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Abstrakt

I chose ,,Nursing Care for a Client with Celiac Disease* as the subject of my
bachelor’s work to outline this problem and to point out the difficulties celiacs face.
Celiac disease is a hereditary autoimmune disease of the small intestine, which is
caused by the intolerance of proteins contained in grain gluten. On the mucous
membrane of the small intestine, mucous villi disappear. Typical difficulties include a
disorder of the digestion of compound sugars and insufficient absorption of proteins,
fats, vitamins and iron. Celiac disease cannot be cured, however, it can be treated
successfully. The only, and at the same time quite sufficient curative measure is a
complete elimination of gluten from food — gluten-free diet.

The work is divided into two parts. The first part is theoretical, where | go into the
substance of the disease, its diagnostics and therapy.

The research part has been processed in a qualitative method. The goal of the
work was to evaluate the possibilities of people suffering from this disease and their
way of life. When doing interviews, | interrogated patients of all ages. For the purposes
of this work 1 used the casuistry of individual celiacs. | focus on the course of the
disease, troubles before and after the diagnosis being determined or the experience of
patients with catering out of home. Furthermore, | assess the way of instruction (the
form it was carried out and by whom), as well as the financial aspects of a particular
family. Another part of the research is focused on state registered nurses. The aim of
this research is to determine the role of nurses in caring for clients with celiac disease.

In gastroenterological centres, care for those suffering from celiac disease takes
the form of a complex approach. This approach enables frequent diagnostics, therapy
and dispensarisation. It leads to improvement in the state of health and quality of lives
of sick celiacs.

The awareness of people of celiac disease is very low. However, more and more
attention is paid nowadays to the problems of celiac disease, both from the point of
view of cure and research, and on the part of the producers and dealers of gluten-free
foods.
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Uvod

Téma bakalaiské prace ,,OSetfovatelska péce u klienta s celiakii“ jsme si vybrali
na zaklad¢ snahy nastinit tento problém a poukazat na to s jakymi nepfijemnostmi se
lidé setkéavaji. Tato prace pojednavd o autoimunitnim dédicném onemocnéni tenkého
stieva, které je vyvolano nesnéasenlivosti bilkovin obsazenych v obilném lepku. Celiakie
je vrozena celozivotni nesnasenlivost lepku. Nejéastéji postihuje druhou cast tenkého
stteva, kterou nazyvame la¢nik. Na sliznici tenkého stfeva dochazi k vymizeni
slizni¢nich klki. Byva poruSeno traveni slozenych cukrii, nedostate¢né vstfebavani
bilkovin 1 tuki, vitamini a zeleza. Celiakii nelze vylécit, ale lze ji tspéSné 1€Cit.
Jedinym a dostateCnym lécebnym opatifenim je uplné vynechani lepku ze stravy —
bezlepkova dieta.

Vyzkumna cast je zaméfena na rozhovory s nemocnymi lidmi a vypracovani
jednotlivych kazuistik. Zjistujeme tady vliv nemoci a jeji dopad na Zivot ¢lovéka, jeho
rodinu a okoli. Ve svém okoli jsem se setkala s n¢kolika lidmi, ktefi touto nemoci trpi.
Tato problematika mé& zaujala natolik, Ze jsem se rozhodla poukdzat na nastrahy
snaze zachytit co nejsirsi spektrum informaci jsme pouzili i rozhovory se ¢leny rodiny
V jejich domacim prostiedi. Cilem této prace je zmapovat Glohu sestry v péci o klienta
s celiakii pti hospitalizaci. Zjistit, zda doslo ke zmirnéni nebo ustupu potizi pti
dodrzovani bezlepkové diety. Zda Klienti dietu striktné dodrzuji, jak Casto se stravuji a
zda jim Skola nebo zaméstnavatel vychazi vsttic pii ptiprave stravy. Dale kolikrat denné
se stravuji a jaké potraviny preferuji. Mimo jiné bychom chtéli zmapovat fungovani
rodiny s takto nemocnym ¢lenem, jejich nazory a pfistup k novym informacim. Dil¢im
cilem je prispét k vétsi informovanosti o celiakii u déti 1 dosp€lych a vlivu na celou

rodinu.



1. Soucasny stav

1.1 Anatomie tenkého stieva

Tenké stievo, dlouhé asi 3,5-5 m, je nejdelsi ¢asti zaZzivaciho traktu. Prvni oddil
tenkého stieva — dvanactnik — je anatomicky, funkéné 1 onemocnénimi fazen k zaludku,
ulozen je ptedevsim retroperitonedlné¢, dalsi dva oddily — la¢nik a kycelnik (jejunum a
ileum) jsou ulozeny pouze intraperitonealné, zavéSeny v mezenteriu. Mezenterium
fixuje tenké stfevo na zadni sténu bfiSni, mezenterium pfistupuje ke stievu krevni a
lymfatické zasobeni. Zasobeni tepennou krvi se dé&je téméf vyluéné cestou arteria
mesenterica superior.***1®)

Dvanactnik - duodenum ma tvar piiblizné pismena C a je dlouhy 25-30cm. Jeho
zacatek je za pylorem, je rozSifeny a tvofi tzv. bulbus. Nasleduje sestupna cast (D2),
ktera je uloZena vpravo od téla obratle L2, nacez se opét otaci doleva a vzhlru kratkym
vzestupnym Usekem a duodenojejunalnim ohybem piechazi v jejunum. Sliznice
duodena je slozena z Cetné pricné fasy, pouze na medidlni sténé sestupné Casti je
vytvorena podélna tasa, kde je vyvySenina — papilla Vateri, kde do duodena usti vyvod
slinivky bfi8ni a Zlu€ovod. Ve sliznici jsou ¢etné mukdzni Brunnerovy Zlazky, jejichz
sekret spolecné s alkalickou pankreatickou $tavou a ZIu¢i neutralizuje kyselou Zaludecni
$tavu, ktera do duodena pronika s potravou.

Lacnik — jejunum je asi 2 m dlouhy usek tenkého stfeva, ve kterém probiha
nejvetsi resorpce natravené potravy. Pro zvySeni resorpéni plochy je sliznice sloZena
Vv ¢etné pricné tfasy (Kerckringovy fasy), ze kterych jeste¢ vybihaji cetné drobné klky.
Jsou vni drobné zldzky a mizni uzliky. Hladk4 svalovina je uspofddana ve vnitini
cirkularni a zevni podélnou vrstvu a je, stejné jako v ileu, v celém rozsahu kryta
serozou. 1010

Ky¢elnik - ileum je o néco del$i neZ jejunum, cca 3,5 m. Slizni¢ni fasy jsou méné
cetné, ale je zde vétsi mnozstvi lymfatické tkané. Ve vzdalenosti 80-120 cm od
vyusténi ilea do tlustého stieva se asi u 5% populace nachazi vychlipka, Meckeleniiv

divertikl, coZ je zbytek po embryonélni duceji k pupku, !



Jejunum i ileum jsou zavéSeny na okruzi, mesenteriu, v ném do stfeva prichazeji
tepny, vétve arteria mesenterica superior, prochéazejici zily vedou do povodi vena portae
pfes vena mesenterica superior, a mizni cévy s Cetnymi uzlinami, jdouci do cisterna

chyli jako truncus intestinalis. >V

1.2 Fyziologie

Od obecné stavby travici trubice se sténa tenkého stfeva 1isi pfedevsim upravou
sliznice, ktera vybiha ve slizni¢ni fasy a v drobné pali¢kovité vybézky — klky.(lo'll)

Touto upravou se mnohonasobné zvétSuje vnitini povrch tenkého stieva, ve
kterém dochazi k hlavnimu Stépeni a vstfebavani zivin. Ohromné mnozstvi Zlaz
ulozenych ve sliznici vSech usekl tenkého stfeva produkuje stievni Stavu slozenou
Stave slinivky bfisni. Proto ma ve Stépnych pochodech nejvétsi podil dvanactnik, kam
vyvody slinivky usti. SmrS$tovanim hladké svaloviny ve sténé tenkého stieva se jeho
obsah stale promichava a posunuje do tlustého stieva. Zastavi-li se pohyb svaloviny ve
stén¢ stieva, vznikd stfevni neprichodnost, ktera rychle vede k celkové otraveé
organismu rozpadovymi produkty.(lo’“)

Funkce tenkého stfeva je nezastupitelnd. Resekce poloviny tenkého stieva je
neslucitelnd se zivotem. Odstranénim rozsdhlych usekli tenkého stfeva vede
k malabsorpci a vznika cela fada metabolickych poruch.(s'le)

Rychlost posunu a tim také doba pobytu traveniny v zaludku i tenkém stievé je
pro rizné potraviny rizné dlouhd. V tenkém stievé asi 4 hodiny. Tekutiny prochazeji
travici trubici rychleji. Potraviny obsahujici vice tukidl jsou traveny velmi pomalu.

Odhad doby traveni a mista, kde se v travicim systému nachazi trdvenina, ma vyznam

pii otravach pozitim 1ékl, nejvhodnéjSich potravin, jeda atd. [10.11)

1.3 Patologie

K ¢astym zméndm dochéazi predevsim v tenkém streveé, kde vznika autoimunitni



zanét postihujici zejména dvandctnik a jejunum. V dolni ¢asti tenkého stfeva byva
vétsSinou zmeén méne. Nékteré zmény jsou patrné pouhym okem pii endoskopickém
vySetfeni (piiloha ¢. 5).6*319)

Mikroskopické vySetfeni odhali ubytek stfevnich klkii s poruchou vyzravani
bun¢k stfevni vystelky. Zastoupeni rGznych typt bun€k imunitniho systému ve
sliznicnim vazivu je vyrazné¢ zvySeno a je pfitomen jeho otok. Tyto zmény jsou u
jednotlivych klinickych forem celiakie vyjadieny v rizné intenzité¢ a rozsahu (difazni
nebo loziskové), popi. mohou i chybét. V takovych ptipadech je nutno patrat po jinych
mikroskopickych znamkach aktivity imunitniho procesu.(lg’lg)

Autoimunitni zanét patii k nejcastéjSim projevim celiakie a zplsobuje rizné
intenzivni poruchu funkci (traveni, vstiebavani, sekrece a hybnosti). Jejim nasledkem je
komplexni porucha vyzivy a druhotné zmény struktury a funkci fady organa (kiize,
nervového systému, pohybového, 714z s vnitini sekreci a jin}'lch).(13’28)

Na kazi se mohou objevit puchyiky podobné oparim rti. Po rozSkrabani se
mohou zanitit a vznikne krvi zbarveny strup. Toto onemocnéni je zndmo pod nédzvem —
herpetiformni dermatitida (Duhringova dermatitida).***9)

Malabsorpce je porucha absorpce zivin stievni sliznici (po resekcei streva, infekci
stieva, hyperthyredze). Projevuje se prijmy. Pfi¢inou je porucha motility stéev, porucha

. . S 8,19
sekrece travicich enzymi, porucha traveni e resorpce. &

1.4 Historie celiakie

Vyskyt celiakie kopiruje vznik, vyvoj a Sifeni zemé&délstvi, presnéji péstovani
obilovin. Jeho zacatky pfed 8 000 — 10 000 roky se umistuji do tzv. ,jurodného
pilmésice®, tj. do &asti Turecka, Iraku a franu. Po zavedeni obilnych produktii do lidské
vyzivy probihala celiakie pravdépodobné jako t€Zké onemocnéni, které bylo jeste pred
dosazenim reprodukéniho véku casto smrtelné. Timto zpisobem ustoupila celiakie
Vv prubéhu urcitého poctu generaci dominantni linie a zlstala pfevazné jen linie
recesivni s mensi penetraci genetické vlohy u heterozygotti. V rostoucim poctu populaci

dochazelo postupné vlivem modifikovanych gent k vétsi variabilité¢ fenotypu a do
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soucasného stavu s ptfevahou mimostievnich forem onemocnéni, zejména u dospélych

0sob.®1)

Ve 2. stol. n. L. slavny anticky Iékat Galén jako prvni popsal tuto nemoc ve spisu
Nachylnost k celiakii. Spis vysel v Evropé az v roce 1856. Samuel Gee v roce 1888
popsal celiakii podrobnéji a konstatoval, ze shovivavost k mouénym jidlim musi byt
velmi malé a Gprava jidelnicku je soucasti 1é€by. Dale détsky lékat C. A. Herter v roce
1908 vydal knihu o celiakii déti, jelikoz se tato choroba projevovala bouflivéji u déti
nez u dospélych. Spravné napsal, ze tuky snaseji lidi 1épe nez uhlohydraty. V roce 1918
Sir Frederick Still poukazal na Skodlivost chleba. Po 2. svétové valce nizozemsky
pediatr K. W. Dicke ve svych tezich dokazal, Ze nemocnym détem prospiva pouze
vylouceni pSeni¢né, zitné a ovesné mouky ze stravy. V roce 1950 I€kati z anglického
Birminghamu odhalili roli lepku a zavedli bezlepkovou dietu. J. W. Paulley poprvé
popsal abnormalitu stievni vystelky, které si v§iml pii operaci dospélého celiaka.
Souvislost celiakie se zanétlivymi stfevnimi zménami pak potvrdil pitvami mnoha
nemocnych. 1953 americky Iékat E. Palmer vynalezl hadicku, kterou bylo mozno zavést

do tenkého stieva a ziskat tak vzorek k laboratornimu rozboru.®

Celiakie patfi k fadé dalSich onemocnéni, o jejiz projevech nachazime prvni
zminky jiz ve starovéku. V tomto piipads je to staré Recko a také ndkteré 1ékai'ské spisy
z Egypta, kde muzeme objevit nejstarSi dochované zminky o pfiznacich a priubéhu
nemoci, které odpovidaji projeviim celiakie. Zajimavé jsou zejména Galénovy spisy
z druhého stoleti naseho letopoCtu, jejichz plvodni nézev ,,Néachylnost k celiakii*
(ptivodné tec. ,.koiliakos®) dava védét, ze oznaceni této nemoci nepatii rozhodné az do

obdobi moderni mediciny.®*?

Z pozdéjsich zaznamii ma vyznam zejména prace Samuela Gee z roku 1888, ktery
projevy této nemoci pozoroval u détskych pacientii. Ackoliv neodhalil vyvolavajici
pri¢inu onemocnéni, dokazal na zakladé svého zkoumani jiz tehdy zcela presné urcit, ze
zakladni opatfeni vjeho 1é€bé bude v budoucnu predstavovat dieta zalozena na
vypusténi nekterych slozek potravy z jidelnicku. Zarovenl se zmifiuje o nepfiznivych
ucincich zejména moucnych jidel. Je tedy patrné, ze jeho ,,predpovédi® byly velice

presné. Piesnéjsi vysledky a zdroven pielom v pochopeni této nemoci pifinesl v roce
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1950 Dicke. Tento nizozemsky pediatr poukdzal na dramatické zlepSeni projevi
celiakie u déti pfi odstranéni pSeni¢né, zitné a ovesné mouky z jejich jidelnicku. Ve
stejném roce odhaluje britsky doktor J. W. Paulley abnormalitu stfevni vystelky u
pacienta s celiakii a soucCasné je birminghamskym lékarskym tymem v Cele
s profesorkou Charlottou Andersonovou zjistén presny puvodce, ktery zpusobuje
projevy této nemoci — lepek (gluten). Na zakladé téchto vyzkumu je pak bezlepkova
dieta ur&ena jako zékladni prostiedek v 16¢b& celiakie.*?

Od doby priukopnickych dietnich opatfeni W. K. Dickeho se vyrazné rozsifily
znalosti o nutri¢nich potfebach napf. aminokyselin, vitaminl, stopovych prvki,
esencialnich fosfolipidii a esencialnich mastnych kyselin. Moderni dieta pii celiakii
musi tyto nové znalosti a z nich vyplivajici naroky na dietu respektovat, a to je pfi¢inou
zmén v dietnich pfistupech ve srovnani s obdobim pocatkli dietologie u tohoto
onemocnéni. %0

Celiakie proto neni uzavienou kapitolou v oblasti vyzivy ani z hlediska
badatelského, ani z pohledu praktickych, klinickych a dietetickych pozadavki. Naopak,
nové poznatky z vyzivy a metabolizmu a nové moznosti dietologie a potravinatskych
technologii nuti lékafe k zdokonalovani 1é¢by tohoto zdvazného onemocnéni déti i

dospél)'Ich.(6’20)

1.5 Celiakie

Celiakie je onemocnéni, oznacované v literatufe fadou synonym: celiakalni sprue,
glutenova enteropatie, primarni MAS (malabsorpéni syndrom) dospélych, domaci
sprue, netropicka sprue. Jsou to pouze odli$né nazvy pro jednu a tutéz chorobu. 641422

Jedna se o vrozenou, celozivotni poruchu tolerance gliadinu, ktera se muze
manifestovat v rizném obdobi Zivota, a to vlivem ruznych spoustécich mechanismu.
Onemocnéni ma napadnou geografickou epidemiologii S nejvyssi incidenci v Irsku.®

Celiakie je autoimunitni onemocnéni, které je zptisobeno vytvarenim protilatek
proti sliznici tenkého stfeva a je nastartovano piitomnosti lepku v potravé. Aby se

choroba projevila, musi mit ¢lovék vrozenou abnormalni vnimavost k lepku. To
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znamena, ze se jiz s touto dispozici narodi. U takového Cloveka zptisobi lepek chronicky
zanét sliznice tenkého stfeva a vymizeni (atrofii) slizni¢nich klke, ®1420

Nemoc vyvolava zanétlivé postizeni oblasti tenkého stifeva, nejcastéji jeho druhé
¢asti — lacniku, ve kterém probiha velkd ¢ast vstiebavani travené potravy. Zanétlivym
procesem muze byt postizen i dvanactnik. Pisobenim zanétu dochazi ke zmenSeni
sttevnich klkli na podklad¢ ubytku jeho bunck. NaruSeny jsou soucasné enzymatické
procesy. Rozvoj nemoci je rovnéz dan genetickymi Vlivy.(8’23)

Celiakie vykazuje fadu zvlaStnosti, s nimiz se u jinych chorob nesetkdvame
vibec, nebo nejsou tak vyznamné. Celiakii umime diagnostikovat a zname pomérné
dobfe mechanismy jejiho vzniku, ale pfesto zlstavd vétSina nemocnych

nediagnostikovéna.(6’13)

1.6 Lepek

Lepek, odborné zvany gluten, je smési dvou bilkovin, gliadinu a gluteninu, které
se nachazeji spolecné se Skrobem v endospermu semen nékterych obilnin, pfedevsim
pSenice, zita a j e¢mene. 2

Lepek je smés bilkovin v povrchni ¢asti zrn obilovin. Ma zcela zvlastni slozeni,
které nema obdobu v celé rostlinné fisi. Pojmenovani ,,lepek* pak souvisi s tim, ze tato
latka zpiisobuje lepivost tésta. V ovsu sice lepek neni, ale nékteré jeho odridy obsahuji
latky ptibuzného slozeni, které reaguji s protilatkami lepku. Celiakie tedy nepochybné
souvisi srozvojem péstovani téchto obilovin, schopnych vyvolat autoimunni
poruchu.*?

Rozpustnou frakci lepku nazyvame prolaminy, nerozpustnou gluteniny.
Prolaminy pSenice jsou gliadiny, rozpustna frakce Zita sekaliny, odpovidajici frakce

oy : . (6,23
je¢mene hordeiny, ovsa avenlny.( )

1.7 Priznaky onemocnéni

Celiakie se muze projevit kdykoliv, i v dospélém véku, nejcastéji pak mezi 20. az
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30. rokem zivota. Tato nemoc postihuje stejnou mérou muze i Zeny, v zavislosti na
pohlavi se lisf jen vyskyt jednotlivych jejich forem.®*?

Zvlastnosti je pfi celiakii rozsdhla paketa ptiznakl. Ty jsou projevem postiZeni
fady orgdnl a systému, jednak v diisledku globalni poruchy funkci tenkého stieva, a

. . , g -, . Lo, . (1
jednak sdruzovanim celiakie s jJinymi autoimunitnimi chorobami.*

Z nich byva nejcastéji zastoupen autoimunitni zanét stitné zlazy, diabetes mellitus
zavisly na inzulinu, cirhdza jater vznikla s postizenim Zlu€ovych cest a dal$i nemoci. U
téchto autoimunitnich onemocnéni mohou dominovat piiznaky ptidruzené choroby a
priznaky celiakdlni sprue byvaji jimi zastfeny.(6'23)

Je-li lepek potravou stale pfijiman, vznikaji tzv. autoimunitni choroby pfidruzené,
jez postihuji rizné télni organy. Dalsi faze onemocnéni celiakii je charakterizovana
selhanim imunitni odpovédi organismu, jez vede ke vzniku zavaznych komplikaci.
Mezi tyto komplikace patii vznik zhoubnych nadorti. Zhoubna onemocnéni vychazeji
z lymfatické tkan€. Pravdépodobnost propuknuti choroby se zvySuje pozdnim
stanovenim konecné diagnozy a stoupajicim vékem. V soucasné dobé se setkdvame
S pfevahou mimostievnich (atypickych) forem celiakdlni sprue obzvlast' u dospélych
jedinci. %

Typickym ptiznakem celiakie je chronicky zanét sliznice tenkého stieva. Ten
zpusobi, ze nekteré funkce postizené ¢asti tenkého stfeva nejsou normalni. Poruseno je
traveni sloZzenych cukri (napf. mlé€ného, fepného), nedostate€né je vstiebavani
bilkovin 1 tukd, nékterych vitaminid a Zeleza. Konecnym dasledkem je zménéna stolice
(vétsinou 3-4 x denné, objemna, zapachajici, s velkym mnozstvim nestravenych zbytkt

a tukt), bolesti bficha, nadymani, nechutenstvi, ubytek na vaze, chudokrevnost. :4??)

Moznych projevi této nemoci (pfiloha ¢. 4), bouflivych i nenapadnych, existuje
zvlasteé u dospélych tolik, ze 1ékaiim casto trva i léta, nez nemoc odhali.®

Celkove priznaky u déti jsou — nepiibyvani na vaze, pomaly rtst, iunava, apatie,
neklid, anémie z nedostatku Zeleza, nadymani, nevolnost, bolesti bficha. Byva objemna,
kasovita, mastna a velmi zapachajici stolice nékolikrat denn¢ s nestravenymi zbytky
potravy. U dospélych se navic vyskytuje osteoporoza, bolesti kosti, svalové poruchy,

migrény, afty, defekty zubni skloviny, deprese, uzkost, nepravidelna menstruace u Zen,
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neplodnost a jiné.©

Mimostredni (atypické) priznaky celiakie: snizeni télesné hmotnosti, metabolicka
onemocnéni kosti, chudokrevnost z nejasnych pficin, oparovita zanétliva onemocnéni
kaze, depresivni ladéni, uzkostné poruchy, nemoci nervového systému, poruchy
menstruace, rozmnozovaci poruchy, nizkd koncentraci zeleza v séru, opozdény riist
v détském veku a jiné mimostievni piiznaky.®

Typické priznaky celiakie: podvyziva, télesna slabost, ubytek svalové hmoty
kosterniho svalstva, zanét sliznice dutiny Gstni a zanét sliznice jazyka, otoky kolem
kotnikt, nezanétliva onemocnéni nervi.. @

Dalsi zvlaStnosti je zavaznost komplikaci pro jejich €asovou chronicitu nebo
moznost ohrozeni zivota. Celiakie je jedinou chorobou, u niz ceské zdravotni
pojistovny dosud nenasly systémové feSeni alespon Caste¢né uhrady kauzalni terapie

pro své poji§ténce.(13)

1.8 Duhringova herpetiformni dermatitida

Tato choroba se objevuje vétSinou v obdobi puberty, adolescence az dospélosti,
ale jsou znamy piipady vyskytu i u tfiletych déti. Vzhledem k tomu, Ze povédomost o
této chorobé je pomérné nizka, pacienti byvaji 1é¢eni na zcela jinou diagndzu, vétSinou
na koznim nebo alergologickém oddgleni. 2

Jedna se o zcela rovnocennou kozni formu celiakie se svédivymi puchyiky,
podobné oparim, na koncetinach, hyzdich, trupu, krku, zddech, podpazi a ve kstici.
Zanétlivé zmény sttevni sliznice byvaji naopak mirného stupné nebo jen loZiskové a
Vv takovych piipadech nemusi byt v biopsii zachyceny. Bezlepkova dieta je zakladni
1écbou 1 pii této formé celiakie. Odezva organismu na dietu mize vSak byt mnohem
pomalejsi nez u celiakie. Nékterym nemocnym je nutné kvili zabranéni tvorby
puchytki nasadit lokalng léky (Disulone).©*?*?

Jméno dostal po muzi, jenz ho vroce 1884 popsal mylné jako cisté¢ kozni
onemocnéni. Postihuje Castéji muze nez Zeny. Jisté je, Ze touto formou muze trpét i ten,

kdo ma 1 klasickou formu celiakie, protoze cili protilatky proti jiné formé enzymu
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transglutamindzy. Stejny je pak i1 zplsob stanoveni diagnozy a lécba bezlepkovou

dietou.®

1.9 Formy celiakie

MtuZeme rozeznat pét forem celiakie, déleni podle Fri¢e, Mengerové (piiloha ¢.
1). Jednotlivé formy se od sebe 1isi charakterem a intenzitou obtizi i histologickym
nalezem na stfevni sliznici.®>*%

Typicka (klasickd) forma — dominuji stfevni pfiznaky, na sliznici nachazime
pozitivni nélez ze stievni biopsie.

Atypicka (mimostredni) forma — vyskyt stfevnich ptiznakd chybi, v poptedi jsou
projevy mimostiedni a pozitivni nalez na stfevni sliznici pti biopsii.

Ticha (silentni) forma — zadné klinické projevy onemocnéni nejsou piitomny,
casto se vyskytuje pozitivni rodinna anamnéza a celiakéalni nalez na stievni sliznici.

Bezpriznakova (latentni) forma — v séru nachazime pozitivitu protilatek, pacient
dobfe reaguje na bezlepkovou dietu, dietou bylo jiz difive dosazeno upravy sttevniho
nalezu. Celiakalni sprue byla jiz u nemocnych s touto formou celiakie diagnostikovana.
U casti pacienti mohlo dojit jen k pfechodné nesnaSenlivosti lepku, nebo je lepek
docasné tolerovan po 1¢¢bé bezlepkovou dietou az do op&tovného vytvoreni zanétlivych
zmeén na sliznici tenkého stieva.

Potencialni forma — pacient nema zadné celiakalni pfiznaky, v séru v§ak mohou

byt piitomny specifické protilatky. Casty je pfechod do jinych forem celiakalni sprue.(23)

1.10 Diagnostika

Pii vysloveni podezieni na celiakii posleme nemocného na gastroenterologii, kde
1ékat zah4ji diagnosticky program. Tento program obsahuje odbér krve s vySetienim
krevniho obrazu, biochemickych ukazateli — jako je hladina minerdlti, dusikatych
kataboliti, bilkovin, vyZivovacich parametrt, vysetfeni hladiny protilatek proti gliadinu,

organovych protilatek (protilatky proti endomysinu a retikulinu), vySetieni sérové
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transglutaminazy (AtTGA).56*219

Tyto autoprotilatky se stanovuji metodou kvalitativni (tzv. autoprotilatky
k endomysiu, AEA) nebo kvantitativné. Kvantitativni metoda je jednodussi, plné
automatizovana a jeji vyznamnou piednosti je také pouziti jednotného antigenu
(rekombinantni lidska tkanova transglutaminaza), coz umoznuje srovnavani vysledkt
provedenych na riznych pracoviétich.(e'lg)

Existuje diagnostickd novinka finské firmy AniBiotech, coz je krevni test
podobny téhotenskému, kdy se setie zprstu kapka krve, képne se na prouzek
specidlniho papiru a za 5 minut se ukaZze nebo neukaZze pritomnost protilatek
K transglutamindze v podobé zmény barvy papirku. Spolehlivost je udavana vysoka
96,3%. Tento test je dostupny v 1ékarnach.®©

UrCeni diagnézy celiakie je v mnoha pfipadech dlouhodobou zalezitosti.
Vzhledem k Casto nevyrazné se projevujicim pfiznakim a nutnosti vyloucit jako
puvodce obtizi jiné probihajici onemocnéni, miize jit i o znacny Casovy usek. Celiakie
muze fadu let probihat skryté a vyraznéji se projevit az v zavislosti na spoustécim
faktoru, naptiklad pti stresové zatézi, po chirurgickém zikroku, v t€hotenstvi, vlivem
infekce apod..©®%?

Vroce 1990 stanovila Evropskd spolecnost pro détskou gastroenterologii,
hematologii a vyzivu dvé povinna vysetieni. Pouze ten, kdo je absolvuje, si mize byt
stoprocentné jist, Ze diagndza je spravna a ze jediny uc¢inny I€k je bezlepkova dieta.®

Sérologické vysetreni krve — touto metodou lze zjistit pfitomnost protilatek proti
vlastnim antigenim. Nejnapadnéjsim dikazem celiakie je pfitomnost autoantigenu
k enzymu transglutaminaze a dale k endomysiu.®

Enterobiopsie — tak se fika vySetieni vzorku stfevni tkané, jeZ musi nasledovat za
sérologii. Je to tzv. ,zlaty standard diagnostiky celiakie.” Détem se zavadi travici
trubici az do tenkého stfeva enterobioptickd kapsle, dospélym lidem se déla klasicka
gastroskopie plné¢ flexnim endoskopem. Odebira se vzorek sliznice k histologickému
vySetfeni (biopsie) z druhé a treti ¢asti duodena. Vykon se provadi nalacno, s pouzitim
vhodného sedativa, je nebolestivy a trva do 10 minut a nepiinasi zadna rizika. Pod

mikroskopem se ukaze, nakolik je povrch stfevni sliznice poznamenany atrofii kike.©
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Vzhledem k tomu, Ze celiakie je dédi¢né onemocnéni, ma vysetieni vSech Clent
rodiny, v niz byla celiakie zjiSténa, pfedevsim piibuznych prvniho stupné — rodica,

sourozenci a déti, velky vyznam.©®*#19

Screening celiakie se doporucuje zejména u téchto osob a chorobnych stavii:

Piibuzni 1. stupné¢ nemocnych celiakii (rodice, sourozenci, déti). Vzhledem ke
komplikovanému zplsobu dédicnosti je pii vyskytu dalstho nemocného I. stupné
vhodné zvazit screening i u piibuznych II. stupné (prarodiCe, strycové a tety).
Dermatitis herpetiformis (Duhringova choroba), chudokrevnost z nedostatku zeleza,
pred¢asnd osteopordza v mladsim véku, neuropsychické abnormality (zanéty nervu,
poruchy svalové koordinace, deprese a poruchy chovani), infertilita (neplodnost) a
poruchy reprodukce. Spontanni a opakované potraty jsou Castéjsi u nelécenych Zen,
oligospermie a impotence u nelécenych muzi. Syndrom drazdivého stieva s prijmem
jako vedoucim piiznakem (pokud neustupuje po standardni 1é¢bé), diabetes mellitus

l1é¢eny inzulinem (DM | typu), autoimunitni thyreoiditida, autoimunitni hepatitida.(13)

Dobfte lze alergologicky pojmenovat a vySetfenim prokazat pouze typ A — alergie
na lepek diky prikazu protilatek izotopu IgE. Typ B se da céastecné prokéazat velmi
specializovanym vysSetfenim stfevni sliznice, coz vyzaduje odbér této sliznice (vySetfeni
enterobioptické — dostupné jen na pracovistich vyssiho typu) a dobrou histochemickou
laboratot. Typ C se velmi téZko odlisi, prakticky neodlisi od zkiiZené alergie na obilné

pyly. Typ D zatim nelze vysetfenim prokazat viibec, miize se jen tusit (pfiloha ¢. 2).1°)

Zasadn¢ vSak plati nékolik pravidel: nesnaSenlivost lepku je onemocnéni
nazyvané celiakie. NesnaSenlivosti lepku trpi mozna az 0,5% obyvatel a to je
onemocnéni celozivotni. NesnaSenlivost lepku nemé nic spole¢ného s atopickou alergii
na lepek (s pozitivnimi protilatkami izotypu IgE). Nesnasenlivost lepku se diagnostikuje
z kliniky (typické, méné typické ¢i zcela diskrétni ptiznaky), z laboratofe (prikaz
autoprotilatek) a predevsim diky enterobiopsii. Nesnasenlivost lepku se fesi jednoduse —

celozivotni bezlepkovou dietou.
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1.11 Komplikace

vvvvvv

Sliznice stieva ma pro organismus fadu nezastupitelnych funkci. Nejdulezitéjsi z
nich spocivd ve vstiebavani zivin, minerali a vitamind. Pokud dojde k poskozeni
sliznice (z diivodu pfitomné celiakie), tato funkce je narusena a z toho také vyplyvaji
dalsi komplikace.®2%%

Dusledky nedodrzovani bezlepkové diety zavisi na délce porusovani diety a véku
pacienta. Je vysoce pravdépodobné, Ze nemocni s celiakie, ktefi dlouhodobé (roky)
nedodrzuji bezlepkovou dietu, jsou vystaveni vysSimu riziku zhoubného nadoru
(sttevniho lymfomu). Dale u této nemoci je zvySené riziko vzniku jinych nadorovych
onemocnéni. Ta vznikaji s nejvétsi pravdépodobnosti v zavislosti na snizeni funkci
imunitniho systému spole¢né s drazdivym antigennim vlivem a zvySenou stifevni
propustnosti. Nej€astéji jde o karcinom jicnu ¢i zaludku. DalSi komplikace jsou
predstavovany naptiiklad amenoreou, neplodnosti (u obou pohlavi), vzacny neni ani
vyskyt zlu¢ovych, poptipadé ledvinnych kameng. ®121432)

K asociovanym onemocnénim celiakie, tedy k takovym, které se k ni ve zvySené
mife pfidruzi, patii zejména diabetes mellitus L. typu, selektivni deficit IgA, Bergerova
nefropatie, primarni bilidrni cirh6za, autoimunitni thyreoiditida, revmatoidni artritida.
Dale byva vyssi vyskyt celiakie u pacienti s Downovym syndromem, popf. u jinych
genetickych anomalif.®**)

Velmi cCasta je u téchto jedinct pfitomnost osteopordzy (fidnuti kosti), a to jiz v
détském veku. Pro budovani a obnovu kostni hmoty je nezbytné, aby bylo z potravy do
krve vstfebano dostate¢né mnozstvi minerall a vitaminti a kostni struktura byla spravné
formovéana. Pokud tomu tak kdykoli v prib&hu Zivota neni (velmi rizikové obdobi
predstavuje napf. puberta), muze to predstavovat zaklad pro vznik zlomenin v
dospélosti ¢i ve staF{. 22

Vzhledem ke snizenému vstiebavani zeleza nach4dzime velmi ¢asto chudokrevnost
z nedostatku Zeleza, Casto dlouhodobé neuspésné 1é€enou preparaty obsahujicimi tento
prvek. Ke zlepseni dojde u pacientli s celiakii az po stanoveni spravné diagndzy a

zahajeni 16¢by.®
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U nelécené celiakie mizeme vzacnéji ocekavat i dal§i komplikace, napf. epilepsii,
neplodnost, poruchy imunity atd.."*%

vV

rozvratem mineralniho hospodafstvi a acidobazické rovnovahy, tézkou dehydrataci a
Vv nejtézsich ptipadech hypovolemickym Sokem. Vznikéd nejcastéji u dlouho nelécené
celiakie na podklad¢ stresu ¢i nasedajici infekce. Vyzaduje urgentni 1é€bu na jednotce
intenzivni metabolické péce S Gpravou vnitiniho prostiedi, totalni parenteralni vyzivu,

dasto 1 1é&bu kortikoidy.®

1.12 Prevence

Idealni by bylo zjistovat u kazdého novorozence, zda ma nebo nema predispozici
k celiakii. Tento typ prevence neni mozné v souCasné dobé realizovat. Proto se
v nekterych zemich provadi cilené vyhledavani (screening) celiakie pfedev§im pomoci
sérovych protilatek proti tkdnové transglutamindze u ptibuznych nemocnych s celiakii
(rodice, sourozenci), u nemocnych s diabetem mellitus 1. typu, se zdnétem S§titné zlazy a
u fady dal$im autoimunitnich chorob. Celiakie by také méla byt aktivné vyhledavéna u
déti s opozdénym ristem, nevysvétlitelnym tUbytkem hmotnosti, chudokrevnosti
z nedostatku Zeleza. ™

Jedinclim, ktefi maji v krvi pozitivni protilatky proti endomysiu a nebo tkanové
transglutamindze, je potom navrzeno podstoupit stfevni biopsii k definitivnimu

potvrzeni diagn(')zy.(m

Prevence se d¢li na primarni, sekundérni a tercialni.®”

Primérni prevence vychazi ze sledovani incidence této nemoci v riiznych
casovych obdobich. Podle nékterych studii prodlouzend doba kojeni déti matefskym
mlékem a oddaleni obdobi, kdy se ptidava do détské stravy kravské mléko a ceredlie,
muze vést v populaci ke snizeni incidence celiakie. Divod této skutecnosti je ten, Ze
dit¢ ziskavd brzy po narozeni touto cestou imunoglobuliny z matefského mléka.

r~r

Vysledky prozatim nejsou jednoznaéné a neni ani jasné, zda se snizi skutecna incidence

celiakie nebo jeji symptomatologie.®”
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Sekundarni prevence spo¢iva v zabranéni relapsu choroby a kryje se prakticky
s vlastni 1é¢bou celiakie, tzn., Ze jde o pfisné dodrzovani bezlepkové diety. Jedna se o
opatieni, ktera u jiz vzniklé nemoci zamezuji zhorSeni zdravotniho stavu a rozvoji
dalsich komplikaci, které nemoc pﬁnééi.(zo)

Tercidlni prevence ma za cil snizit kontakt s lepkem, a tim zlepsSit kontrolu
celiakie a snizit potfebu 1éku. Dulezité je pozorné prostudovani etiket na obalech

jednotlivych potravin.(13)

1.13 Lécba

Bezlepkova dieta zlstava od Dickeho objevu vice nez 50 let jedinou kauzalni
terapii celiakie a pfijima vSechny obecné aspekty raciondlni vyzivy. Jeji podstatou je
uplné vylouceni zitnych, pSeni¢nych a je¢nych surovin k piipravé potravin, jejich
pfimési a napoju a také vylouCeni ovesnych surovin. Jako bezlepkové suroviny
k ptipravé potravy celiaki se pouziva ryze, kukufice, soja a jiné lusténiny, pohanka,
proso, jahly, amarant a brambory. ¢121320:30)

Pro bezlepkovou dietu se kromé& pfirozené¢ bezlepkovych potravin vyrabéji
specialni potraviny (mou¢né smeési, pecivo, téstoviny...), které Ize zakoupit
v prodejnach se zdravou vyzivou nebo ve specialnich prodejnach (pfiloha ¢. 8). Nékteré
potraviny se prodavaji ve vétSich obchodech, jako napt. Delvita, Tesco, Globus. Byvaji
¢asto umistény v oddélenich spole¢né s DIA potravinami.(6’20'3°)

Potravinové kodexy jednotlivych zemi se dlouho lisily v pfipustném mnoZzstvi
zbytkového lepku v potravinach. V soucasné dobé je snaha o sjednoceni normy
v zemich Evropské unie. Soucasna ¢eskd norma vydana Ministerstvem zdravotnictvi a
platnd od 15. 5. 2008 ¢ini u pfirozené bezlepkovych potravin 20 mg na kg potraviny
urcené ke spotieb¢ a u ostatnich bezlepkovych potravin 100 mg na kg potraviny urcené
ke spotiebé. Za bezpecnou hranici pro celiaka se povazuje denni piijem méné nez 50
mg lepku. Uspé&$nost bezlepkové diety vyzaduje tymovy piistup, ktery zahrnuje
pacienta, jeho rodinu, lékafe, nutri¢niho terapeuta a z4jmovou organizaci celiaka.*®

Hlavnim lé¢ebnym opatienim je dodrzovani piisné bezlepkové diety. Vzhledem
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k tomu, ze lepek je obsazen v pSenici, Zitu, je¢meni a dokonce i v ovsu a ve vsech
vyrobcich, které obsahuji byt 1 malé mnozstvi téchto obilovin, je bezlepkova dieta
zaloZena na potravinach, které maji jinou skladbu bilkovin. Hlavni soucasti bezlepkové
diety jsou potraviny z kukufice, ryze, brambor a s6ji, do diety je velmi vhodné zafadit i
dalsi obilniny a produkty, jako je naptiklad proso, jahly, pohanka nebo amarant (piiloha
¢, 3).(6121420)

Sta¢i mala nedislednost, aby doSlo ke zfetelnému zhorSeni nemoci. Podle
klinického stavu a projevli nemoci je tteba dopliiovat chybégjici latky (vitaminy, Zelezo,
vapnik, zakladni Ziviny), a to vétSinou ve form¢ injekci, nebo parenterdln¢ podavanych
roztok. ©1®)

Specidlni bezlepkové potraviny a suroviny jsou oznaceny slovy ,bezlepkova
potravina®“ nebo ,neobsahuje lepek“. Na obalu mizeme také najit symbol pro
bezlepkové potraviny — pieskrtnuty klas (piiloha ¢. 6). Vzdy je zapotiebi pozorné ¢ist
slozeni vyrobku! Je-li na vyrobku uvedeno v jeho sloZeni oznaceni E1422 nebo E1442,
nejsou tyto pro nemocné S celiakii vhodné. Produktim s obsahem modifikovaného
Skrobu, skrobu nebo pseni¢ného Skrobu je nutné se Vyhybat.(12’23)

Ptiznivy ucinek bezlepkové diety na ptiznaky celiakie se dostavuje v pribéhu
nékolika tydni. Dodrzovani bezlepkové diety se kontroluje stanovenim autoprotilatek
v intervalu jednoho roku.®

Pted zavedenim bezlepkové diety Cinila imrtnost 10 az 30% a byla piiblizné
dvakrat vyssi nez ve srovnatelné kontrolni skupiné populace. Pti v€asné diagnostice a
dodrzovani bezlepkové diety se v souCasnosti mortalita ve srovnani se stejnou vékovou

skupinou celkové populace vyznamné neligf.™

1.13.1 Dopliikova lécba
Nedostatek zdkladnich zivin a hladovéni vede k podvyzive, ktera je Castou
komplikaci zékladniho onemocnéni. Podvyziva je definovana jako snizeni stavu vyzivy

s 5 az 10% vahovym ubytkem v prab&hu poslednich tii mésicti. Ve vétsing piipadi byva

dostacujici specifickd dieta s doplnénim potiebnych ptipravki. Doporuceno je piti
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specialnich nutri¢nich napojt, které jsou volné prodejné v 1ékarenské siti. Tyto népoje
neobsahuji lepek ani mlécny cukr a jsou bezezbytkové. Dale je tfeba dbat na dostatecny
piisun vitaminQ ze skupiny B, vitaminii D a E, Zeleza, zinku, hoi¢iku, vapniku, kyseliny

listové a Vlékniny.(zs)

1.13.2 Alternativni lécba

Alternativni medicina je soubor 1é¢ebnych postupt, které se zamétuji na efektivni
prevenci a Gt¢innou pomoc pii nemoci na bazi ptirozenych a ptirodnich metod. Na rozdil
od klasické, tzv. zapadni mediciny s pfevazné piiznakovym zplsobem IéCeni, se
alternativni medicina zamé&fuje na pfi¢inny zptisob 1é¢by. Clovéka chape jako soudast
piirody a 16&f ho jako celek.®

K alternativni medicin¢ se lidé obraci az tehdy, kdyz klasickd medicina selhava.
Casto je prekvapi vétsi G¢inky 16¢by, nez odekavali. DulleZité je najit spravnou inspiraci,
jak se starat o své zdravi. Velkym Uspéchem je si uvédomit, Ze za své zdravi si z velké

&asti zodpovida kazdy sam.®

1.13.3 Tradiéni ¢inska medicina

Patii k nejstarS$im a nejrozsifenéjSim diagnosticko-léebnym systémiim na svété.
Jeji kotfeny lze nalézt v dilech starSich vice jak 3000 let. Jednim z hlavnich znakt
tradi¢ni ¢inské mediciny je jeji pfistup k nemoci a k ¢lovéku. Nemoc nevidi izolovang,
ale pohlizi na ni v kontextu se stavem celého organismu. Tento pfistup je velmi
dualezity, protoZe jen tak se terapeut tradicni ¢inské mediciny dokéze dobrat ke kofeni
problému a nelé&i jen jeho priznaky.®

Terapie tradicni ¢inské mediciny je zaloZzena zcela na piirodnich produktech,
pfevazné rostlinného ptivodu. Lécba je trochu béh na dlouhou trat’ a Casto je tfeba
zménit i Zivotni styl.®¥
Jeji pohled na celiakii se odviji od typickych pfiznakt, kterymi jsou prijem,

bolesti biicha a dalsi travici potize. Zakladnimi pfi¢inami priijmové stolice je napadeni
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organismu vné&jSimi Ciniteli, poskozeni stravou, emocni vypéti a nedostatek yangové
slozky. Nedostatek yangu pak narusuje funkci sleziny, zaludku, tenkého i tlustého
stteva. Pfi napadeni organismu vlhkym chladem byvéa tidka stolice, pacient nema
potfebu jist ani pit a citi se unaveny. Pfi¢ina bolesti bficha je chlad. Principem 1éCby
metodami tradicni ¢inské mediciny je harmonizace energetického toku, rozptyleni
pfipadnych blokaci, mirnéni bfiSnich bolesti, odstranéni chladu a posileni yangové

substance.®®

1.13.4 Bylinna lé¢ba

Velkou pozornost si zaslouzi trezalka teckovana. Jeji 1é¢ebné ucCinky zminoval jiz
Hippokrates a Paracelsus, ktefi tfezalkou 1é¢ili psychické poruchy. V 1é€bé celiakalniho
sprue ma tiezalka teckovand nezanedbatelnou roli. DokaZze tlumit zanétlivy stfevni
proces, zvySuje chut’ k jidlu, stavi prijem, ma celkovy blahodarny vliv na travici systém
a Vv neposledni fad€ odstraniuje psychicke rozladéni.®

Pro zmirnéni celiakédlnich ptfiznakii miZeme samoziejmé pouZzit mnoho dalSich
bylinek, které blahodarné pusobi na travici soustavu:

Kakost smrduty — ten se uplatituje u chronickych zandtd stfev. U&inny je rovnéz
pii chronickych prijmech.

Mesicek lékarsky — ovliviiuje Cinnost jater a zluc¢niku, hoji zalude¢ni a stievni
zanéty., pusobi antibioticky a mirn€ uklidnuje.

Materidouska vejcita — zabraiuje stievni plynatosti a nadymani, stavi prijmovitou
stolici, tlumi kolikovité bfisni bolesti.

Hermanek pravy — ptsobi protizanétlivé a dezinfekéné, uvoliiuje biisni bolest, 1€¢i
zanéty traviciho ustroji, obnovuje stfevni mikrofléru, pomahd pfi nadymani, potizi se

stolici a dalgich travicich obtizich.?®

1.14 Prognoza

Prognéza celiakalni sprue je pii v€asném stanoveni diagnézy a dodrzovani
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bezlepkové diety zpravidla velmi dobra. U déti dochazi k upravé vyvoje a ristu, u
dospélych jedinct je dosazeno zlepSeni funkénosti tenkého stfeva a Gstupu celiakalnich

ptiznak. @)

1.15 Celiakie a téhotenstvi

Téhotenstvi je mozné jako planované, v klinické remisi choroby, tedy po jejim
zklidnéni, pfi dobrém celkovém stavu a dodrzovani bezlepkové diety. Celiakie nema
vliv na plod. Téhotenstvi vétSinou probiha normalné, ale mize dojit ke zhorSeni
nékterych piiznakti choroby, zejména chudokrevnosti. V tomto obdobi se doporucuje
zvysit pfijem bilkovin, vapniku a vitaminu D a pfi vzniku chudokrevnosti podéavat
preparaty zZeleza a vitamin B12. U nelécenych nebo Spatné 1écenych Zen je zvySené
riziko spontanniho potratu a nizké porodni vahy novorozence. !>
Téhotenstvi, porod a kojeni jsou Casto spoustécim mechanismem jinak skryté

celiakie.>%)

1.16 Celiakie a kojeni

Dlouhodobé kojeni oddaluje nastup nemoci a zmirnuje tak bouftlivost projevi a
spolu stim miru poSkozeni sliznice tenkého stfeva, potazmo dalSich organt a
systémﬁ.(G)

Diky matetskému mléku si dité rychleji a kvalitnéji vybuduje a posili svij
imunitni systém, ktery je potom tolerantnéjsi k vétSi zatézi. Lékaii proto doporucuji
kojit dit¢ pfinejmenSim Sest mésicli a zdrovenn mu podat prvni potraviny obsahujici
lepek v malém mnoZstvi az po pil roce.®*?

Prvni nizk4 davka lepku se doporucuje béhem kojeni — ne diive neZ ve 4. mésici
a ne pozdéji nez v 7. mesici. Tuto davku se doporucuje opakovat a postupné zvysovat
jeste béhem kojeni.(lz)

Kojeni pfindsi vyhody pro matku i dit¢, a to jak po strance fyzické, tak i

psychické. Dité dostava od matky Ziviny a protilatky, do téla matky se zase uvolnuji

25



riizné hormony. Kojeni posiluje psychické vazby mezi matkou a ditstem.*®

Matka by se béhem doby kojeni méla radéji vyhnout potravinam patiicim mezi
alergeny, protoze jejich protilatky se dostavaji do mléka a s nim vzapéti do détského
organismu.®

Novorozenci a kojenci maji zajiSténou kolonizaci stfeva probatickymi
bakteriemi pfijmem matetského mléka. Umeéle zivené déti byvaji ve srovnani s détmi
kojenymi méné odolné viici infekénim chorobdm traviciho 1 dychaciho systému.(zg)

Matetské mléko rovné€z obsahuje optimalni mnoZstvi aminokyselin cystinu,
methioninu a taurinu, které jsou potfebné pro rozvoj nervové soustavy. Pouzivani
neupravené¢ho kravského mléka, které¢ obsahuje ve velkém mnozstvi bilkovinu beta-

laktoglobulin, je &astym zdrojem alergii.®®

1.17 Zivotni situace rodin

Potraviny vyrobené specidlné¢ pro tuto dietu jsou znacn€ drahé. Cenovou
narocnost ¢aste¢né¢ kompenzuje stat v ramci socialni podpory, kterd je vdzana na vysi
pFijmu domécnosti.®?

Podle vyhlasky 308/2003 MPSV se pii posuzovani socidlni potiebnosti pii
bezlepkové dieté zvysuje ¢astku Zivotniho minima o 1800 K¢&. Rozdil mezi vysi piijmu
a takto stanovenou hranici zivotniho minima se vyrovnava pfispévkem na dietni

stravovani (vyfizuje odbor socidlnich véci a zdravotnictvi).(3°)

Pokud dietu musi dodrzovat dité, lze ziskat finan¢ni podporu, a to navyseni
socialniho pfiplatku ze zdravotnich duvodi ditéte (zdkon ¢. 117/1995 Sb., vytizuje
referat statni socialni podpory) a ptispévek na péci o osobu blizkou (zakon ¢. 100/1988

Sb., vyfizuje odbor skolstvi a socialnich véci). %

Nékteré ceské zdravotni pojistovny pfispivaji jen nemocnym s jinymi vrozenymi
metabolickymi vadami a détem do 18 let (pfiloha ¢. 9). Socialni situace nékterych
nemocnych se tak lehce miize stat nefeSitelnou. Stravovani celiakii vyzaduje potiebnou

disciplinovanost pfi dodrzovani jidelniho rezimu a pochopeni nemocnym samotnym.
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Pistup zdkonodarnych instituci k finan¢ni naroc¢nosti 1écby celiakie je dosud velmi

, C1s , v v , . 2
laxni, socialni situace nemocnych by v§ak neméla byt opomij ena.®*%0

1.18 Dédicné predispozice

Piesny zplsob dédi¢nosti neni u celiakie znam. Ur€ity typ nebo kombinace tzv.
tkanovych antigend znamena predispozici pro toto onemocnéni. VySetfeni téchto
antigent neni bézn¢ dostupné a k diagnoze postacujici. Po celiakii bychom méli patrat
Vv nejbliz§im piibuzenstvu pacienta, u kterého byla zjisténa celiakie (rodi¢e, sourozenci).
Tito pfibuzni mivaji minimalni nebo necharakteristické pfiznaky onemocnéni a zjisténi,
7ze maji celiakii je pro né velkym piekvapenim. T¢hotna zena s celiakii ma vétsi
pravdépodobnost, ze jeji dité bude mit taky tuto chorobu. Prenatdlni vySetfeni plodu
zatim neni mozné. Ale 1 kdyby to mozné bylo, celiakie neni divod k preruseni

t&hotenstvi, protoZe je to choroba, kterd se da velmi dobfie 16git. 121
1.19 Prevalence

Vétsina studii udava pomér 2:1 vpostizeni zen a muzd. Celiakie se dédi
autonomn¢ dominantné s nekompletni penetraci.(lg)

Pravdépodobnost vyskytu celiakdlni sprue u pfibuznych prvniho stupné dosahuje
az 20%, ptibuzni druhého stupné s celiakalni sprue jsou ale také fazeni do rizikové
skupiny tohoto onemocnéni. Vyskyt celiakie u jednovajecnych dvojcat stoupa az na
70% pravdeépodobnosti propuknuti choroby. Slouceni celiakie s diabetem zavislym na
inzulinu se pohybuje v rozmezi 3 az 8%. Diabetes byva Casto diagnostikovan jako prvni
onemocnéni, celiakdlni sprue se zpravidla k diabetu ptidruzi pozd¢) i@

Vyskyt celiakdlni sprue je celosvétovy, onemocnéni postihuje jak déti, tak 1
Pravdivy je vSak pfedpoklad vyskytu typictéjSich piiznak celiakie u déti nez
v dosp€lém veéku. To neznamend, ze netypické a nenapadné ptiznaky u déti nebyvaji.

Vyskyt projevi celiakalni sprue u dospé€lych jedinct vrcholi mezi 30. a 40. rokem veku,
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pozd¢jsi vyskyt ptiznakl vSak neni vyjimecny. Intenzita projevi celiakalni sprue byva
nekdy vystupiiovana po operaci, urazech, infekcnich chorobach, téhotenstvi, porodu
samotném a kojeni. Tyto stavy se daji oznacit jako spoustéci mechanismy celiakalni
sprue.*®

Kvalifikovany odhad prevalence v Ceské republice na podkladé nékolika soubort
dlouhodobé sledovanych nemocnych a jejich pfibuznych, osob s pfidruzenymi
autoimunitnimi chorobami a screeningovych studii ¢ini 1 : 200 az 1 : 250, tj. asi 40 000

az 50 000 nemocnych celiakii v celkové populaci CR. Zatim je viak diagnostikovano a

odborné sledovéano okolo10 az 15 % z celkového podtu nemocnych.

1.20 Sdruzeni celiakii Ceské republiky

Sdruzeni celiakii Ceské republiky héji zajmy lidi, ktefi jsou ze zdravotnich
divodii nuceni dodrzovat bezlepkovou dietu. Toto sdruzeni bylo zaloZeno roku 1998.
Jeho cinnost je velmi rGznorodd — zacind jednotlivymi praktickymi radami nové
diagnostikovanych celiakii a konci snahou o zajisténi dastojného Zivota lidi, ktefi jsou
nuceni ze zdravotnich divodti dodrZovat bezlepkovou dietu.*#42")

Vyznamna je ¢innost zdjmovych organizaci celiaki, které pracuji v fadé regiond.
Sdruzovani celiakd, vznik novych zajmovych organizaci, rozvoj stavajicich, jejich
spoluprace navzajem a s odborniky mohou pfiznivé ovlivnit zdravotni i socialni situaci
nemocnych celiakii. Pomoc, radu a mnoho zajimavych a potfebnych odkazli najdete
napf. na webovych strankach. 42"

Toto sdruzeni Ctyfikrat v roce vydava tistény Zpravodaj, ve kterém informuje
¢leny o novinkach, poskytuje rady, recepty a mnoho dalSich informaci, které pomahaji
usnadnit zivot S bezlepkovou dietou. Dale spolupracuje s piednimi lékati, zejména
s gastroenterology. SdruZzeni je ve spojeni s vyrobci potravin, usiluje o spravné a
podrobné oznaceni sloZeni potravin a s tim souvisejici zmény v zdkonech a predpisech.
Usiluje téZ o celosvétovou osvétu, protoze informovanost o bezlepkové dieté je velmi
nizka. Podili se na projektech, v jejichz ramci se provéiuje kvalita, chut' i cenova

dostupnost bezlepkovych vyrobkt. Podava navrhy na testovani bezlepkovych vyrobki v

28



nezavislych laboratofich a s vysledky testil seznamuje ¢leny. Je v kontaktu se
zahrani¢nimi sdruzenimi, od kterych ziskava informace a inspiraci pro dalsi aktivity. Je

&lenem AOECS - celoevropské asociace viech sdruzeni a klubi celiaki v Evropg.?”

Naplni Sdruzeni celiaki CR je ulehgit Zivot celiakim a lidem, ktefi musi
dodrzovat bezlepkovou dietu. SnaZime se poskytovat informace jak odborné tak i
praktické - jaké potraviny jsou vhodné a kde je mozné je koupit. Nasim cilem je

dosahnout urovné jinych evropskych sdruzeni.®”

1.21 Prispévky pojistoven

V sou¢asné dobé lidem s bezlepkovou dietou nabizi nejvstiicnéjsi program Ceska
narodni zdravotni pojistovna. Mési¢ni vySe piispévku u ni ¢ini 222 korun, coZ za rok
nastiada sumu 2664 korun. Penize mohou cerpat vSichni celiaci bez rozdilu veku.®®

Z deseti zdravotnich pojistoven, které v Cesku pisobi, lidem s bezlepkovou
dietou pfispivaji riznymi ¢astkami dalsi Ctyfi, a to Hutnickd zaméstnanecké pojistovna,
Oborova zdravotni pojistovna zaméstnanci bank a pojistoven, Zaméstnanecka
pojistovna Skoda a Zdravotni pojiitovna ministerstva vnitra CR (pfiloha ¢. 9).(27)

Pojistovna MVCR pfispiva na nékup potravin pro bezlepkovou dietu nebo
surovin pro piipravu bezlepkové diety. K cerpani je tfeba dorucit potvrzeni od
praktického 1€kate pro déti a dorost nebo oSetfujiciho 1ékafe o diagnoze celiakie a
indikované péci + originalni doklad o zaplaceni vyrobkl do dvou mésicti od nakupu +

vyplnény formulaf RZP na pobocku v misté bydlisté (piiloha &. 7).

1.22 Edukace celiaka

S pojmem edukace se Vv soucasném zdravotnictvi setkava nemocny v souvislosti
s prodélanou terapii velmi casto. Edukace je zakladni povinnosti a kazdodenni
profesiondlni ¢innosti zdravotnickych pracovnikt, kterda vyznamnym zplsobem

ovlivituje komfort pacientii a kvalitu poskytované pége.’*")
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Je to nikdy nekoncici proces, ktery zac¢ina jiz pfi stanoveni diagnozy celiakie.
Nemocného chceme naucit, jak se ma vyrovnat s nové vzniklou situaci, ktera pravé

nastala.®”

Velky podil na edukaci maji dobie vyskolené sestry v ordinacich specialistii.
Sestra musi mit nutné védomosti a dovednosti pro efektivni edukaci i praktické
zkuSenosti. Pii edukaci sestra nemocného poucuje a zaroven uklidiuje. Ziskava ho ke
spolupréci v 1écebném 1 oSetfovatelském procesu. Sestra si musi ziskat jeho divéru a
dat mu najevo vstficnost a zajem. Sestra spolu s nutriénim terapeutem seznami
nemocného se zasadami diety. Edukace se tyka vybéru potravin a pripravy teplé stravy.
Dale doporu¢i nemocnému obchody, kde 1ze nakoupit bezlepkové potraviny. Snazi se,
aby nemocny pochopil zasady diety a byl schopen si jidelnicek sestavit sdm a stravu si
prizpisobil b&znému Zivotu i roding. "3

Eduka¢ni metody by mély odpovidat konkrétnimu nemocnému. Pouziti riznych
metod — rozhovor, letaky, brozury, skupinové sezeni pomaha zvysit u¢innost vychovy.
Sestra musi rozpoznat, ktera slozka intervence je nejucinngjsi a to neni vzdy snadné.
Nejvetsi efekt ma ziejmé poskytnuti informaci Gstné a nésledné nékolika dalSimi
formami. Tyto formy je nutno vybrat s ohledem na uroven vzdélani a gramotnost

nemocného.®®

Edukaci celiakil se zabyva celd i1 fada organizaci, predev§im sdruZeni a kluby.

Dalsi mozn4 edukace je pii kazdé navstéve lékare v ordinaci.*?

1.23 OfSetiovatelska péce u klienta s celiakii

Hospitalizovany celiak mé& volny pohybovy rezim s dostatkem klidu na lazku.
Sestra zhodnoti stupenl sobéstacnosti a podle n&j zvoli dopomoc pii plnéni zékladnich
potiteb nemocného. Pii bolestech se nemocny uklada sam do tlevové polohy a lizko mu

upravujeme vhodné podle jeho potfeby.(ZS)

Sestra pravideln¢ podava nemocnému léky podle ordinace 1ékafe. U tézkych

prijmua s dehydrataci sestra zavadi periferni kanylu a podava infuzni terapii, popf.
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parenteralni vyzivu. Nezbytnou soucasti 1écby je bezlepkova dieta. Zpocatku je tato
dieta Setfici, aby zbytecn¢ nezatézovala zazivaci trakt.®

Po propusténi do domaciho oSetfovani musi nemocny dodrzovat 1é¢ebny rezim,
vcetné bezlepkové diety a spravného zpusobu zivota. Pravideln€ uzivat 1éky a chodit na
pravidelné kontroly k Iékati. Veskeré informace dostdvd nemocny jeSté¢ pied
propusténim z nemocnice od sestry a oSetiujiciho 1ékate. )

Pokud sestra vsechny tyto informace zafadi do oSetfovatelského procesu, usnadni
ji to klinické rozhodovéni a feseni problematickych situaci.

ShromaZd’ovani dat — Sestra hodnoti stav vyZivy pomoci BMI, mé&fi kozni fasu
specialnim pfistrojem kalibrem. Sleduje biochemické udaje laboratorni hladiny urcitych
latek, podle nichz lze uréit nékteré poruchy vyzivy. Zamétuje se na zméeny vlast, kiize,
0€i, jazyka, sliznic a kardiovaskularni systém, nervovy systém, vitalitu a hmotnost. Dale
se sestra zajimd o stravovaci navyky nemocné¢ho, preference jidel, omezeni, piijem
tekutin, konzumaci vitaminli a mineralli, problémy s vyzivou a o fyzickou aktivitu.®"

Rozpoznani problému — Diive nez sestra vyhodnoti stav vyzivy nemocného, urci
oSetfovatelskou diagnézu, stanovi cile, vysledna kritéria a intervence oSetfovatelské
péce. M¢éla by se seznamit s faktory, které mohou ovlivnit individualni stravovaci
navyky jako je kultura, ndboZenstvi, ekonomické situace, zivotni styl, psychologické
faktory a zdravotni stay.®V

Mezi nejcastéjsi oSetfovatelské diagnozy v souvislosti s celiakie fadime: 00027
Deficit télesnych tekutin, 00133 Chronické bolest bficha, 00134 Nauzea, 00013 Prijem,
00111 Poruseny rust a vyvoj u déti, 00095 PoruSeny spanek, 00148 Strach, 00093
Unava, 00001 Vyziva nedostate¢na. "%

Planovani — Vztahuje se to k nazvu diagndzy a musi byt stanoveno, dokdy ma byt
cile dosazeno, podle individualniho stavu nemocného. Cil mize byt kratkodoby nebo
dlouhodoby. Sestra se zaméiuje na zvysSenou télesnou hmotnost, predepsany dietni
rezim, nemocny musi mit dostatek informaci o spravné vyzivé a hydrataci, musi
akceptovat zménu stravovacich navykli a odpovidajici laboratorni hodnoty. U
nemocného je vhodné vypracovat individualni nutriéni plan. Sestra spolupracuje

s nutri¢ni terapeutkou, s fyzioterapeutem, 1ékafem i ostatnimi ¢leny tymu. Sestra dba na
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to, aby strava byla pestra. Zajisti klidny rezim, pravidelnou dobu v prubéhu

stravovani, 3%

Realizace — Je to Cas splnéni intervenci podle stavu nemocného. Sestra tu
zhodnocuje télesnou hmotnost a kondici, o vSem provadi zdznam. Snazi se s celiakem
prodiskutovat stravovaci zvyklosti a poucit ho o dietnich omezenich. Dale sestra sleduje
energeticky pfisun a bilanci tekutin. Spolupracuje na tvorbé optimalniho nutriéniho

programu s nutri¢nim terapeutem.(sl)

Zhodnoceni — Sestra zde musi konstatovat, zda doslo nebo nedosSlo k dosazeni
stanovenych cilt a vyslednych kritérii. Pokud nedoslo k dosaZeni cile, musi sestra plan

piehodnotit a zmé&nit. !

1.24 Potieby celiaka

U hospitalizovanych klienti s celiakie se sestra v nemocnici zaméfuje na jeho

zakladni potfeby a snazi se vést ho k sobéstacnosti a samostatnosti @)

1.24.1 Biologické potieby

Poloha a pohybovy rezim - Celiak je ulozen na dobte pfistupné lizko, vybavené
dostatkem potiebnych pomicek. Lezi v pfirozené poloze a pohybovy rezim odpovida

véku nemocného.®”

Monitorovani - Sestra sleduje stolici (Castost, mnozstvi, charakter, popi. odebira
vzorky na vysSetieni). Dale sleduje bilanci tekutin, hmotnost (kazdy den, za stejnych
podminek a na stejné vaze), sleduje zhorsujici se ptiznaky choroby (zvraceni, znamky
dehydratace, chut’ k jidlu). Sestra sleduje dodrZzovani bezlepkové diety, t¢inek 1écby a
vysledky vysetieni. Dale se zaméfuje na bolest, protoze kieCovité bolesti bticha jsou

Sy vx «, . . . 17,21
velmi Casté zv1asts u déti. Tyto bolesti omezuji nemocného. "2V

Hygienicka péce - Sestra se podili na zhodnoceni urovné sobéstacnosti ditéte i

dospélého ¢loveka. Velkou pozornost vénuje osobni hygien€, pecuje o pokozku, zvlaste
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v oblasti rekta a genitalu. Nesmi zapomenout na vznik opruzenin a proleZenin. Dale
sestra pe€uje o Cistotu osobniho a lozniho pradla celiaka. ")

VyzZiva - Strava, kterou celiak dostava, musi odpovidat dietnimu omezeni a fidi se
podle laboratornich vySetfeni. Strava musi byt pestrd a vyvazZend. Potfeba potravy, jeji
mnozstvi a slozeni je zavislé na véku, pohlavi a télesné aktivité. Bezlepkovou dietu
ordinuje oSettujici Iékar ve spolupraci s nutricni terapeutkou. Sestra sleduje dodrzovani
predepsané¢ diety. Podili se na edukaci nemocného 1 rodiny ohledné bezlepkové diety a
zaroven spolupracuje s nutricni terapeutkou.(17’21)

Vyprazdiovani - Sestra peclivé sleduje a zaznamenava mnozstvi stolice, jeji
Casty odchod a zapach. To je dilezité hlavné u malych déti, u kterych mize dojit az
k dehydrataci. U nechodicich nebo Spatné mobilnich celiakii zajistime, aby méli
k dispozici podlozni misu nebo pokojovy klozet a samoziejmé signaliza¢ni
tlagitko.""?

Spanek — nemocny celiak by m¢l mit moznost dostate¢ného spanku a odpocinku,
zvlasté v akutni f4zi nemoci 1 béhem dne. Pokoj ma byt vyvétrany, odstranime vSechny

nepfijemné zvuky, zatdhneme Zaluzie, vypneme telefon.®

1.24.2 Psychosocialni potieby

Sestra v nemocnici se snazi vénovat dostatek casu vychovnému zaméstnani déti.
Jedna s nimi slusné, laskave a snazi se navodit optimistickou ndladu. Do hry dité nenuti,
ale voli takové vychovné zaméstndni, aby dité projevilo potiebu hry a socidlniho
kontaktu. Dité i jeho rodi¢e by méli ziskat dostatek informaci o chorobé, jeji prognoze a
zejména o dietni a substitucni terapii, které musi byt dlouhodobé az celozivotni. Sestra
proto spolupracuje s ostatnimi ¢leny tymu (1ékafi, nutricnim terapeutem a ostatnimi
sestrami).®*”

Po propusténi do domaciho 1é€eni, musi byt celiak 1 jeho rodina pln€ informovani
o dietnim opatfeni, o pravidelném uzivani substitu¢ni 1é€by. Celiaci jsou informovani o
piispévku na BLP dietu od pojistovny i na moznost socialni podpory. Dale je celiak

informovan o pravidelné dispenzarizaci v gastroenterologickych poradnéch.(”)
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1.24.3 Kulturni poti'eby

Sestra vyhodnocuje stav vyZivy pacienta a zajima se i o stravovaci ndvyky. Patii
sem kultura, nabozenstvi, ekonomicka situace rodiny, ale 1 osobni upiednostiiovani
nékterych jidel a potravinové alergie. Sestra musi respektovat ur€ité nabozenské
dietetické praktiky a k mocnému pfistupovat velmi citlive.®

Ekonomicka situace mé vyrazny vliv na to, jak se ¢lovek stravuje. Vice jsou vSak
lidé ovlivnény napi. osobnim upfednostiiovanim urcitych jidel a ve svém jidelnicku
omezuji kvalitni Cerstvou zeleninu, lusténiny nebo hovézi maso. VSechno, co ¢loveék

C o1 s TR o 21
nema rad, vyrazné ovlivituje jeho stravovaci navyky.( )
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2. Cile prace a vyzkumné otazky

2.1 Cile prace

Cil 1 Zmapovat ulohu sestry v péci o klienta s celiakii pii hospitalizaci.

Cil 2 Zjistit, jaky maji Klienti pfistup k novym informacim o dieté.

Cil 3 Zjistit, jak se celiaci stravuji, zda se nevyskytuji problémy se stravovanim ve
Skole, zamé&stnani a restauracich.

Cil 4 Zjistit, zda doslo ke zmirnéni nebo Gstupu potizi pii dodrzovani bezlepkové diety.

Cil 5 Zjistit kolikrat denné se celiaci stravuji a jaké potraviny preferuji.

2.2 Vyzkumné otazky

Otazka 1 - ZajiSt'uji sestry celiakim v nemocnici komplexni péci?

Otazka 2 - Maji klienti s celiakii pfistup k novym informacim o bezlepkové dieté?
Otazka 3 - Maji klienti problémy se stravovanim ve $kole, zamé&stnani a restauracich?
Otazka 4 - Doslo ke zmirnéni nebo ustupu potizi pii dodrzovani bezlepkové diety?

Otazka 5 - Stravuji se klienti s celiakii alespont 3x denné?
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3. Metodika

3.1 Popis metodiky

V bakalafské praci je pouzita metoda kvalitativniho vyzkumu — kazuistiky
jednotlivych nemocnych a nestandardizované rozhovory.

Rozhovory jsme vedli na zakladé pfedem ptipravenych otazek, jez vyplynuly
Z teoretické casti a z cili prace dané problematiky. Jiz pfedem jsme méli pfipraveny
seznam otazek (pfiloha 10), jejich pofadi jsme nedodrzovali a otazky dopliovali dle
aktualnosti daného tématu. VSechny odpovédi jsme se b&hem rozhovoru snazili
zapisovat celé, aby nedoslo k jejich zkresleni.

Se Cleny rodiny jsme hovoftili o samoté. U rozhovoru s détmi byl pfitomen vzdy
jeden z rodici. Ve vsech ptipadech jsme byli domluveni na tfech schiizkach. Prvni dvé
setkani se tykala jejich nemoci. Tieti setkani bylo spojené s kontrolou jiz vypracované
kazuistiky. Po vzajemné domluvé jsme vSechny ¢leny rozhovoru ujistili, Zze nikde
nebudeme zvetejnovat jejich jména a adresy. To jsme potvrdili spoleénym podpisem
smlouvy.

Dalsi ¢ast vyzkumu je zaméfena na vSeobecné sestry pecCujici o hospitalizované
celiaky. Rozhovor byl veden pfimo na jejich pracovisti, podle pfedem piipravenych

otazek (ptiloha 11).

3.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Zakladni soubor prace vychazi zjeho zadani. Jedna se o nemocné, ktefi bydli
V Plzni a jeho okoli a jsou dispenzarizovani na détské klinice, dale na I. a II. interni
klinice FN Plzen. Jiz prvotni cil jsme si dali oslovit 7 nemocnych. Ty jsme ziskali za
spolupréace lékati v ambulanci a dale pii spolupraci s jednotlivymi celiaky.

Vyzkumu se z(c¢astnilo sedm nemocnych ve véku od 8 do 79 let. Jedna se o dve
hol¢icky ve véku 8 a 11 let, dva muze ve véku 40 a 79 let a tfi Zeny ve véku 32, 36 a 39

let. Déle se vyzkumu zh¢astnilo pét sester lizkového oddéleni na 1. IK FN v Plzni.
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4. Vysledky

4.1 Rozhovory s nemocnymi celiaky

Na nasledujicich strankach uvedeme kazuistiky a nestandardizované rozhovory

s jednotlivymi celiaky a rozhovory se ¢leny rodiny.

4.1.1 Kazuistika ¢& 1, rozhovor

Jméno: Karolina
Vek: 8 let

Karolinka nyni navstévuje tfeti tfidu zakladni Skoly, u¢i se celkem dobie. Ma
spoustu kamaradek, ve tfid¢€ je oblibena. Vénuje se tancovani 2x tydné€ po hodin€. Rada
maluje, ma rada pohadky. Bydli s rodi¢i a prarodi¢i v rodinném patrovém domku na
vesnici. Dlouho byla jedinac¢ek, nyni ma pilro¢niho bratiicka Daniela.

Karolinka se narodila v terminu s porodni vdhou 3400 g a 51 cm. PIn¢ kojena byla
do 7 mésice, poté dostavala polévky, zeleninu, ryZzové a ovesné kase. Pe¢ivo ji matka
zacala davat kolem 8 mésice. Kojena byla celkem do 15 mésict.

Matka: Miluse, 29 let, nyni na mateiské dovolené, jinak pracuje jako prodavacka.
Je vyucena v oboru.

Otec: Petr, 36 let, pracuje jako fidi¢ kamionu, vyuéeny je automechanik.

Pribéh nemoci

Matka: ,,Potize zacaly kolem tietiho roku, ¢asto ji bolelo biisko, méla priajmovitou
stolici a zapachala, obcas i zvracela. Karolinka Casto fikala, Zze je unavena. Na kontroly
jsem s Karolinkou chodila pravidelné k détské doktorce. Karolinka od osmého mésice
méla rizné vyrazky a ekzémy po téle, proto jsem ji nedavala moc ovoce a bylo to lepsi.
Asi od tii let se u ni vyskytovaly bolesti bfiska, prijmy, obCas zvracela. Mivala ¢asto
rymu, kaSel a zanét pradusek. Ve tfech a pul letech byla hospitalizovana na infekci

s podezienim na salmonelozu, ktera se nepotvrdila. Pak byla pieloZzena na détské
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odd¢leni, kde ji délaly rizné testy. Pti tom ji zjistili celiakii, provedli vySetfeni stfeva a
nasadili bezlepkovou dietu.*

,Na kontroly na détské chodime pravideln¢ jednou za rok, vzdy si malou zméfi a
zvazi, odeberou krev, zeptaji se na potize i na to, co ma rada.*

,Krevni testy jsem podstoupila ja 1 manzel. ManZel byl v potadku, u mé zjistili
néco v krvi a byla jsem taky na vysSetfeni stfev. Potize jsem, ale zddné nem¢la.*

Otec - vétSinou se moc nevyjadfuje, nechava mluvit manzelku. Udava, ze jiz

vSechno bylo feceno.

Stravovani

Matka: ,,Doma se snazim vatit v§echno jako doposavad, misto mouky pouzivam
bezlepkovou mouku UNIMIX. Zdravé se u nas urCité nevaii, jime hodné maso,
knedliky a sladkosti. Na§ jidelnicek doma se ¢astecné prizpiisobil Karolin€ 1 mné.*

,Ve skolni jidelné problémy se stravovanim nejsou. Sice je jedina, kdo ma na
Skole specialni dietu, ale vyhoda je ta, Ze tam vaii jeji babicka.*

Babicka: ,,Ve Skolni jideln¢ vaiim cela 1éta a s feditelem Skoly jsem se domluvila
snadno. Bezlepkové jidlo vaiim ve Skolni jidelné denné, akorat si z domova nosim
potiebné suroviny - téstoviny, mouku, pe¢ivo apod. Kazdy den s sebou nosim néjakou

svacinu, protoZe Karolinka je hladova a vzdy si pro néco dobrého zabéhne.*

PotiZe u diety

Matka: ,,Po zavedeni diety potize zmizely. Dcera si ted’ na nic neztéZzuje, nema
bolesti bficha. Alergie se vyrazné zlepsila a dcera miize jist 1 ovoce, které jsem ji diive
nedéavala. Bezlepkovou dietu dodrzuje. Nejsem si védoma, ze by ji néjak porusovala, ale
to musi fici ona sama.

Karolinka: ,,Btisko mi neboli ani nic jiného a nejsem viibec unavena. Na ty potize

si nepamatuji, byla jsem mala. Nejim nic jiného, nez co doma dostanu.*

Pravidelnost stravovani, preference potravin

Matka: ,,.Dcera se stravuje 6x denné (snidané, svacina, obéd, svaina, veCefe a
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druha vecefe). Nékdy mam pocit, ze je to poiad. Na snidani ma rada chléb s maslem a
jamem, syrem nebo pomazanky, které pfipravuji doma. Ke svac¢iné si dava ovoce nebo
jogurt. Obéd ma ve Skole a teplou veceti varim kazdy den.*

Co ma$ nejradéji K jidlu a piti? - ,,Babovku, rajskou omacku s ryzi, broskve,
maliny, borivky, pomelo a k piti — ¢aj, stavu.*

Karolinka: ,,Maminka mi do Skoly davéa kazdy den svac¢inu a piti. Ve Skole vaii
moje babicka, ta mé zn4 a vi, co nesmim jist. Pokud bych mé¢la hlad nebo Zizeni, mohu
za ni vzdy piijit, protoZze mé pro mé néco dobrého schované.*

Babicka: ,,Karolinka ma rada vSechno, neni vybirava v jidle. Nejvice ma rada
sladké - moucniky, dorty, oplatky. Krom¢ sladkosti ji hodné ovoce. Je radost se na ni

koukat, jak ji chutnd. Snazime se, aby méla pestry jidelnicek a necitila se oSizena.*

Pristup k informacim o dieté

Karolinka: ,,Maminka 1 tatinek mi fikali, co nesmim jist a pokud mi n¢kdo néco
nabidne, musim se zeptat, jestli to neni s moukou. Ja nic nehledam, nerozumim tomu a
jsem jeSt¢ mald.«

Matka: ,,Doma mam kuchatku od Jodla o bezlepkové dieté¢ u déti, ale moc ji
nevyuzivam. Spise to bylo v zacatcich vateni. Jinak vafim to, co diive, akorat pouzivam
na zahu$téni Mantlerku nebo Solamyl. Koupili jsme si domaci pekarnu. Chléb pecu
obden, slune¢nicovy nebo tmavy. Hodné nakupujeme v hypermarketu Globus —
uzeniny. Mouku a pecici smési na chléb, babovky, smési na knedliky, té€stoviny i
oplatky v HerBio, kde se snazim ziskat nové informace. Dcera ma rada sladka jidla a
v prodejné Slunecnice ji obfas koupim bezlepkovy dortik a k narozeninam dostala
bezlepkovy dort s ovocem.*

Otec: ,,Informace o celiakii jsem si pfecetl v knizce, v brozury a taky na internetu.
Manzelka doma vaii bezlepkovou dietu kazdy den pro dceru a pro sebe. Moje matka

bydli v pfizemi a taky vafi kazdy den, tak chodim na jidlo tam, kdyZ jsem doma.*

Edukace

Matka: ,,0 nemoci své dcery jsem byla informovéna pani doktorkou. Zaroven mi
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fekla, co nesmi jist a jakych potravin se vyvarovat. Byla za mnou i dietni sestficka,
ktera mi podrobnéji vysvétlila, jaké potraviny médme vynechat a jak vhodné vafit. Také
mi dala telefon na ni do kancelafe, abych se ji zeptala na cokoli, pokud bych néco
pottebovala. Doporucila mi, koupit si bezlepkovou kucharku pro déti. Dale doporucila
n¢jaké prodejny s bezlepkovymi potravinami a dostala jsem na papiru seznam vhodnych
potravin. Dale mi doporucila se podivat na internet, ale neumim s nim pracovat a
nemame pocita¢ doma. Zdravotnikim jsem byla velmi vdécna za jejich rady, moc mi
pomohli. Zpocatku to bylo pro nas vsechny doma tézké, ale naucili jsme se s tim zit a

dnes celiakii nebereme jako nemoc, protoze nas nijak neomezuje.*

Finan¢ni dopad

,»Mésicné nas to vyjde asi na 6000 K¢. Dcera je pojisténa u VZP, dostavala
ptispévek na celiakii, ale ted’ pojistovny Setii, tak nedostava nic. Tato dieta je urcité
poznat Vv rozpoctu rodiny. Dobré je, Ze bydlime Srodi¢i pohromadé. Manzel jezdi
s kamionem, takZe financni situace je docela dobrd, ale na velké vyskakovani to neni.
Byla jsem se ptat na socidlnim fadé, ale nespadame do kategorie socialni nouze a na

zadny ptispévek nemame narok.*

Hodnoceni

Karolina je malo komunikativni, trva ji del$i dobu, nezZ si zvykne na dospélého
cloveka. VéEtsinou odpovida ano, ne. V kolektivu déti problémy nema a je spolecenska.

Rozhovor byl veden hlavné s maminkou hol€icky. Pani Miluse je rada, Ze je dcera
Vv poradku. Nejhorsi bylo dcefi vysvétlovat, pro¢ nesmi jist to, co ostatni déti. Ted jiz je
velkd a chape to. Pani Miluse se diive bala toho, Ze je dcera i ona nemocna. Jeji starost
pramenila z neznalosti nemoci a zaroven se bala toho, co budou jist, kdyz se vSude dava
mouka. Nedovedla si snidani pfedstavit bez peciva. Sama fikd, Ze vSechno chtélo jen
Cas, aby se seznamila se samotnou dietou a zplisobem vareni.

Bezlepkova dieta hodné zasahuje do rozpoctu celé rodiny, zvlasté tehdy, kdyz
jsou doma dve¢ celia¢ky. Svého syna by chtéla pani MiluSe nechat také vySetfit a doufa,

ze bude v poradku.
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4.1.2 Kazuistika ¢& 2, rozhovor

Jméno: Denisa

Veék: 11 let

Denisa navstévuje patou tiidu zakladni Skoly, uci se dobfe. Vedle celiakie ma 1
astma bronchiale, které ji diagnostikovali v Sesti letech. Podstoupila kozni testy, kde
m¢éla pozitivni reakci na prach a pyly. Od mala (4 let) byla ¢asto nemocna s katarem
hornich cest dychacich, méla zachvaty kasle a z toho 1 zvracela, neméla chut’ k jidlu.
Oproti jinym détem byla mensi a huben¢jsi. Ve skole hodné zameskavala a musela ji
dohanét. Kviili problémiim s astmatem je ¢aste¢né osvobozena od télesné vychovy ve
Skole. Problémy, které méla, rodiCe spojovali s astmatem. Posledni tii roky je jeji
zdravotni stav lep$i. Rodice to pfisuzuji zméné prostiedi.

Celiakie ji byla zjisténa v 7 letech, kdy se détské doktorce nezdalo, Ze je mensi
postavy a proto ji odeslala na vySetieni do détské poradny. Tam ji byly provedeny
krevni testy, které vykazovaly podezieni na celiakii. Pak jesté Denisa podstoupila
biopsii stfeva, ktera podezieni na celiakii potvrdila. Poté ji byla nasazena bezlepkova
dieta.

Matka: Ladislava, je ji 40 let, pracuje jako oSetiovatelka v domaci péci. Je
vyucena prodavackou. Denisa je jejich jediné dité. Adoptovali ji, kdyz ji byly 3 mésice.
O jeji biologické rodiné ma velmi malo informaci. Matka ji dala k adopci hned po
narozeni, snad byla zavisla na alkoholu, otec nebyl uveden.

S dcerou bydleli v Kladné do jejich 8 let, poté se piestéhovali na vesnici, kde si
opravili rodinny domek. Mysli si, ze Zivot na vesnici bude pro ni lep$i neZ ve méste.

Otec: Vaclav, je mu 41 let a pracuje jako zednik u soukromé firmy.

Pribéh nemoci (dle matky) ,,V soucasné dobé je u Denisy vétsi problém astma, které
pro ni na jafe znamend veliky problém, diky kvetoucim rostlindm. Co se tykéd potizi
spojenych s celiakii, tak ty jsme pfisuzovali astmatu. Pokud to v§e vezmu od zacatku,

tak to bylo nechutenstvi, ziidka bolest bficha a oproti svym vrstevnikim byla mensi
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postavy a pfisla mi hodn¢ unavena. Okoli dceru litovalo pro jeji astma i celiakii. Nyni
vidi, Ze je veseld. Hodn¢ vyrostla a neni na ni vidét zddna nemoc. Ptibuzni i kamaradky
vi, ze ma celiakii a misto sladkosti ji nabizi ovoce.*

Léky: Pulmicort turb., Ventolin inh. dle potieby, Zyrtec 1- 0 - 0 tbl na jate.

Stravovani

Matka: ,,Doma je to celkem dobré, vafim pro ni bezlepkové jidlo kazdy den.
Bohuzel je Denisa vybirava a lecjaka jidla ji nechutnaji. Nema rada maso, uzeniny a
smetanové omacky.*

,,Ve skolni jidelné mi odmitli pro ni vafit bezlepkové jidlo s tim odtivodnénim, Ze
je to moc prace a potfebovali by na to jesté jednu kuchatku. Po dlouhém opakovaném
jednani s vedouci kuchatkou a feditelkou Skoly jsme nakonec dosli ke kompromisu, ze
muzu dcefi davat jidlo s sebou a oni ji ho alespon ohieji. Sice se na to nijak zvlast’
netvarili, ale jsem rada alespon za to. Nedokazu si pfedstavit, ze by Denisa byla cely 0
hladu.«

Otec: ,,Potraviny nakupujeme nejcastéji pres internet od firmy Maeko, dale
v hypermarketu Albert a Tesco nebo v prodejnach zdravé vyzivy. VétSinou jezdi
nakupovat manzelka, ktera vi, co bude v kuchyni potiebovat. Velké nakupy délame
jednou za mésic pres internet.*

ZKkusili jste navstivit restauraci? Matka: ,,Ano, ale jen vyjime¢né. Dcera si
V restauraci dava rizoto nebo hranolky s kufecim platkem. Musim se s obsluhou
restaurace domluvit, aby maso udélali piirodné¢ se Solamylem. Nechci, aby se dcera
citila oSizend, tak n€kdy zajdeme i1 do cukrarny, kde si ddme ovocny pohar se
Slehackou.*

Jaké mate zkuSenosti s domluvou v restauracich ohledné bezlepkové stravy? Otec:

,Moc dobré ne, vybirame si pouze z nabidky v jidelnim listku.*
PotiZe u diety

Matka: ,,0d té doby, co jsme zacali s bezlepkovou dietou, se zlepSily i potize

s alergii a ubyly nemoci. Denisa dohnala rtist ostatnich déti a pfibrala na vaze.*
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Denisa: ,,Nepamatuji si, Ze by mi bylo néjak moc $patn¢. Nékdy mam chut’ i na
néco jiného, ale nesmim to a dietu dodrzuji. Tata fikal, Ze by mi bylo $patné, kdybych ji

nedrzela. Méma i tata se o0 mé boji.*

Pravidelnost stravovani, preference potravin

Denisa: ,,K jidlu rano mam chleba nebo rohliky se syrem, pomazankou, dZemem
nebo babovku a €aj. Svacinu si nosim do Skoly, ta je podobn4, jako snidan¢€. Rano dam
pani kuchafce krabicku s jidlem a tu mi ohfeji pii obéd¢.

,2Mam rada syr, med, babovku, pernik, ryzi, brambory, hranolky s tatarkou a
pizzu. K piti §tavu, limonady, kakao.*

Matka: ,,Dcera ji 5 x denné. Nyni u ni zacina asi puberta, hodné ji i roste. Posledni

dobou mé porad hlad a dava si jesté druhou vecefi kolem osmé hodiny vecer.*

Pristup k informacim o dieté

Denisa: ,,0 své nemoci jsem si precetla néco na internetu. PiSou tam dost odborné
a vSemu nerozumim. Pokud chci néco védét, tak se zeptdm taty, ktery mi to vysvétli.*

Otec: ,,O celiakii i dieté¢ jsem precetl spoustu odbornych knih, casopist i
internetovych stranek. Myslim, ze jsem o nemoci dost informovany. Manzelka tu ma
spoustu bezlepkovych kuchatek, ale jiz je nepouZziva. To bylo jen v zaatcich.*

Matka: ,,Asi bylo jiz vSechno feceno, nevim, co bych k tomu dodala. Snad jen, ze
chodime spolu pravidelné nakupovat a u¢im ji, na co se ma zamefit. Pokud si nebude

jista, tak si to bud’ nekoupi, nebo mi zavold a domluvime se.*

Edukace

Denisa: ,,Poucena jsem byla od rodi¢a.*

Matka: ,,Prvotni informace o nemoci jsme dostali od pani doktorky a od sestiicky
v détské ambulanci. Potom jsem byla v poradné pro vyzivu, tam jsem byla asi dvakrat.
Pani sestficka byla moc hodnd, ochotna a vSechno mi vysvétlila. Myslim, Ze se mnou
meéla dost trpélivosti. Poradila mi, abych si koupila knihu o vafeni a doporucila mi

prodejny, kde 1ze dobfe nakoupit, 1 internetové stranky.*
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Finanéni dopad

Matka: ,,Mé&sicné si myslim, Ze to déla kolem 2500 — 3000 K¢ za néakup
bezlepkovych potravin. Nedokazu to fict pfesné. Nejdrazsi jsou téstoviny, mouka a
oplatky. Myslim, Ze finan¢né jsme na tom tak akorat. Ur€ité by se né&jaky piispévek na
stravu hodil. Ptala jsem se détské 1ékatky, a ta mi fekla, Ze je to hodné zpfisnéné a ze
ziejme nic nedostaneme. Volala jsem na socidlni sluzby a tam mi fekli, ze musime mit

Zivotni minimum, jinak nemame Sanci.*

Hodnoceni

Z rozhovoru vyplyva, Ze se o zdravi dcery staraji oba rodice. PfevaZzna ¢ast je na
matce, co se tyka zajiSténi a ptiprava stravy.

Denisa chodi na pravidelné kontroly, jak na détskou, tak i na plicni ambulanci. Na
svij vek je dost vyspéla, o své nemoci je dobie informovana a ma velmi dobré rodinné
zadzemi. Od rodic¢l vi, Ze byla adoptovana. Denisa je hodn¢ zakiiknutd, malomluvna i ve

Skole. Kamaradky ma dvé, bavi ji ¢etba a malovani.
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4.1.3 Kazuistika ¢& 3, rozhovor

Jméno: Martina

Veék: 32 let

Martina pracuje jako sekretatka. Zije s piitelem v bytovce, je svobodna, ma sestru
a rodic¢e. Nikdo Vv rodiné se s ni¢im takovym nelécil a ani krevni testy u nikoho z nich
nic neprokazaly. Krevnim testim se podrobil otec i sestra. Jeji maminka zemiela, kdyz
byla mala na leukémii a otec se znovu oZzenil.

Narodila se jako donoSend, s porodni vahou 32009 a 50 cm. V détstvi prod¢lala
béZné détské nemoci. Vzdy byla hubenéjsi postavy a zadné potiZe spojené s celiakii
neme¢la, a jeji rodice také pry o nicem nevédeli.

Pritel: Petr 33 let ma soukromou firmu, déla koupelny. Spolu ziji asi 5 let. Ze
zacatku bydleli v podndjmu, pted 2 lety si koupili byt v panelaku. O nemoci si taky
néco precetl na internetu. Petr fika: ,,Martina je v pofadku a zadné potize nema a to je
dobte. Celiakii neberu jako nemoc. Martina ji v§e, mimo vyrobkti z mouky. S vatrenim
doma potiZe nejsou, vzdy si jidelni¢ek ptfizplisobim Martiné. Vateni je 1 mij konicek a
naucil jsem se vafit i bezlepkoveé. Velmi mame radi masa — hlavné ryby a steaky z

hovéziho na bylinkach s ope¢enym bramborem.*

Pribéh nemoci

,,Potize zaCaly kolem 30 roku, kdy jsem pocitovala unavu, a posledni dobou jsem
m¢éla Casté infekce hornich cest dychacich a zvySenou teplotu. Pii navstéveé praktického
Iékafe mi byl proveden RTG plic, odbér krve a zjisténa chudokrevnost, kdy hladinu
hemoglobinu jsem méla pod 100. Lékatka mi odeslala do nemocnice na interni
ambulanci, aby mé tam vySetfili a zjistili pfi¢inu mé chudokrevnosti. Zaroven jsem v té
dobé méla te€zkou bronchitidu a brala antibiotika.*

,D0 nemocnice na vysetfeni jsem §la ihned od praktické lékatky. Lékar mé
vysettil, vyzpovidal, odebrali mi krev a zvazili. Uvedla jsem, Ze mam obcas kieCovité

bolesti bficha, tinavu, jinak nic. V té dobé jsem méfila 165 cm a vazila 47 kg. Lékaf mi
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predepsal Ferronat tablety. Za tyden jsem §la na kontrolu a pro vysledky krve. Lékar mi
sdelil, ze ma podezieni na celiakii a objednal mi biopsii stfeva. Tu jsem podstoupila
béhem 3-4 dnil a ¢ekala jsem opét na vysledek. Bylo to velmi nepiijemné vySetieni a uz
bych ho nechtéla. Dalsi kontrola na ambulanci nasledovala asi za 14 dni a vysledek
ukazal celiakii. Od I¢kate jsem byla poucena, co mdm a nemam jist, a pro¢ mam dietu
dodrZovat. Pak jsem byla odeslana do nutri¢ni poradny, kde mi to sestficka vysvétlila
podrobnéji. Poucila mé, co mam jist a ¢eho se vyvarovat. Byla jsem z toho velmi
zaskoCena, nic si nepamatovala. VSe jsem rozebirala s piitelem, sestrou a rodi¢i. Doma
jsem si sedla k pocitaci a listovala na webovych strankach a snazila se sehnat, co

nejvice informaci.*

Stravovani

,»V zamé&stnani je to celkem problematické. VéEtsSinou si zde ddvam jen rizoto, kuie
S ryzi ¢i bramborem, rybu nebo zeleninovy talit. Jidlo do prace si nosim skoro kazdy
den, tam si ho ohfeji. Nevydrzela bych byt cely den o studeném jidle. Navic jsem nyni
Ctyfi mésice t¢hotna, tak dbam na to, aby miminku ani mné nic nechybélo.*

,V restauracich je to podobné. Pokud nékam pfijdu, musim si vybrat pouze
Z nabidky v jidelnicku. Zkousela jsem se domluvit, ale neslo to. V takovych ptipadech
mi nezbyva nic jiného, neZ si dat zeleninovy talif, vafenou brokolici se syrem, popf.
rizoto. Po téchto zkuSenostech rad¢ji nikam na jidlo nechodim. Obcas zajdu

s kamaradkou n¢kam na ¢aj nebo kavu, ale rad¢ji se schazime u ni nebo u m¢ doma.*

PotiZe u diety

,Pfed nemoci - inava, chudokrevnost, infekce HCD, afty v tstech. Unavu jsem si
ze zac¢atku neuvédomovala, to az zpétné€ pii zlepSeni stavu a nasazeni bezlepkové diety.
Po dieté¢ mé obtize vymizely, jiz nejsem unavena a afty taky nemivam. Infekce HCD se
u me vyskytuje vzdy na jafe a na podzim. Na kontrolu do gastoenterologické ambulance
chodim pravidelné jednou za rok. Vzdy mi délaji odbér krve, ptaji se na potize,

zkontroluji vahu.*
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Pravidelnost stravovani, preference potravin

,Stravuji se 4x denné (snidané, svacina, obéd a vecete). Preferuji potraviny — jako
je ryZe a brambory. Mam rada jogurty, zeleninu, maso - hlavné na grilu s bylinkami
nebo na zeleningé. Déale si ob¢as kupuji Smes na chléb do domaci pekarny, téstoviny,
bezlepkovou mouku na zahusténi omacek a polévek. Nékdy také zhfeSim a dam si néco,
na co mam zrovna chut’. Je to asi tim, Ze jsem nemé¢la skoro zadné problémy a pokud
trochu zhfe§im jednou za 14 dni, nic se na mém zdravotnim stavu nezmeéni.*

,Potraviny nakupuji v hypermarketech (Tesco a Globus), v prodejné HerBio nebo

bezlepkové susenky v drogeriich DM. Velké nakupy délame jednou za mésic.*

Pristup K informacim o dieté
,Informace ziskavam hlavné z katalogu potravin Eurozona, néco pies internet

nebo z prodejny zdravé vyzivy.*

Edukace

Byla jste o bezlepkové dieté poucena v nemocnici? ,,Myslim, Ze jsem byla dobie
poucena od pana doktora i od sestiicky ptes vyzivu. Zpoc¢atku mi doma hodné pomohla
mamka, ktera shané¢la informace, kde se dalo. Ted’ jsem t¢hotna, a snazim se sehnat
informace o vyzivé v t¢hotenstvi na internetu. Lékaf na gynekologii mi fekl, abych
piisné dodrzovala dietu, méla hodn¢ vitamini, a tak jim ovoce a zeleninu. V soucasné

3 <

dobé ranni nevolnosti ustupuji a na jidlo uz ma zase chut’.

Finanéni dopad

,Potraviny a pecici smési, které si kupuji, mi piijdou asi na 2500 K¢ za mésic. Ta
castka za bezlepkové potraviny je mensi, protoze mam rada ryzi, brambory a nekupuji
moc sladkosti nebo téstoviny. Celkové za jidlo utratime dost penéz, kupujeme kvalitni
potraviny.*

,,Po finan¢ni strance jsme na tom S pritelem dobfe, s ditétem se to jesté uvidi. O
zadné prispévky jsem nezadala. Moje zdravotni pojistovna mi nic nepfispiva a ani jsem

si to nezjistovala.*
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Hodnoceni

Pani Martina je sympaticka, velice skromna4, trpéliva, domaci typ, velmi rada vaii.
Obavy ma o miminko, aby taky nebylo nemocné. Chodi na pravidelné gynekologické
prohlidky i1 na prohlidky na gastroenterologii. S pfitelem ma hezky vztah. Ve volném
case chodi na prochazky, jezdi na kole, chodi do kina, rada c¢te a lusti kiizovky. O své

nemoci je zcela informovana a o tuto problematiku se dal zajima.
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4.1.4 Kazuistika ¢& 4, rozhovor

Jméno: Petra

Veék: 36 let

Petra pracuje jako ucitelka na zakladni $kole. Je vdana, ma dvé déti — dceru a
syna. Spole¢né s manzelem Ziji v rodinném domku na vesnici. Dcefi je 8 let a synovi 5
let. Obé déti podstoupily vySetfeni krve a bylo v pofadku. Dcera ma alergii na citrusy,
syn je v poradku. U rodi¢t nebyla celiakie prokazana.

Manzel Ales je inZzenyr a pracuje ve stavebnictvi jako projektant. Rozhovor pan
Ale$ odmitl s tim, Ze je to manzelky zalezitost a nechce se vyjadiovat.

Petra se narodila nedonosena, v 8 mésici t€hotenstvi s porodni vahou 2300 g a 46
cm. Jiz asi od dvou let nesnasela kravské mléko. Misto mléka ji rodice davali jogurty a
tvaroh (ty ji potize nedélaly), aby méla dostatek bilkovin. Zazivaci potize se u ni
vyskytovaly od détstvi, ale pfisuzovalo se to tomu, Ze nesnasi mléko, které z jidelnicku
rodi¢e vynechéavali. Doma se vzdy vafilo, kazdy den u nich byla polévka a néco
sladkého, jako jsou buchty, livance, vdolky, skubanky, bramborové placi¢ky apod. Co si
vzpomind, casto si zté¢zovala na bolesti bficha. Rodi¢e sni byli na chirurgické
ambulanci, kdyz ji bylo kolem 5 let. Lékar tikal, ze by to chtélo vySetfeni stiev, pokud
se to bude opakovat, ale nakonec od toho upustil. Na ambulanci byla znama sestiicka,
ktera matce fikala, aby ji netrapila a nenechala ji toto vySetfeni délat. Rodice si fekli, ze
bude lepsi, kdyz vypozoruji, jaké potraviny ji ned¢€laji dobfe. Postupem casu zjistili, ze
nesnasi mléko, cibuli, mak, smazené potraviny. Jeji stav se zlepsil, ale pfesto se potize
sem tam néjaké vyskytly.

,»S¢ zazivacimi potizemi jsem se naucila Zit a omezovala se v jidle. Snazila jsem
se vyvarovat tomu, co jsem védé€la, ze nesnesu. Hodn¢ jsem jedla sladka jidla
(moucniky, kolace, buchty) — ty jsem méla vzdy velmi rada. Bolesti bficha jsem i pfesto
méla, ale ne takové. Sladkosti jsem nesméla kombinovat s mléénymi vyrobky.*

.,V 17 letech jsem prod¢lala zapal plic, dostala ATB - Augmentin, po kterém jsem

m¢éla alergii, vyrazku po téle. S pani doktorkou na plicni ambulanci jsem se domluvila
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na testech na alergologii. Byly mi provedeny kozZni testy a odebrana krev, aby se zjistila
| pfitomnost potravinovych alergii. Ve dopadlo dobie, vysledek byl negativni a nebyla
mi zjisténa zadn4 alergie, coz pro mne samotnou bylo velké piekvapeni. Rekli mi, Ze se
nejednd o alergii, ale né¢jakou formu nesnaSenlivosti potravin a ze mi ziejmé chybi
n¢jaky enzymy v téle.

V détstvi byvala pani Petra vzdy vysoka a hubena. V 18 letech vazila 55 kg a
méfila 173 cm. Nyni vazi 75 kg a musi si vahu hlidat.

Na pfitomnost protilatek proti celiakii byla vySetfena i rodina — matka, otec i
sestra. Matka 68 let, otec 69 let a sestra 38 let — jsou v potradku, krevni testy u nich byly
negativni. Dal$imi ¢leny rodiny, kteti podstoupily krevni testy je dcera 8 let a syn 5 let -

jsou v potadku, nebyla u nich zjisténa celiakie.

Pribéh nemoci

,»V 18 letech jsem byla s bolestmi bficha pfijata na chirurgii, kde jsem podstoupila
operaci slepého stteva. Bylo mi provedeno pfedoperaéni vySetieni krve, kde jsem méla
niz8i hodnotu hemoglobinu, vyssi bilé krvinky a CRP. Jiné vyzivové hodnoty byly
v poradku. Diky nizké hodnoté hemoglobinu se mé Iékat ptal, zda jsem v posledni dobé
vice nemenstruovala a jaké mam stravovaci navyky. Povédéla jsem mu o svych
potizich, co vSe nesmim jist a naopak, co mam rada. Po propusténi z nemocnice jsem
byla jes$té na interni gastroenterologické ambulanci, kde mi délaly odbéry krve na
celiakii. Hodnoty byly zvysené, tak jsem jesté podstoupila biopsii stfevni sliznice. Byla
mi doporucena bezlepkova dieta.*

Jiz odmala — kiecovité bolesti bficha, priijmovité stolice, stolice byly objemné,
zapachajici, dale méla obc¢as nauzeu a velmi ziidka zvracela. V obdobi $kolni dochazky
se potize zlepsily, ale stale pretrvavaly sice vV mens$i mife, ale musela se neustale hlidat,
co ji. PotiZe se postupné vytracely a objevily se jen nékdy. Do 18 let nebyla vySetiena
odbornikem a se svymi problémy se nesvérila ani praktické 1ékarce. Vzdy si tikala, ze

kazdy ma néjaké potize.
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Stravovani

,Doma to nebyl a neni problém. Vaiim vSe jako dfiv, pro sebe si oddélim porci a
zahu$tuji Solamylem, bezlepkovou moukou nebo to necham jen piirodné. Tam, kde
jsou knedliky, si dam brambory, ryzi, bezlepkové téstoviny. V obchodech si kupuji
ryzové chlebicky, nékdy upecu chléb v domaci pekarné. Knedliky mi nechybi, ty jsem
nikdy moc nemusela. Velice mi chybi poctivé babovky, kolace a jiné sladkosti, jako
jsou zmrzliny, palacinky apod. Taky si kupuji smési na babovku, nebo pokud jsem
V Plzni, zajdu na néco sladkého do prodejny. Zakusky jiz nejsou takové, jaké délala
moje babicka. Mozna se mi zménily chuté.*

,»Nakupy délame 1x mésiéné nebo podle potifeby. Smési na chléb a babovku
kupuji v obchodu Nadgje, ostatni nakupy v hypermarketech.*

V zaméstnani ji v jidelné vychdzeji vstfic. Dodava jim téstoviny a mouku na
zahusténi. Kromé ni jsou tam jesté 2 déti, které celiakii trpi. Do restaurace chodi obcas
na veCefi s manzelem. Vzdy se da n&co vybrat z jidelnicku, ale nabidka je velmi

omezena.

PotiZe u diety

,,Po zavedeni diety potize z¢asti ustoupily. Velky problém je u mé nesnasenlivost
riznych potravin. Pofdd nemam vsechny potraviny vysledované, nebo jejich kombinaci,
ale to nezménim. V posledni dobé jsem zjistila, Ze mohu acidofilni mléko a ned€la mi
zle. Z potizi, které se u m& nové vyskytly, jsou bolestivé kieCe a tvrdost v lytkach.
KiecCe se vyskytuji v noci, kdy se obracim v posteli. Prakticka 1ékatka mi délala nabéry
krve a zjistila malo hoi¢iku. Koupila jsem si v 1ékarn¢ tablety Magnézia. Ty beru kazdy
den jednu a stav se zlep$il.“ Léky — Magnézium 1 tbl denn¢, Endiaron tbl pii potizich
(pti prijmu a kie¢ich bticha), Algifen 30 gtt pti bolesti.

Pravidelnost stravovani, preference potravin
,otravuji se 5x denn¢ — snidani, svacina, obéd, svacina a vecete. Snidani a svacinu
si beru z domova, obéd mam v zaméstnani a vecefi vaiim kazdy den teplou, kdyz piijdu

Z prace hlavné kvuli détem. Do restauraci nechodim, pouze na ¢aj s kamaradkou.*
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,Velice mam rada lusténiny, ryzi, brambory, zeleninu, olejovky. Maso mit moc
nemusim, ale snazim se ho jist. Tekutiny — zasadné slaby Cerny ¢aj s citronem, ¢aj ze

strouhaného zazvoru s medem a s pomerancem, obcas Cervené vino.*

Pristup k informacim o dieté
,2Hodn¢ informaci ziskdvam z internetu. Na novinky se ptdm i v prodejnach

bezlepkovych potravin.*

Edukace

,,PTi zjisténi této nemoci jsem dostala trochu informace v ambulanci od lékaie a
sestry. Jen mi fekli, ze nesmim nic, kde je mouka. Dfive to byl docela problém se néco
dozveédét a sehnat néjakou literaturu. O této nemoci se malo mluvilo a potraviny né&jaké
sehnat byl taky velky problém. Dnes je situace nesrovnatelné lepsi. Za téch 18 let, co
mam celiakii, se sit’ prodejen s bezlepkovymi potravinami zna¢n¢ rozrostla. Diive jsem
pouzivala jen Solamyl a na nakupy jsme jezdili do Prahy.*

,Na kontrolu do gastroenterologické poradny jsem chodila 1x ro¢né, vzdy mi
provedli odbér krve, zvazili a zeptali se na potize. Kontrola vzdy dopadla dobfe, protoze
dietu dodrzuju. Nyni asi 4 roky chodim jiz jen ke své praktické Iékaice a to pokud jsem

nemocna.*

Finanéni dopad

Jejich finan¢ni situace je dobra. Presné nevi, kolik za mésic utrati za bezlepkové
potraviny, je to kolem 3000 K¢, mozna vic. Bezlepkové potraviny kupuje, protoze je
pottebuje a nekouka na cenu. Doma jsou hodné sobéstaény, co se tyka potravin. Maji
velkou zahradu, kde péstuji ovoce, zeleninu a chovaji i domaci zvifata — kraliky,

kachny, slepice. Petra je pojiSténa u VZP, Zadné ptispevky na celiakii necerpa.
Hodnoceni

Pani Petra ma zjisténou celiakii jiz 18 let, je pIn¢ informovana o tom, co je to za

nemoc a jaké potraviny nesmi jist. Naucila se Zit se svou nemoci. Bezlepkovou dietu
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dodrzuje, ale i pfesto se u ni zazivaci potize vyskytuji. Je to dano nesnaSenlivosti

potravin. Rodina je po finanéni strance na dobré Grovni.
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4.1.5 Kazuistika ¢& 5, rozhovor

Jméno: Veronika

Vek: 39 let

Veronika vystudovala Vyssi odbornou Skolu cestovniho ruchu v Praze. Poté
pracovala tii roky v cestovni kancelafi. Rada cestovala, odjela na pét let do Francie —
Narbonne, coz je méstecko na pobiezi Stiedozemniho mofte, kde pracovala na vinicich a
ptilezitostné jako privodkyné. Zde se sezndmila s manzelem. V roce 2001 se vratili do
Cech, chvili bydleli v Praze a v roce 2003 se piestéhovali do Plzn&. Bydli v rodinném
domu na okraji mésta. Manzel Vaclav ma vlastni firmu, prodava stavebniny. Pied péti
lety se jim narodil syn David, ktery je zdrav, nema celiakii. Po matefské pani Veronika
pracuje ve firm¢ svého manzela, kde déla objednavky a tGcetnictvi. Maminka a bratr
jsou zdravi. U otce se prokazala celiakie, je bez potizi, dietu nedodrzuje.

Veronika prodélala bézné détské nemoci, nikdy vaznéji nestonala. V détstvi méla
zlomenou lytkovou kost po padu na lyzich. Velmi rada cestuje — v 1été¢ ma rada mote,

slunce a v zim¢ lyZzovani. Dalsi jeji velkou laskou jsou koné, plavani, turistika.

Pribéh nemoci

Veronika: ,,Skoro 35 let jsem neméla zadné potize. Obcas se vyskytla bolest
bticha, kterou jsem piipisovala dietni chybé. Neméla jsem moc rdda moucniky, kolace,
smazené potraviny a po nich ni byvalo nejvic Spatn¢. Myslila jsem Si, ze mi zlobi
zlu¢nik, ale sonografie nic neprokdzala. VZdy jsem se snazila vyhnout témto potravindm
a bylo to celkem dobré. Potize se objevily az v pribéhu téhotenstvi. Moje t€hotenstvi
bylo od pocatku rizikové, vzhledem k mému veku. Jiz od pocatku t€hotenstvi mi bylo
porad S$patné, zvracela jsem a skoncila v nemocnici na gynekologii na infuzich.
Postupné se mi snazili pfevést na béZnou stravu. Z pocatku jsem dostavala caj, pe€ivo,
polévku a mlécné vyrobky. I pfesto potize pokracovaly a objevovaly se kiece v biiSe S
priajmem. Poté jsem opét skoncila na infuzich. Provadéli mi vytéry z konecniku a ty

dopadly dobie. Nekolikrat nasledoval odbér krve, i na celiakii. Poté jsem jesté musela
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podstoupit biopsii stfeva, ktera nemoc potvrdila. Ihned mi byla nasazena bezlepkova
dieta a pii ni potiZze ustoupily béhem tfi tydnti. V nemocnici jsem byla hospitalizovana
necelé dva mésice, poté jsem §la domti, kde jsem se musela Setfit a hodné odpocivat a
hlavné dodrzovat bezlepkovou dietu. Od té doby t¢hotenstvi probihalo dobte, neméla
jsem zadné potize. Prvni Ctyfi mésice téhotenstvi jsem zhubla 6 kg. Po nasazeni
bezlepkové diety jsem zacala pribyvat na vaze a dostala jsem se o 12 kg nad hranici své
puvodni véhy. Syn se narodil ve 38 tydnu zdrav s porodni vahou 3400 g a 50 cm.*

»Z pocatku jsem se Spatné vyrovndvala s mySlenkou, Ze mdam celiakii a
nedokazala jsem se s nemoci smifit. Manzel i rodice vidéli, jak se trapim, a snazili se mi
vse vynahradit. Pofdd mi kupovali darky a rtizné dobroty, které jsem mohla jist. To

nakupovani jim zistalo a nékdy mam pocit, Ze je toho tolik, Ze to nesnim nikdy.*

Stravovani

,Doma varim pravideln¢ kazdy den. Jsme zvykli na francouzskou kuchyni, kterou
velmi Casto zatfazujeme do jidelnicku. Je to zdrava a odlehcend strava plna zeleniny,
ovoce, ryb a moiskych plodi. Vaiim to, co mame radi a moje vaieni se nemuselo moc
ptizpisobovat bezlepkové dieté.*

,,Do restauraci chodime pravidelné kazdy mésic, kde si davame rybi speciality,
zeleninové salaty a ovocné misy. Z domova si beru pro jistotu pecivo. Vzdy jezdime do
Prahy, zajedeme na nadkupy, na ndvstévu ke zndmym a potom si jdeme dat dobrou
vecefi do francouzské nebo japonské restaurace.*

,,Co se tyka zkuSenosti se stravovanim v restauraci, tak to vzdy zalezi na domluvé
a ochoté personalu. Ve vétsin¢ restauraci i jidelnach neradi fesi Gpravu jidelnicku. Mam
pocit, Ze je to obtéZuje a je to prace navic. Proto volim osvédcené a dobré restaurace
Vv Praze. Chci 7it jako jini lidé, chodit do spole¢nosti a nemit zadné omezeni.*

»Nakupuje 1-2x mési¢né smési na chleba, bagetky a mouky v HerBio. Ostatni
nakup v hypermarketech, v zeleninach, rybarnach.*

Viaclav: ,,Diky této dieté se dokonce nasi rodice i pratelé naucili vafit nova jidla a
hlavné se naucili zdravéji stravovat. Dnes se dostanou velmi kvalitni potraviny, bio

vyrobky a je bezesporu i1 velky vybér bezlepkovych produktii. Nedovedu si predstavit,

55



jak probihalo nakupovani téchto potravin pied dvaceti az tficeti lety. Nebo mozna si to

dovedu predstavit, vSechno se vyrabélo doma — pecivo, té€stoviny.*

PotiZe u diety

,Pfed nasazenim diety byly potize minimalni a to jen tehdy, kdyZ jsem snédla
nevhodné jidlo. Potize se u mé objevily kolem 16 let. Navic jsem o nemoci nevédéla a
pripisovala ji nevhodnosti jidla a to se stava skoro kazdému clovéku. Ted’, kdyz vim, ze
mam celiakii a ohlédnu se zpatky, tak si rizné potize spojim dohromady. Jsou to pocity
plnosti, bolesti bficha se zimnici bez teploty, unava. Po nasazeni diety tyto potize
nemam a neméla jsem je. Na kontroly klékati do gastroenterologické ambulance

chodim pravideln¢ jednou za rok.*

Pravidelnost stravovani, preference potravin

,»Stravuji se 4x denné — snidani, obéd, odpoledni svacinu a vecefi. Ke snidani si
davam croissanty, chléb s maslem a dZemem, pomazanky, jogurt, tvaroh. K obédu to
byvaji vétsinou husté vydatné polévky nebo té€stoviny s omackou. K odpoledni svaciné
si davam vzdy ovoce. Vecefe byvaji bohatsi a pestré. Beru je jako obfad, protoze se
sejdeme jako rodina u stolu, a povidame si. Vzdy piipravuji vice pokrma a kazdy si
vezmeme, na co mame chut’.*

,,Oblibenych potravin a jidel mam spoustu. Mam rada zeleninové salaty, ovocné

misy, ryby, syry, jogurty. K piti si davam ¢aj, mléko, mineralku a piilezitostné vino.*

Pristup k informacim o dieté
,Informace o diet¢ moc neshanim. Obcas si pfectu ¢lanky na internetu. Mam
doma dv¢ knihy, jednu o celiakii a druhou o vafeni. Tu pouzivam jen pii peceni. Dalsi

informace ziskavam v prodejné bezlepkovych potravin.*
Edukace

,,O nemoci jsem byla poucena jiz v nemocnici od 1ékarky. Vysvétlila mi, co mam

za nemoc a dale mi fekla, Ze dietu budu muset drzet cely zivot. Dale mi zdiraznila, jak
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je to dilezité, abych dietu pfisné dodrzovala béhem téhotenstvi. Vysvétlila mi, ze mé
téhotenstvi bylo jakymsi spoustécem nemoci. Jesté za mnou pfisla sestficka pres vyzivu,
kterd mi vysvétlila, jaké potraviny mam jist a které vynechat. Kladla diiraz na vitaminy
V pifirodni formé¢ a mlécné vyrobky. Piinesla mi vytiS§tény seznam potravin, které
nesmim jist a dale mi nechala na prostudovani néjaké brozurky. Poté za mnou pfisla
jesté za 3 dny a to jsem s ni jiZ rozebirala jen to, ¢emu jsem nerozuméla. Doporucila mi

webové stranky, obchody na ndkup potravin a sdruzeni celiak@.*

Finanéni dopad

,Nikdy jsem nepocitala, kolik za bezlepkové potraviny zaplatim za mésic.
Nedokazu to fict presné, ale do 4000 K¢ jenom za bezlepkové potraviny to bude urcité.
Kupujeme hlavné smési na chleba, téstoviny, croissanty, bagety. Spoustu potravin mi
nakoupi 1 rodi¢e. ManZzelovo rodice Ziji na vesnici, kde maji hospodafstvi a od nich
dostavame vajicka, maso a zeleninu. Celkové za mésic za jidlo a piti dame okolo 20 000
K¢. NaSe financni situace je velmi dobrd a mizeme si dovolit nakupovat kvalitni
potraviny. Prispévek na celiakii od pojistovny zadny nedostavam a ani jsem se o to

nezajimala.*

Hodnoceni

Pani Veronika ma celiakii 4 roky. Za tu dobu se naucila s nemoci zit a nevidi v ni
zadny problém. Velkou oporou pro ni je jeji rodina — manzel, syn a také jejich rodice.
Veronika je velmi ¢inorodd, ma mnoho z4jmu. Jeji syn také podstoupil krevni testy a

dopadly dobte. Je rada, ze po ni nezdédil toto onemocnéni.
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4.1.6 Kazuistika ¢& 6, rozhovor

Jméno: Josef

Vék: 40 let

Pan Josef pracuje jako zednik u soukromé firmy, je Zenaty, ma tii starsi
sourozence (48, 51, 53 let). Bydli s manzelkou a détmi v bytovce. Ma syna a dceru.
Synovi je 10 let a dceti 7 let. Détem byla celiakie diagnostikovdna pied tfemi lety,
zadné potize se u nich nevyskytly, jen syn byl mensiho vzristu, a proto jim po domluvé
s pediatrem nechali udélat test na celiakii. Sestra (51 let) je bez potizi, celiakie byla
diagnostikovana.

Manzelka Eva pracuje jako poStovni dorucovatelka. S manzelem se brali pred 11
lety a véd¢la, ze ma celiakii. Jako nemoc to nikdy nebrala a byla poucena, ze 1 déti by
nemoc mohly mit.

Josef se narodil star§im rodicim (matka 41 let, otec 47 let) s porodni vahou kolem
4 kg. Prod¢lal bézné détské nemoci, nikdy vaznéji nestonal, je po operaci menisku
levého kolene pro uraz, vojenskou sluzku absolvoval. V détstvi byl vZdy mensi postavy,
trapily ho bolesti bficha, prijmy a nemél chut’ k jidlu. Détska doktorka jeho potize
ptisuzovala stresu ze Skoly, kam chodil nerad. Jeho potize trvaly fadu let. Jedl to, co
rodice i sourozenci. Pokazdé mu bylo $patné po jiném jidle a nemél vysledované, co mu
déla Spatné. S pribyvajicim v€kem se obtize zmirnily. Jinak je zcela zdrav, jiné

onemocnéni neudava.

Pribéh nemoci

,Potize jsem mél od mala. Podle rodi¢i asi od tfi let, piesn¢ si to rodice
nepamatovali. Ztézoval jsem si na bolesti bficha, mél jsem prujmy, bolely m¢ ruce i
nohy, byl jsem ze tfidy nejmensi. Ve Skolce i ve Skole jsem m¢l bolesti bficha, ale ne
tak casté. Pokud se potize vyskytly, tak to stalo za to. Nejhorsi byly ty kiece v biiSe.
Téch jsem se bal, protoze se mi stalo, Ze jsem doma i omdlel. Bolesti mi ptepadly

kdykoli, m¢l jsem priijem, tekl ze mé studeny pot a citil se slaby. Rodi¢im jsem nic
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netikal, aby si ned¢lali starosti. Ve 27 letech jsem byl rovnou z prace odvezen do
nemocnice, kdy mi kamaradi zavolali sanitku. Od rana mi bylo Spatné, mé&l jsem opét
ktece v bfise, zvracel jsem a dokonce jsem i zkolaboval. Lékafi si mysleli, Ze to bude od
zluéniku, ale to vyloucili v nemocnici. Zjistovali mé potize, délali mi rizna vySetieni
(ultrazvuk, RTG, hadici do zaludku), odebirali krev. V nemocnici jsem byl devét dni a
pak Sel domil. Asi ¢tvrty den mi fekli, Ze bych mohl mit celiakii a Ze na to rozbory krve
ukazuji a Ze musim jeSté podstoupit vySetieni stfeva. Toto vySetieni mi provedli hned
dalsi den a bylo to velmi nepiijemny. Nasadili mi bezlepkovou dietu, ktera mi
nechutnala. S dietou byla seznamena i matka. Po nasazeni diety jsem se citil dobie a po
dobu celého mésice bylo vSechno v pofadku. Potad jsem mél velkou chut’ na rohliky.
Jednou jsem $el kolem pekarny, krasné€ to tam vonélo, tak jsem si jich koupil pét a snédl
je. To jsem, ale nemél d¢lat. Potize se opét vratily a ja se proklinal a fikal si, Ze to za to
nestalo. Asi jsem byl neduvétivy a nevéril 1ékaiim. Potfeboval jsem si sam dokazat, ze
mouka miiZze udélat takové potize. Od té doby jsem jiZ néco takového neudélal, citim se
dobfe a zadné potize nemadm. Nikdy by mé nenapadlo, Ze za mé potize muize lepek.
Nikoho v okoli jsem s touto nemoci neznal a neslySel o ni. Jen si fikam, pro¢ jsem se
svymi problémy neSel k 1€kati sdm a diiv. Mohl jsem mit n¢kolik let klid a netrapily by

mé tyto potiZze. Rozhodné bych tyto mé potiZze nikomu nepial.*

Stravovani

Josef: ,,V préci je to se stravovanim obtizné. Nemame V praci zadnou jidelnu, kam
bychom chodili. Na stavbé jsem pokazdé jinde, a tak si nosim jidlo s sebou a nékdy
zajdu s kolegy do jidelny nebo restaurace, ale pouze na teply Caj. S sebou si nosim
svafinu a to chléb se salamem, syrem, vajiCkem nebo pomazankou a k tomu ovoce.
Daéle si nosim i ob&d v krabicce, ktery snim studeny, nebo pokud je moznost, tak si ho
ohteji. Kolegové v praci si jiz zvykli na moji dietu. Ze zacatku mé obcas litovali, ale ted’
jiz ne.”

,Doma je to fajn, manzelka vaii kazdy den, tak mam teplé jidlo. Vafi jen
bezlepkoveé jidlo pro mé&, déti a zaroven 1 pro sebe, 1 kdyz ho nepotiebuje.*

,,Do restaurace s manzelkou a détmi nechodime. Jsou pro nas docela drahé. Dietu
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dodrzuji a po téch vSech potizich, které mé potkaly, si ji nedovolim porusit.*

Eva: ,,Suroviny nakupujeme nejéastéji v prodejné HerBio, uzeniny v Globusu a
ostatni potraviny i V jinych hypermarketech. Velké nakupy délame 2x mésicné. Velka
spotfeba je u nas chleba, ktery pecu kazdy den. Nejvice penéz padne na mouky, smési
na chléb, téstoviny a také sladkosti pro déti. Hodné kupujeme lusténiny, ryzi a

brambory. Kazdy den pfipravuji manzelovi do prace i détem do $koly svacinu.*

Potize u diety
Pred stanovenim diagnozy — kieCovité bolesti bficha, inava, objemné kaSovité
stolice, nauzea a zvraceni, bolesti rukou a nohou, mensi vzriust v détstvi.

Po zavedeni diety — je pan Josef bez potizi.

Pravidelnost stravovani, preference potravin

»otravuji se 4x denné — snidani, obéd, odpoledni svacinu a vecefi. Mam rad
vSechno, kromé sladkych jidel a zeleniny, ale kdyZ je hlad, snim vSechno. Nejvice mam
rad klasickou ¢eskou kuchyni, hlavné maso, salamy — ty nakupujeme v Globusu. K piti

si dam mineralky, ¢aj, dzus, stavu.*

Piistup K informacim o dieté

,Informace neshanim zadné, to déld manzelka, kterd jezdi nakupovat a sleduje
novinky na trhu.*

Eva: ,,0 novinkdch na trhu vim z ¢asopisu Eurozona, obcas sleduji internetové

stranky.“

Edukace

,Informace o nemoci jsem ziskal v nemocnici, kde mi lékat povrchné fekl, co to
je za nemoc a co nesmim jist a ze dostanu bezlepkovou dietu. To bylo pted 13 lety a
informovanost o nemoci byla malé. Sestry v nemocnici mi zopakovaly néco podobného
jako doktor. Dietni sestra za mnou pfisla, piinesla mi seznam potravin, které nesmim

jist a doporucila mi koupi kuchaiky, kde je vSe napsané. Nejvic informaci shanéla
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mama, aby mi mohla pfipravit vhodné jidlo a neublizila mi. Z pocatku to bylo obtizné a

jidlo se ani nedalo jist. Chté€lo to jen ¢as a trpélivost na obou strandch.

Finan¢ni dopad

Na chod rodiny ma celiakie zna¢ny dopad. Ze Ctyiclenné rodiny jsou tu tii
celiatici. VeSkeré finance ur¢ené na stravu jdou na tuto dietu a ta neni levnou zalezitosti.
Meésicné to stoji rodinu kolem 12 000 K¢ i vice. ,,Snazime se Setfit, kde se da. Déti
rostou a potfebuji nové obleceni, véci do $koly a najem musime taky zaplatit. Ptal jsem
se na socialnim uradé, ale i kdyz nasi situaci chapou, nemohou nic délat. Bohuzel
nejsme na hranici Zivotnitho minima, tak mame smilu. Kvili potizim s VSeobecnou
zdravotni pojistovnou, cela rodina od 1éta piesla k Ceské narodni pojistovné, ta se od
fijna zménila na 205 (Ceska pramyslova zdravotni pojistovna), kde dostavame né&jaké

prispévky a jsme za n¢ radi.*

Hodnoceni

Pan Josef je velice pfijemny, ochotny spolupracovat. Se svou nemoci se smifil
docela dobfe. Zacatky byly obtizngsi vzhledem k tomu, ze musel ze svého jidelnicku
vynechat jidla, ktera m¢l velmi rad. Tato dieta mu vyhovuje a motivuje ho k tomu, aby
byl v potadku. Svou nemoc nebere jako prekazku a dokaze zit plnohodnotny zivot. O
své nemoci je pln¢ informovan a snazi se vyrovnat s zivotnimi tézkostmi. Ze vSech
pozorovanych byl nejaktivnéjsi v navazovani kontaktti. Pti rozhovoru vydrzel dlouho a

obsahle vypravét.
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4.1.7 Kazuistika ¢& 7, rozhovor

Jméno: Vaclav

Veék: 79 let.

Pan Véclav je diichodce, diive pracoval v zemé&délstvi jako opravai zemédélské
techniky.

Je vdovec jiz 3 roky. Syn bydli na Moravé a jezdi za nim parkrat za rok. Zije
Vv garsonce na vesnici. Vyskyt tohoto onemocnéni v rodiné popira a ani nevi, ze by syn
nebo rodi¢e méli néjaké potize.

V nemocnici byl opakované hospitalizovan se srdcem, ma otoky nohou. Boli ho
kycle a kolena, kde ma artrozu a ma i osteopordzu.

Tentokrat byl hospitalizovan S nechutenstvim a Ubytkem hmotnosti. Podstoupil
fadu vySetieni — gastroskopie, koloskopie, sonografie biicha, CT. Denné mu provadéli
odbéry krve. Vedle anémie mél i vysoké hodnoty nadorovych markeri CEA, C19-9,
TK. Pii sonografickém vySetfeni mu byl prokazan nador v oblasti epigastria. Piesné
neslo urcit, odkud nador vychazel, a proto se doporucilo vysetfeni CT. Zarovenn mu byla
provedena EGDF, kde se odebral vzorek sliznice ze zaludku a duodena. Kromé
adenokarcinomu se prokazaly i zmény na sliznici svédcici pro celiakii. Krevni rozbory
tuto diagnozu potvrdily. Panu Véclavovi 1 pfes jeho zdravotni stav byla nasazena

bezlepkova dieta.

Pribéh nemoci

,Potize mam akorat se srdcem a s koleny a to beru Iéky“. Co se tykéd zazivacich
potizi, prijmi a bolesti bficha pan Vaclav popira. Potize s nechutenstvim udava asi
meésic, ale nic ho neboli.*

Léky: Furon 20 mg 1-0-0 tbl, Verospiron 50 mg 1-0-0 tbl, Warfarin 5 mg 01—

0 tbl, Sortis 20 mg 0-0-1 tbl, Cordarone 200 mg 1-0-1 tbl, Betaloc SR 200 mg 1-0-0
tbl, Detralex 1-0-1 tbl, Locren 20 mg 1-0-0 thl, Nolpaza 40 mg 1-0-0 tbl,
Nitroglycerin dle potieby, Coxtral 1 tbl pfi bolesti nohou.
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Stravovani
Pan Vaclav ma nové zjisténou celiakii. Zatim nemda zkuSenosti s piipravou
bezlepkové stravy. Nevi, jestli mu ji budou pfipravovat ve Skolni jideln€. Sdm o tuto

dietu ani nestoji.

Potize u diety
,Potize jsem nikdy nemé¢l. Tady v nemocnici mi dali dietu. Ta se neda vibec jist,
hlavné ten jejich chleba — je tvrdy a bez chuti. Posledni dobou nemam na nic chut’ a

musim se pfemahat. Taky jsem pohubl. Jedin€, na co mam chut’, jsou jogurty a vajic¢ka.*

Pravidelnost stravovani, preference potravin

Pan Viclav se stravuje 3x denné (snidanég, obéd, vecete). ,,Ke snidani si ddvam
bilé kafe, chleba s luc¢inou nebo se Sunkou. K obédu mam to, co mi uvaii. Obédy si beru
ze Skolni jidelny, kde vaii 1 pro dichodce a sousedka mi obéd piinese. VSechno
najednou nesnim a nechavam si jesté na veceti. K piti si ddvam mineralku bez pfichute,
vodu, teply ¢aj a jedno pivo denné pro lepsi traveni. Nemam moc rad sladka jidla, ale
kdyz nic jiného neni, da se to taky snist. O vikendu jsem chodil na obédy k sestie. Ona

bydli kousek ode mé¢ s mladyma. Ted” mi jidlo taky donesou, nemiizu moc chodit.*

Piistup k informacim o dieté

,INemam Zadné. Knihy si kvlili tomu kupovat nebudu a kdovi, co bude.*

Edukace

Byl jste 0 bezlepkové dieté poucen v nemocnici? ,,Ale jo, néco mi tu fikali. Byla
za mnou sestra pres stravovani a povidala, Ze nesmim nic od mouky. Vzdyt’ je mi 79 let!
Jsem starej dédek a ptfece se nebudu omezovat na stard kolena. Vzdyt' jsem vzdycky
jedl vSechno.*

Nechala Vam tu sestra n¢jaké informace o dieté? ,,Chtéla tu néco nechat, ale ekl

jsem ji, Ze to Cist nebudu a at’ si to odnese.
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Finanéni dopad

,Mam duchod, pro obéd si chodim a nic jiného nepotiebuji.*

Hodnoceni

S panem Vaclavem jsem provadéla pouze jeden pohovor, ¢asto mluvil o smrti a
citil se unaveny, dusnost na ném byla znat, mél kyslikové bryle. M¢li jsme spolu
domluvenou jesté jednu schiizku, ale dozvédé€la jsem se, ze zemiel na selhani srdce dva

dny po nasem rozhovoru.
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4.1.8 Souhrnné tabulky

Tabulka vysledkii — pirehled dédi¢nosti a diagnostiky

Pozitivni
(matka bez
potizi)

Ve 3,5 letech

(od 3 let)
Bolesti bricha
Prijem
Zvraceni

Alergie, ekzémy

Nezjisténa

(adopce)

V 7 letech

(od 4 let)
Bolesti bricha
Nechutenstvi
Unava

Drobna postava

Astma bronchiale
Alergie prach, pyl
Infekce HCD

Negativni

Ve 30 letech

(od 30 let)
Unava
Anémie
Bolesti bficha
Stihla postava

Casté infekce DC

Negativni

V 18 letech

Bolesti bricha
Prijem
Nauzea
Zvraceni
Anémie

Potravinova
nesnasenlivost
Kiece v Iytkach

Pozitivni
(otec bez
potizi)

Ve 35 letech

(od 35 let)
Bolesti bficha
Prijem

(od 16 let)
Unava

Pocit plnosti

Neudava

Pozitivni
(sestra,
dcera, syn)

Ve 27 letech

(od 3 let)
Bolesti bricha
Prijmy
Nechutenstvi
Mensi vzrist
Slabost
Poceni

Neudava

Nezjisténo

V 79 letech

Neudava
(posledni mésic)
Nechutenstvi
Ubytek
hmotnosti

Onemocnéni srdce
Artroza
Osteoporoza
Nador GIT

Zdroj — vlastni vyzkum
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Tabulka vysledki — prehled dodrZovani diety, kontrol, financi a informaci

1x ro¢né 6 000 K¢ Rodic¢e — knihy,
(2 osoby) brozury,
internet.
Ano 1x ro¢né 2500 - 3 000 | Internet, od
K¢ rodica.
Otec — odborné
knihy, casopisy,
internet.

Nyni ano 1x roéné 2500 K¢ Eurozona,

(pted internet,

téhotenstvim prodejny zdravé

porusovala) VYZivy.

Ano Ne —4 roky |4 000 K¢ Prodejny  zdravé
(pfedtim 1x vyzivy, internet.
ro¢ng)

Ano 1x ro¢né 4 000 K¢ Prodejny  BLP,

internet.
(odborné knihy).
Ano 1x ro¢né 12 000 K¢ Neshani
(1x porusil) (3 osoby) Manzelka -
Eurozona,
internet.
zemiel - - -

Zdroj — vlastni vyzkum
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Tabulka vysledkii — prehled o stravovani a edukace

1x mési¢né.

6x denné Svaéinu z domova. | Nechodi Dostate¢na
Obéd ve skole.
5x denné Svacinu a obéd z | Obcas, Dostate¢na
domova. Skola | domluvé
nevaii BLP jidlo. piistupné.
+ cukrarna.
4x denné Obéd v zaméstnani | Obcas Dostatecna
dle nabidky. chodila,
Jinak si jidlo nosi z | nabidka jidla
domova. omezena.
Nyni
nechodi.
5x denné Snidani a svacinu z | Nechodi Nedostatecna
domova.
Obéd v zaméstnani.
4x denné Pracuje doma. Pravidelné Dostate¢na

4x denné

Svacinu a obéd z
domova.
V zaméstnani nelze.

Nechodi

Celkem dobra

zemiel

Zdroj — vlastni vyzkum
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4.2 Rozhovory se vSeobecnymi sestrami

Rozhovor byl proveden s péti sestrami lizkového oddéleni na 1. interni klinice
fakultni nemocnice v Plzni (pfiloha 11).

Tabulka 1

Tabulka 2

[ Sestra A | Pochopeni, psychickou podporu, porozuméni. |

- Potiebuje ziskat co nejvice informaci o dieté, o zptisobu vareni i o
prodejnéch s bezlepkovymi potravinami.

[SestraC | Psychickou podporu a pocit, Ze neni na nemoc sam.

Pokud ma intestinalni potize, koliky a citi se slaby, tak urcité
pottebuje klid. Co se tyka dopomoci, vétSinou jsou lidé sobéstacni a
dokaZzou si sami fici, co potiebuji.

To je rtzné, zalezi na potizich nemocného. Pfi kolikach jsou
vétSinou nemocni schouleni v lizku, pozaduji analgetika a lizko
kousek od toalet. Nékdy chtéji trvalou pfitomnost sestry.
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Tabulka 3

Jakym zpuisobem pecujete o celiaka a co sledujete?

Sestra A

Sledujeme pitny rezim, potize po jidle, zazivaci potize - nauzeu,
zvraceni, prijem, bolesti bficha, opruzeniny, mnozstvi stolic,
pfimési. Pravidelné nemocného vazime.

Sestra B

Péce je komplexni - fyziologické funkce - TK, P, TT, vdha, P+V
tekutin, stolice — mnozstvi a pfimési, potize nemocného, bolestivost,
slabost, tnava.

Sestra C

Péce je celkova, podle jeho zdravotniho stavu a obtizi. Zamétujeme
se na pfipravu na vySetfeni, provadime ordinace podle lékare,
méfime FF, sledujeme vahu, P+V tekutin, potize u nemocného,
pocet stolic a primési, opruzeniny. Pfi hygiené¢ pomahame u
zeslablych pacientt.

Sestra D

Mobilni pacienti jsou schopni si pé¢i obstarat sami. J& jako sestra
zjistuji, jestli nemaji opruzeniny po prijmu, ve spolupraci s NT
zajisStujeme vhodnou dietu, sleduji hydrataci, potize — bolest,
nauzea, zvraceni, apod.

Sestra E

To zélezi na potizich nemocného a na jejich véku. Ridime se
ordinacemi lékate, ale zaroven jako sestry musime védét, na co se
zaméfit, co nemocny potiebuje.

Tabulka 4

Na co se jako sestra pfi piijmu celiaka zaméiujete?

Sestra A

Musi byt proveden kompletni piijem nemocného vetné vyplnéni
sesterské anamnézy, nutriéniho screeningu, Bartelova testu a
vyplnény piijmové ordinace 1ékare.

Sestra B

Zalezi na tom, zda je pacient mobilni nebo ne. Dulezit¢ je mu
zpocatku ukdzat pokoj, socidlni zatizeni, signalizaci.

Sestra C

Zam¢étuji se na to, aby byl hotovy kompletni ptijem, véetn¢ ordinaci
a dokumentace. D4l se zamétuji na potize celiaka.

Sestra D

Péce o takto nemocné lidi musi byt celkova. VéEtSinou se jednd o
mladé lidi a tak se s nimi domluvim na tom, jak a kdy budou chtit
pomoci.

Sestra E

Zalezi na stavu nemocného, na jeho potizich. Pii vyplnéni sesterské
dokumentace zjist'uji jejich potize a podle jejich potizi pak sesterska
péce sméfuje danym smeérem.
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Tabulka 5

Sledujete u celiaka piijem stravy a pitny rezim? Jakym zptsobem?

Sestra A

Ano, zapisujeme piijem tekutin per os i i.v. a métime diurézu. U
vazngjSich stavi po domluvé slékatem zavadime PMK.
S pfijimanim stravy to byva obtizné. Lidé trpi nechutenstvim,
nevolnosti a nemaji jeSt¢ stanovenou dg. VesSkery piijem
zaznamenavame do dokumentace a 1x tydné vazime nemocného.

Sestra B

Ano, sledujeme a vse zapisujeme do dokumentace. Zaroven se
ptame na zvraceni, TT, prijmy, poceni apod. Soucéasti anamnézy je
zpusob pfijimani stravy, mnozstvi stravy, velikost porci, oblibena
jidla, apod.

Sestra C

Ano, zélezi na stavu nemocného. Pokud je P+V naordinovan od
I¢kate, zapisuje se do dokumentace. Jinak béhem dne pravidelné
kontrolujeme a nabadame lidi k hydrataci. Ptfi zavedeni BLP diety
sleduje jeji i¢inek a mnozstvi jidla, které nemocny sni.

Sestra D

Sleduje se pitny rezim i diuréza. Mnozstvi stravy, co sni a potize
jako nauzea, zvraceni, prijem, poceni, vaha. Oblibend a neoblibena
jidla, alergie.

Sestra E

Sledujeme ptijimani potravy a hydrataci. Ptame se na jidla, ktera ma
nemocny rad a zjiStujeme, co mu nedéla dobie, potravinové alergie.

Tabulka 6

Jak jako sestra pomahate nemocnému s ranni hygienou?

Sestra A

Vétsina lidi pomoc nepotiebuje, zvladne to sama. Hafe mobilni
nebo dusny lidi doprovodime k umyvadlu, do sprchy a podle
domluvy jim pomizeme.

Sestra B

Tito 1idé byvaji sobéstatni a jsou schopni si osobni hygienu
provadét sami. VEtSinou se s nimi domlouvam na tom, co potiebuji,
doprovodim je kumyvadlu nebo sprchy a vezmu jim jejich
hygienické pomiicky.

Sestra C

Vétsina celiaki je sobéstatnd a pomoc nepotiebuje.

Sestra D

Celiaci jsou sobéstacni a ranni hygienu i hygienu b&hem dne
zvladaji dobfe.

Sestra E

Vétsinou si vSichni celiaci jsou schopni provadét hygienu sami. Ja
se s nimi rano domlouvam, s ¢im a jak chtéji pomoci.

70




Tabulka 7

Na pokozku kolem rekta, aby nebyla opruzena. Zduraznim nutnost
hygieny, Casté sprchovani a myti rukou. Déle je nutné mit Cisté a
bavInéné spodni pradlo.

Na opruzeniny, hygienu, Cistotu pradla.

Na opruzeniny a na nutnost osobni hygieny, myti rukou a Cisté
pradlo.

U mobilnich lidi na opruzeniny. U htife mobilnich lidi ddm podlozni
misu, podlozku, plenkové kalhotky a signalizaci K ruce.

Na cistotu pokozky, opruzeniny, bolesti pfi defekaci, na Cistotu
osobniho a lozniho pradla.

Tabulka 8

Tabulka 9

Jsou zaskoCeni, protoZze nevi, co nemoc obnasi a jakd omezeni
Vv diet¢ jim to zplsobi.

Urcité piekvapeni, protoze nevi, co nemoc obnasi. Pokud se celici
vice seznami s nemoci a dietou, tak pohlizi na nemoc jinak. Hlavné
tehdy, kdyz BLP dieta funguje a neni jim po jidle $patné.

Byvaji zaskocCeni, ale chce to Cas, az se s tim vyrovnaji.

Jsou piekvapeni, kdyZ se s ni v rodiné dosud nesetkali.

To je individualni. N¢kdo je prekvapeny a nékdo zase rad, Ze se
nasla pficina jejich obtizi.




Tabulka 10

Spolupracujete s rodinou celiaka a na jaké informace se zaméiujete?

Sestra A Spolupracujeme. Zaméfujeme se na informace o vybéru vhodnych
potravin. Dale ¢eho ma celiak vyvarovat.

Sestra B Ano, zaméfujeme se na informace o dieté, o zpusobu vafeni, na
vhodné potraviny, na obchody, asopisy, knihy o vafeni.

Sestra C S rodinou spolupracujeme, pokud ma zajem. Pak se snazime podat
dostatecné informace o BLP dieté, vhodnych a nevhodnych
potravindch, o prodejnach, nabizime moznost webovych stranek.

Sestra D Ano, rodinu o nemoci informuje lékat. Sestry podavaji informace
ohledn¢ diety, upozorniujeme na nevhodné potraviny, na prodejny
s BLP potravinami.

Sestra E Vétsinou ano. Informujeme partnery, rodice, prosté ty, ktefi
informace pozaduji. Zaméfujeme se na dietu a jeji omezeni, jak
vafit, jaké potraviny pouZivat a kde I1ze nakoupit BLP potraviny.

Tabulka 11

Spolupracujete pii péci o celiaky s nutricnim terapeutem? A jak?

Sestra A Ano. Spoluprace je ohledné jidelnicku, ktery se odviji od potizi
nemocného.

Sestra B Ano. Domlouvame se na jidelnicku, dale jestli nemocny jidlo sni,
jestli po ném nemél potize.

Sestra C Ano. Vétsinou se jednd o informace o zdravotnim stavu nemocného,
jestli je diabetik a jaké m4 jiné nemoci.

Sestra D Ano. Spoluprace je na zakladé potizi nemocného, pifidruzenym
chorobam.

Sestra E Ano, NT navstévuje pravidelné vSechny nové diagnostikované

celiaky a my s ni sestavujeme jidelni¢ek pro nemocného podle jeho
soucasnych obtizi.
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Tabulka 12

ANno

Ano

Ano

Tabulka 13

Ano, je.

Ano

Ano

Ano

Myslim si, Ze ano.

Tabulka 14




Tabulka 15

Z Casopisi — Sestra, Lékarské listy.
Casopisy, seminafe, §koleni.

Z Casopisu Sestra.

Seminare, ¢asopisy, brozury.

Odebiram Casopis Sestra, z ¢lankli v novinach, na seminafich.

Tabulka 16

Ano, asi jednou do roka.

Ano

Ano

Asi 1-2x do roka je né&jaky seminaf.
Pravideln¢ ne.

Zdroj — vlastni vyzkum
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4.3 Dopliiujici informace od lékaie

Vétsinou se celiakie diagnostikuje ambulantné. Diagnostikou celiakie se zaobira
kazdy gastroenterolog. Do ambulanci jsou posilani nemocni nejcastéji s osteoporéozou
v mladSim véku, kterd dominuje mezi piiznaky. Ddale jsou tam posilany zeny s
poruchami cyklu a nemoznosti ot€hotnéni. U téchto Zen staci nasadit bezlepkovou dietu,

kterou se to vétSinou spravi.

Pii prvni navstévé lékat nemocného vySetii, vysvétli mu divod navstévy
v ordinaci a provede odbéry krve. VySetfeni se provadi screeningové pii bézném
podezieni na celiakii (anti-transglutaminaza IgA a celkové IgA k vylouceni deficitu),
plny soubor ¢ini navic jesté anti-endomysium IgA, anti-gliadin IgA. VSechny protilatky
je mozno také stanovit v tfidé IgG pokud je deficit IgA. Dale se sleduje KO, zakladni
biochemie a v intervalech 1-2 let hormony $titné zlazy. Vstupné se provadi sonografie
bricha a v anamnéze se patrd po atypickych projevech, popt. se odesilaji nemocni do
specializovanych ambulanci k feSeni (osteoporoza, gynekologické potize apod). Pokud
jsou vysledky na celiakii pozitivni, provadi se biopsie stfevni sliznice. U déti se d€la

diagnostika celiakie po 2 roce zivota — odbéry + biopsie.

Lékat nemocného informuje o vysledku vysetfeni, o nemoci. Vysvétli mu zéklad
a princip diety tak, aby nemocny mél motivaci dietu drzet. Lékat se snazi ziskat jeho
davéru. Poté je jesté¢ nemocny poslan do nutri¢ni poradny, kde probiha edukace ohledné
stravovani a vybéru vhodnych potravin. Spoluprace s nutriéni poradnou ve FN Plzen
funguje velmi dobfe. Sestra na ambulanci neprovadi edukaci o vyzivé. VeSkerou

edukaci provadi 1ékat a nutri¢ni terapeutka.

Nemocni s celiakii dochdzeji na pravidelné kontroly do gastroenterologické
ambulance 1x ro¢né. U téhotnych Zen povinné kontroly v gastroenterologické poradné
nejsou, sleduje je jen gynekolog. Tyto nemocné si nechavaji k dispenzarizaci na svych
pracovistich, nepredavaji je do péce praktickych Iékaii. AniBiotech test finské firmy
ma vyznam jen u diagnostikovanych celiakt, ktefi si tim kontroluji protilatky, pokud

porusily dietu. K bézné diagnostice nema vyznam, neni tak spolehlivy. U 1é¢by staci jen
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dieta, substituce Zelezem se nedava. Pfi dodrzovani bezlepkové diety se stav vétSinou

brzy upravi sam.

4.4 Doplitujici informace od nutri¢ni terapeutky

V plzeniské FN navstévuje nutriéni terapeut hospitalizované nemocné u lizka a
ambulantni nemocni dochézeji do nutricni poradny. VétSinou jsou takto edukovéany
prvozachyty celiakie, n€kdy pouze podezieni na nemoc. Ambulantné jsou do poraden
posilani nemocni vétSinou z gastroenterologie nebo z diabetologie, kde jich je v
posledni dobé pomérné dost. Pii prvni ndvstéveé nutri¢ni terapeut seznami nemocného
se zdsadami diety a domluvi se jesté na jedné navstéveé, aby nemocny pokud narazi na
n¢jaky problém, ho mohl konzultovat. Vzdy se také domlouvaji na mozném
telefonickém kontaktu v ptipadé nutnosti. Vice jak dvé navstévy nebyvaji nutné. Jiné je
to u diabetikt, u kterych se spis jedna o sledovani vyvoje diabetu.

Edukace se tyka vybéru potravin, piipravy teplé stravy, dostavaji kontakty na
sdruzeni celiakti. Ddle jsou jim doporu¢ovany webové stranky a jsou seznameny s
katalogem Eurozona, a udi se, jak se v katalogu orientovat. Nutri¢ni terapeuti predavaji
své zpracované materialy se zdsadami diety a vybérem potravin i1 néjaké reklamni
prospekty. Pacientim jsou doporucovany obchody. VétSina celiakii si chvali Globus,
kde uzeniny a jejich vyroby jsou bezlepkové.

BMI se piepocitavd u vSech nemocnych, ktefi pfichazeji do nutri¢nich poraden.
JidelniCky na doma jim nesestavuji. VZdy se nutri¢ni terapeut snaZi, aby nemocny
pochopil zésady diety a byl schopen si jidelnicek sestavit sdm a stravu si ptizplsobit

béznému zivotu a rodiné.
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5. Diskuse

Celiakie jako chronické onemocnéni ovliviluje Zzivot nemocného, rodiny i
nejbliz§iho okoli. Uz prvni pohled na cloveka s celiakii mnohé vypovida. Typické
celiatické vzezieni zahruje drobnou a hubenou postavu, u déti vypouklé biisko, kruhy
pod o¢ima, bledou kiZi a inavu.

Celiakie neni nova nemoc a problém vyskytu je celosvétovy. Nevyhyba se malym
détem, dospivajicim i zralym lidem. Onemocnéni postihuje stejnou mérou muze i Zeny.
Jen velmi malé cast lidi je vySetfena a diagnostikovana na tuto nemoc. Je to odhad
skromny a léCeni pacienti tvofi jen nepatrnou Spicku povéstného ledovee — pouhych 10 -
20%. Celiakie se v Ceské republice fadi mezi nejéastdj§i autoimunitni i chronické
onemocnéni. Udajny pocet celiakii v CR je okolo 40 000 — 50 000 nemocnych. V
soucasné dobé lékafi registruji zhruba 4 000 celiaki.(Cervenkova 2006)

Jedinym Iékem na onemocnéni je bezlepkova dieta, ktera se musi dodrzovat velmi
piisné. Vime, Ze celiakie se nedd ptedchazet a nezbyva, nez ji ptizplsobit styl Zivota.
Zdanlive se to zda jednoduché se jidlim obsahujici lepek vyhnout, ale lepek se nachazi i
Vv potravinach, které na prvni pohled povazujeme za zcela bezlepkové. Specialnich
potravin a pfisad bez obsahu lepku je na trhu velké mnozstvi. Rlizné smési na pecend,
mouky, hotové pecivo a jiné vyrobky jsou mnohondsobné drazsi nez bézné produkty,
takZe je bezlepkova dieta finanéné narocna. Pii nemoci se neda hledét jen na financni
stranku, ale také na efektivnost u¢inné diety. Jsou to potraviny, které nemocny ¢lovek
potfebuje a jsou pro ného Zivotni nutnosti. Je$t€¢ pred dvaceti lety byla nejvétSim
problémem pomérné€ mala nabidka na trhu. Dnes je situace nesrovnatelné lepsi.

Zpracovanim odborné literatury stouto problematikou, ale pifedevSim
navazovanim osobnich kontaktii, jsme se dikladné seznamili S problémy, které tato
nemoc piinasi. Cilem nasi prace bylo zhodnotit moznosti a zpiisob zivota lidi s celiakii.
Pro ucely nasi prace jsme pouzili kazuistiky jednotlivych celiakt, kde se zaméfujeme na
pribéh nemoci, na potize pted a po stanoveni diagndzy, na jejich zkuSenosti se
stravovanim mimo domov. Dale hodnotime zptisob edukace — jakou formou a kym byla

podana, finan¢ni stranku rodiny.
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Vyzkumu se zucastnilo vSech sedm nemocnych ve véku od 8 do 79 let. Jedna se o
dve holcicky ve véku 8 a 11 let, dva muze ve véku 40 a 79 let a tfi Zzeny ve véku 32, 36
a 39 let.

Z vysledki vyplyva, Ze z celkového poctu respondenti bylo 72% Zen a 28%
muzil. Z celkového poctu zen dvé navstévovaly zakladni skolu (30%), 1 stfedoSkolacka
(14%), 1 s vyssim odbornym vzdelanim (14%) a 1 vysokoskolacka (14%). Z celkového
poctu muzu byl jeden vyuéeny (14%) a jeden diichodce (14%).

Na dotaz: ,,Doslo ke zmirnéni nebo ustupu potizi pri dodrzovani diety?*
odpovédéli respondenti takto: U jedné hol€icky (14%) se po zavedeni bezlepkové diety
neobjevily zaddné potize, dokonce se zlepsil ekzém a alergie, které méla od utlého
détstvi. U druhé holCicky (14%) se nevyskytuji zadné potize. Jedna zena (14%)
udava ¢astecné zlepSeni obtizi. Pfitom jeji problémy zvelké casti prameni
s nesnaSenlivosti riiznych potravin, které nema vSechny doposud vysledované. Z potiZzi,
které se u ni noveé vyskytuji, jsou bolestivé kieCe a tvrdost v Iytkach. Tii celiaci (44%)
po zavedeni bezlepkové diety nemaji zadné obtize a citi se dobfe. Jeden muz (14%)
jakékoli potize popira.

Odborna literatura uvadi, Ze bezlepkova dieta plsobi pfiznivé na organismus.
Odmeénou za poctivost je vymizeni nepfiznivych piiznakii béhem kratké doby a lidé se
citi dobfe. Dojde k obnoveni struktury tenkého stieva a zmeéni se i slozeni stfevni
mikroflory. Tato doba trva u déti je okolo 3 mésicti, u dospélych nejméné pul
roku.(Cervenkova 2006)

Podle studie J. Whitekera z univerzity v anglickém Nottinghamu povazuje vétSina
pacientl dokonce i po nékolika letech bezlepkovou dietu za kazdodenni pfitéz.
(Cervenkova 2006)

Dalsi dotaz se tykal: ,, Problému stravovani ve Skole a zaméstnani?** Ze sedmi
nemocnych maji zkuSenosti se stravovanim ve $kolni jideln¢ dvé hol¢i¢ky (30%). Zde
jsme se setkali srozdilnym pfistupem, co se tykad stravovani. V prvnim piipad¢ se
jednalo o pochopeni ze strany vedeni Skoly. Ziejmé to bylo dano tim, ze ve Skolni
jidelné pracuje babicka hol¢icky. Ve druhém piipadé byl postoj Skoly odmitavy pii

pripraveé bezlepkové stravy s odiivodnénim, Ze je to moc prace a potfebovali by na to
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jesté jednu kucharku. Nakonec po vzajemné dohod¢€ mezi maminkou hol¢icky a Skolou
doslo ke kompromisu a matka mohla do Skolni kuchyné¢ dodavat hotové jidlo, kde ho
ohiivaji. Pouze jedna Zena (14%) uvedla, Ze ji v zaméstnani vychazeji vstfic a kazdy
den ma pfipraveny obeéd. Do z&vodni kuchyné¢ musi dodavat bezlepkové téstoviny a
mouku na zahu$téni. Dal$i Zena (14%) pfipousti moZnost obcasného stravovani
V zaméstnani, podle nabidky obé&dd. Jeden muz (14%) popfel moZnost stravovani
Vv zaméstnani diky tomu, Ze pracuje na stavbé. Pouze jedna Zena (14%) pracuje doma a
tak ji odpadaji starosti se zdvodnim stravovanim. Jeden muz (14%) nemél zkuSenosti

S piipravou bezlepkové stravy, u né¢ho byla nemoc nové diagnostikovana.

Ze sedmi dotazovanych celiakt ti1 (44%) ptipousti, Ze se u nich v jidelnach nevafi
bezlepkové jidlo. Z toho jedna Zena mé& moznost si obcas zvolit obéd podle nabidky
pripravenych jidel.

Podle mého nézoru by stravovani ve Skolnich a zavodnich jidelnach mélo byt
umoznéno vsem lidem, bez ohledu na jejich onemocnéni nebo stravovaci navyky. V
dnesni dobé neexistuje zakon, ktery by témto zafizenim nafizoval povinnost pfipravovat
bezlepkové jidlo celiakiim. Takto nemocnych lidi v Ceské republice neustale piibyva

diky stéle lepsi diagnostice a bezlepkova dieta je pro né nutnosti.

Poté nasledoval dotaz tykajici , Problému stravovani v restauracich?* Ctyfi
celiaci (56%) udavaji, ze do restauraci nechodi a nemaji s nimi zadné zkusSenosti. V
dalsich dvou pfipadech (30%) celiacky pfipousti, ze restaurace obCas navstivi, ale
nejsou spokojeni s jejich sluzbami pro velmi omezenou nabidku jidel. Pouze jedna Zena
(14%) pravidelné navstévuje restaurace. Sama piipousti, ze ne v kazdé restauraci se
setka s ochotou a pochopenim.

Az 70% celiakil pfipousti, Ze je pro né nepfijemné mluvit o své nemoci a nechtéji
kuchaiim pfid€lavat starosti a tak do restauraci nechodi. J& sama jsem naméatkove
zkusila navstivit nékolik restauraci a ptala jsem se, zda by bylo mozné mi piipravit
bezlepkové jidlo a co by mi doporucili. Vzdy jsem se setkala s jejich velkym
prekvapenim a neznalosti bezlepkové diety. Od vSech zminénych obsluhujicich jsem se
dozvédéla, Ze je mozné si vybrat pouze z nabidky jidel. Poté jsem pochopila zminéné

divody vsech rodin.
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Jeden z okruhti dotazti se tykal ,, Pravidelnosti stravovani.” VSichni zminéni
celiaci (100%) se stravuji pravideln€ 3 — 6 x denné dle svych zvyklosti a dle potieb
svého organismu. Casté&jsi pfisun potravin maji déti kolem dospivani a pracujici lidé.
Bezlepkova strava by méla byt plnohodnotna, obsahovat dostatecné mnozstvi bilkovin,
tukd 1 cukrd, dostatek energie a mineralii (zvlasté vapniku a Zeleza) a vitamint

Vv ptirodni formé — ovoce a zelenina. (Kohout, Pavlickova 1999)

Pii vybéru potravin a naucenému zpusobu stravovani nema vyznam zvlast
zasahovat do vybéru potravin jednotlivym nemocnym. Vybér potravin je jen na nich
samotnych a na jejich rodin€. Zélezi na tom, jaké druhy potravin preferuji, co maji radi
a jaka je jejich ekonomicka situace. Tti rodiny (42%) vidi svoji financ¢ni situaci jako
dobrou, ale piipousti, ze by se jim néjaky prispévek na bezlepkovou dietu hodil.
Zminénych 30% rodin bere svoji finan¢ni situaci jako velmi dobrou. Jeden celiak (14%)
povazuje finanéni situaci jako Spatnou vzhledem k tomu, Ze jsou v rodin¢ tii celiaci a
maji problémy kazdy mésic vyjit s penézi. ,,Snazime se Setfit, kde se da. Ptal jsem se na
socialnim ufadég, ale i kdyz nasi situaci chapou, nemohou nic délat.“ Jeden muz (14%)
nem¢l zkusenosti s nakupem bezlepkovych vyrobku, zemiel v nemocnici.

Pro fadu rodin je velkou vyhodou Zivot na vesnici, kde si vypéstuji zeleninu nebo
chovaji domaci zvifata. Diky tomu nékteré rodiny usetii spoustu penéz a maji Cerstvé
potraviny denné.

U kazdého cloveka je dulezitou prioritou zaméstnani a finanéni jistota. Ztrata
zaméstnani maze vést k psychickym potizim, izolaci ¢loveka 1 k poruSeni jiz zavedené a
ucinné diety.

Z oslovenych rodin pouze jedna (14%) cCerpd piispévek od své zdravotni
pojistovny na nakup bezlepkovych potravin a surovin. Téchto sluzeb vyuzivaji vice lidé
Z chudsich poméri, pro které je jakdkoliv penézni Castka piinosem do rodinného
rozpoctu. Naopak lidé z vyssich piijmovych skupin tento piispévek nefesi, 1 kdyZ o ném
vedi.

Cenovou naroc¢nost ¢astecné kompenzuje stat v rdmcei socialni podpory, ktera je
vazana na vysi pfijmu domdacnosti. Bohuzel zddnd zminéna rodina nedosahuje Zivotniho

minima a tak nemaji narok na kompenzaci této diety. Na rozdil od ostatnich stati EU na
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bezlepkovou dietu domaci pojisStovny moc nepfispivaji. Naklady na takovou dietu se
dokaZou vysplhat na n¢kolik tisic korun za mésic. VZP byla pfipravena pfispivat
alespoit détem do 18 let castkou az 6000 K¢ rocné. Nez se tento program stacil
rozbéhnout, pojistovna ho z tspornych divodl zrusila.

Na otazku ,, Maji klienti s celiakie pristup k novym informacim o diete?“
odpovédéli nasledovné. Dvé hol€icky (30%) maji informace o nemoci od svych rodicl a
1€kaiti. Obé& jsou si védomy a pouceny o tom, co nesmi jist. Mladsi hol¢icka si zatim
zadné informace o diet€ neshani, protoze tomu nerozumi a spoléhd na své rodice. Starsi
divka se jiz pfiznala, Ze si obCas preCte néco na internetu o celiakii a taky chodi
s maminkou pravidelné nakupovat a uc¢i se, na co se ma pfi nakupovani zaméfit. Tti
zeny (42%) udavaji, ze informace o diet¢ shangji nejCastéji po internetu, dale
Vv prodejnach bezlepkovych potravin a v katalogu Eurozona. Jeden muz (14%) popira,
7e by se zajimal o dietu. Informace si udajné¢ zadné neshani, to déld jeho manzelka,
ktera jezdi nakupovat a sleduje novinky na trhu. Dalsi muz (14%) popfel, ze by se néjak
zajimal o svoji nemoc a dietu. Ke v§emu se stavél odmitave a spiSe mluvil o smrti.

Vsichni celiaci (100%) 1 jejich rodiny vcelku shodné vyjadiili spokojenost
S poskytnutymi informacemi, které jim byly dany ze strany zdravotnickych pracovnikl
(Iékat, vSeobecnd sestra, nutri¢ni terapeut) o povaze nemoci, 1écbé, vybéru a nakupu
potravin. Pfipousti, ze prvotni mnozstvi informaci ze strany zdravotnikli bylo zna¢né a
vSe si od pocatku nepamatovali. Od 1ékate dostavali informace Gstné o nemoci a 1écbé.
Od nutri¢nich terapeutd to byly informace o zplisobu vafeni, o vybéru vhodnych
potravin a o prodejnach bezlepkovych potravin. Informace jim byly podany hlavné stni
formou. Pisemnou formou dvé rodiny dostaly seznam vhodnych potravin. Déle byla
celiakim nabidnuta moZnost opakované navstévy v nutricni poradné, aby mohli

prokonzultovat problémy, se kterymi se setkaly.

Velky podil na edukaci maji dobie vySkolené sestry v ordinacich specialistti. Pii
edukaci sestra nemocného poucuje a zaroven uklidiuje. Ziskava ho ke spolupraci
v 1éCebném 1 oSetfovatelském procesu. Sestra si musi ziskat jeho divéru a dat mu
najevo vstficnost a zajem. Sestra spolu s nutri¢nim terapeutem seznami nemocného se

z4sadami diety. Edukace se tyka vybéru potravin a ptipravy teplé stravy. Déle doporuci
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nemocnému obchody, kde lze nakoupit bezlepkové potraviny. Snazi se, aby nemocny
pochopil zasady diety a byl schopen si jidelnicek sestavit sdm a stravu si piizpisobil
béznému zivotu i roding.(Tutkova 2007)

Vsechny zminéné rodiny (100%) se s bezlepkovou dietou setkali prvné a byli
vdécni za kazdou radu a pomoc. Informace o bezlepkové dieté, nemoci 1 vafeni shani
pfedev§im Zeny, které maji na starosti vafeni a chod domadcnosti. Kuchatky o
bezlepkové dieté vyuzivaly hlavné na pocatku vateni, nyni je nepouZzivaji a vafeni si
ptizplsobuji svym pozadavkiim a zvyklostem.

Zde bychom chtéli poukazat na nutnost edukace ohledné¢ stravovani. Edukace se
tykd vSech nemocnych, zvlasté téch rodin, ve kterych se s celiakie setkavaji poprvé.
Velmi diilezita je také motivace celiaki dodrzovat ptedepsanou dietu.

Druha ¢ast vyzkumu mé za ukol zmapovat tlohu sestry v péci o celiaka pfi
hospitalizaci. Vyzkum byl provadén pomoci standardizovaného rozhovoru a z(castnilo
se ho pét sester lizkového oddéleni I. interni kliniky FN Plzen. Rozhovor se sestrami a
jejich odpovédi jsou znazornény v tabulkéach 1-16.

V tabulce 1 ,,Setkala jste se na Vasem oddeleni s celiaky? shodné vSech pét
sester uvedlo, ze ano (100%). Déale nésledoval dotaz ,,Co podle Vis celiak nejvice
potiebuje od osetiujictho persondlu?“ Dvé sestry (40%) shodné uvadéji, Ze je to
psychicka podpora a porozuméni (viz tabulka 2). Jedna sestra uvadi, Ze celiak nejvice
potiebuje ziskat informace o dieté, zplisobu vafeni a informace o prodejnach s BLP
potravinami. Dv¢ sestry se shodly, ze nemocny v akutni fazi potiebuje klid a lizko
Vv blizkosti toalet.

Na otazku: ,,Jakym zpusobem pecujete o celiaka a co sledujete? ““, odpovédély
sestry nasledovné: Dle dvou sester je péce komplexni, kdy se sleduji FF — TK, P, TT,
vaha, P+V tekutin, mnozstvi stolice, slabost, tinavu, bolestivost, apod. Tti sestry se
zaméfuji na opruzeniny pii prijmu. Dale sestry sleduji hydrataci, vyvoj zdravotniho
stavu a spolupracuji S nutricnim terapeutem. Jedna sestra pfiznava, Ze se oSetiovatelska
péce odviji od potizi nemocného. Sestry se zamétuji na oSetfovatelskou péci a tidi se
podle ordinaci oSetfujiciho 1ékare (tabulka 3).

Pii pfijmu celiaka se sestra zaméfuje na to, aby byl proveden kompletni piijem
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nemocného, vcetné vyplnéni ordinace Iékare, sesterské anamnézy, nutri¢niho
screeningu a Bartelova testu vSednich ¢innosti (ADL). Dale si sestra v§ima stavu
nemocného, jeho mobility. Sestra ukaze nemocnému pokoj, piidéli lizko a informuje ho
o socialnim zafizeni a sprse (tabulka 4).

Sledovani pfijmu potravy a hydratace u celiakll patifi mezi hlavni povinnosti
sester. Sleduji a zapisuji se veskeré piijimané tekutiny, jak enteralni, tak i parenteralni
cestou. Vedle toho je nutné sledovat diurézu (tabulka 5). Dale dle sester se sleduje
hmotnost nemocného, a to kazdy tyden.

,,Jak jako sestra pomahate nemocnému s ranni hygienou? ““ Podle odpovédi sester
je vétsina celiakli sob&stand a jsou schopni si péci o osobni hygienu provadét sami.
Vétsina sester (60%) se s nemocnymi domlouva na zptsobu pomoci a pak je doprovodi
k umyvadlu nebo do sprchy, kde na né dohlédnou (tabulka 6).

Tabulka 7 udava odpovédi sester na otazku: ,, Pri prijmech u celiakii se jako
sestra zamérite na co?“ VSech pét sester (100%) shodné udava, ze se zaméiuji na
pokozku v oblasti rekta, kde mohou vzniknout opruzeniny. Déle sestry zduraziuji
celiakovi nutnost osobni hygieny, ¢asté sprchovani a myti rukou po kazdé navstéve
toalety. Nedilnou soucasti oSetfovatelské péce je Cistota osobniho a lozniho pradla.

Aktivni odpocinek u celiaka je soucasti 1éCby. Diky odpocinku organismus nabere
nové sily a celiak se poté citi 1épe. Tabulka 8 udava odpovédi sester na moznosti
odpocinku béhem dne.

Tabulka 9 znazornuje informace sester tykajici se reakci celiaka na diagnostiku
nemoci. VSech pét sester se shodlo, Ze tu uréité piekvapeni ze strany nemocného je, ale
tito lidé zatim nemayji tuseni, co dana nemoc obnasi a jakd omezeni v dieté jim zptsobi.
Piekvapeni byva o to vétsi, kdyz se jedna o prvniho celiaka v rodiné a dana rodina
nema zadné zkuSenosti s bezlepkovou dietou. Pfi svych opakovanych potizich byva
nékdy celiak rad, kdyz se zjisti pfi¢ina jeho potizi. Podle odpovédi jedné sestry, to chce
¢as, aby se s danou situaci celiak vyrovnal.

Spolupraci s rodinou celiaka vidi sestry jako dilezitou (tabulka 10). Pti spolupraci
se sestry zamétuji na informace ohledné bezlepkové diety, na vybér vhodnych a

nevhodnych potravin, poskytuji informace o prodejnach bezlepkovych potravin a pro
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vice informaci doporucuji knihy o vafeni a webové stranky.

Na otazku: ,, Spolupracujete pri péci o celiaky s nutricnim terapeutem? A jak?“,
tady shodné¢ vSechny sestry odpovédély Ano. Spoluprace se tyka sestavovani jidelnicku,
ten se odviji od soucasnych potizi nemocného, od jeho zdravotniho stavu a
pfidruzenych nemoci (tabulka 11). Poté nasledoval dotaz tykajici se informacénich
brozur o celiakii pro nemocné a shodné sestry odpovédély, Ze je na oddéleni mayji
k dispozici pro nové celiaky (tabulka 12).

Tabulka 13 se tyka otazky: ,,Je podle Vas osetiovatelska péce o celiaky na Vasem
oddeleni dostatecna? “ Tady shodné sestry odpovidaji kladné¢ — Ano. Poté nésleduje
dotaz: ,,Zmenila byste néco v oSetiovatelské péci u celiaka na Vasem oddéleni? *“ Na
tuto otazku sestry jednozna¢né odpovédély NE (tabulka 14).

Tabulka 15 , Kde Vy jako sestra ziskavate informace o celiakii? VSechny sestry
¢tou pravidelné casopis Sestra. Dalsi novinky ohledné celiakie sestry Ccerpaji
Z odbornych casopisli a seminart.

V tabulce 16 je uveden dotaz na sestry, zda se zucastiuji pravidelnych seminata
nebo $koleni na téma celiakie? Ctyfi sestry piipousti pravidelnost téchto seminait
minimalné 1x ro¢n¢, jedna sestra udava, Ze nechodi na pravidelné seminate o celiakii.

Celkov¢ podle odpovédi sester 1ze shrnout, Ze pé€e o celiaky Vv této nemocnici je
na velmi dobré Grovni. Sestry znaji problematiku celiakie a vi, na jaké problémové
oblasti se maji zaméfit.

Pti psani teoretické Casti jsem se nesetkala s problémy sehnat odbornou literaturu
k celiakii. V soucasné dob¢ je velké mnozstvi odbornych knih, ¢lanki v Casopisech,
brozur i kuchatek o celiakii. Mnoho dalSich uzite¢nych rad a informaci je mozné najit i
na webovych strankach. Dale jsem se méla moznost seznamit s katalogem Eurozona.
Tento Casopis nabizi distribuci bezlepkovych potravin do Iékaren. Seznam
bezlepkovych vyrobkl se mésicné aktivuje, takze zdkaznik ziskdva dokonaly piehled o
bezlepkovych vyrobcich na nasem trhu.

Komunikaci s 1ékatem 1. interni kliniky FN Plzen hodnotim jako velmi pfinosnou.
Po prvotni telefonické domluvé jsme si domluvili osobni schiizku v nemocnici, kde

jsme diskutovali na dané téma. V té dobé jsem jiz méla prostudovanou odbornou
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literaturu a napsanou teoretickou ¢ast prace. Zajimala jsem se o potize, se kterymi lidé
nejcastéji prichazeji do poradny. Jak probihéd diagnosticky program a v jakém casovém
intervalu jsou celiaci zvani na pravidelné kontroly. Dale mé zajimal vyskyt celiakalni
krize. Na tuto otazku mi 1ékat odpoveédél, ze je velice vzacna a dosud se s ni jeSté

nesetkal.

Spoluprace s nutri¢ni terapeutkou byla také velmi pfinosna. Vysvétlila mi zptsob
edukace u hospitalizovanych a ambulantnich celiakti. Jakym zptsobem je provadéna,
kolikrat za hospitalizaci. Podané informace se tykaji vybéru potravin, pfipravy stravy a
doporuceni obchodl k nakupu potravin.

Povédomi lidi o celiakie je velmi nizké. Problematice celiakie se v souc¢asné dobé
vénuje stale veétsi pozornost jak z hlediska 1é¢by a vyzkumu, tak i ze strany vyrobctd a
prodejcii bezlepkovych potravin. Proto u nds i1 v zahrani¢i vznikaji kluby celiakt,
sdruzeni, které potadaji pravidelnd setkdni, kde je mozné se dozvédét novinky o

nemoci, vyzkumu, potravinach i surovinach na trhu.
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6. Zavér

Bakalafska prace zaméfend na poznani zivota rodin s celiakii pfinesla fadu
poznatki a novych zkuSenosti. Jejim cilem bylo zmapovat Zivot rodiny a zachytit
typické a netypické zvlastnosti. Rozhovory s nemocnymi lidmi a jejich Cleny pfinesly
zjisténi o fungovani téchto rodin.

Diky rozhovorim a naslednému srovnani jsme dospéli K témto hypotézam:

H1 — Informovanost o nemoci v ambulancich i nutricnich poradnach, vcetné
dostupnosti odbornych knih, kuchaiek, brozur, ¢asopisti a webovych stranek je na dobré
urovni.

H2 — Celiaci maji problémy se stravovanim se mimo domov, v zaméstnani,
Skolach a restauracich.

H3 — Dieta zatézuje rodinny rozpocet zvlasté pti vyskytu vice celiakli v roding.

H4 — Bezlepkova dieta je finanéné naro¢na, zv1asté u lidi s niz8imi piijmy.

H5 — Dostupnost bezlepkovych potravin pro celiaky v Plzni je na dobré urovni.

H6 — Sestry naltizkovém oddéleni znaji problematiku celiakie a zajistuji
celiakim komplexni péci.

Piinos bakalarské prace spatiuji ve vypracovani podrobnych kazuistik a ptiblizeni
problematiky celiakie z pohledu sester v lizkovém zafizeni. Béhem vyzkumného Setieni
se podaftilo zjistit ndzory sester na danou problematiku. Cile, které jsme si stanovili,
byly splnény. Velice si vazime otevienosti, vstiicnosti a ochoty celiakt i jejich rodin
podélit se S nami o své zkuSenosti.

Celiakie piedstavuje pro populaci Ceské republiky, a to zejména pro dospélou
populaci vyznamny a velmi zanedbany problém. Pro nékteré lidi je konec¢ny verdikt
nemoci piinosem jejich utrpeni, pro jiné stresujicim prekvapenim a n¢kdy i1 znacnou
finan¢ni zatézi. Velmi dulezita je tu funkce rodiny, pochopeni, vstiicnost a spoluprace.
Refeni problému vyzaduje pochopeni fady lékaiskych odbornosti, pedagogt,
zdravotnich pojistoven, zakonodarnych instituci a spolupraci s laickou vefejnosti.

Doufam, ze se nam podaftilo vystihnout t0 nejpodstatnéjsi z dané problematiky a

véfim, Ze tato prace otevie blizsi pohled na dané téma. Byli bychom velice radi, kdyby
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prace poslouzila k vétsi informovanosti studentim Zdravotné socialni fakulty a Siroké
vefejnosti napfiklad prostiednictvim internetu, vefejné 1 odborné knihovny, poptipadé

¢lankem v Casopise.
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Piiloha 1 — Formy celiakie

Forma Protilatky | Biopsie Piiznaky
Klasicka + + +
ATYPICKE
Atypicka + + )
(mimostfevni)
Silentni + A 0, casto RA +
Latentni + T1EL 0
Potencidlni | + nebo 0 T1IEL vétsinou 0

+pozitivni, 0 negativni, 1 zvySeni, RA rodinnd anamnéza

IEL intraepitelidlni lymfocyty.

FRIC, P., MENGEROVA, O.: Celiakie. Bezlepkovd dieta a rady Iékare. 1. vyd.
Cestlice: Medica Publishing. 2008. 186 s. ISBN 978-80-85936-62-9



Piiloha 2 - Typy, déleni alergii na mouku

Alergie na lepek zprostfedkovana protilatkami izotopu IgE,
TypA tj. Atopicka piecitlivélost.
TypB Alergie na lepek zprostfedkovana bilymi krvinkami — lymfocyty,
tj. Neatopicka precitlivélost.
Typ C Alergie na jin¢ bilkoviny mouky (ne lepek) ptes izotop IgE,
tj. Atopicka piecitlivélost.
TypD Alergie na jiné bilkoviny mouky (ne lepek) ptes lymfocyty,
tj. Neatopicka piecitlivélost.

FUCHS, M.: Alergie c¢tha v jidle a piti... Kucharka pro alergiky. 1.vyd. Plzen: Adéla
2005, 189 s. ISBN 80-902532-5-3



Piiloha 3 - Povolené a zakazané potraviny

| Seznam povolenych potravin | Seznam zakdzanych potravin |

KOHOUT, P., PAVLICKOVA, J.: Celiakie. Bezlepkovd dieta a rady Iékare. 2 rozs.
vyd. Praha: Medica Publishing,1999. 112 s. ISBN 80-85936-29-1



Piiloha 4 - Ptiznaky celiakie

Mozné piiznaky

CERVENKOVA, R.: Celiakie. 1. vyd. Praha: Galén, 2006. 64 s. ISBN 80-7262-425-3



Priloha 5 — VVzhled sliznice tenkého stieva u zdravého a nemocného ¢lovéka celiakii

Saniro VPN UK Pragun

o V! ;
. ‘\n'u'.r|‘,V|A-“.’A9(H“";| 1ﬂ

A~ zdrava sliznice tlenkého stieva, B —ne-
mocna atroficka sliznice s vyhlazenymi
fasami

CERVENKOVA, R.: Celiakie. 1. vyd. Praha: Galén, 2006. 64 s. ISBN 80-7262-425-3



Piiloha 6 — Logo bezlepkovych potravin

CERVENKOVA, R.: Celiakie. 1. vyd. Praha: Galén, 2006. 64 s. ISBN 80-7262-425-3



Piiloha 7 — Formula¥ Zadosti o p¥ispévek na BLP potraviny — pojistovna MVCR

ZDRAVOTNi POJISTOVNA
MINISTERSTVA VNITRA CR

Doklad k proplaceni prispévku rozsifené zdravotni péce

Vyplni

zadatel

Pfijmeni a jméno pojisténce:

Rodné &islo pojisténce: i Spojeni (telefon, mail):..............coooeeinnn.
Bali¢ek programu rozsifené zdravotni péce — polozka: ...

Predlozeny doklady /ze dne: ... [oviiiiiiiiiiiis

Narokovana vySe prispévku: K¢

Uhrada bude poukézana na &islo tétu / kéd banky....................................... [iciiiininnn

U nezletilych:

PHjmeni @ JMEN0 OtCe: .......euveniuiiiiiiiii i

Rodné Gislo 0tCe: ...o.vvvininiiiiiiiiiieeees pojisténec ZP MV CR ANO NE
Piijmeni a jméno matky: .........c.oiuiriiii

Rodné Gislomatky @ ........ooveviiiiiii pojisténec ZP MV CR  ANO NE
Samozivitel’ka ANO  NE

Piijmeni a jméno zakonného ZASTUPCE: .......evnininiiiiiiee e
Rodné ¢islo zakonného ZaStupce: .........ovvvvevveinririniiiiianannnns

Prohlasuji, Ze jsem vSechny udaje uvedl/a GipIné a spravné.

Datum uplatnéni naroku:

Podpis pojisténce (nebo zak. zastupce)
Vyplni pracovnik pojistovny

Ovéfeni totoznosti zdkonného zéstupce pojisténce nebo zplnomocnéni:

Ovéieni formalnich naleZitosti v§ech podkladii predlozenych k dolozeni naroku provedl:
............................ Dne: ...
spravce rozpoctu
a stvrzuje, ze predlozené podklady formalné zakladaji * nezakladaji* opravnény narok na vyplatu piispévku
(Poznamky, odtvodnéni zamitnuti, pozadavky na doplnéni atp. se uvadéji na zadni stranu dokladu)
Vyplni revizni 1ékat (u polozek pozadujicich souhlas revizniho 1ékate):
Vyjadieni revizniho I€kafe, datum a podpis: .......ccooeveiiiiiiiiiiiis

Schvaluji (ANO/NE)* v plné vysi uplatnéného naroku: ..

Vyplni pracovnik pojistovny:

Provedeni vécné kontroly a promitnuti naroku pojisténce v evidenénim systému provedl:

JMENo a podpis:......oevuiriiiiiiiiis ANC: oo
Po provedené kontrole: ptikazce operace (neni-li podepsan na soupisce)
je k uhrad¢ priznana koneéna ¢astka ptispévku ve vysi: ...l Ke *

nelze piispévek pfiznat a vyplatit z divodu:*

Tento ucetni doklad je zaroveni zdznamem o provedeni kontroly v souladu se zakonem ¢&. 320/2001 Sb.




Zadni strana formulaie:

Poznamky ke kontrole formalni a vécné spravnosti naroku na piispévek:

Zéaznam o oprave ¢isla uctu prijemce, pripadné jinych upfesnénich pti vraceni uhrady bankou:

Oprava: predcisli ¢isla uctu:
¢islo uctu:
kod banky:

Udaje pro nové poukazani piispévku poridil:

...................................... Dne: ..ooooviiiii

Poznamky ke kontrole vedoucim pracovnikem a kompletaci dennich davek dokladt:

* nehodici se Skrtnéte

ZPMV CR: Formulaf kvyplaté RZP a klubu pojisténci. (online) Platny
http://www.zpmvcr.cz/cz/pojistenci-a-verejnost/formulare.html, listopad 7, 2009
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Piiloha 8 - Prodejny bezlepkovych potravin v Plzni

e Aroma, Mikulovska ulice, 323 00 Plzen

e BioLine, Veleslavinova ulice, 301 38 Plzen

e BioLine, Tylova ulice, 301 38 Plzen

e Bylinna Iékarna, Tylova 4, 301 38 Plzen

e Ekoprodukt, Lidauerova ulice, 301 38 Plzen

e HerBio, V sipce 653/8, 301 00 Plzen

e Medunka, Slovanska 65, Plzen

e Nadgje, Prokopova 27, 301 00 Plzen

e Racio - Simonek, Suvorovova 2, 311 56 Plzeii
e Slunecnice, Jungmanova 4, 301 00 Plzen

o Vegetka, Americka 13, 30138 Plzen

e Tesco
o Albert
e Delvita
e (Globus

e Drogerie DM

e [ékarmy — jednd se dopliky stravy a volné prodejnd 1éCiva vhodna pro
bezlepkovou dietu. Jejich vyrobky jsou atestované. Napi. sdjové a pohankové
napoje, vitaminové preparaty.

e Malé prodejny — jsou omezeny vétSinou na prodej ryzového chleba, ryze, ovoce,
zeleniny.

oaj



Piiloha 9 — Prehled pojiStoven, které prispivaji na BLP potraviny

Vybér toho, na co nyni pojistovny prispivaji

Ochranng O&kowani Bezlepkova Fixnl rovnatka | O&kowvani proti
sporbowni proti dieta kliETowe
pomiichy rakaving encafalitidé
déloFniho
Eipku
Cumma wanoont  Ceskd narodni nepfispivé | 10 000 K& 222 KE 2400 KE 00 KE ndrak:
pajistovna narok: 13 — 12 | mésiéng, narok: do 138 let
let, pro prenich| moZno Serpat | do 18 let 600 KE narok:
2000 divek po pil roce, nad &9 let
(zhywa 600) | aF 2664 rofng
222
Hutnicka nepfispivé | LOOO K& 1000 K 300 K& 300 KE
l zaméstnanecka ndrok: do 17 let| ndrok: do 17 let |n&rok: 7 — 17 let
paojistovna rneha nebao studenti |nebao studert
Istuderltka 26 26 ket do 26 let
et
150010004 150010004 | 15001000 150010004 500 K& narok:
o Oborova zdravotmni 500 KE 500 KE 500 KE 500 KE 20 — 65 let,
- ® | Gjistovna narok: 1- narok: narok: do 20 let |narok: 1 — 20 let | wildci se do
P zaméstanch bank 20 let. 1—-20 let, + déti narozend |vyplaci se do 318
a poji Stoven wyplaci se wypldci se do | ve 4. Etwrtlet 5110
do 31100 =110 2008, wyplaci se
do 3L 100
Revimi bratrska nepfispiva 1000 KE nepfispiva 300 Ke 300 KE
pokladna narok: naroh:
\ 12 — 26 l=t 7 -18let
e
Vojenska zdravotni | nepfispivéa | 2500 KE narok:| nepfispiva 1200 Ki TOO KE
U O Z P pojigtovna GR 1319 let. po za Selist narok: déti a
kompletnim narok: do 30 let.| stedent 2-26
ofkavan( 1x za dobu l&cby| let
WSeobecna nepfispivé | nepfispiva nepfispiva nepfispivé nepfispiva
zdrawvotni
‘ pojigtovna GR
Zaméstnanecka 300 K& S000 K& ndrok:| 1500 K& 1000 KE 400 K&
Eujiit*m'na 600 KE 12 - 18 et po narochk:
koda ndrok: ukonéen( na jednu &elist,
tEhotné Zeny | celéha do 13 let
ofkavani
Fdravotni nepfispiva 3400 K nepfispivé 1500 K& B00 KEndrak:
pojistovna MEDIA narok: ndrok: do 18 1-12 et
10— 16 let let + 364 dnd BE0 KE narok:
od 13 let
Fdravotni nepfispiva 4000 KE nepfispivé 2000 K& 500 K& narok:
pojistovna narok: narok: diti do 5 let
METAL-ALIAMNCE 12 — 17 let 7 —20let 600 K& narok:
od 6 let
Zdravotnl 200 KE 3000 KE 200 K& ndrok: 200 KE 400 KiE
pojistovna narok: od 3 let, 1000 K&| namkhk:
Ministarstva 14-12 let narok: tEhotné 718 let

e

wnitra ER

Zeny, détido 3
let, u pajistovrny

oba rodide

Je moEné Earpat pouze jednu poloZku

VpSe prispévku zavisl na tom, zda jsou rodice u OFF (obasjedensjen ditéy

Phispéwvek navysen o 100 KE, pakud je klientska u pojistfovny vice nez 5 let a o 200 K&, pokud je u pojistovry vice nez 10
let. Podminkou pro ud &leni piispéviu jsou preventivni problidiey v praktického lékate a stomatologa, u Zennad 16 let u
gynekologa. Ma zdvEreéne ofkovani a pfeodkovani.

PRAZAKOVA, Hana: VZP rusi vyhody (online) Platny

http://www.naseadresa.cz/cz/s347/n10891-vzp-prispevky-bezlepkova-dieta-celiak-

pojistovny-prispevky, fijen 15, 2009
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Piiloha 10 - Priklady otazek nestandardizovaného rozhovoru s celiaky

1 - V kolika letech se u Vas zacaly objevovat prvni potize a jaké?

2 - Vyskytuje se celiakie ve Vasi roding?

3 - Jaké byly Vase reakce na sdélenou diagnézu?

4 - Jak jste pfijal/a bezlepkovou dietu?

5 - Mate néjaké potize po zavedeni BLP diety do VaSeho jidelni¢ku?

6 - Nastaly ve Vasi rodin€ znény vyvolané VaSim onemocnénim?

7 - Jak ptijalo okoli Vasi nemoc?

8 - Kolikrat denné se stravujete, jaké potraviny a jidla upfednostiujete?
9 - Kde a jak ¢asto nakupujete?

10 - Odkud c¢erpate informace o dieté?

11 - V zaméstnéni (Skole) mate moznost stravovani?

12 - Jaké mate zkuSenosti se stravovanim v restauraci?

13 - Chodite na pravidelné kontroly do gastroenterologické poradny?
14 - Jakou formou a kym Vam byly podany informace o nemoci, dieté?
15 - Ma BLP dieta vliv na finan¢ni stranku rodiny?

16 - Pobirate néjaky financni ptispévek na kompenzaci bezlepkové diety?

Zdroj — vlastni



Piiloha 11 - Okruhy otazek pro oSetifujici personal pecujici o hospitalizované

celiaky

1 - Setkala jste se na Vasem oddéleni s celiaky?

2 - Co podle Vas celiak nejvice potiebuje od oSettujiciho personalu?

3 - Jakym zptisobem pecujete o celiaka a co sledujete?

4 - Na co se jako sestra pfi piijmu celiaka zaméfujete?

5 - Sledujete u celiaka pfijem stravy a pitny rezim? Jakym zptisobem?

6 - Jak jako sestra pomahate nemocnému s ranni hygienou?

7 - Pf1 priymech u celiakl se jako sestra zaméftite na co?

8 - Ma celiak moZnost aktivné odpocivat béhem dne?

9 - Jak podle Vés reaguji nové diagnostikovany celiaci na svoji nemoc?

10 - Spolupracujete s rodinou celiaka a na jaké informace se zaméfujete?

11 - Spolupracujete pii péci o celiaky s nutricnim terapeutem? A jak?

12 - Mate na VaSem odd¢leni brozury o celiakii?

13 - Je podle Vas osettovatelska péce o celiaky na Vasem odd¢leni dostate¢na?
14 - Zm¢nila byste néco v oSetiovatelské péci u celiaka na Vasem oddéleni?
15 - Kde Vy jako sestra ziskavate informace o celiakii?

16 - Zucastiujete se pravidelnych seminaiti nebo Skoleni na téma celiakie?

Zdroj - vlastni



