zaroven si povSiml faktu, Ze se jedna o reakci na
urcita jidla. Roku 1856 pieloZil Francis Adams, skotsky lékaft, jeho dilo do angli¢tiny (Hoff-
manova 2019, s. 17).

Koncem 19. stoleti v roce 1888 Samuel Jones Gee, anglicky Iékat, popsal nemoc dét-
skeého pacienta a nazval ji ,,Colieac affection. Aniz by byla zndma pti¢ina nemoci, zkouSely
se razné zpusoby vyzivy a razné druhy diet. Zaroven, a¢ nevédomky, popsal v kazuistice
ditéte progres béhem letniho obdobi, kdy se dit¢ stravovalo pouze holandskymi muslemi —

bezlepkova dieta (Hoffmanova 2019, s. 17).

Ptiblizné€ pted 150 lety se objevily nové popisy diet, které snizovaly ptiznaky celiakie.
Ven de Burg predstavil naptiklad ovocnou dietu, Sidney Haas bandnovou dietu. Béhem 2.
svétove valky, v obdobi valecné chudoby, byla détskou stravou mouka, kterd se ptipravovala
z cibulek tulipani. Po skonceni valky, a s ni spojené chudoby, se pteslo na vyZivnéjsi obil-

nou stravu a détem se jejich zdravotni stav opét zhorsil (Green 2020, s. 68, 69).

V roce 1928 Guido Fanconi naznacil mozZnost existence hlubokych metabolickych
zmén u déti trpicich timto onemocnénim, jako je hypokalcémie (snizend koncentrace vap-
niku v krvi), hypofosfatémie, nedostatek vitaminu C a zejména metabolicka aciddza. Strava
by tedy méla byt bohat4 na vitamin C, ktery obsahuyji tyto potraviny: citrusy, brambory, rizné
druhy druhy ovoce a zeleniny. (Nieto 2014, s. 51)

Ptelom se stal v roce 1932, kdy nizozemsky l¢kai Willem Karel Dicke zacal experi-
mentovat s bezpSeni¢nou dietou. Prvni vysledky vyzkumu publikoval v roce 1941 v nizo-
zemském casopise, kdy literatura jiz empiricky prokazala, ze Haasova dieta a Fanconiho
dieta jsou pro 1écbu této nemoci nejvhodné€jsi. Na Mezindrodnim kongresu pediatrie Dicke
piedlozil komentafe o chlebu a suSenkach, které¢ zhorSuji celiakii. Nebyl vSak bran vazné.
Za pomoci kolegt z Utrechtu byl Dicke schopen prokazat, ze odstranéni pSenice ze stravy
pacientl s celikakii snizilo zazivaci obtize, zatimco opétovné zavedeni je zvysilo. Tyto vy-
sledky byly prezentovany v hlavnim mésté Svycarska (Nieto 2014, s. 54, Hoffmanova 2019,
s. 21).

Pocatky celiakie 1ze datovat do doby, kdy se zaCalo péstovat a jist obili (zejména pSe-

nice, oves, jeémen). Lidsky organismus nebyl na tuto stravu zvykly. Lékafi tuto nemoc od-
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halovali a zkoumali po mnoho let. Byla omezené dostupnost diagnostickych metod pro rych-
lej$i prunik do problematiky, ale postupné dokazali rozpoznat pfiCinu a 1écbu v podobé¢

bezlepkové diety (Nieto 2014, s. 55).

1.2 Vyskyt

Celiakie se ve vétsi mife vyskytuje u zen a déti. Celkoveé vyskyt v druhé poloviné 20.
stoleti a do 21. stoleti v celém zapadnim svéte vyznamné roste. Vyskyt celiakie se zvySuje,
castecné kvili lepSimu rozpoznavani a testovani nemoci. Narast vyskytu je také zpisoben
skute¢nym nartstem této imunitné¢ podminéné poruchy, nezavisle na detekci onemocnéni.
Diivody tohoto skute¢ného nartstu v poslednich desetiletich nejsou znamy, ale mohou sou-
viset s environmentalnimi faktory, které mohou podporovat ztratu tolerance k lepku. Strate-
gie ke snizeni rozvoje celiakie se v randomizovanych studiich neosvédcily, ale hlavnim ci-

lem preventivnich snah byla kvantita expozice lepku v raném véku (King 2020, Lebwohl

2021).

Jelikoz se celiakie bézné objevuje v raném détstvi, je dilezité studium casnych zivot-
nich udalosti, aby bylo mozné identifikovat spousté€e onemocnéni. Uvadélo se, Ze Casné
nebo pozdni zavedeni lepku u kojenct zvysuje riziko celiakie. Od 20. stoleti se doporucuje
lepek zavadet do stravy kojenciim mezi koncem ¢tvrtého mésice a koncem prvniho roku

zivota (Aronsson 2019, Frithauf 2018).

Kritéria pro diagnostiku celiakie se méni, ale u dospé€lych je diagndza stale zavisla na
pritomnosti atrofie duodenélnich klka spolu s nalezy ze sérologické analyzy. Ackoli smér-
nice ve Spojenych statech nadale natizuje biopsii v kazdém véku, u nékterych déti je celiakie
diagnostikovéana 1 bez biopsie. Pokud se ukaze, ze jsou Skéalovatelné testy, které¢ deteku;i
komplexy gluten-HLA tetramer, pfesné mohou byt pouzity v diagnostice, kterd ma byt pro-
vedena v kontextu bezlepkové diety bez stievni biopsie (Hoffmanova 2019, s. 131, Lebwohl

2021).

1.3 Etiologie
Celiakie se povazuje za fenomén ,,Spicky ledovce®, coz znamena, Ze znacnd Cast pii-
padl ztstane nediagnostikovana. To mlze byt zpisobeno nevédomosti mezi odborniky ve

zdravotnictvi, zejména pokud jde o mimostievni ptiznaky celiakie — anémie, defekty zubni
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skloviny, zpozdéni ndstupu puberty a jiné. V nékterych oblastech svéta, kde je zakladni stra-
vou ryze nebo potraviny na bazi bramborového Skrobu, mohou symptomy zlstat subkli-

nické, coz vede k nedostate¢né diagnoze (Fok, 2016).

Populac¢ni screeningové studie ve Spojeném kralovstvi odhadly prevalenci celiakie u
déti na 1 %. Prevalence je vSak mnohem vyssi u nékterych specifickych skupin pacientii
z diivodu jinych jiz existujicich zdravotnich problémii. Odhaduje se, Ze 90 % ptipadi celia-

kie zistdva nediagnostikovano (Fok, 2016).

1.4 Klinické priznaky u déti

Celiakie se povazuje za multisystémovou poruchu, kdy se u pacienta mohou objevit
gastrointestindlni a extraintestinalni symptomy. Zdravotnici by si méli byt védomi toho, ze
onemocnéni se miiZe projevovat méné zjevnymi piiznaky, jako je anémie z nedostatku Ze-
leza, zpomaleni rlstu, opozdénd puberta a maly vzrist. Mezi dalsi pfiznaky lze zatadit zvra-
ceni, abdomindlni distenzi (pocit plnosti), zacpu, dermatitis herpetiformis, opozdénou men-

struace, nevysvétlitelné onemocnéni jater a slabost (Fok, 2016).

Nekteré déti jsou pii diagndze asymptomatické. Tyto déti jsou obecné diagnostiko-
vany sérologickym vySetfenim. Diagnostické testy se provadéji i u déti s jingymi zdravotnimi
problémy, jako je: diabetes, hypotyre6za a Downiiv syndrom, u kterych je vysoké riziko

rozvoje celiakie (Fok, 2016).

1.5 Klinické formy celiakie

1.5.1 Kilasicka celiakie
»Klasicka® celiakie se vyskytuje nejcastéji v détském veéku, dale u t€¢hotnych Zen ¢i

starSich osob. U déti nemoc Casto propukne po zavedeni lepku do stravy, a to mezi Sestym
meésicem a druhym rokem Zivota. Ma mirné az téZké symptomy, které pfevazné postihuji GI
trakt. Zavaznost stievnich ptiznakt pfimo souvisi s mnoZzstvim poskozeného stieva. Zavazné
ptipady zahrnuji atrofii klkii ve velké ¢asti délky tenkého stfeva a malabsorbci ovliviujici
vSechny ziviny. Pokud je malabsorbce zavaznd, mize mit za nasledek dramaticky ubytek

hmotnosti a nedostatek vitaminti. Tezké ptipady obvykle vedou ke GI porucham, vcetné
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prijmu, kie¢i, nadymani, intolerance laktozy, zvySené¢ho zpétného toku a dyspepsie (Green

2020, s. 29, Hoffmanova 2019, s. 87, Karaskova a kol. 2020, s. 71, Naheed 2015).

1.5.2 Neklasicka celiakie
Forma celiakie, projevujici se bud’ jako neklasické gastrointestindlni ptiznaky, jako

jsou zacpa a reflux, extraintestindlni pfiznaky (starsi déti a adolescenti), nebo nespecifické

ptiznaky (Hoffmanova 2019, s. 87).

Mezi extraintestindlni ptiznaky nemoci lze zatadit zpomaleni rstové rychlosti az
uplné zastaveni, opozdéni puberty, u divek amenorea (vynechani menstruace), osteopenie

(Gbytek kostni hmoty), Casté fraktury, neplodnost (Karaskova a kol. 2020, s. 72).

Specifické celiakalni autoprotilatky v séru jsou prokazatelné a histologicky nalez je

taktéZ pozitivni (Hoffmanova 2019, s. 87).

Tento typ celiakie se projevuje kozné. Postihuje zejména oblasti koncetin svédivou
dermatitidou. Jde o Duhringovu chorobu neboli dermatitis herpetiformis (Karaskova a kol.

2020, s. 72).

1.5.3 Asymptomaticka celiakie
Asymptomaticka celiakie neboli tichd celiakie, patifi mezi jednu z nejnebezpecnéj-

Sich forem, a to diky absenci pfiznakl. Nekteti pacienti s tichou celiakii rozpoznaji své mir-
n¢j$i symptomy pouze zpétné. Mezi tyto symptomy patii naptiklad: pocity tinavy, které pii-
chézeji po nemoci nebo te¢hotenstvi, defekty zubni skloviny, které jsou piipisovany ATB,

détska podrazdénost a nemoc (Green 2020, s. 30, Hoffmanova 2019, s. 87).

Nekteti lidé nevykazuji z divodu samotné celiakie zddné GI ptiznaky, dokud se u
nich nevyvine komplikace, jako je naptiklad adenokarcinom (rakovina) tenkého stteva. Pa-
cienti také mohou trpét cukrovkou nebo anémii. U pacientii s tichou celiakii se v pozdé¢j$im
veku Casto objevuji piiznaky, které jsou dnes chapany jako souvisejici stavy, naptiklad: der-
matitis herpetiformis (intenzivné svédici onemocnéni), periferni neuropatie (necitlivost, br-

néni v koncetinach), deprese nebo neplodnost (Green 2020, s. 30, Hoffmanova 2019, s. 87)

Jelikoz nekteti pacienti jsou asymptomaticti, je dualezité pochopit, Ze malabsorbce
zivin je nebezpetna pro celkové zdravi ¢lovéka. Mnoho pacientti, ktefi nemaji prijem si

wevr

mysli, ze 1é¢ba neni nutna. Cim déle vSak jedinci celiakii maji, tim je pravdépodobné;jsi, Ze
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onemocni jinymi autoimunitnimi chorobami. I bez jakychkoliv ptiznaki je tieba pacienty

1&¢it, aby se predeslo dalSimu poSkozeni jejich zdravi (Green 2020, s. 30).

1.5.4 Potencialni forma
Pti potencialni formé celiakie se vyskytuje mirna pozitivita autoprotilatek a histolo-

gicky nalez, ktery je bud’ normalni, nebo je pfitomen zvySeny pocet intraepitelidlnich lym-

wewvr

1.5.5 Latentni celiakie
Pacienti s touto formou celiakie nemuseji dodrzovat bezlepkovou dietu, pokud dia-

gnozu nemaji Iékafem potvrzenou. Jedinci maji pozitivni protilatky, ale negativni biopsii a

jsou zcela bez ptiznaka (Karaskova a kol. 2020, s. 73).

1.6 Diagnostika celiakie

Celiakii lze diagnostikovat krevnimi testy, stfevni biopsii nebo pfitomnosti dermati-
tis herpetiformis (DH). Lidé s celiakii maji vys§i neZ normalni hladiny urcitych autoprotil-
tek, které spousteji autoimunitni odpoveéd’. Kromé vySetieni protilatek 1ze provést i genetické

vySetieni (Hofmannové 2019, s. 131, Longo 2013).

Za definitivni metody diagnostiky celiakie jsou Casto povazovany endoskopie a du-
odendlni biopsie, vzorky mohou byt analyzovany za ti¢elem méteni stupné atrofie klkii nebo

zplosténi (Green 2020, s. 43, Hofmannova 2019, s. 138).

Celiakie mtize byt také odhalena ptitomnosti DH. Toto koZzni onemocnéni Ize dia-
gnostikovat pomoci krevnich testil a kozni biopsie. Pokud jsou testy na protilatky pozitivni
a kozni biopsie ma typicky nalez DH, ma pacient celiakii. Pacienti nemusi podstoupit stfevni
biopsii stievni biopsii, pokud jsou tyto testy pozitivni. DH reaguje na bezlepkovou dietu a

opakuje se, pokud je lepek ptidan zpét do stravy (Longo 2013).

1.6.1 Digestivni endoskopie
Endoskopie traviciho tstroji (GIT) u déti je dostupnd diagnosticka a 1écebna metoda.

Optika umoziuje prohlédnuti GIT, specidlnimi endoskopickymi nastroji se odebiraji vzorky
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na histologicka vySetieni a provadi se 1 potfebné terapeutické zédkroky. U déti se endosko-
pické vySetteni provadi v celkové anestezii, zejména z diivodu jejich strachu a nespolupraci.

Velikost endoskopu Iékat vybira napt. s ohledem na vk ditéte (Karaskova 2020, s. 229).

Gastroskopie u détskych pacientti se provadi vzdy v celkové anestezii z ditvodu kom-
fortu ditéte 1 z dlivodu klidu vlastniho vySetfeni s naslednou hospitalizaci. K vySetfeni indi-
kuje détsky obvodni 1ékat, ktery provede odbéry krve na vySetfeni krevniho obrazu a krevni
srazlivosti. Détsky pacient pted vySetfenim 6 hodin la¢ni, coZ znamena nejist ani nepit. Za-
sadni je psychologické ptiprava ditéte. Zavadi se nitrozilni kanyla, sleduji se fyziologické
funkce ditéte. Vysetfovaci poloha ditéte je na boku. Samotné gastroskopické vySetieni pro-
biha po dobu 5-15 min, pfi nimZ lze provést biopsii. Nasledné je dité¢ buzeno a prelozeno na
détské odde€leni, kde dité dospava anestezii. Zde s dité€tem je rodi¢. Détska sestra v interva-

lech chodi dité¢ kontrolovat a premétovat fyziologické funkce (Karaskova 2020).

1.7 Screening celiakie
Screening celiakie se u osob s primérnym rizikem obvykle neprovadi. Standardni
metodou diagnostiky celiakie u symptomatickych osob starsSich 2 let je test tkdniové transglu-

taminazy (tTG) IgA, po kterém nasleduje stievni biopsie pro histologické potvrzeni (Green

2020).

1.8 Lécba

Jedinou moznou lé¢bou celiakie je striktni bezlepkova dieta, coz znamena Uplné vyta-
zeni obilovin z jidelnicku, jelikoz obiloviny obsahuji lepek. U pacientt s celiakii je dilezita
pravidelnd kontrola hladin mikronutrienti. V ptipadé€ jejich nedostatku je zapottebi chybé-
jici slozky dle potteby dopliiovat a konzultovat s nutriénim terapeutem. Jedna se naptiklad

o nedostatek Zeleza, vapniku ¢i vitaminu D (Martinek, Trunecka, 2021).

Jedinci se zdanlivé asymptomatickymi piiznaky celiakie jsou téz 1é€eni striktni bezlep-

kovou dietou. Pfiznaky se projevuji mimostievné (Martinek, Trunecka, 2021).

K regeneraci a napravé stievnich klka dochazi v pritbéhu jednoho aZ dvou let. U déti

se sliznice stfeva histologicky normalizuje po dvou letech. Déti matek s celiakii by mély byt
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po porodu ockované proti rotavirim, aby se zamezilo vzniku gastroenteritidy. Zvysuji

sttevni malabsorbci (Kopackova a kol. 2021, s. 581).

1.9 OSetrovatelska péce o déti s celiakii

Rodice ditéte celiaka se nejen podili na oSetfovatelském procesu, ale 1 na tvorb¢ oset-
fovatelské anamnézy, kterd je dilezitd zejména pfi tvoieni planu péce o dité ve zdravotnic-
kém zafizeni. Pro kvalitni odebrani anamnézy je potieba vytvotit dobré podminky. Mit do-

statek Casu a potiebnou dobu na adaptaci v prostfedi nemocnice, jak pro dité, tak i pro rodice

(Celiak, 2016).

Anamnézu ditéte odebird détska sestra od rodict. Tyka se zejména zdravotniho stavu
a vyvoje ditéte, prostredi, ve kterém dité vyrasta, zaméfuje se 1 na stav ostatnich ¢lenti ro-
diny. Détska sestra se téZ zamétuje na klinické piiznaky, napt. bolest bficha, nevolnost atd.

(Celiak, 2016)

Soucasti oSetfovatelského planu je edukace ditéte a rodicl. Sestra v ramci svych
kompetenci edukuje o ptiznacich celiakie a o diagnostickych postupech. Edukaci v oblasti

bezlepkové diety provadi nutri¢ni terapeut (Celiak, 2016).

1.9.1 Kontakt sestry s rodici, s détmi
Sestra je Castéji nez 1ékat v kontaktu s rodici, 1 s nemocnym ditétem, a to jak na am-

bulantnim pracovisti, tak 1 pfi hospitalizaci na détském oddéleni.

Od pocatku je dobré navazat s rodi¢i velmi dobry vztah. Sestra se piedstavi, zjistuje
potiebné informace a odpovida na dotazy. Rodi¢e by méli ziskat divéru a pocit, Ze se pro

jejich dité udéla vse, co je potiebné.

Dilezité je navazat kontakt s dit€étem. Sezndmeni a rozhovor s nim sestra vede
klidné€, kamarddsky, s ohledem na vék ditéte. VSe mu vysvétluje, nelze mu. Naptiklad mu
na modelu ditéte ukaZze, jak bude probihat vySetfeni, které podstoupi. S takto pfipravenym

ditétem se 1épe spolupracuje a vysetieni se neprodluzuje (Jungwirthova, Hradilkova 2015).

1.9.2 Produktivni chovani sestry
e podpora a pomoc rodi¢iim a ditéti (ziskavani pocitu divéry a jistoty),
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e sezndmeni s nemocni¢nim prostiedim,

e snaha o zmirnéni negativnich emoci,

e projevy z4jmu, empatie, sympatie,

e motivovat rodice a dit¢ ke spolupréci,

e vytvaret pozitivni atmosféru,

e trpélivé naslouchat, odpovidat,

e pochvala a dals$i motivace na cesté k uzdraveni,

e ocenéni snahy a Gsili (Jungwirthova, Hradilkova 2015)

1.10 Komplikace

Nejvyznamngjs$i komplikaci celiakie je vznik rakoviny. U hospitalizovanych paci-
entl s celiakii existuje zvySeny vyskyt gastrointestindlnich a negastrointestinalnich novo-
tvaril a také stfevnich lymfomil. Z nevysvétlitelnych divodu je vyskyt lymfomu u pacientii
s celiakii vyssi v Irsku a Spojeném kralovstvi nez ve Spojenych statech. MoZznost lymfomu
je zvazovana vzdy, pokud pacient s celiakii, ktery byl diive na bezlepkové dieté bez pro-
blémd, jiZ nereaguje na omezeni lepku, nebo pacient s klinickymi a histologickymi pfiznaky
odpovidajicimi celiakii, nereaguje na bezlepkovou dietu. Mezi dals$i komplikace celiakie
patfi vznik stfevni ulcerace nezavislé na lymfomu a tzv. refrakterni sprue a kolagenni sprue.
U kolagenni sprue je pod bazalni membranou ptitomna vrstva kolagenu, pacienti s kolagenni

sprue obecné nereaguji na bezlepkovou dietu a ¢asto maji Spatnou prognézu (Harrison’s,

2013).

1.11 PridruZena onemocnéni

Celiakie je systémové onemocnéni, ¢asto doprovazeno dal§imi autoimunitnimi pro-
jevy. Autoimunitni onemocnéni piedstavuji hlavni zatéz této nemoci. Zatimco autoimunitni
poruchy postihuji ptiblizné 3 % bézné populace, u pacientl s celiakii se autoimunitni poru-
chy vyskytuji ve 30 % piipadt. Studie ukazuji, Ze u vice nez 30 % pacientil diagnostikova-
nych po dvacatém roce véku, po delsi expozici lepku, se vyvine alespoii jedno autoimunitni
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onemocnéni. Jakmile se u pacienta rozvine jeden autoimunitni stav, pravdépodobnost vzniku
dalsiho se vyrazné€ zvysi. Autoimunitni onemocnéni se vyskytuji v rodinach, ale rtizné ne-

moci mohou postihnout rtizné ¢leny rodiny (Frej 2016, Green 2020).

Zvlasté zajimavé pro osoby s celiakii jsou genderoveé problémy. V bézné populaci se

autoimunitni onemocnéni rozvine ¢astéji u Zen nez u muzu (3:1) (Frej 2016, Green 2020).

Existuji velmi dobré dikazy o tom, ze pacienti s celiakii maji mnohem vyssi preva-
lenci jinych autoimunitnich poruch nez bézné populace, o mechanismu této asociace se dis-

kutuje (Green 2020).

Autoimunitni onemocnéni nastava, kdyz protilatky, které nas chrani pted cizi hmo-
tou, vidi télu vlastni proteiny a tkan¢ jako cizi a napadaji je. Zdrojem problému u autoimu-
nitnich poruch je imunitni systém — cilovy orgdn pouze vykazuje ptiznaky (Green 2020,

Lukas 2018).

Zatimco spoustéci agens u celiakie, lepek, byl identifikovan, neni znam zadny envi-
ronmentalni spoustéc pro jakékoli jiné autoimunitni onemocnéni. Diky tomu je celiakie mezi

autoimunitnimi onemocnénimi jedine¢na (Green 2020, Lukas 2018).

Mrve

Predpoklada se, Ze pti¢inné faktory pro rozvoj autoimunitnich onemocnéni jsou kom-

binaci genetiky, tkanovych a organovych autoprotilatek (Green 2020, Lukas 2018).

Specifickd autoimunitni onemocnéni spojena s celiakii zahrnuji diabetes mellitus,

perifeni neuropatii a takeé:
e nemoc §titné Zlazy,
e autoimunitni onemocnéni jater,

e revmatoidni artritidu — autoimunitni onemocnéni postihujici klouby, ma za

nasledek otoky, bolest, ztuhlost a ztratu funkce kloubu,

e lupus — neboli systémovy lupus erythematodes je multisystémova porucha,
pfi které je imunitni systém namifen proti té€lu vlastnim tkdnim, muize vést

k poskozeni nebo zni¢eni Zivotné dilezitych organd,

e Sjogrentiv syndrom — autoimunitni onemocnéni, pii kterém se zaniti a nebo

w7 v

zni¢i Zlazy, které produkuji slzy a sliny,
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e kardiomiopatie — zanétlivé onemocnéni srde¢niho svalu,

e Addisonova choroba — autoimunitné¢ zprostfedkovana atrofie nadledvin

(Green, 2020).

1.11.1 Diabetes mellitus
Diabetes mellitus je skupina poruch metabolismu sacharidi, jejichZ hlavnim znakem

je chronicka hyperglykémie, ktera je diisledkem poruch sekrece inzulinu, uc¢inku inzulinu
nebo jejich kombinace. Metabolické abnormality pozorované u diabetu mohou byt zptiso-
beny nizkou Grovni produkce inzulinu a/nebo inzulinovou rezistenci cilovych tkani. One-
mocnéni postihuje predevsim kosterni svaly a tukovou tkan, ale také jatra na trovni inzuli-
novych receptortl, systému pirenosu signalu a/nebo efektorovych enzymu ¢i genti. Mezi pii-
znaky hyperglykémie patii polyurie, polydipsie, hubnuti, nékdy doprovazené polyfagii a
rozmazané vidéni. Mze byt také doprovazena poruchou rastu a nachylnosti k nékterym in-
fekcim. Pfimymi, Zivot ohrozujicimi, disledky nekontrolovaného diabetu jsou hyperglykeé-
mie s ketoacid6zou nebo neketoticky hyperosmolarni syndrom. Nekteti pacienti, vétSinou s
diabetem 2. typu, vSak mohou zlistat v prvnich letech onemocnéni asymptomaticti (Poznyak

2020).
Diabetes typu 1

Diabetes 1. typu je zptisoben autoimunitni destrukci pankreatickych B-bunék produ-
kujicich inzulin. Klasickym triem ptiznakti diabetu 1. typu je polydipsie (nadmérné zizni-
vost), polyfagie (zvySena chut’ k jidlu) a polyurie (diuréza neboli vydej moci je vyssi nez 2-
3 litry). Nejcastéji je onemocnéni diagnostikovano u déti a dospivajicich, u kterych se ob-
vykle projevi vySe zminéna kombinace ptiznakl a vyrazna hyperglykémie, ktera vyzaduje

celozivotni exogenni ndhradu inzulinu (Poznyak 2020).

1.11.2 Diabetes a celiakie
U pacienti, u kterych se rozvine jak celiakie, tak diabetes, je diabetes obvykle dia-

gnostikovan jako prvni. Celiakie miize byt odhalena pozd¢ji z divodu pokracujiciho nepro-
spivani u malych déti, intolerance laktozy nebo nadymani, priiymu, nevysvétlitelného tibytku
hmotnosti, extrémni Gnavy, anémie, Spatné kontroly diabetu ¢i opakujici se epizody hy-

poglykémie (Green 2020, s. 140).
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Gastrointestinalni symptomy jsou bézné jak u diabetiktl, tak u lidi s celiakii: prekryti
by nemélo byt ignorovano nebo odepisovano jako symptomy diive diagnostikovaného one-
mocnéni. Studie také ukazaly, ze mirné symptomy, které jsou ignorovany, jsou casto ty,

které jsou rozpoznany zpétné (Green 2020, s. 140).

Ve 21. stoleti neexistuji zadna specifickd doporuceni, kterymi by se diabetologové
meli fidit pii testovani na celiakii. Nicméné vztah / zavislost mezi celiakii a diabetem lze

charakterizovat 3 nasledujicimi souvislostmi:
e (Geneticka predispozice

o Jak celiakie, tak diabetes jsou spojeny s genetickymi haplotypy HLA-
DQ2 a HLA-DQS.

e Mechanismy autoimunity (imunitni reakce zprostiedkované T-buiikami)

o U déti s diagnozou celiakie bylo prokazano, ze maji inzulinové auto-
protilatky anebo autoprotilatky z Langerhasovych bunék. Jsou to pro-
tilatky, které se podileji na destrukci pankreatickych bunék odpovéd-
nych za produkci inzulinu (beta buiiky) a vyskytuji se také u diabe-
tika.

e Zvysené riziko vzniku dal$i autoimunitni choroby

o U pacientt s celiakii ¢i s diabetem je oproti béZné populaci zvysené
riziko rozvoje dalSich autoimunitnich poruch. Divody jsou nejasné

(Green 2020, s. 140, 141)

1.11.3 Onemocnéni §titné Zlazy
Stitnd zl4za je mala Zlaza s endokrinni sekreci. Hormony §titné zlazy reguluji meta-

bolismus, ovliviiuji st a vyvoj svalt a kosti, ovlivituje srde¢ni a cévni funkce. Hormony

také hraji roli ve funkci a chovani mozku (Green 2020, s. 156, Martin-Masot 2019).

Autoimunitni onemocnéni §titné Zl1azy je nejCastéji pozorovanym autoimunitnim
onemocnénim a velmi Casto se vyskytuje u lidi s celiakii. Existuji dvé formy stavu: Hashi-
motova choroba (hypotyredza), nebo Gravesova choroba (hypertyredza) (Green 2020, s.

157, Martin-Masot 2019)
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1.11.4 Onemocnéni $titné Zlazy a celiakie
Vztah mezi onemocnénim §titné Z14zy a celiakii je statisticky vysoky, ale zdkladni

mechanismy jsou mén¢ ziejmé. Ob¢ jsou to autoimunitni poruchy, a proto je tfeba vzit

v uvahu n¢kolik faktort:
e Casto se vyskytuje spolecné,
e autoimunitni predispozice,

e I¢kafi soucasné testuji onemocnéni $titné zlazy a celiakii (Green 2020, s. 158,

Martin-Masot 2019).

1.12 Jiné projevy nesnasenlivosti lepku

1.12.1 Alergie na lepek
V zavislosti na cesté expozice alergenu se alergie na lepek déli na profesionalni astma

(pekatovo astma) a rymu; potravinovou alergii, postihujici klizi, gastrointestinalni trakt nebo
dychaci trakt; anafylaxe vyvolané cvi¢enim (WDEIA) a kontaktni koptivku. Pozita pSenice

muze zpusobit alergii na pSenici zprostiedkovanou IgE u déti 1 dospélych (Luca 2015).

Ackoli senzibilizace na pSenici hodnocena pomoci sérového IgE je castéjsi u dospe-
Iych, alergie na lepek vykazuje vyssi prevalenci u déti. OkamZita alergie na pSenici se vy-
skytuje predevsim u déti, které z ni obvykle vyrostou, stejné jako v piipadé alergie na vejce

nebo na mléko (Luca 2015).

Vétsina déti alergickych na pSenici trpi stfedné tézkou az t€zkou atopickou dermati-
tidou a poziti pSenice muze vyvolat typické reakce zprostiedkované IgE, vCetné kopiivky,
angioedému, bronchialni obstrukce, nevolnosti a bolesti bficha nebo v tézkych piipadech

systémové anafylaxe (Luca 2015).

U dospélych neni potravinova alergie poziti pSenice Castd: nejbéznéjsi variantou u
dospélych je WDEIA (anafylaxe vyvolana cvi¢enim zavisla na pSenici), kde symptomy vy-

plyvaji z kombinace pfi¢inného piijmu potravy a fyzického cviceni (stejné€ jako nesteroid-
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nich protizanétlivych 1€kt nebo alkoholu). U dospélych mohou byt gastrointestinalni pii-
znaky potravinové alergie mirné a té¢zko rozpoznatelné, nejCastéjSimi jsou priijem a nady-

mani (Luca 2015).

1.12.2 Dermatitis herpetiformis — Duhringova choroba
Dermatitis herpetiformis (DH), projevujici se intenzivnim svédénim a puchyinatou

symetrickou vyrazkou, typicky na loktech, kolenou a hyzdich, je koZznim projevem celiakie

(Renaula 2021, Salavec 2017, s. 120).

Ackoli jsou zjevné gastrointestindlni ptiznaky vzacné, tii Ctvrtiny pacientii s DH
maji vilozni atrofii v tenkém stieveé a u zbylé Casti pacientli se projevuji zanétlivé zmény
typu celiakie. DH postihuje pievazné dospélé a o néco vice muze nez Zeny. Primérny vek
pii nastupu je asi 50 let. Diagn6za DH je potvrzena zobrazenim depozit granularniho imu-
noglobulinu A v papilarni dermis. DH autoantigen, transglutaminaza 3 je ulozen na stejném

misté v pevné vazanych imunitnich komplexech (Renaula 2021, Salavec 2017, s. 120).

V soucasnosti je prevalence DH-k celiakii 1:8. Vyskyt DH klesa, zatimco vyskyt
celiakie roste, pravdépodobné z diivodu lepsi diagnostiky. Pacienti s DH maji moZnost
volby 1é€by bezlepkovou dietou, ve které je povolen nekontaminovany oves. Na zacatku
potiebuje vétSina pacientii dalsi dapson k rychlé kontrole vyrazky a svédéni. Dapson je nes-
teroidni antflogistikum, ktery hraje dalezitou roli v dermatologii. Dapson Ize vysadit v pri-
méru po 2 letech a je vyZadovana piisna celoZivotni bezlepkova dieta. Dodrzovani diety
nabizi vynikajici dlouhodobou prognézu pro pacienty s DH, s normalni kvalitou Zivota a

mortalitou (Renaula 2021, Salavec 2017, s. 120).

1.12.3 Neceliakalni glutenova senzitivita
Neceliakalni citlivost na lepek je syndrom charakterizovany stfevnimi a extraintesti-

nalnimi pfiznaky souvisejicimi s pozitim potravin obsahujicich lepek u jedinci, kteti nejsou
postiZzeny celiakii ani alergii na pSenici. Jako diagnosticky termin by méla byt vyhrazena pro
jedince, kteti maji normalni stfevni biopsii a pfedvidatelny a opakujici se soubor symptomi

zmirnénych odstranénim lepku ze stravy (Green 2020, s. 42)

U pacientti, u kterych je diagnostikovana neceliakalni glutenova senzitivita, je patrné
zlepsSeni symptom, pokud je lepek z jejich stravy odstranén, po jeho opétovném zavedeni

pacienti recidivuji (Green 2020, s. 40).
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2 BEZLEPKOVA DIETA

Bezlepkova dieta je jedinou ucinnou lécbou v Gstupu ptiznakl celiakie, chronické
systémové autoimunitni poruchy zpiisobené trvalou intoleranci lepkovych proteint u gene-
ticky nachylnych jedincii. Dieta znamena nahrazeni vyrobkil obsahujicich lepek bezlepko-

vymi vyrobky (Dupin 2016).

Pacienti s celiakii by méli byt pouceni, aby se vyhnuli obilovinam a potravinovym
produktiim ziskanym z pSenice, je€mene nebo zita a potravinam vyrobenym z obilovin kon-
taminovanych lepkem, které jsou normalné bezlepkové, jako je kukufice, oves atd. Oves
nekontaminovany lepkem je bezpecny pro téméf vSechny pacienty s celiakii. Malé procento
pacientil s celiakii miZe byt citlivé na oves a rozvinout ptiznaky nebo dokonce poskozeni
sliznice. Pacienti by méli byt pouceni, aby pouZzivali samostatné kuchynské nacini, varné
plochy a toustovace. To vSak nemusi byt nutné, pokud jsou tyto sdilené polozky mezi pou-
zitim v ptipad€ prvnich dvou polozek dikladné vycistény mydlem a vodou, a saky na
toustova¢ mohou zabranit potiebé dvou toustovacli. OznaCovani potravin je dilezité; do-
stupné seznamy by mély byt zkontrolovany pro povolené potraviny. Pacientiim je tieba do-

porucit, aby jedli stravu s vysokym obsahem vladkniny (Al-Toma 2019, Menky 2017).

Existuji dikazy, ze dodrzovani bezlepkové diety (GFD) se zlepsuje u téch, kteti maji
veétsi znalosti o CD a dieté. Pozitivni vliv ma také podpora ze strany poskytovatelii zdravotni
péce a rodin. Ve vétsin€ zemi jsou vysoce kvalitni bezlepkové produkty dostupné v super-
marketech, specializovanych prodejnach zdravé vyzivy a na internetu. Potraviny GFD jsou
obecné drazsi neZ ekvivalentni potraviny na bazi pSenice a nékteré zemé pacientiim tuto
dietu proplaceji. Podptrné skupiny pro celiakii mohou pomoci zejména znevyhodnénym a

migrujicim populacim (Al-Toma 2019).

2.1 Bezpecny prijem lepku

Nachylnost ke kontaminaci potravin lepkem se u pacientii s CD lisi. Pfehledny ¢lanek
0 ,,bezpecnych* hladinach lepku tvrdi, Ze denni piijem <10 mg nemé Zadny vliv na histologii
sliznice, zatimco urcité zmény jsou zpusobeny dennim piijmem 500 mg a pozorovatelné
zmény o 100 mg. Zda se, ze vypocteny denni pfijem 30 mg neposkozuje sliznici. Proto by v

soucasné dob¢ mohla byt stanovena bezpecna hranice mezi 10 a 100 mg.
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Systematicky piehled (35 studii) naznacuje, ze zatimco mnozstvi tolerovatelného
lepku se u lidi s CD 1isi, denni pfijem lepku <10 mg pravdépodobné nezplisobi vyznamné

histologické abnormality (Menky 2017).

V roce 2008 vydala Komise Codex Alimentarius WHO pokyny pro obsah lepku ve
zpracovanych potravindch a zakon Evropské komise platny od ledna 2012 stanovil, ze po-
traviny oznacen¢ jako ,,bezlepkové® by mély obsahovat <20 ppm lepku, ktery je povazovan
za bezpecny pro lidi s celiakii. Kromé potravin musi byt jasné oznaceny jako bezlepkové

nebo obsahujici lepek také 1é¢iveé piipravky.

2.2 Role nutri¢niho terapeuta

Nove¢ diagnostikovani pacienti by méli byt odeslani k dietologovi, aby projednal di-
etni rezim. Dostupnost dietologli se subspecializaci na celiakii je vysoce zadouci pro hodno-
ceni pacientll z hlediska potencialniho soucasného a budouciho nedostatku Zivin ve stravé a

pouceni o tom, jak dodrzovat ptisnou GFD s poskytovanim zdravych alternativ lepku.

2.3 Vyhody bezlepkové diety

Spatné dodrzovani diety je negativni pro specifické zdravotni problémy, jako je ri-
ziko lymfomu a vysledek t€hotenstvi. Byly hlaSeny Spatné vysledky plodu u t€hotnych zen
s nediagnostikovanym celiakie ve srovnani s témi s celiakii na GFD. Adherence k GFD ty-
picky vede k obrovskému zlepsSeni symptomatologie a hojeni sliznic spojenych se snizenym
rizikem kardiovaskularnich onemocnéni a malignit. Udaje naznaéuji, Ze ptisna GFD mize
pomoci pii dosazeni idealni t€lesné hmotnosti, at’ uz ma jedinec pii diagndze podvahu nebo
obezitu. Nelécena celiakie je spojena se zvySenou prevalenci nizké kostni mineralni denzity
(BMD), ktera zlepSuje GFD u dospélych 1 déti. GFD snizuje riziko neplodnosti, samovol-
nych potratli, pfedCasnych porodll a porodi déti s nizkou porodni hmotnosti (Davis 2013,

Menky 2017).
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2.4 Nutri¢ni nedostatky/prebytky u celiakie a bezlepkové diety

2.4.1 Nedostatky mikroZivin
Dodrzovani GFD obvykle vede ke zlepSeni vstfebavani Zivin. Samotnd GFD m4 vSak

omezeni v nutriéni hodnot¢ a je nezbytné bedlivé sledovani diety. Deficit zeleza je ptitomen
u 7-80 % pacientl s celiakii pii diagnéze. CD je pfitomna u 2—-5 % pacientll s anémii z
nedostatku zeleza (IDA). Pii ptisné GFD se zasoby zeleza obvykle zlepsi. Je nutné jist po-
traviny bohaté na Zelezo. Intraven6zni 1écba Zelezem mize byt potfebna zejména u zavaz-
nych ptipadi nedostatku a u téch, kteti netoleruji perordlni Ié¢bu nebo na ni nereaguji. Ne-
dostatek folatu se zlepSuje se zlepSenim zakladni enteropatie. GFD ma typicky nizky obsah
folatu. Suplementace folatu a vitaminu B12 pomohla zlepsit tizkost a depresi a mize byt
potiebna po léta, zvlasté u pacientl s pomalou odezvou. Nedostatek vitaminu B12 je pfito-
men u 5-41 % neléenych ptipadi CD. Nedostatek B12 je obvykle upraven pomoci GFD
ale m¢l by byt kratkodob¢ 1é¢en suplementaci B12. Absorpce vitaminu D je snizena v du-
sledku malabsorpce tuku. Dale eliminace mlé¢nych vyrobkli u CD se soucasnou intoleranci
laktozy povede také k nedostatku vitaminu D. Nékolik studii uvadi, ze hladiny vitaminu D
a vapniku se mohou normalizovat béhem 1-2 let po ptisné GFD a u né€kterych pacientii
zvratit ubytek kostni hmoty. Vapnik a vitamin D by mély byt suplementovany u pacientl s
celiakii s prokdzanymi nizkymi hladinami v séru, u pacientt se ztratou kostni hmoty. BMD
nebo ti, ktefi nemohou dosahnout dostate¢ného piijmu prostiednictvim stravy. Nedostatek
zinku muze vést k zastaveé ristu a snizené syntéze bilkovin. Pii ptisné GFD se nedostatek
zinku upravi a dlouhodoba suplementace neni nutna. Malabsorpce miize vést k deficitu médi
u CD. Pfi dopliiovani médi se hematologické projevy typicky upravi, ale neurologické defi-
city mohou byt nevratné. Screening nedostatku médi je tteba zvazit pti diagnoze CD, zv1aste
kdyz jsou identifikovany jakékoli souvisejici pfiznaky nedostatku. Je indikovan screening
na pyridoxin (vitamin B6). Obecn¢ jsou tyto nedostatky Castéjsi u dospélych nez u déti (Al-

Toma 2019, Davis 2013, Kast 2019).

2.4.2 Jiné nutri¢ni nedostatky
Makronutrienty a energeticky pfijem jsou obvykle nevyvazené jak pti diagndze CD,

tak 1 pfi dodrzovani GFD. Nadvaha u pacienti s CD stale pievlada, pficemz jedna studie
ukazala, Ze 40 % pacientli s CD ma nadvahu pii diagnéze a 13 % pacientt s obezitou. GFD
ma obvykle nizky obsah vlakniny. To miiZe vést k zacpé, stejné€ jako odstranéni dalSich zdra-
votnich pfinosii rozpustné a nerozpustné vlakniny. U déti na GFD bylo zjisténo, Ze maji
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zvyseny piijem jednoduchych cukrti, tukl a bilkovin, pficemz piijem energie je vyssi nez u
kontrol. Mnoho zpracovanych bezlepkovych vyrobkd ma ve srovnani s jidly obsahujicimi
lepek zvySeny glykemicky index se zvySenym obsahem tuku a niz$im obsahem bilkovin

(Kast 2019).

2.4.3 Metabolicky syndrom u celiakie po bezlepkové dieté
Existuje n€kolik zprav, které vyvolavaji obavy z rozvoje metabolického syndromu a

také steatdzy jater u pacientti s CD na GFD. Naproti tomu jiné studie ukézaly opak. Pacienti
by méli byt informovani o tomto mozném riziku a pouceni o vyvazené straveé a aktivnim
zivotnim stylu. Souvislost metabolického syndromu s GFD musi byt potvrzena dal§imi stu-

diemi zahrnujicimi velky pocet pacientt (Kast 2019).

2.5 Lepek

PSenice je jednou z hlavnich svétovych potravinaiskych plodin, péstovana, konzu-
movana a obchodovana po celém svété. Druh pSenice obecna se Casto pouziva k popisu

mnoha dalSich péstovanych druhti a genotypt pSenice (Mayers 2016).

PSeni¢né jadro obsahuje 8—15 % bilkovin, z nichz 10-15 % tvoii albumin/globulin a
85-90 % tvofti lepek. Lepek je komplexni smés stovek ptibuznych, ale odlisnych bilkovin.
hlavné gliadin a glutenin. Riizné odridy pSenice se li§i v obsahu bilkovin a ve sloZeni a
distribuci lepkovych proteinti. Souhrnné se gliadin a glutenin proteiny oznacuji jako prola-
miny, které predstavuji proteiny semen nerozpustné ve vodg, ale extrahovatelné ve vodném
ethanolu a vyznacuji se vysokym obsahem glutaminu (38 %) a prolinovych zbytkl (20 %)
(Mayers 2016).

Lepkové proteiny lze klasifikovat do podskupin v zavislosti na klicovych rozdilech
vcetné obsahu siry a molekulové hmotnosti a poté dale klasifikovat podle jejich riznych
primarnich struktur na alfa, beta, gama a omega (a, B, Y a ®) gliadiny. Jednotlivé bilkoviny
lepku jsou vazany silnymi kovalentnimi i nekovalentnimi silami, které spolu se strukturou a

interakei téchto bilkovin pfispivaji k jedineénym vlastnostem lepku (Mayers 2016).
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2.5.1 Vlastnosti a zdroje lepku
Lepkova matrice a jeji vysledné funkce jsou zasadni pro stanoveni kvality tésta u

chleba a dalSich pecenych vyrobkii, jako jsou téstoviny, kolace, pe€ivo ¢i suSenky. Lepek je
tepelné stabilni a mé schopnost pisobit jako pojivo a rozsifujici ¢inidlo a bézné se pouziva
jako pfisada do zpracovanych potravin pro zlepSeni textury, chuti a udrZeni vlhkosti. Proto
mén¢ ziejmé zdroje lepku zahrnuji zpracované maso, rekonstituované moiské plody a vege-
tarianské nahrazky masa; a jako zahustovadla, emulgatory nebo zelirujici ¢inidla v bonbo-
nech, zmrzlin€, masle, koteni, nadivkach, marinddach a dresincich; a jako plniva a povlaky
pouzivané v lécich nebo cukrovinkach. Kromé toho se lepek stale vice oddéluje od pSenice
(znamy jako ,,zivotné¢ dilezity pSenicny lepek) nebo je modifikovan pro specifické pouziti
(znamé jako ,,izolované pSenicné proteiny*‘), aby se zlepSila strukturalni integrita priimyslo-
vych pekarskych vyrobkt a aby se zpevnily mouky s nizkym obsahem bilkovin (Biesiekier-
ski 2017).

Neobvyklé reologické (chovani latek za deformace) a funkéni vlastnosti lepku jsou
zavislé na poméru gluteninl ke gliadinlim a na interakcich téchto struktur. Kazda slozka ma
mirné¢ odlisné funkce rozhodujici pro stanoveni viskoelastickych vlastnosti (zachycovani
oxidu uhli¢itého uvolnéného pii kynuti chleba) a kvality kone¢ného produktu. Naptiklad
purifikované hydratované gliadiny pfispivaji k viskozité a roztazZitelnosti tésta, zatimco hyd-
ratované gluteniny jsou soudrzné a ptispivaji k pevnosti a pruznosti tésta. Na zlepsSeni pev-
nosti tésta, naptiklad zvysSeni genu podjednotky s vysokou molekulovou hmotnosti pocet

kopii pro zlepSeni elasticity gluteninu (Biesiekierski 2017).

Podobné proteiny jako gliadin nachéazejici se v pSenici existuji jako sekalin v Zzitu,
hordein v jeCmeni a aveniny v ovsu a jsou souhrnné oznacovany jako ,,lepek*. Derivaty
téchto zrn, jako je tritikale a slad a dalsi staré odridy pSenice, jako je Spalda a kamut, také
obsahuji lepek. Lepek nalezeny ve vSech téchto zrnech byl identifikovan jako slozka schopna

spustit imunitné zprostfedkovanou poruchu, celiakii (Biesiekierski 2017).

2.5.2 Struktura
Lepek je velmi komplexni slou€enina, kterd se vyznacuje vysokym alelickym poly-

morfismem kddujicim jeho specifické proteiny, glutenin a gliadin. Kazdy genotyp pSenice

navic produkuje jedine¢né typy a mnozstvi téchto sloucenin, které se mohou lisit 1 riznymi
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péstebnimi podminkami a technologickymi postupy. Proteinova (a také uhlohydratova) ex-
prese jednoho genotypu se mize ménit v zavislosti na prostiedi, kde byl vypéstovan, napti-
klad obsah ® (omega) gliadinu se zvySuje s oplodnénim a teplotou v pritbéhu zralosti. N¢-
které z a gliadind lokalizovanych v subaleuroné pSeni¢né zrno lze ¢aste€né odstranit valco-

vanim (Biesiekierski 2017).

2.5.3 Potencialni toxické slozky
Gliadin obsahuje peptidové sekvence (znamé jako epitopy), které jsou vysoce odolné

vuci zaludecnimu, pankreatickému a stievnimu proteolytickému traveni v gastrointestinal-
nim traktu a unikaji degradaci v lidském stfeve. Toto obtizné traveni je zpisobeno vysokym
obsahem aminokyselin, prolinu a glutaminu v gliadinu, které mnohé protedzy nejsou
schopny S§tépit. Tyto zbytky bohaté na prolin vytvateji tésné a kompaktni struktury, které

mohou zprostfedkovat neptiznivé imunitni reakce u celiakie.

Pro aktivaci celiakie byla identifikovana tfada sekvenci z a, y a co gliadinti, stejné
jako z glutenini. Predpoklada se vSak, ze nékolik stovek glutenovych peptidi je imunogen-
nich a spousti T-bunikami zprostiedkovanou odpoveéd’. Nejvice imunodominantni T-bunécny
epitop pochazi z a gliadinu, ackoli T-buné€na zktiZena reaktivita proti lepku, sekalinu a pep-
tidy odvozené od hordeinu byly potvrzeny. Kromé toho v kaZzdém zrnu existuje odliSna hie-
rarchie imunostimulacnich lepkovych peptidl. Ze vSech peptidd, o kterych je znamo, Ze sti-
muluji odpovéd’ T-bunék u celiakie, mize dany pacient reagovat pouze na nékolik (Biesie-

kierski 2017).

2.5.4 Inhibitory amylazy-trypsinu
Inhibitory amylazy-trypsinu (ATI) tvoii pfiblizné 2—4 % celkového proteinu v mo-

derni pSenici (kde lepek tvoii 80-90 %). ATI jsou albuminové proteiny, které¢ plisobi jako
rostlinné obranné proteiny a nedavno byly zapojeny do citlivosti na pSenici. Bylo popsano,
ze nekteré z frakci ATI aktivuji drahu zévislou na receptoru, kterd je podobna toll-like, coz
vede k uvolnovani prozanétlivych cytokini z monocyti, makrofadgl a dendritickych bunék

odvozenych od pacienti s celiakii i bez celiakie (Biesiekierski 2017).
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3 DETI A CELIAKIE

Chronické onemocnéni, jako je celiakie, ovliviiuje kvalitu Zivota pacientl a jejich
rodinnych pfislusnikl. Zejména rodi€e hraji zasadni roli v péci a v 1é€bé ditéte. VySsi mira
psychické tisné byla zjiSténa u rodich déti s chronickymi onemocnénimi v disledku omezené
kontroly nad kazdodennimi aktivitami a nemoci ditéte. Psychicky stav ditéte mtze byt ovliv-
nén soucasnou reakci na diagnozu, zdravotnim stavem, ale i faktory rodiny. Zdrojem stresu
pro dité€ 1 rodinu jsou diagnostické vysetfeni ¢i dodrZovani bezlepkové diety a jeji zafazeni

do rodinného chodu (Zacharova, Rimovska 2014).

Nemocné déti musi ¢asto musi ¢elit mnoha ztratam, bolestem a omezenim. Cilem u
téchto déti je péstovat pocit bezpeci, jistoty, pravidelnosti a predvidatelnosti tak, aby mohl
probihat pfirozeny rust a zdravy vyvoj. Psychologické intervence, jak prevence, tak ndprava,
muze pomoci détem a jejich rodinam Iépe integrovat reakce na nemoc. Mezi individualni a
rodinnou psychoterapii neexistuje jasna délici Cara, protoze 1écba nemocnych déti zahrnuje

specialni préci s rodi¢i (MI¢ak 2011).

Rodic¢e déti nesou odpovédnost za rozhodnuti v oblasti 1éCby a péce. Mezi détmi a
rodi¢i mohou propuknout konflikty kviili problémitim s dodrzovanim 1é¢by a bezlepkové di-
ety. Psychoterapie mlZe zahrnovat 1 sourozence nebo jiné ¢leny $irsi rodiny, v zavislosti na
jejich pottebach. Sourozenci chronicky nemocného ditéte Casto zarli a snazi se na sebe ja-
kymkoliv zplisobem upozornit, ¢asto nevhodnym a nepatfiénym chovanim (Ktivohlavy

2002, Mlcak 2011).

Ne vSechny déti a dospivajici, kteti maji chronické onemocnéni, budou mit problémy
s adaptaci, ale nemoc u nich vyvolava zatéz, kterd ma zasadni dopady na jejich fyzicky,
psychicky a socialni riist a vyvoj. Témét vSechny déti s nemoci a postizenim jsou vystaveny
zvySenému riziku poklesu psychomotorickych funkci. Psychologicky nejzdravéjsi mladi
lidé dospivaji k plnému prozivani sebe sama a nejsou omezeni na identitu zalozenou pri-
marn¢ na nemoci. Vyrostou z nich lidé, ktefi umi pracovat a milovat, ktefi umi davat a brat,
kteti dokaZzou vyvazit nezavislost a zavislost. Psychologicky nejzranitelnéjSim mladym li-
dem a rodinam, ktefi vykazuji horsi vzorce pfizplsobeni, 1ze pomoci psychoterapeutickymi
ptistupy zaloZenymi na feSeni traumatu a zlepSeni zvladani, které jsou citlivé na ménici se

vyvojové potieby v pribéhu zivota (MI¢ak, 2011).
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3.1 Reakce na diagnozu

Psychologické reakce na diagnozu se 1isi jak rozsahem, tak intenzitou. Mohou zahr-

novat rizné pocity:
e ztrata kontroly — moje t€lo mé zradilo a ja uz nemam na starosti své zdravi,
e smutek/ztrata — uzZ nemohu jist cokoliv a kdy chei,
e nejistota,
e hnév — proc ja,
e odmitnuti diety,
e odpor,

e pfijeti (Zacharova, Rimovska 2014).

3.2 Reakce rodiny a pratel

Studie ukazuji, Ze dietni chovani se zda byt obzvlasté citlivé na socialni podporu a
vlivy. Rodina a ptatelé mohou diagndézu minimalizovat, nedivétovat ji nebo ji Spatné chapat.
Reakce typu ,,je to jen potravinova alergie® jsou nespravné a ,,mohlo by to byt mnohem
hors$i“ nejsou pftili§ uklidnujici. Ve skutecnosti je dilezitost bezlepkové diety znacnd, aby se
zamezilo zdravotnim komplikacim spojenym s nedodrZzovanim diety. Nékteti ¢lenové ro-
diny mohou byt v rozpacich z osoby s celiakii, ktera se pravidelné pta ¢iSnikli a pratel na
sloZeni stravy, nez néco sni. Teenageti a mladi dosp€li mohou tento typ pozornosti ve sku-

te¢nosti nesnaset (Green 2020).

3.3 Jednani s détmi a adolescenty

KdyzZ se rozvine u déti chronické onemocnéni, zmeéni se zivot déti, ale 1 zivot celé
rodiny. Je tfeba zménit denni rutiny a o¢ekévani. Pokud je jedinou zménou pottebnou k na-
vratu ke zdravi bezlepkova dieta, vétSina malych déti, zvIaste téch, které byly diagnostiko-
vany pred patym rokem zivota, se zpocatku docela snadno ptizptisobi. Ptizplisobenti je Casto

obtiznéjsi pro rodice, kteti mohou mit pocit, Ze je jejich dit¢ ochuzeno. Starsi déti a mladi
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dospéli mohou mit také problémy s piizpiisobenim kvili socidlnimu tlaku a stravovacim na-

vyktim preference, které jsou jiz vyvinuty (Green, 2020).
Faktory ovlivitujici ispéSnou adaptaci:

Velké mnozstvi vyzkumil bylo vénovano identifikaci faktort, které podporuji tispes-

nou adaptaci na chronické onemocnéni u déti. Obsahuji:
e schopnost ditéte ptevzit kontrolu,

e zavaznost/prognoza/funkéni stav kondice,

charakteristika osobnosti,

plnohodnotna rodina,
e podpirné skupiny,

Tyto faktory hraji proménlivou roli béhem détstvi az do dospélosti. Dilezité jsou
zvlasté u déti s celiakii. Dulezity je vCasny trénink ve stravé a sebezdokonalovani. I kdyz
rodi¢e nemohou zménit charakteristické rysy svych déti, mohou je uznat a pracovat s nimi,

aby maximalizovali piijeti nemoci a stravy (Green, 2020).

3.4 Déti od narozeni do péti let Zivota

U vétSiny velmi malych déti s diagndzou celiakie se vyvine jiny smysl a definice
,hormalniho®. Pokud je bezlepkové jidlo jedinym typem, které dit¢ kdy ochutnalo, stava se
normou. Do péti let je stravovani a navyky ditéte pravidelné kontrolovano rodici. Celiakie
vSak muze mit dopad na celou rodinu. Stravovaci rutiny, vybér potravin a zdravotni pro-
blémy se méni. Reakce celé rodiny ovliviiuje schopnost ditéte piizptsobit se danému stavu.
Diilezité je zapojit dité do zivota bez lepku a naucit déti o bezlepkové dieté, aby se dozvédely

vice.
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3.5 Déti od Sesti do jedenacti let

Jakmile déti vstoupi do Skoly, pravidla se zméni. Do popiedi se dostava natlak vrs-
tevnikd, Skadleni, Skolni obédy, ucitelé, organizované sporty a mnoho dalSich aktivit a fak-
tort. Stravovaci navyky ostatnich déti jsou pravidelné k vidéni. Nejvétsi obtize pii dodrzo-
vani diety nastavaji v obdobi pfechodu z matetské Skoly do zakladni Skoly. V tomto obdobi
je zapotiebi dat détem vice zodpovédnosti za vlastni potraviny a povzbuzovat je. Cim vétsi
kontrolu mohou mit nad tim, co jim jde do ust, stanou se vice sobéstacnymi. O bezlepkové

dieté ditéte je nutno informovat vyucujici i rodice ostatnich déti (Green 2020).

3.6 Adolescenti versus celiakie

Déti, které vstupuji do puberty, se potykaji s obrovskym spole¢enskym tlakem, aby
nckam patiily. Teenagefi se zacinaji oddélovat od své rodiny a vice se identifikuji se svymi
vrstevniky. Odlisuji se stylem oblékani, stravou, zvyky. Najednou je dieta, kterou drzeli tolik
let, socialni nevyhodou. Nebo mohou byt v této dobé zivota diagnostikovani a jsou nuceni
zménit své navyky. Studie ukazuji, Ze dospivani je dalSim vyznamnym piechodnym obdo-
bim, kdy vétSinou dochazi k poruSovani diety. Dochazi ke zméné rutiny, mén¢ strukturované
atmosfére, zvySenému tlaku vrstevniki, zmén€ postojti ucitelit a mensimu dohledu rodict.
Najit vhodny pfistup, jak presvédcit dospivajici nebo dospélé, aby dodrzovali dietu, o které
se domnivaji, ze ji nepotiebuji, mize byt obtizné. Pro nékteré pacienty a jejich rodiny je to
problém, ktery miize vyzadovat odbornou pomoc. Dobrym zdrojem informaci jsou podptrné

skupiny a fora odpovidajici véku (Green, 2020).
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4 RODICE DITETE S CHRONICKYM ONEMOCNENIM

4.1 Sdélovani diagnozy rodi¢iim
Sdé€lovani diagnozy ditéte ma ve své kompetenci 1ékat. Ten musi umét rodi¢im sro-
zumitelné vysvétlit podstatu choroby, dalsi vyvoj, ptipadné zdravotni komplikace pii nedo-

drzovani lécebného planu.

Pro rodice vznika narocné obdobi, proto je potieba, aby byl rozhovor veden taktné a
ohleduplné v soukromi, bez pfitomnosti cizich osob. Sd€lovanym informacim by méli rodice

porozumét a méli by ziskat pocit, ze bude pro jejich dit€ ud€lano vse potiebné.

4.2 Rodice a jejich reakce na sdéleni diagnozy
Rodice nejcastéji vyhledavaji oporu ve své rodin€, u pratel. Nemoc ditéte ovlivituje
rodinu hlavné emociondlné a vyrazn¢ ovlivni zptisob a chod Zivota rodiny. Rodice si pro-

chazi n€kolika emo¢nimi reakcemi (Jungwirthova, Hradilkova 2015, s. 4).

Stadium Soku, zoufalstvi, beznadé&je. Rodi¢lim se hrouti predstavy o dal§im spokoje-
ném rodinném Zivote. Jednaji proto bezmyslenkovité a casto nejsou schopni piijimat dalsi

informace jak o nemoci, tak i o dal§im 1é¢ebném postupu.

Stadium popirani situace. Pfichazi ¢asto po zvladnuti pfedchoziho rozruSeni. Rodice
odmitaji pfijmout fakt, Ze jejich dité je chronicky nemocné a hleda se vinik, ktery za vznikly

stav muze. ZhorSuji se vztahy v rodin€ a celkové atmosféra byva napjata.

Stadium piijimani skute¢nosti. Rodice se pomalu zacinaji se vzniklou situaci vyrov-

navat, vice komunikuji a naslouchaji, souhlasi s Ié¢bou a dalSimi postupy.

Jinym obrannym mechanismem muze byt vytésnéni, kdy se rodi¢ mize chovat tak,
jako by zadny zavazny problém nenastal a snazi se ho vytésiovat z jeho mysli (Zacharova,

Rimovské 2014, s. 55).

Dalsim, ale mén¢ zadouci zpusob, jak zvladat t€zkou Zivotni zkousku je tnik od po-

tizi za pomoci nadmérného piti alkoholu, kouieni, ale 1 uzivani nejrizné;sich drog a 1ékt.
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Jakmile za¢nou rodice vzniklou situaci pfijimat, zac¢ina stadium rovnovahy. I kdyz
muze jest¢ dochazet k emocné vypjatym reakcim, za€ina vzrastat zdjem o 1écbu a dalsi in-

formace (Ri¢an, Krejéikova 2020, s. 69).

Stadium reorganizace je poslednim stadiem, ve kterém se hodné€ smifuji a vyrovna-

vaji s danou situaci (Zacharova, Rimovska 2014, s. 55-56).

4.3 Postoj rodica

U déti hraji velkou roli rodice, rodina, pratelé a ucitelé ve vnimani a adaptaci na déti,
jak se s timto stavem vyrovnat po zbytek zZivota. To zahrnuje vyuku déti dovednostem po-
ttebnym k udrzeni diety, pokud je to obtizné. PfedevSim v dob¢ dospivani, kdy se stavaji
nezavislymi. Je dllezité, aby rodice pochopili, ze celiakie je onemocnéni, jejiz jedinou
1é€bou je zmena jidelnicku, jelikoz pti nedodrzovani diety je zdravotni stav ohrozen mnoha

komplikacemi. Ignorovani nebo popirani dillezitosti bezlepkové diety je kratkozraké (Green

2020).

4.4 Copingové strategie rodiny s chronicky nemocnym ditétem

Chronické onemocnéni v rodin€ vyvolava stres, jak u déti, tak u blizké rodiny. Ne-
moc ditéte mnohonasobné pocit'uje rodina, pfedev§im matka, kterd je vice emociondln¢ za-
loZena. Dité je mnohdy diky chronickému onemocnéni ohroZeno ve svém vyvoji, a to jak
v emoc¢nim, tak socidlnim. Projevy chronického onemocnéni pfichdzeji v takzvanych ampli-
tudach. Jedna se o obdobi, kdy se nemocny citi dobie a obdobi kdy se zdravotni stav zhor-
Suje. Nemoc déti vyCerpava. Prichazi Castéjsi Skolni absence, snizi se socialni kontakt se

spoluzéky, ptateli, nejsou vykonni (Sikorova, Polochova 2014, s.36).

Onemocnéni ditéte v rodin€ ovliviiuje 1 rodinné vztahy a dosavadni zivotni styl. Ne-
moc rodinu bud’ stmeli, nebo rozd¢li. Chovani rodict, jejich postoje ¢i nadzory dité do urcité
miry ovliviiuje. K rodicim déti vzhlizeji, cht€ji dosahnout cild, jako oni. Rodina mé za kol
se s onemocnénim vyrovnat a naucit se pracovat se stresem. Dulezité je v narocnych zivot-
nich situacich zachovat psychickou rovnovahu. Copingové strategie mohou mit mnoho po-

dob s odlisSnymi efekty. Pro zvladani naro¢nych zivotnich situaci a stresu jsou vhodné soci-
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alni podptrné sit¢, duchovni opora, sdruzeni a dalsi jiné spolecnosti. Dle vyzkumného Set-
feni Sikorové, Polochové (2014, s. 41) je nejvice vyuzivanou strategii schopnost predefino-

vat tizive situace, takzvané prerdmovani (Sikorova, Polochova 2014, s.36).
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PRAKTICKA CAST

5 FORMULACE VYZKUMNEHO PROBLEMU
Celiakie je imunitné podminény geneticky stav vyvolany pozitim lepku. Jde o mul-
tisystémové onemocnéni projevujici se jak gastrointestindlnimi, tak mimostfevnimi projevy,

jako je prijem, bolesti bficha, zvraceni, anémie z nedostatku zeleza, zpomaleny rast aj.

V soucasné dob¢ je zaznamendn nartst déti s precitlivélosti na lepek. Rodice jsou
nedilnou soucasti v péci o nezletilé déti, které trpi chronickym onemocnénim jako je celia-
kie. Rodice jsou vystaveni nové zivotni situaci. Velmi dilezité je, jak se s nove zjisténou

diagnozou vypotadaji, a jak ptizptsobi sviij Zivot ditéti trpicim celiakii.

Otéazkou tedy je, jaké zmény v rodin€ nastanou po prokéazani celiakie u ditéte?
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6 CILE A VYZKUMNE OTAZKY

6.1 Hlavni cil

Zjistit, jakym zptisobem je ovlivnén chod rodiny ditéte s celiakii.
6.2 Dilci cile a vyzkumné otazky
1. Zjistit, jak ovliviiyje celiakie ditéte Zivot rodiny.
2. Zjistit, s jakymi faktory se museji potykat v béZném zivoté rodice ditéte s celiakii.

6.3 Hlavni vyzkumna otazka

Jakym zpiisobem je ovlivnén chod rodiny ditéte s celiakii?

6.4 Dil¢i vyzkumné otazky

1. Jakym zplsobem je ovlivnén celiakii Zivot ditéte?

2. Sjakymi faktory se v souvislosti s celiakii potykaji rodice ditéte v béZném Zivote?
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7 METODIKA KVALIFIKACNI PRACE

7.1 Metodologie vyzkumu

Zékladni metodou vyzkumného Setfeni byla zvolena metoda kvalitativniho vy-

zkumu.

., V¥hodou kvalitativniho pristupu je ziskani hlubokého popisu pripadii. Neziistavame
na jejich povrchu, provadime podrobnou komparaci pripadu, sledujeme jejich vyvoj a zkou-
mame prislusné procesy. Citlivé zohlednujeme pusobeni kontextu, lokdlni situaci a pod-
minky. Kvalitativni vyzkum poskytuje podrobné informace, proc¢ se dany fenomén objevil

(Hendl 2012, s. 51).“

Cilem prace je zjistit, jakym zplsobem jsou ovlivnéné Zivoty rodin déti s celiakii.

Kwvalitativni vyzkum byl zpracovan formou kategorizaci dat a oteviené¢ho kdédovani.

7.2 Charakteristika sledovaného souboru

Vyzkum se uskutecnil formou kvalitativniho pfistupu se zamérnym vybérem partici-
pantl. Vyzkumny soubor byl sestaven z 10 rodic¢a déti ve veéku 11-15 let, trpici chronickym
onemocnénim celiakie. Rozhovory byly vedeny s matkami déti. Ugastnikim vyzkumu byl
poskytnut informovany souhlas, bylo zajiS§téno dodrZzeni anonymity a respektovani sou-
kromi. Participanti byli obezndmeni s tim, Ze mohou z vyzkumu kdykoliv odstoupit a ne-

museji odpovidat na otazky, na které nechtéji.

P1: Prvni oslovenou participantkou je matka ditéte, které byla celiakie diagnostikovana ve
33 letech, z tohoto divodu byly provedeny odbéry krve u jejich dvou déti. Syn je na celiakii

negativni a dcera pozitivni. V dobé urceni diagndzy bylo dcefi 11 let.

P2: Druhou oslovenou participantkou byla matka dcery, které byla celiakie diagnostikovana

ve 13 letech. Genetické predispozice zjiStény nebyly.

P3: Tteti oslovenou participantkou byla matka, jejiz dcefi byla celiakie diagnostikovana ve
12 letech. Sourozenci ani rodice v dob¢ vyzkumného Setfeni doposud nepodstoupili vyset-

feni na celiakii.

P4: Ctvrtou participantkou byla oslovena matka patnactileté dcery. V rodiné do té doby ce-

liakie potvrzena nebyla.
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P5: Pétou oslovenou participantkou byla matka dcery, které byla 4 roky pied stanovenim
celiakie diagnostikovana cukrovka I. typu. Celiakie byla dcefi potvrzena ve 14 letech. Sou-

rozenec byl na celiakii negativni.

P6: Sestou participantkou byla matka syna, kterému byla celiakie diagnostikovana ve 12

letech. Rodinnou z4téZ v rodin€ nemaji.

P7: Sedmou participantkou je matka syna, kterému je 12 let. V dob¢ konani vyzkumu ostatni

¢lenové rodiny ¢ekali na genetické vysledky vySetteni.

P8: Osmou participantkou je matka syna, kterému byla celiakie potvrzena ve 13 letech. Ro-

dinnou zatéz v rodin€ maji ze strany manzelovy tchyné.
P9: Devatou participantkou je matka chlapce, kterému bylo 15 let pii potvrzeni celiakie.

P10: Desatou participantkou byla matka patnactilet¢ho chlapce. V rodiné se celiakie do té

doby neobjevila.

7.3 Organizace vyzkumu

Rozhovory probihaly od ledna 2023 do unora 2023. Osloveni rodi¢t probéhlo pro-
sttednictvim facebookové skupiny Celiakie, kterd byla vytvotfena Klubem celiakie Brno.
K vyzkumnému Setieni se ptihlasilo celkem 16 rodicu, kteti spliiovali kritéria vybéru vy-
zkumného Setfeni. S ¢asti na rozhovoru souhlasilo 10 rodic¢t déti. Rozhovoru pfedchazel
telefonicky kontakt s participantem, béhem kterého jsme sjednali misto a ¢as konani rozho-
voru. Rozhovory probehly v kavarné nebo v jejich domacim prostiedi participantii a pires
internetovou platformu Teams. Béhem setkani s rodici probéhlo predstaveni a kratké sezna-
meni a soucasné jim byl pfedlozen informovany souhlas s GiCasti na vyzkumném Setieni.
Rodice byli sezndmeni s obsahem a cilem vyzkumného Setieni, byli informovani o anony-
mité a 0 moznosti svou ucast na vyzkumu ukoncit ¢i odvolat. Rozhovory trvaly v priméru

45-60 minut a informace z nich ziskané byly dostacujici ke zpracovani vyzkumného Setieni.
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7.4 Zpracovani dat

Bylo analyzovano celkem 10 rozhovorti. Rozhovory s participanty byly se souhla-
sem nahravany na diktafon a nasledn¢ ptepsany do Microsoft Office Word. Zpracovani roz-

hovort probéhlo formou otevien¢ho kodovani a kategorizaci dat.
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8 PREZENTACE A INTERPRETACE VYSLEDKU

8.1 Zivot ditéte s celiakii z pohledu rodice

Prvni dil¢i cil mél za ukol zjistit, jak ovlivituje celiakie u ditéte Zivot. Z tohoto dil¢iho
cile nasledn¢ vychazi kategorie a dle odpovédi ziskanych od rodi¢ii subkategorie, které po-
ukazuji, jak narocné bylo dietu pfijmout a s jakymi problémy se setkavaji béhem vSednich

dnu.

8.1.1 Subkategorie — Projevy celiakie
U vétSiny déti participantii se onemocnéni projevovalo stfevnimi obtizemi. Projevy

byly rtiznorodé, nejcastéji participantky uvadély, ze mély déti kiece v biiSe, pocity nady-

mani, vdhové Ubytky a nasledna Ginava z nedostatku Zivin.

Tabulka 1 Projevy celiakie

P1 bezptiznakové

P2 neprospivani, lamavost nehtd, vypadavani vlasti, nadymani, priijem
P3 nadymani, kieCe v bfise, prijem, vahovy ubytek, bledost, inava
P4 kfecCe v bfiSe, stfevni obtize, inava

P5 intolerance laktdzy, kiece v bfiSe, nadymani, puchyie v oblasti bikin
P6 viidky na tvafi, kiece, bolesti biicha, stfevni obtize, inava, bledost
P7 svédivost kiize, bolest bricha, nesoustiedénost

P8 migrény, bolest bficha, kfece, inava, podrazdénost

P9 kieCe v bfiSe, zaZivaci obtize, vahovy ubytek
P10 zastava rustu, zvraceni, inava

Zdroj: vlastni

P1: ,,.Dcera byla zcela bezptiznakova. Zjistili jsme to nahodou, kdyz diky mné dcera pod-
stoupila odbéry krve, zda celiakii po mné€ nezdédila. Mné celiakii diagnostikovali v necelych

33 letech, kdy dcefi bylo 11 let.*

P2: ,,Dcera neprospivala, lamaly se ji nehty, vypadavaly vlasy. Casto ji trapilo nafouklé

biisko a prijem.*

P3: ,,Asi dva mésice pred stanovenim diagndzy dcera trpéla nadymanim, kieCemi v bfise,

prijmy, na vaze ubyla 5 kilo, coz je na dit€ za tak kratkou chvili dost. Byla bled4 a unavena.*
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P4: ,,Objevily se kiece v biiSe a stfevni obtize. Nasledné dceru trapila inava z jakékoliv ¢in-

nosti, a¢ nebyla naro¢na.*

P5: ,,5 mésicii roku diagnostikou si stézovala dcera, ze ma po mlécnych vyrobcich stfevni
obtize, zacali jsme nakupovat bezlaktozové vyrobky, ale po 4 mésicich ji postupné zacaly

vadit dalsi a dalsi jidla. Objevovaly se kieCe v biise, nadymani, puchyie v oblasti bikin.

P6: ,,Nejprve se synovi zaCaly objevovat viidky po tvafi, nasledovaly silné kiece, bolesti

biicha, stfevni obtize a ubytek na vaze, byl unaveny a bledy.*
P7: ,,Syna Casto svédila ktize, bolelo ho bficho a byl nesoustfedény.*
P8: ,,Objevily se Casté migrény, bolesti bficha a kiece, pocity inavy a podrazdénost.*

P9: ,,Syn si po kazdém jidle st€Zoval na kieCe v bfiSe a zazivaci obtiZe, diky tomu nastal

vahovy tbytek.*

P10: ,,Doslo k zastaveni rastu, nepfibiral na vaze, v kone¢né fazi pted diagnostikou zvracel.
TaktéZz nechut’ cokoliv d€lat, povaloval se pofad po gauci a Casto byl unaveny po malém

vykonu.*
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8.1.2 Subkategorie — Bezlepkova dieta
Na otazku, s ¢im mélo dit€ pfi nasazeni bezlepkové diety nejvétsi problém se P3, P4,

P6, P8 shodly, ze problémem byl navyk na bezlepkové pecivo. Dité P1 s ptijetim diety pro-
blém nemélo, bylo zvyklé na tyto chuté z domaciho prostiedi, kde maji bezlepkovou dietu
z ¢asti zavedenou diky matce, kterd ma téz celiakii diagnostikovanou. Pro rodinu P5 bylo
slozité skloubeni diety bezlepkové s diabetickou. P10 sdélila, Ze jeji syn odmital dietu pfi-

jmout.

Tabulka 2 ReZimova opatieni

P1 problém nenastal

P2 problém se navykem diety

P3 odmitnuti diety, pecivo

P4 pecivo

P5 skloubeni diety bezlepkové s diabetickou
P6 naro¢nost, pe¢ivo

P7 navyk na nové chuté

P8 sladkosti, pecivo

P9 cetba slozeni potraviny

P10 odmitnuti diety

Zdroj: vlastni

P1: ,JelikoZ se ji po nasazeni bezlepkové diety ulevilo od obtizi, které méla, tak neméla

problém s ni¢im. Na bezlepkovou stravu byla zvyklé, sama celiakii trpim.*

P2:,,Napoc¢atku me¢la problém se s dietou szit a co vlastné jist smi a co ne. Ale celkem rychle

se nasledn¢ zab&hla a vlastné se stala dieta pfinosem pro celou rodinu.*

P3: ,,Dietu odmitala. Nechtéla si odiikat potraviny, které méla rada, obzvlaste pecivo. To ji
totiz nechutnd, ale alespon jsme objevily ndhradu v kukufiénych platcich, takze problém

z Casti vyteSen a dietu dodrzuje. Dieta nés vlastné obohatila o nové suroviny.*

P4: ,,Dcefi nechutnalo kupované balené pecivo. A nechutna ji dodnes, ale uz jsme nasly

pekarnu, kde peCou vyborny chléb a rohliky, samoziejmé bezlepkoveé.*

P5: ,,Ze nebude mit, co jist. Dcera zaroven s bezlepkovou dietou musi drzet 1 dietu diabetic-

kou, coZ je naro¢né. Ale zvladame to dle mého dobte, hlavné dcera.*

50



P6: ,,Zprvu byla pro syna dieta narocna, hlavné kdyz vidél rtizné pochutiny, co my mohli a
on ne. Chyb€lo mu nejvice pecivo, které mu chybi 1 nyni, ale zvykl si svym zptlisoben i na

bezlepkové. Nic jiného mu ani nezbyvalo.*

P7: ,,Nejvétsim problémem syna bylo zvyknout si na jiné chuté a Ze uz nebude nikdy moci

Jist, jako dfiv s ostatnimi. Ale na dietu si zvykl. Je sportovec, tak zdravé;si stravu uvital.*

P8: ,,Syn je sladkomil a milovnik peciva, proto mél nejvétsi problém se zzit s tim, ze uz si
neda ze supermarketu rohliky, zmrzlinu v kornoutu. Ale diky dne$ni dob¢ jsme mu tyto ob-
libené kousky potravin byli schopni sehnat v bezlepkové variant€ a je spokojen. Uz zadny

problém v dodrZovani diety nevidi.*

P9: ,,Nejvétsi problém syn vidél ve ¢teni slozeni potravin, kde je obsazen a kde ne. Zpocatku
leckdy nevédomky zhtesil, ale bolavé nasledky ho donutily si to slozeni opravdu cist. ,,Ted’
je s dietou tak zzity, Ze ¢teni potravin je samoziejmosti. KdyZ uz necte knihy, tak alespon

etikety.*

P10: ,,Necht€l dietu piijmout, odmital ji. Necht€l si pfipustit, ze diky urcité slozce ve strave
trpi bolestmi. Ale kdyz jsme mu ukézali, Ze napiiklad suSenka Mila existuje i v bezlepkové
variant¢ pod jinym ndzvem, se stejnou chuti, tak zacal dietu teprve ptijimat. Nyni po roce od

diagnostiky syn s bezlepkovou dietou funguje*
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8.1.3 Subkategorie — Volnocasové aktivity
V oblasti volnocasovych aktivit se objevuji dle vysledkl priizkumu zjevné problémy.

Rodice se potykaji s neochotou piipravy bezlepkové stravy na vicedennich akcich. Jedna se
naptiklad o détské tabory, soustfedéni, Skoly v ptfirod¢€ a podobné. P1, P3, P8, P10 museji
vzdy pied témito akcemi dopfedu navafit jidlo détem s sebou. Je to pro né ¢asove narocné,
ale berou na védomi, ze vafit jedno jidlo bez lepku by se nikomu nevyplatilo. Tf1 participanti
sdélili, Ze na vicedenni aktivity své déti neposilaji. Pouze dvéma participantim vysly ku-
charky vsttic a byly ochotné bez lepku vatit. Védé€ly, o jaké omezeni jde a v ¢em se lepek

objevuje.

Tabulka 3 Volnocasové aktivity

P1 neochota bezlepkové stravy

P2 ochota bezlepkové stravy

P3 neochota bezlepkové stravy

P4 ochota bezlepkové stravy

P5 vicedenni aktivity mimo domov zamitnuty
P6 na vicedenni dobrodruzstvi nejezdi

P7 finan¢ni naroc¢nost, nejezdi

P8 neochota bezlepkové stravy

P9 na vicedenni dobrodruzstvi nejezdi
P10 neochota bezlepkové stravy

Zdroj: vlastni

P1: ,,Problémy se ukazovaly, kdyz dcera jela na Skolni vylet, na tabor, Skolu v pfirod¢ a jiné
pobytové akce €1 vylety. Na vylety jela s brasnou, kde méla nachystané svacinky a pochu-
tiny, protoze né vSude, kam jeli by sehnala jidlo bez lepku. Na vicedenni pobyty jsem ji
musela dopfedu navafit jidla, ptibalit chleby a podobné. Jesté jsem se nesetkala s ochotou
uvaftit néco bez lepku, coZ chapu. Asi by se mi také nechtélo vaftit jedno jidlo extra, kort kdyz
nikdy jidlo bez lepku nevafili a tieba ani nevi, o jakd omezeni jde. Jsem rada, Ze ji jidlo
alespoil uschovali v chladu a ohtivali ji ho. Déti ji 1 obCas zavidély, ze ma lepsi jidlo, nez

maji oni.*

P2: ,,Musim vzdy myslet na jidelnic¢ek, nakupovat doptfedu a chystat jidlo s sebou. Dcera je
spolecenskd a ma rada tabory, tanc¢i a jezdi na vicedenni soustiedéni s tane¢ni Skolou nebo

soutéze. Na taborech ji bylo nabidnuta bezlepkova strava, kterou jsem samoziejme uvitala,
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ale jelikoz ji jidlo nechutnalo, stejné mi nezbyvalo nic jiného nez jidlo navafit. KdyZz jede na
soustifedéni, jsou ubytovani v penzionu, ktery je ochoten pfipravovat dcefi bez lepku, je to
velka pomoc a jsem rada, ze tomu tak je. Majitelka penzionu ma také bezlepkovou dietu,

proto ta empatie.*

P3: ,,Na vylety je uz samoziejmosti ptfipravit celodenni stravu dcefi. Kdyz jela poprvé na
tabor, navaftila jsem ji do sklenic jidlo a kucharky ji to ohtivaly. Nebyla ndm nabidnuta moz-

nost, Ze by dcefi uvatily, pry ani nevi, co dieta obnasi.*

P4: | Na tabor chtéji vlastni pecivo, jinak nic. Kucharka vi, co znamend, ze nemtize lepek,
ale né vzdy se ji chuté povedou sladit. Ale ocefiuji snahu, snaha se ceni. S takovou ochotou

se leckdy clovek setkd.*

P5: ,,Vicedenni tabory jsme kviili dietdm vyskrtli Gplné. Piiprava na vylety se nezmeénila,

vzdy méla nachystané svaciny z domova, coZ 1 tak ztistalo.*

P6: ,,Syn je spiSe mamanek. Na tabory ani Skoly v ptirod€, kde by m¢l travit ¢as beze mé by

nejel.*
P7: ,,Syna na tabory neposildme ani na Skoly v pfirod€. Je to pro nas moc nakladné.*

P8: ,,Pfed vicedennimi akcemi vzdy vatim do krabicek jidla, ktera si bere s sebou a kucharky

mu jsou ochotné je ohfivat. Je to naro¢né.*

P9: ,,NaSeho syna bych na tabor ani jiné podobné dobrodruzstvi nedostala, je spiSe domaci

typ. Ale svaciny na vylety a jednodenni akce chystdm vzdy.*

P10: ,,Syn jezdi na Skolu ptirod¢ kazdym rokem, ale od doby, co ma bezlepkovou dietu

24

kucharky by byla ptiprava extra jidla pry narocna a Ze vlastn¢ ani nevi, kde ten lepek vSude

(13

je.
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8.1.4 Subkategorie — Skolni dochazka
Otéazku €. 3 jsem smetovala ke Skolni dochazce a Skolnimu prospéchu pied diagnos-

tikou celiakie, zda dochéazelo k nartistu zameskanych hodin a ke zhorSeni znamek. Polovina
matek se shodla, ze k zameskavani Skolni dochazky z diivodu celiakie dochéazelo, bylo tomu
tak 1 s prospéchem. Bylo to z diivodu Castych stfevnich obtizi, které se velmi Casto objevo-

valy.

Tabulka 4 Skolni dochazka

P1 zhorSena Skolni dochazky 1 prospéch

P2 zhorS$eni nezaznamendano

P3 zhorSena Skolni dochazky 1 prospéch

P4 Skolni dochézku plnila fadné, drobné prospéchové zhorseni
P5 zhorS$eni nezaznamendno

P6 zhorSena Skolni dochazka i prospéch

P7 zhorSena Skolni dochazka, prospéch ne

P8 zhorS$eni nezaznamenano

P9 zhorSena Skolni dochazky 1 prospéch

P10 zhorSena Skolni dochazka, prospéch ne

Zdroj: vlastni
P1: ,,Prospéch ani dochdzka se nezhorsila, protoZe byla diagn6za stanovena pomérné brzo.*

P2: ,,Zménu prospéchu jsme nepocitili, ale po prichodu domt ze Skoly ¢asto usnula a byla

nervozni. Dochazku téz plnila.*

P3: ,,Casto zameskévala pred diagnostikou $kolu, z diivodu zaZivacich obtizi. Vyuéujici si
mysleli, Ze simuluje, a proto po navratu do Skoly byla zkouSena z latky, kterou jeSté neméla

osvojenou.

P4: ,,Skolni dochazku plnila f4dné, nezameskavala $kolu, ale byla vzdy po pichodu domi
unavend bez nalady a bleda, jak bledule. Uc¢ivu se diky tomu vénovala méné. Drobné zhor-

Seni jsme zaznamenali, ale nic hrozného.*

PS: ,,Vliv na Skolni dochazku to Gpln€ nemélo, alesponi si problém neuvédomuji. Zndmky

zustavaly stejné, nékdy to byla krasa, nékdy to zas takova parada nebyla. (smich)*

P6: ,,Nevim, zda pfimo zhors$il, ale nez byla stanovena diagn6za, ¢asto zameskaval Skolu
z divodu Castych bolesti bficha a stievnich obtizi.*
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P7: ,,Pomérné Casto chybel ve Skole, fekla bych klidné 414 dni, kdy m¢l stfevni obtize. Ale

na prospeéchu jsem nasledky neshledala.*
P8: ,,Moc ve skole nechybé¢l. Stale se fadi mezi ty primérné zaky.*

P9: ,,Pfed tim, nez jsme $li na vySetfeni k 1¢kati, chybél uz skoro kazdy tyden. Ucitelé uz
poukazovali na to, zda syn nechodi za Skolu. N&jaké znamky se zhorsily, hlavné v predme-

tech, jako je Cesky a anglicky jazyk, matematika.*

P10: ,,Skolu sem tam zameskal, ale jednalo se vét§inou o n&jaké z poslednich vyucovacich
hodin dne. Bylo to povétSinou po velké svacinou prestavce. Sama tfidni ucitelka nam dopo-

rucila zajit se synem k Iékati. Ale prospech se nezhorsil, uc¢ivu se vénuje.*
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8.2 Rodina a celiakie

8.2.1 Subkategorie — Prijeti onemocnéni
Prvni pocity matek na celiakii byly riznorodé. P3, P4, P10 jednaly Sokem po prvot-

nim sdéleni diagndzy, ale kazda z nich dosla nakonec ke smifeni. Po zjisténi, jaka omezeni

jejich déti ¢ekaji, usoudily, Ze bezlepkova dieta pro né bude 1 jakymsi piinosem.

Tabulka 5 Pfijeti onemocnéni

P1 smifeni

P2 strach, tleva

P3 Sok, smifeni, ptinos

P4 zvlastni pocit, Sok, pfinos, viile
P5 uleva, vyzva, smifeni, litost
P6 panika, pfinos

P7 plac, hysterie, radost, smifeni
P8 strach, uleva, smifeni

P9 smisené pocity, uleva

P10 Sok, vztek, smifeni, ptinos

Zdroj: vlastni

P1:,,Smifili jsme se se skuteCnosti, jaka je. Vzhledem k tomu, Ze je to onemocnéni dédicné,

ocekavali jsme 1 tuto moznost, Ze miize nastat.*

P2: ,,Zprvu nastal strach, ze nebudu veédét, co dceti budu vafit a jak se vSe spole¢né naucime,
jak v8e ptizptisobime. Ale kdyz jsme do toho vpluli, tak mohu fici, Ze to neni tak hrozné. Je
to o cviku a o tom, Ze se musi dodrZovat recepty. Ve findle miiZzeme byt radi, Ze se jedna
pouze a jen o dietni omezeni, 1 kdyZ bych byla samoziejmé jako méama nejstastnéjsi, kdyby

dcera byla zdrava uplné.*

P3: ,,Jako kazd4d mama jsem byla po sdé€leni diagndzy v Soku! Nevédéla jsem, co vlastne
celiakie je a co to obnasi. Diky nasi lIékaice, kterda mé uvedla zélezitost na pravou miru a
vysvétlila o co kraci, pfisla jakési uleva, néco mi spadlo ze srdce. Cela rodina jsme se s touto
skute¢nosti smifili a vlastné nam to pfineslo nové obzory zkoumani v oblasti jidla. Zdravéji

se stravujeme a kupujeme 1 kvalitné&;si potraviny.*

P4: ,,Pocity byly velice zvlastni. Nemohla jsem tomu uvéfit a byla jsem néjakym zpiisobem

v Soku, a to v rodin€ celiakii mame, takze nam tento pojem cizi neni. Ale jako celek rodiny
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jsme s tim byli v potadku. Alesponl se mam v kuchyni zase v ¢em zlepSovat a dcera trénuje

svou vuli odolat.*

PS5: ,,Celiakie nebyla Uplnym piekvapenim, spiSe tlevou, ze kone¢né vime, cemu dalSimu se
ma dcera vyvarovat. Neucili jsme se vafit bez laktdzy, bez cukru, tak mam dalsi vyzvu v po-
dob¢ — nau¢im se péct a vatit bez lepku. Nejde o Zivot s timto omezenim. Je tfeba to brat
s nadhledem, jsou hor$i nemoci. Jen mi je lito, Ze se dcefi nabalilo dalsi z dietnich omezeni.

Je tak mala, a tak uz v oblasti stravy omezovana.. .

P6: ,,Panika, jedna velka panika. Nedokazala jsem si predstavit syna, jak odmita vétrniky,
rohliky a podobné. Méla jsem o n€¢ho strach, jak se s tim popasuje a smifi, ale kupodivu vse
vzal relativné sportovné. Obcas nastaly néjaké dohady, pro¢ nesmi toto ¢i toto, ale nyni uz
jsme sehrani a vlastné nas to vice semklo a uvédomili jsme si, Zze mnoho onemocnéni za¢ina

u stravy. Nyni se oblast stravy zlepSila 1 u nas.*

P7: ,,Jako matka jsem sdéleni obrecela. Probrec€ela jsem 1 prvni ndkupy, jakékoliv vafeni a
peceni, které se nepovedlo. Klasickd matka hysterka (smich). Syn se mi vZzdycky vysmival,
kanour jeden. Ale byla jsem na druhou stranu $t'astnd, s jakym klidem to vzal on, to bylo asi
to nejvic, co mi pomohlo se s touto situaci smifit a zlepSovat se ve vareni a peCeni, aby mu

nic neschazelo.*

P8: ,,Velkou roli hral strach. Mam jesté€ dalsi dvé déti, kterym genetika celiakii neprokézala.
Bala jsem se, aby kdyz ji néjaké lepkova jidla, Ze tim budou mit potifebu provokovat syna.
Ale to se nastésti nestalo. Z toho mam velkou radost. Celiakii ma manzelovo maminka, takze
jsme od pocatku védéli, co nas cekd a nemine. Bereme Zivot takovy, jaky je. VSe se déje

z néjakého divodu.*

P9: ,Misily se ve mné rizné pocity. Zprvu jsem nevédéla, co nas ¢ekd za narocnou cestu
plnou neznama. Po konzultaci s I€katkou a nutri¢ni terapeutkou, kterou jsme navstivili,
abych se ja sama dozvédéla o nemoci, co nejvice. A 1kdyz je vynechani lepku jedinou 1é¢bou

celiakie, je to vlastné vyhra. Lécba ditéte bez 1€ka.*

P10: ,,Byl to Sok, vztek, pro¢ pravé on. Ale zpétné si fikam, ze ty reakce byly piehnané,
vzhledem k tomu, Ze jde o pouze a jen vynechani slozky lepku v potravinach, kort v dne$ni
dobé, kdy je vSeho dostatek. Celiakie nds naucila vaZit si zdravi a vice pfemyslet o stravovani

a zdravéjSim zivotnim stylem. Celiakie je 1 jakymsi pfinosem do naseho bézného Zivota.*

57



8.2.2 Subkategorie — Informovanost rodiny
Vétsina participantek dostala prvotni informace o celiakii od svych pediatra ¢i

gastroenterologii. P&t participantli vyhledalo pomoc u nutri¢nich terapeutti pro vetsi rozsiteni
povédomi o celiakii. Objevily 1 rizné skupiny pro celiaky, kde mohou s ostatnimi lidmi sdi-
let své poznatky o celiakii. Dale participantky vyhledavaly informace na internetovych stran-

kach.

Tabulka 6 Informovanost rodiny

P1 gastroenterolog, pediatr, literatura, facebookové skupiny

P2 nutriéni terapeut, brozury, literatura, internet, facebookové skupiny
P3 pediatr, nutricni terapeut, internet

P4 pediatr, gastroenterolog, internet

P5 gastroenterolog, diabetologicka ambulance, nutri¢ni terapeut
P6 pediatr, internet

P7 pediatr, internet

P8 pediatr, tchyné, vefejnost, skupiny pro celiaky

P9 pediatr, nutricni terapeut, vefejnost, skupina pro celiaky

P10 pediatr, internet, skupiny a spolky pro celiaky

Zdroj: vlastni

P1: ,,Z4kladni informace o onemocnéni jsme se dozveédéli od 1€karky z gastroenterologie a
nasledné od pediatricky. Méla jsem tu vyhodu, Ze vim z vlastni zkuSenosti, co dieta obnasi.
Takze vstupni informace dostacujici byly. Ale jsem soucasti facebookové skupiny Celiakie,
kterou si rdda procCitdm a kdyz vim, jak nékomu v pocatcich poradit, poradim rada. Mam

doma také néjakou literaturu, kterou jsem si procitala v mych pocatcich éry celiakie.*

P2: ,,Moc informaci jsme se z fady 1€kaiii nedozvédeli. Bylo nam defacto feceno, ze celiakie
znamena, nesmi§ lepek. Dostali jsme néjakou brozuru a seznamte se s onemocnénim sami.
Pomoc jsme vyhledali u nutri¢ni terapeutky, ktera ndm vse jasné€ a strucné vysvétlila, odka-
zala nas na skupiny na facebooku, dala soupis literatury a co jsme potiebovali jeSté zjistit,

tak jsme si vyhledali na internetu.*

P3: ,,Zakladni informace ndm podal nas pediatr, ktery nam situaci osvétlil a vysvétlil. Dodal
nam i dcefi velkou podporu, Ze to zvlddneme. Dale nam doporucil n¢jaké internetové stranky
s dal§imi rozSifujicimi informacemi. Dal nam také kontakt na nutri€niho terapeuta, ktery

nam také moc pomohl.*
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P4: ,Vstupni informace jsem si hledala sama jesté pfed stanovenim diagnézy, kdyz nam
1ékarka tekla, ze to vypada na celiakii. Ale samoziejm¢e jsem byla rada za slova, kterd nam
po potvrzeni diagnézy tekla naSe pediatricka i 1€karka z gastroenterologie. Zodpoveédéli mi
na m¢é dotazy, v ¢em jsem tapala a odkazali na mista, kde mohu ziskat dalsi informace. Byla

to pfedevsim literatura.*

P5: ,,Informace o dietnim omezeni nam piedal gastroenterolog a vzhledem k tomu, ze dcera
ma cukrovku, byli jsme odkézani do nasi diabetologické ambulance, kde jsme dostali taktéz
velice ptinosné informace. Do pocatku, nez jsme se v dietach zajeli jsme vyhledali pomoc 1

u nutri¢niho terapeuta. Nyni uz vse zvladame samy, bez pomoci.*

P6: ,,Zékladni informace jsme dostali od pediatra. Dal$i informace jsme shanéli riizné po

internetu.‘

P7:,,0 onemocnéni nam fikala nase détska 1ékarka. Udé€lala si na nas ¢as ve svém osobnim
volnu, kde nés s problematikou seznémila, dala ndm tipy na riizné kuchatky, internetové
stranky, pro dal$i informace a celkové nas velice uklidnila. Byla opravdu velice vstficna, za

co ji doted’ velice dékujeme.*

P8: ,,0O celiakii jsme uz slysSeli. Néjaké informace jsme ziskali od tchyné, ktera celiakii ma,
pfijde nam, Ze pojem celiakie je v dneSni dob¢ rozsahle rozsifen a Ze kazdy z nas vi z poveé-
domi, o co kraci. Ale samoziejmé nas problematikou provedl i pediatr. Dale jsou rizné sku-

piny celiaki, kde je dalSi moznost ziskat informace.*

P9: ,,Prvotni informace jsme ziskali od pediatra, ndsledné od nutri¢niho terapeuta. Ale samy
jsme uz o celiakii néjaké informace védéli od vrstevniki syna a podobné. Bylo zapotiebi

vyhledat néjaké schopné kucharky, které mi doporucili lidé na skupin€ Celiakie.*

P10: ,,Za prvotni informace vdé¢im nasi uzasné détské doktorce. Déle jsem informace sha-
néla rtizné€ po internetu, objevila jsem razné spolky, podptrné skupiny. Nikdy bych nevétila,

kolik lidi a déti tuto nemoc ma4, 1 kdyZ momentaln¢ leckde o celiakii slycham.*

59



8.2.3 Subkategorie — Edukace ditéte
Vsechny déti byly rodi¢i edukovani. Participantky vysvétlily dilezitost dodrzovani

bezlepkov¢ diety na riznych ptikladech, aby je déti zvladly pochopit.

Tabulka 7 Edukace ditéte

P1 cil edukace dosazen
P2 cil edukace dosazen
P3 cil edukace dosazen
P4 cil edukace dosazen
P5 cil edukace dosazen
P6 cil edukace dosazen
P7 cil edukace dosazen
P8 cil edukace dosazen
P9 cil edukace dosazen
P10 cil edukace dosazen

Zdroj: vlastni

P1: ,,Onemocnéni znala, véd€la ode m¢, jaké jidlo smim a jaké nesmim. Diky tomu bylo

vysvétlovani jednodussi.*

P2: ,,Ukazala jsem dcefi potraviny s lepkem a potraviny bez lepku, vysvétlila jsem ji, Ze jak
na louce roste obili, pSenice a podobné, kterou nasledné zemé&délci kombajnuyji, tak Ze to uz
nesmi jist, aby ji uZ nebolelo bfisko. Vzhledem k v€ku vSe pochopila relativné rychle. Pak
jsem ji ukézala potraviny bez lepku a ukézala ji znak, kter¢ho si v§imat. Vzhledem k tomu,
jaké bolesti a problémy méla, tak ji drobet d¢lalo problém se s dietou szit. Sem tam se jeste

chodi ptat, zda miiZe toto ¢i ono.*

P3: ,,Vysvétlit dcefi, co smi a nesmi od dané chvile jist byl celkem ofiSek. Problematiku
chapala velice spravné, co je lepek, kde ho hledat, poptipadé, kde se o ném docist. Problém
nastaval ve Skole, kdy ji spoluzaci nabizeli dobroty, a to se dcefi t¢zko odolavalo... Ale bylo
Ji vzdy vzéapéti Spatné. Musela si na to pfijit sama, ze vynechani lepku ji zbavi obtizi. Pak

kazdy den chodila se slovy — maminko, dnes mi btiSko neboli.*

P4: ,,Vysvétlovani probihalo celkem hladce. Aby se zbavila veSkerych zazivacich problému,

které ji celkem potrapily, je zapotiebi vynechat z jidelnicku lepek. A co ten lepek vlastné
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je... Jsou to obiloviny, jako je pSenice, jeCmen, zito. Toto se ucili jiz v prvouce, takze rozu-
méla. Pak jsem ji ukazala znak ,bez lepku®, fekla jsem ji, Zze pod nim se skryvaji rtizné
dobroty pro ni a ze pak jsou jidla pfirozené bez lepku, jako maso, ryze, a u zbytku si musi

Cist etikety, alespon si tim bude pilovat ¢teni.*

P5: ,,U nas probehlo zaskoleni diety velice rychle a jednodusSe. O bezlepkové dieté dcera
slySela 1 si leccos Cetla, kdyz se ucila o diabetické dieté. Pouze jsme si shrnuli, kde je a co

vlastné lepek je. Dcera je v tomto celkem velka poctivka.*

P6: ,,Musim fict, Ze je syn celkem uvédomély. Je takovy koumak od malicka, takze si to
nechal velice dobie vysvétlit. Rekla jsem mu, co se s jeho stfevem dgje, pro¢ nerostl a vie
pochopil. Z poc¢atku obcas tapal, ale vzdy se zeptal, kdyz si nebyl jisty, nebo si piecetl slo-

zeni. Musim fict, ze to bylo fajn.*

Meél problém s chutémi. Kde je lepek a kde neni jsme mu ukézali s pomoci internetu. Nastésti
je sportovec a kdyz jsme nasli fotbalistu, ktery dodrzuje bezlepkovou dietu, zacal byt do
diety zapalen.“

PS8: ,,Ze jeho biisko nema rado lepek, a proto ho bolelo biisko a zlobilo, kdyz snédl néco
s lepkem. A ze od ted’ budeme jist vSechno, jako doted’, ale bez lepku a btisko bude spoko-

jené.*

P9: ,,Tak, ze alespon vime, pro¢ m¢l v§echny ty obtize, co ho trapili. Pfi prvnim ndkupu jsme

hledali hlavné pozitiva, jako jsou dobriitky a Ze mu je nebude nikdo jist.*

P10: ,,Lidé maji rizné problémy, onemocnéni. N€kdo lepsi, nékdo horsi. A Ze my alespoii

vime, co mu je a miiZeme mu pomoci.*
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8.2.4 Subkategorie — Dostupnost bezlepkovych potravin
Participantky se jednoznacné shodly, ze dostupnost bezlepkovych produktii je dosta-

¢ujici. Produkty nakupuji v tradi¢nich kamennych obchodech, popiipadé pies internet. Dvé
participanty uvedly, Ze pro nadkup bezlepkovych produktli obc¢as zajedou i do Némecka. Maji

tam jiny sortiment vybéru a Casto 1 levngjsi.

Tabulka 8 Dostupnost bezlepkovych potravin

P1 dostacujici
P2 dostacujici
P3 dostacujici
P4 dostacujici
P5 dostacujici
P6 dostacujici
P7 dostacujici
P8 dostacujici
P9 dostacujici
P10 dostacujici

Zdroj: vlastni

P1: ,,Myslim si, zZe je dostatek bezlepkovych produkti, a to jak v kamennych, tak interneto-
vych obchodech. Pro bezlepkové potraviny obcas zajedeme i do Némecka, je tam dobry

vybér, zase najdeme nové produkty, které asto k dostani v CR nejsou.

P2: ,,Dnesni doba je na bezlepkové produkty ¢im dal tim lepsi. Lze sehnat vSechno. A kdyz

néco neni v kamenném obchodé, najdu lecco na internetu.*
P3: ,,Nyni je velka Skala sortimentu v obchodech, tak na internetu.*

P4: ,,Ano, mnoho potravin najdeme v supermetketech, nebo chodime do zdravé vyzivy, kam
dovazeji z pekarny pro bezlepkace kolacky, chleby a podobné. Na vybér si nemiizeme sté-

zovat. Je toho opravdu dost.*

P5: ,,Dnes$ni doba nabizi mnoho moznosti, kde bezlepkové produkty koupit a vyhledat. Cho-
dime nakupovat do tradi¢nich nakupnich fetézcii a kdyZ mame cestu do mésta, udélame si

zastavku ve zdravé vyzive.*

P6: ,,Jak se to vezme...Mym velkym ptanim je, vSe bez lepku koupit v jedné prodejné a né,
ze musim obejit tfeba 1 pét obchodi, abych koupila to, co potiebuji. V kazdé prodejné je
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néco, ale nikdy né vse, co potiebuji. V obchodech je to nékdy Spatn€ oznacené. Kéz by toto

bezlepkové zbozi meli vSe na jednom misté u sebe. VéEtsi nabidku, tak jako v zahrani¢i.*

P7: ,,.Dle mého nazoru je bezlepkovych produkta dost, ale vZdycky to miize byt lepsi. Obc¢as

objednam né&jaké dobroty pres internet, ale bézné staci néjaké supermarkety.*

P8: ,,Mohla by se rozsifit poptavka bezlepkovych pekaren, ale jinak si myslim, Ze je vSeho
dostatek, 1ze sehnat v§echno. Kdyz né¢ v kamenném obchodé, tak na internetu je ledacos.
Bydlime blizko hranic, tak si ¢as od ¢asu udélame vylet za ndkupem do zahranici, je tam

dobry vybér, zase néco jiného. Casto jsou tam produkty i levngjsi.«

P9: ,,Celkem dobra. Ale ano, zdklad je, coz je dulezité. Co neni se vzdy da néjak vymysklet,

nebo upéct, uvarit.*

P10: ,,Pro mé prekvapeni ano. Nikdy jsem si tohoto sortimentu nevSimala, mé¢la jsem tedy

strach, zda viibec néco k sehnéni bude a jsem tedy mile ptekvapena, Ze ano.*
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8.2.5 Subkategorie — Finan¢ni naro¢nost
Pro mnohé z participantii je bezlepkova dieta financné€ naro¢nd a narusuje jim jejich

finan¢ni rozpocet. Z jejich sdéleni by kazdy uvital vzhledem k tomu, Ze se jedna o onemoc-
néni nizsi ceny. Polovina participanti pobird ptispévek od své zdravotni pojistovny, ktery

berou velice pozitivnim zpiisobem a jako pomoc.

Tabulka 9 Finan¢ni naroc¢nost diety

P1 ano
P2 ano
P3 ano
P4 ano
P5 ano
P6 ano
P7 ne
P8 ano
P9 ne
P10 ne

Zdroj: vlastni

P1: ,Dieta je velmi financné naro¢na. Pomaha ptispévek zdravotni pojistovny, ale ten ne-

pokryje veskeré naklady na bezlepkové stravovani.*

P2: ,,Musim fict, ze do rodinného rozpoctu dieta celkem zasahla. Potraviny bez lepku jsou

nakladné... Mame zdravotni pojistovnu, ktera na bezlepkovou dietu bohuzel neptispiva.*

P3:,,Je to drahé dieta, ale finan¢n¢ zvladame. Holt si obcas leccos odpustime, co neni nutné,
ale vSechno jde, kdyz se chce. Pro zdravi ditéte vSe. Ale samoziejmé bychom urcité niZsi

ceny uvitali, kdyZ jde o celiakii, jakozto o diagnézu.*

P4: ,Dieta narocné finanéné je. Nastésti mame ndrok, po dobu studia dcery, pobirat pfi-

spevky od pojistovny. Alespont mala pomoc.*

P5:,,Ceny jsou velice nastielené. Lituju lidi, kteti nemaji tolik finan¢nich prostiedkti. Vzhle-
dem k tomu, Ze dcera je stale Skolou povinna, tak mame néarok od nasi pojisStovny na piispé-

vek 1x za ptl roku.*
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P6: ,,Finan¢ni nakladnost diety je znatelna. Ale radsi si ubereme na jinych mistech, kdyz je
nutnost nez na straveé. Kazdopadné bychom nizsi ceny uvitali, ale vzhledem k dnes$ni dobé

je to volani do prazdna. (smich)*

P7: ,,Pracujeme s manzelem oba. Vzhledem k ptijmim a tomu, ze bydleni mame vyieSen¢ a
nemusime platit ndjem, tak financni naro¢nost neni takova. Ceny jsou vyssi, ale ceny jidla

JOANT3

s lepkem vzrostly taktéz.

P8: ,,Pobirame ptispévek od zdravotni pojistovny. Bereme to jako piijemnou pomoc, i kdyz
to neni Castka, ktera by pokryla veSkeré nadklady. Na ceny moc nekoukéme, ale nerozhazu-

jeme zbytecné.*

P9: ,Kdy7Z je ¢lovék financné gramotny, uvédomi si, na ¢em Setfit a na ¢em ne. Na zdravi
ditéte by se nem¢élo Setfit viibec. Synovi dopiavame, ale nenakupujeme samoziejme zbytec-

nosti, nebo predrazené suroviny. Dieta ndm nijak finan¢ni rozpocet nenabourava.*

P10: ,,K finan¢ni ndkladovosti se stavime pozitivné. Lepsi strava bez lepku nez nakupy 1éki.
Financ¢ni nékladnost potravin se zvysila, to ano, ale né nijak, Ze bychom stradali. Kazdo-
padné, pokud bych méla mluvit za vS§echny rodice, byla bych pro zlevnéni stravy pro celiaky.

Ptece né kazdy ma tolik finan¢nich prostredki.*
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8.2.6 Subkategorie — Stravovani rodiny
Participantky vafi i peCou ve svych domécnostech vyhradné bez lepku. Dle slov par-

ticipantek by bylo vafeni dvojmo jakymsi ,,Zroutem* Casu, ktery by mohly vénovat jinym
aktivitam. VétSina participantek shodla, Ze kdyZ mohou, tak voli pecivo s lepkem. Peivu

bez lepku nepiisli na chut’ ony, tak ani jejich manZelé nebo déti, kteti lepek mohou.

Tabulka 10 Stravovani rodiny

P1 ¢astecné bez lepku
P2 ¢astecné bez lepku
P3 castecné bez lepku
P4 castecné bez lepku
P5 castecné bez lepku
P6 castecné bez lepku
P7 castecné bez lepku
P8 castecné bez lepku
P9 castecné bez lepku
P10 castecné bez lepku

Zdroj: vlastni

P1: ,,Doma vafim a peCu bez lepku pro vSechny. VSichni jsou ode mé¢ navyknuti a chutna

jim. Pouze sladké nebo pecivo si manzel se synem kupuji své s lepkem.*

P2: ,,Zpocatku jsem vatila v§e dvojmo, ale bylo to narocné casove a ve finale chutove stejné
a chutné. Nyni se cela rodina stravujeme ¢astecné bez lepku. S manzelem si kupujeme nase

pecivo, susenky.*

P3: ,,Vateni dvou druhi jidel s lepkem a bez lepku by se ndm nevyplatilo. Byla by to velka
ztrata Casu a riziko kontaminace. DEldm vSe bez lepku a my, co lepek smime, tak si koupime

tradicni lepkové pecivo.*
P4: ,,Stravu mame vSichni stejnou. Jediné, v ¢em se liSime od dcery je pecivo.*

P5: ,My a stravovani... To je velky ofisek. Castokrat délam jidlo dvojmo. Je to sice Zrout

¢asu, ale nastésti doma pomocniky, ktefi mi do kuchyné¢ jdou pomoci.*

P6: ,,Pokrmy pfipravuju bez lepku, ale jinak sladké a pecivo kupuji i lepkové. Manzel synovo

nerad.
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P7: ,,Vafim 1 pe€u bez lepku. Pecivo mame kazdy to své a fungujeme. Alespon jsem méla

novou kuchatskou vyzvu.*

P8: ,,No... pocatky peceni bez lepku byly otfesné¢, mnohokrat jsem vyhodila cely pekac
buchty, jelikoz se mi nepovedla, byly touhy s tim seknout. PfiSly tydny praxe a nyni vafim
a pecu, jak fik (smich). Kazdopadné¢ momentalné d€lam vse bez lepku. Osobné rada chléb

bez lepku neméam, tak takové véci kupujeme s lepkem zvlast’.*

P9: ,,Kuchtim vyhradn¢ vSe bez lepku. Rodina si zvykla. Pouze pecivo kupujeme domt jeste

1s lepkem.*

P10: ,,Zprvu byly pro nas nové chut¢ jiné, moc ndm jidlo bez lepku nechutnalo, proto jsem
zvolila variantu vSe dvakrat, ale byl to velikansky Zrout ¢asu a ve findle jsme si vSichni na

ty chuté zvykly a nedé€laji ndm problém, az na pecivo.*
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DISKUZE

Celiakie je chronické celozivotni onemocnéni s jedinou moznou lé¢bou a tou je
bezlepkova dieta. Pro rodice je chronické onemocnéni ditéte velice stresujici. Se stresem se
setkavaji samotné déti, ale také sourozenci a ostatni rodinni pfislusnici. BEhem sdélovani
diagnozy ditéte rodictm je velice diilezitd formulace a zplisob podavani informaci o nemoci,
ktera rodin€ ptfinese mnoho zivotnich zmén. Ty se tykaji pfedev§im v pfehodnoceni dosa-

vadniho Zivota a ur¢itému uvédoméni si, Ze zdravi neni samoziejmosti.

Bakalatska prace pojednava o tom, jakym zpiisobem je ovlivnén chod rodiny s dia-
gnostikovanou celiakii u ditéte. K zjisténi téchto daji byla zvolena metoda kvalitativniho
vyzkumu, pomoci polostrukturovanych rozhovora se zamérnym vybérem participanti. Vy-

zkumného Setfeni se zi¢astnilo 10 matek déti s diagnostikovanou celiakii ve véku 11-15 let.

Hlavnim cilem bylo zjistit, jakym zptisobem je ovlivnén chod rodiny ditéte s celiakii.

Z hlavniho cile vychazeji dva dil¢i cile, ze kterych jsou stanoveny subkategorie.

Prvni vyzkumna otdzka méla za ukol zjistit, jak se onemocnéni projevovalo. Prvotni
projevy onemocnéni se liSily. Z rozhovorll s matkami déti bylo zjiSténo, Ze pfevazna cast
déti trpéla gastrointestinalnimi projevy, coz byly bolesti bficha, prijem, zvraceni a nady-
mani. Gastrointestindlni projevy potvrzuje ve své knize i Hoffmanova (2019). Déle se obje-
vovaly problémy s vahovym ubytkem, vypadavanim vlasti, lamavosti nehtii a migréna. V ne-
posledni fad¢ psychickymi projevy, jako naptiklad nesoustfedénost, inava. Psychické pro-
blémy byly zminény v ¢lanku z roku 2018 od pana profesora Burese (2018, s. 603). Dale
zminuje moznost rozsifeni psychickych projevii do stavli deprese, coz miize negativné ovliv-
nit kvalitu zivota rodicl. Ze zahrani¢ni studie vyplyva, Ze psychické problémy se ukazuji
piedevsim u nejblizSich osob ditéte, coz jsou rodice. Vyskytuji se u nich stavy uzkosti i stavy
deprese (Toledano a kol. 2018, s. 1-8). Problémy se stanovenim diagndzy nastavaji u celiakie
bezptiznakové. Nediagnostikovanad celiakie miize zplsobit v pribéhu zivota mnoho kompli-

kaci.

Druhé vyzkumna otdzka byla zamétfena na problémy s nasazenim bezlepkové diety
u déti. Vypovedi participantek byly riznorodého razu, ale témét vétSina déti participantek
mély problém se s dietou szit, a pfedevsim piijmout bezlepkové pecivo do svého zivota.
Rodice si po sd€leni diagnézy svych déti thned uvédomili dilezitost bezlepkové terapie pro

své déti. Dietu ihned zatadili do svych zivoti, aby se détem co nejdiive ulevilo od projeva
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nemoci a zacaly si vytvaret nové navyky. Syn P10 z poc¢atku dietu odmital, nechtél dietu
piijmout. Rodina P5 méla vSak starost, jakym zptisobem skloubi u dcery dietu bezlepkovou
s dietou diabetickou. Do bezlepkové diety se zapojily celé rodiny, v ramci podpory svych
déti, pro rodinu P1 byl tento pfechod snadnym, matka dcery P1 celiakii trpi, proto jejich
domadcnost byla na tuto zménu ptipravena. Dle zjiSténi z odbornych ¢lanku neni nikde presné
definovano, jakym zptisobem ma byt ptfechod na bezlepkovou dietu uskute¢nén, zda mé byt
zavedena dieta ihned, nebo postupné. Mezi specialisty détské gastroenterologie patii Dale
Lee. Ve svém ¢lanku se Dr. Dale Lee se ptiklani k aplnému prechodu na bezlepkovou dietu
v ten moment, kdy je diagndza pacientim sd€lena. Nasledné€ je doporu¢ovana kontrola po-
klesu protilatek po tifech mésicich bezlepkové stravy, aby se 1ékafi ujistili, Ze je dieta striktné

dodrZovana a doslo tim k ulevé pacientt.

Problémy s bezlepkovou dietou se ukazuji jako problém v oblasti volnocasovych ak-
tivit. RodiCe se zde potykaji s neochotou ptipravy bezlepkové stravy. Jedna se predevSim o
vicedenni aktivity, jako je naptiklad tabor, soustfedéni, Skola v ptirodé. P1, P3, P8, P10 sd¢-
lily, ze pted témito akcemi museji doptedu jidla s sebou détem navafit. Je to pro n¢ Casove
narocné, ale berou na védomi, Ze se kucharky s timto omezenim jesté nesetkaly a nemaji
praxi v pripraveé bezlepkové stravy. Také si uvédomuji, ze v poctu déti by se vafit jedno jidlo
extra nevyplatilo. V téchto ptipadech hrozi riziko kontaminace jidla lepkem. P5, P6, P7 a P9
sdelily, ze své déti na vicedenni aktivity neposilaji. Jednim z ditvodi je 1 finan¢ni ndro¢nost.
Pouze dvéma participantkam bylo s bezlepkovou dietou ze stran kuchatek vyhoveéno. Pii-
prava svacin do Skoly nebo na rtizné volnocasové krouzky se nezménila. Détem na tyto akce

rodice také ptipravuji svaciny.

Ctvrta podotazka méla za tikol zjistit, zda se dit&ti pied stanovenim diagnozy zhorsila
Skolni dochéazka a s tim spojeny prospéch. Polovina respondentek se shodla, ze kviili proje-
viim onemocnéni byla ovlivnéna Skolni dochédzka, tak i prospéch déti. S timto vyrokem par-
ticipantek se ztotoznuji Sikorova, Polochova (2014, s. 36), které uvadéji, ze diky gastroin-
testinalnim projeviim onemocnéni dochézi k pfirozenému navySovani absence a k moznému
zhor$eni prospéchu. Casta absence s sebou p¥inasi prospéchové zhoreni. P1 uvedla, Ze diky
vCasné diagnoze nebyly tyto oblasti u dcery ovlivnény. Z rozhovoru s matkou P3 bylo z;jis-
téno, ze ke zhorSeni prospéchu dochazelo diky vyucujicimu, ktery si myslel ze dcera P3
simuluje. Po navratu do Skoly byla vzdy zkouSena z probirané latky, kterou diky neptitom-

nosti neméla osvojenou. P4 sdélila, Ze dcera plnila dochazku tadné, ale po pfichodu domt
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byla unavena, bez nalady a neméla silu se uc¢ivu doma vice vénovat, proto v tomto ptipade

doslo ke zhorSeni prospéchu.

Reakce rodict na sdéleni diagndzy u svého ditéte byly rizné. Matky reagovaly pie-
vazné Sokem, panikou ¢i strachem. Jednim z divodi bylo zjisténi, Ze se jednd o celozivotni
onemocnéni, kdy je nutné dodrzovat celozivotné bezlepkovou dietu. Reakce byly také vy-
volané nevédomosti, co vlastné nastane za zmény v jejich dosavadnich zivotech. P1 a P8

problematiku celiakie znaly z vlastni zkuSenosti ¢i pfes rodinné piislusniky, ktefi celiakii
trpi.

Zjisténi nemoci ditéte ovlivni rodinu nejcastéji emocionalné (Zacharova, 2008, s.
56). Rodice se setkavaji s n€kolika emocnimi reakcemi, které jsou popisovany v literatufe
(Jungwirthovéa, Hradilkova 2015, s. 4, Rican, Krej¢ikova 2020, s. 69-72.). Rodice nektera ze
stadii béhem rozhovort fekly. Byla to stadia, kterd se jim ve vzpomince na sdéleni ithned
vybavi. Stddium Soku zminila ve svych sdélenich P3, P4 a P10. Tuto reakci prozZivaji asto
lidé na poc¢atku onemocnéni. Druhé stddium je stadium popirani situace. Toto stadium se ve
vyrocich participantek neukézalo. P5 pocitovala litost viici své dcefi, jelikoz uz jednou pro-
zivala sdé€leni nepiijemné diagnozy a tou byla cukrovka I. typu. P10 reagovala vztekem, proc¢
pravé jeji syn. Stadium ptijimani skutecnosti nastava, kdyz se rodi¢ se vzniklou situaci zacne
vyrovnavat a pomalu dojde ke smifeni se situaci. Ke smifeni s diagnézou doslo u vSech par-
ticipantek. Vzhledem k tomu, Ze celiakie neni vdznou, Zivot ohrozujici nemoci, nebyly v re-
akcich zminéna vSechna stadia. Pro rodi¢e bylo uklidiiujici, ze zdravotni problémy, které

trapily jejich déti, vytesi striktni dodrzovani bezlepkové diety.

Stadium ulevy nespadé pod zadné z popisovanych stadiich v literatuie. P2 se takto
vyjadtila, jelikoZ pochopila problematiku onemocnéni a dosla k zavéru, ze celiakie neni tak
hroznou diagnézou, pokud k 1é¢bé postaci pouze dietni omezeni. Rodice béhem ¢ekani na
sdéleni diagndzy mohli proZivat strach z toho, Ze se dozvi naptiklad diagndzu nevylécitelné
nemoci u svého ditéte. Po sdéleni diagndzy a 1écebné metody celiakie nastala jista uleva, Ze
se tato oekavani nenaplnila. Autofi Cechova a kol. ve své knize doporucuji, aby ke sdélo-
vani diagndz 1ékafem dochézelo v soukromi. Lékat by informace o zdravotnim stavu mé¢l
vzdy sdélovat srozumitelng, s taktem a mé¢l by mit vyhrazeny dostatek ¢asu pro rodinu, pro
piipadné otazky ze strany rodi¢i. Rodice v jiz zminovaném stadiu Soku jednaji bezmyslen-

kovité a nejsou schopni pIln€ vnimat informace sdélované 1ékafem.
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Z rozhovort s participantkami bylo zjiS§téno, kym byla rodina edukovéna o onemoc-
néni, zda sdélované informace ze strany zdravotniho personalu byly dostacujici, poptipade
kde shanéli dalsi zdroje. Prvotni informace o onemocnéni se participantky dozvidaly od pe-
diatrt, nebo détskych gastroenterologii. P2 se svéftila, ze se moc informaci o problematice
nedozveédéli. Byla svym zptisobem odbyta pomoci brozury, aby se s onemocnénim sezna-
mila rodina sama. Na zéklad¢ tohoto jednani P2 vyhledala pomoc u nutri¢ni terapeutky, ktera
roding ptedala své znalosti ohledné celiakie a bezlepkové diety. Také je odkazala na facebo-
okovou skupinu Celiakie a ptfedala soupis s dalSimi odkazy na literaturu a internetové
stranky pro bliz§i sezndmeni se s onemocnénim. P7 méla vétsi Stésti na lékarku, kterd je
rodinu seznamila s onemocnénim celiakie. Détska Iékaika si na rodinu udélala ve svém vol-
ném cCase prostor. Rodina tento krok 1€katky velice ocenila, brali to i jako jistou psychickou
podporu. Rodina P5 byla sezndmena s celiakii svym gastroenterologem, ktery je nasledné
odkazal do diabetologické ambulance, kam dcera P5 chodi na pravidelné kontroly s cukrov-
kou I. typu. Pomoc rodina vyhledala 1 u nutri¢niho terapeuta. Participantky dalSi informace
shanély na internetu. Tii participantky sd€lily, Ze jsou soucasti facebookové skupiny Celia-

kie, kde lidé sdileji své pribehy s celiakii, pfidavaji rizné rizné ¢lanky ¢i odkazy na recepty.

Z informaci ziskanych od participantek vyplyva, ze edukace ze strany zdravotnic-
kého personalu je velice dilezitd. Spravna edukace u rodi¢t zmirni stresové reakce. V pii-
pade¢, Ze se zdravotnickému personalu pozdava, ze je rodi¢ po sd€leni diagnozy zcela para-
lizovén v oblasti vnimani, zdravotnicky personal by mél svou edukaéni ¢innost ptizplsobit

jejich stavu, rodice upozornit, piipadné edukaci provést znovu.

Diilezita je taktéz psychické podpora rodic¢im. Tuto dulezitost popisuji ve svych pra-
cich 1 autoii Masa’Deh (2015, s. 389), Mariyana et al. (2019, s. 11). Contisio et al. (2020, s.
1-8) se ve své praci zaméiuje na stres matek. Matky ¢asto nemoc svého ditéte silné¢ emocné
prozivaji a dochazi u nich k psychickému rozvratu. Témto osobam je nutné v nejblizsi

mozné dobé& poskytnout odbornou psychologickou pomoc.

Edukace déti probéhla i ze strany rodice. Participantky ve svych vypovédich sdélily,
ze vysvétlovani onemocnéni probehlo relativné bez problému. Détem onemocnéni bylo vy-
svétlovano riznymi zplisoby. Na zéklad¢ vysvétleni déti pochopily, jak diilezité je pro jejich
zdravi dodrzovani bezlepkové diety. P1 méla své vysvétlovani dcefi snaz§i. Onemocnéni
znala od své matky. P3 sd¢lila, ze dcera si ¢asteéné musela na diilezitost diety pfijit sama.

Syn P7 mé¢l na zacatku problém poznat, kde lepek je a kde neni. Vzhledem ke sportovnim
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ambicim zacal byt taktéz zapalen do bezlepkové diety. Soucasti edukace je sezndmeni ditéte
s diagndzou a jeji lé€bou. Kontrolou dodrzovani bezlepkové diety u ditéte miize byt odbér
krve. Diky krevnimu odbéru rodic€ i 1€kar zjisti, zda klesaji protilatky na celiakii. Edukaci je
dobré provést i u rodinnych ptislusnikii a blizkych ptatel. Spravna edukace zajisti, ze dité
bude natolik zodpovédné a samo si ohlida bezlepkovou stravu. Rodi¢tim tak odpadne starost

ohledné& ptipadnych komplikaci.

Dalsi podkapitolou je dostupnost bezlepkovych potravin. Z vysledki rozhovort vy-
plyva, ze jejich dostupnost je dle slov participantek dostacujici. Produkty nakupuji v tradic-
nich kamennych obchodech, ve vétSich obchodnich fetézcich, popiipadé objednavaji pro-
dukty pfes internet. P1 a P8 uvedly, Ze bydli blizko hranic s Némeckem a ¢as od ¢asu tam
zajedou na nakup. Maji tam nabidku jinych potravin, které nejsou k dostani u nas v Ceské
republice a taktéz zminuji nizsi ceny bezlepkového sortimentu. P4 navstévuje kromeé super-
markett i zdravou vyzivu, kam dovazeji z bezlepkové pekarny Cerstvé kolacky, chleby apod.
Velkym ptanim P6 by bylo, kdyby bezlepkovy sortiment ktery potiebuje, nakoupila v jed-

nom obchodé.

Zivot by rodinam s celiakii usnadnila i niz§i finanéni naro¢nost diety. P1, P4, P5 a
P8 pobiraji ptispévek od zdravotni pojistovny, berou to jako vitanou podporu. Tato podpora
vSak bude vyplacena pouze po dobu studii déti a nejdéle do 26 let. Taktéz se prevazna vétSina
participantek shodla, Ze jim bezlepkova dieta nabourala rodinny rozpocet. P7, P9 a P10 dietu
osobn¢ nevnimaji jako finan¢ni zatéz pro rodinu, ale P10 si uvédomuje, Ze mnohé rodiny
mohou mit diky celiakii finan¢ni problémy. Byla by rada, kdyby se bezlepkové potraviny

zlevnily a byla tak jejich dostupnost snazsi i pro rodiny s mensimi piijmy penéz.

Rodinni ptislusnici si museli zvykat na navyky bezlepkového stravovani nemocného
ditéte. Na otazku, jakym zplisobem se stravuje zbytek rodiny, shodné participantky uvedly,
ze se stravuji ¢astecné bez lepku. Participantky vaii a peCou vSe bez lepku, ale pochutiny a
pecivo ji zbytek rodiny s lepkem. Jednim z divodi je zminovana finan¢ni naro¢nost diety.
Dalsim diivodem je chut’ peciva. P2 a P3 na pocatku Zivota ditéte bez lepku vatily partici-
pantky dvoji stravu, a to bez lepku a s lepkem. Ale z divodu Casové narocnosti piesly po
¢ase na vareni i peCeni bez lepku. Stejny vysledek, stejna chut’, usetfeny ¢as. P3 také zminuje
zvysené riziko kontaminace béhem dvojiho vateni s lepkem a bez lepku. Autofi Sasano, Fla-
herty (2015, s. 155) ve své praci varuji pred kontaminaci bezlepkového jidla za pomoci ku-

chynského nadobi a pted kiizovou kontaminaci, kterd miiZze celiaka ohrozit. DileZité jsou
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taktéz hygienicka pravidla servirovani pokrmt bez lepku. P5 zvolila metodu dvoji pfipravy

stravy. S ptipravou pokrmi ji poméhaji déti.

LIMITY VYZKUMU

Béhem realizace vyzkumného Setieni byly shleddny mozné limity, které nepatrné
mohly ovlivnit vyzkumné Setfeni. Jednim z limitli je neochota participantl se zucastnit vy-
zkumného Setfeni. Druhym limitem v ndvaznosti na neochotu participantii je pocet partici-
pantl. VEtsi soubor participantl by vedl k dosazeni lepSich vysledkli vyzkumného Setteni.

Dalsim z limith se ukdzala vyzkumna Setfeni, ktera jsou dulezita k porovnani vysledkii.

DOPORUCENI PRO OSETROVATELSKOU PRAXI

Na zakladé vyzkumného Setfeni bylo zjisténo, Ze by se vice mélo dbat na sdélovani
diagnoz ze strany zdravotnického personalu. Déle by se méla pozornost vénovat i psychické
podpote rodictim, kteti se dozveédeli, ze jejich dité je chronicky nemocné a ¢eké ho celozi-

votni bezlepkova dieta a Iékatské kontroly.
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ZAVER

Tato bakalarska prace méla za cil zjistit, jakym zplisobem je ovlivnén chod rodiny
ditéte s celiakii. Pomoci dil¢ich cila bylo potieba zjistit, jakym zpisobem je ovlivnény zivot
ditéte z pohledu rodice a s jakymi problémy, v souvislosti s celiakii, se musi potykat rodice

déti v bézném zivoté.

Teoretické ¢ast bakalatské prace ma slouzit k uvedeni ¢tenafe do problematiky celi-
akie. Ke zpracovani teoretické ¢asti poslouzily informace z odbornych zdrojii. Tato ¢ast byla
vénovana celiakii jako celku, problematice bezlepkové diety a v neposledni fad¢ rodi¢tim a

détem.

Prakticka cast byla zpracovana metodou kvalitativniho Setieni. Pro sbér dat byly po-
uzity polostrukturované rozhovory s piedem pfipravenymi otazkami. Vysledky byly zpraco-

vany formou otevieného kodovani a kategorizaci dat.

Cilem bakalaiské prace bylo zjistit, jakym zptsobem je ovlivnén chod rodiny ditéte
s celiakii. Cil prace byl splnén. Z rozhovort vyplyva, Ze problémem u déti byla prvotni adap-
tace na stravu. Diky bezlepkové strave se rodina potyka s problémem stravovani ve volno-
casovych aktivitach, jako napft. tdbor, soustfedéni, Skola v pfirod€. Ptiprava rodiny na tyto
akce a pobyty spociva ve vareni bezlepkovych jidel doma. Kuchaiky vétSinou neméli moz-
nost naucit se varit bezlepkova jidla a ani se s problematikou celiakie nesetkaly. Timto se
dostavame k faktu, ze Sirokd vetejnost jeste¢ v povédomi celiakii nemd. Nevédi, co je lepek
a kde je obsazen. Domnivam se tedy, Ze by se o riznych potravinovych intoleranci ¢i alergii

meélo vice hovofrit.

Vyzkum poukézal na zasadni problém. Na zékladé vyzkumného Setfeni bylo zjis-
téno, Ze by se zdravotnicky persondl mél vice zaobirat edukaci a psychickou podporou ro-
diny, zejména v ptipadé, Zze se rodina s celiakii nikdy nesetkala a nevi pfesn¢, jaké zmény
s dietou nastanou. Rodice jsou Casto z diagndzy v Soku a v prvnich chvilich viibec nevni-
maji, co jim lékar sdéluje, Casto k tomu nejsou ani vhodné podminky. Zdravotnicky personal
by tedy mél dbat na vhodné prostiedi a vybér slov vedouci k citlivému vysvétleni daného
problému. V tomto piipadé€ se jedna o onemocnéni celiakie. Matky ¢asto nemoc svého ditéte
silné emoc¢né prozivaji a dochazi u nich k psychickému rozvratu. Témto osobam je nutné

v nejbliz§i mozné dobe¢ poskytnout odbornou psychologickou pomoc.
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Zivot s celiakii neni z po&atku viibec jednoduchy. Rodina se musi vyrovnat s faktem,
7e jejich dité trpi celiakii, coz znamené doZivotni dodrZovani bezlepkové diety, nasledné se
s timto faktem musi samoziejmeé szit 1 jejich dité. Za mnohymi manZelskymi neshodami stoji
nemoc tykajici se ditéte, zeyména muzi Casto neustoji psychicky napor. Dité se musi ucit
novym stravovacim navykim. Nejvetsi omezeni participantky vnimaji v oblasti volnocaso-
vych aktivit a celkové v pobytech mimo domov. Shodly se, ze vybér bezlepkovych potravin
v obchodech je dostacujici, ale ze by mohla byt bezlepkova strava levnéjsi. Rodiny vyuzivaji
piispévek na bezlepkovou dietu od své zdravotni pojistovny. Nékterym vsak tuto moznost
jejich pojistovna nenabizi viibec.

4

Diky striktnimu dodrzovani bezlepkové diety se da Zit plnohodnotny zivot. Z po-
¢atku to chce trpelivost, ¢as a uméni shanét dostatek validnich informaci, které rodin€ po-

mohou se s celiakii se szit.
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PRILOHY

Priloha A — Symbol preskrtnutého klasu

Zdroj: Symbol pieskrtnutého klasu | celiaci.cz — Sdruzeni celiakit CR. Domii| celiaci.cz [on-
line]. SdruZeni celiaki CR [cit. 19.03.2023]. Dostupné z: https://www.celiaci.cz/symbol-
preskrtnuteho-klasu/



Priloha B — Informovany souhlas

Informovany souhlas

Bakalatrska prace

Péce o dité s celiakii z pohledu rodiny

Autor prace: Martina Krizkova
Katedra oSetiovatelstvi a porodni asistence
Fakulta zdravotnickych studii ZCU v Plzni

Vedouci prace: Mgr. Pavlina Timova
Fakulta zdravotnickych studii ZCU v Plzni

Cil vyzkumu: Zjistit, jakym zpiisobem je ovlivnén chod rodiny s celiakii u di-
téte.

Ja svym podpisem stvrzuji, Zze se vyzkumu ucastnim
zcela dobrovolné. Jsem si védom/a, Ze rozhovor bude nahravan na diktafon a poté pfenesen
do psané podoby. Souhlasim, Ze ve vyzkumu budou uvedeny osobni udaje me¢ i mého di-
téte a ze tyto udaje zlistanou zcela anonymni, mé kiestni jméno i1 jméno mého ditéte se
zméni na pseudonym. Jsem si védom/a, ze rozhovor mohu kdykoliv ukon¢it a mam pravo
neodpoveédet na otazky, na které odpovidat nechci.

Vo dne .........ooeel . Podpis tcastnika vyzkumu: ......................

Podpis studenta: ...l



Priloha C — Seznam otazek do rozhovoru

Otéazky smétované na dité (odpovida matka)

1.

2
3.
4

V kolika letech byla VaSemu ditéti celiakie diagnostikovana?

Jak se onemocnéni u Vaseho ditéte projevovalo?

S ¢im mélo Vase dité pii nasazeni bezlepkové diety nejvétsi problém?

S jakymi problémy se VaSe dité setkdvalo v oblasti volnocasovych aktivit? (tabor,
Skola v ptirod¢)

Popiste mi situaci pied stanovenim diagnozy, zda se zhorsSila ditéti Skolni dochézka
a prospech.

Jak reagovalo Vase dité bezprostiedné po sdéleni diagnozy?

Otéazky sméfované na matku

7.
8.
9.

10.
1.
12.
13.
14.

15.
16.
17.

Jaké byly Vase pocity bezprostiedné po sdéleni diagnozy?

Kym jste byla edukovana po stanoveni diagnozy? (ze zdravotnickych pracovnikii)
V jakych oblastech jste byla edukovana?

Byly tyto informace dostacujici pro prvotni orientaci v onemocnéni?

Kde jste Cerpala dalsi potfebné informace?

Jak jste ditéti onemocnéni vysvétlila?

Jak jste pfizplisobila domécnost?

Jaka je dostupnost bezlepkovych potravin v oblasti mista bydlisté, v béznych super-
marketech?

Objevili jste dostatek bezlepkovych produkt?

Jak ovlivnila bezlepkova dieta Vas rozpocet?

Jak se stravuje zbytek rodiny?



