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Abstrakt

Uloha sestry pii dodrZovani dietnich zasad u dospélych pacienti s celiakii

Tato bakalatska prace se zabyva edukaci pacientt s celiakii. Celiakie je vrozena
nesnasenlivost lepku. Jedna se o chorobu nevylécitelnou a 1écba spociva v piisné
a dusledné zachovavané bezlepkové dieté. Tato dieta se musi dodrzovat celozivotné.
Jen pfi takové 1é¢be je zaruceno, ze se u pacienta neobjevi pfiznaky ani komplikace,
které neléCena celiakie vyvolava. (Starnovska, 1999). Principem bezlepkové diety
je uplné vylouceni lepku ze stravy, coz pochopitelné obndsi i nové stravovaci navyky
a celkovou zménu zivotniho stylu. Zasluhou novych zékond a vyhlasek vydanych
Vv poslednich letech se problematika celiakie zjednodusila, ale novych informaci
spojenych s Ié€bou celiakie je stdle mnoho. Proto je tato prace zamétena pravé na téma
,Edukace pacienta s celiakii“. Kuberova (2010) uvadi, Ze edukace v oSetfovatelstvi
predpoklada kvalifikovanou pomoc klientim, ktefi jsou ohrozeni stresovymi situacemi,
nemocemi a jinymi problémy. Vyzkum je zaméfen na edukaci pacientll o bezlepkové
diet¢ a edukaci v ramci diagnostiky celiakie.

V teoretické Casti je podrobné popsana celiakie jako onemocnéni. Z l¢katského
hlediska je zde popséana diagnostika, klinicky obraz a 1écba celiakie. Soucasné je ale
prace orientovana na praci sestry, konkrétné na roli pii diagnostice ¢i edukaci celiaka
o bezlepkové diet¢.

V praktické ¢asti byly v ramci vyzkumného Setfeni stanoveny nasledujici dva cile.
Prvnim cilem bylo zjistit, jaka je informovanost u pacientl s celiakii sestrou. Druhym
cilem bylo prozkoumat edukaéni metody a rozsah informaci poskytovanych sestrou
pacientovi v ramci edukace o bezlepkové dieté.

V této praci byl zvolen kvalitativni vyzkum s pouzitim techniky hloubkového
anonymniho rozhovoru. Vyzkumny vzorek tvofilo 5 sester a 5 pacientl a 1 nutricni
terapeutka. Setfeni probihalo na tzemi hlavniho mésta Prahy na ambulancich
gastroenterologie, alergologicko-imunologickych pracovistich a na oddéleni klinické

VYZivy.



Praktickd c¢ast této prace obsahuje vysledky kvalitativniho Setfeni. Poskytnuté
rozhovory byly nahravany na diktafon a poté doslovné piepsany. Nasledné
byly zpracovany technikou otevieného kodovani, metodou papir a tuzka.
Sestry a nutricni terapeutka byly dotazovany na 12 otdzek, pacienti byli podrobeni
19 otdzkam. Podrobnou analyzou ziskanych dat od respondentii bylo vytvofeno 6
kategorii: vyuziti edukac¢nich metod z pohledu sester a pacientii, vyuziti edukacnich
pomicek zpohledu sester a pacientl, Casovy rozsah edukace z pohledu sester a
pacientli, obsah edukace sestrou z pohledu pacienta, obsah edukace o bezlepkové dieté
z pohledu pacienta, vzdélavani sester v oblasti celiakie. U vybranych kategorii jsou
obsazeny podkategorie. VSe je zndzornéno V prehlednych schématech.

Vysledky bakalafské prace ukazuji, ze edukacni metody jsou nejcastéji
vyuzivany tisténé ve spojeni s Gstnimi, a to jak z pohledu sester, tak pacientl. Pacienti
a sestry se shoduji v otazce, jaké edukacni pomticky vyuzivaji nejcastéji. Nejcastéji jsou
vyuzivany edukacni letadky a brozury. Naopak v otdzce, jaky Casovy rozsah je vymezen,
uvedly sestry do 30 minut, nadpoloviéni vétSina pacientll uvadéla ptiblizné 60 minut.
Potfebné informace pied vySetienim v souvislosti s odbérem krevnich vzorkd,
¢i enterobioptickym vySetfenim, vétSina pacientd obdrzela, 1 kdyz zadny z pacientt
neuvedl kompletni sadu informaci. Co se tyCe informovanosti o bezlepkové dieté,
zavery vyzkumu uvadéji, ze vétsina pacientll je obezndmena se zékladnimi principy této
diety a Ze jsou jim poskytovany zdkladni praktické informace. AvSak podrobné&jsi
sdéleni jsou poskytovana méné Casto nebo vubec. Pozitivni vysledkem je skutecnost,
7ze vSechny sestry se vzdélavaji v oblasti celiakie. Pro aktualizaci informaci
a samostudium slouzi vSem sestram internet.

Béhem vyzkumu byl mimo jiné zjistén nasledujici aspekt. Sestry v ambulanci,
predev§im na gastroenterologickych pracovistich, uvadéji pro velkou cetnost vykont
nedostatek ¢asu k edukaci pacientt s celiakii. Proto vystupem z této prace bude brozura

»Jde to 1 bez lepku®, kterd bude nabidnuta sestram na specializovanych pracovistich.
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Abstract

Role of a nurse in observance of the diet principles in adult patients with coeliac
disease

This thesis deals with the education of patients with coeliac disease. Coeliac disease is
an inherited intolerance to gluten. It is an incurable disease and its treatment is a strict
and rigorously maintained gluten-free diet. This diet must be followed for life. Only
with such treatment it is ensured that there will not emerge symptoms or complications
that untreated coeliac disease causes. (Starnovska, 1999). The principle of the gluten-
free diet is complete exclusion of gluten from the diet, which of course also involves
new eating habits and overall lifestyle change. Thanks to the new laws and decrees
passed in recent years the issues of coeliac disease were simplified, but there is still
much new information related to the treatment of coeliac disease. Therefore, this work
was focused on the theme "Education of a patient with coeliac disease". Kuberova
(2010) states that education in nursing assumes qualified help to clients who are in
danger of stressful situations, diseases and other problems. The research is focused on
education of patients about a gluten-free diet and education in the framework of coeliac
disease diagnosis.

In the theoretical part coeliac disease is described as a disease. The diagnosis, clinical
features and treatment of coeliac disease is described from the medical point of view.
At the same time, however, the work is focused on nurses' work, particularly on the role
in a diagnosis and education of a patient in a gluten-free diet.

Two objectives were set within the survey. The first objective was to ascertain
the degree of awareness of patients with coeliac disease educated by a sister.
The second objective was to explore the educational methods and the scope
of information provided by a sister to a patient within an education about a gluten-free
diet.



The method of qualitative research using the technique of in-depth interview was
used in this work. The research sample consisted of 5 nurses and 5 patients.
The investigation was conducted in the Capital City of Prague on outpatient
departments of gastroenterology and on departments of allergology and immunology.

The practical part of the thesis contains the results of the qualitative survey. Provided
interviews were recorded by a voice recorder and then transcribed verbatim.
Subsequently they were processed by open coding technique, using paper and pencil
method. The nurses were asked about 12 questions, the patients were subjected to 19
questions. Through the detailed analysis of the data obtained from the respondents,
6 categories were created: the use of educational methods from the perspective of nurses
and patients, the use of educational aids from the perspective of nurses and patients,
the time range of an education from the perspective of nurses and patients, the content
of education by a sister from a patient's perspective, the content of education
on a gluten-free diet from a patient's perspective, education of nurses in the area
of coeliac disease. Selected categories include subcategories. Everything is shown
in clearly arranged diagrams.

The results of this thesis show that the most frequently used educational methods
are printed methods in conjunction with oral methods, from the perspective of both
nurses and patients. The patients and nurses agree on what educational tools are used
most frequently. Leaflets and educational brochures are used most often. Conversely,
in the question of what time scale is defined, nurses reported within 30 minutes, though
the absolute majority of patients reported approximately 60 minutes. Most patients
received the necessary information before the examination in relation to the collection
of blood samples or enterobioptic examination, although none of the patients did
mention complete set of information. Regarding awareness about a gluten-free diet,
the research findings indicate that most patients are familiar with the basic principles
of this diet and that they are provided with basic practical information. However,
more detailed information is delivered less frequently or not at all. A positive result
is the fact that all the nurses are educated in the field of coeliac disease. Internet serves
to update information and to self-study for all the nurses.



During the research, the following fact, inter alia, was found. Nurses in the clinics,
especially in gastroenterology departments, state a lack of time to educate patients with
coeliac disease because of high frequency of performances. Therefore, an output from
this work will be a brochure called "Gluten is not necessary”, which will be offered

to nurses in specialized departments.

Keywords: Coeliac disease, gluten-free diet, education, nurse, patient.
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Seznam pouzitych zkratek

CS = celiakalni sprue

CR = Ceska republika

ESPHGAN = Evropska spolecnost pro détskou gastroenterologii, hepatologii a vyzivu
ES = Evropska spolecnost

Napft. = naptiklad

NT = nutri¢ni terapeut

VZP = VSeobecna zdravotni pojistovna

OZP = Odborova zdravotni pojiStovna zaméstnancl bank, pojiStoven a stavebnictvi
RBP = Revirni bratrské pokladna

CPZP = Ceska pramyslova zdravotni pojistovna

VOZP = Vojenska zdravotni pojistovna

ZPS = Zaméstnanecka pojistovna Skoda

ZPMVCR = Zdravotni pojiStovna ministerstva vnitra
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Uvod

Lékarska véda a obor zdravotnictvi usly za posledni desetileti neuvétitelny krok
vpied. Dokazi jiz i to, co bylo nemyslitelné tiecba i pied jen nékolika lety nazpatek.
Ptes vSechny dobité¢ milniky vsak casto ani dnes nedokéaze nabidnout odpovédi vedouci
Kk trvalému vyléceni nékterych nemoci.

Ptikladem takové nemoci je celiakie. Celiakie je modelova autoimunitni choroba,
jejimz spoustécem je lepek, ktery u geneticky vnimavych jedincl vyvolava odpoveéd
bun¢k imunitniho systému stfevni sliznice. Pokud je lepek pfitomen v potrave, vznikaji
pridruzené autoimunitni choroby postihujici rtizné organy. V dalSim prabéhu pak
dochazi k selhdni imunitniho sytému vcetné zvySené¢ho vyskytu zhoubnych nédori.
Vzhledem ke stoupajici prevalenci v populaci se celiakie stava, stale aktualnéjSim
problémem. Dostava se tak do vsSeobecného povédomi nejen Siroké vefejnosti,
ale zejména 1ékai'ti, na nich? zavisi spravna diagnostika a nasledna 1é¢ba. Usp&snost
pacienta a jeho okoli. Neméné dulezitymi jsou vSak v tomto piipadé¢ 1 piistup
osetfujiciho 1ékate a sestry. Spravnym diagnostickym postupem ke stanoveni diagnozy
celiakie je specificky algoritmus. V tomto piipadé se jedna o odbér krevniho vzorku
nasledovanym bioptickym vySetfenim sliznice tenkého stfeva. A pravé v téchto
momentech hraje diileZitou roli v boji s nemoci pacienta zdravotni sestra. Ona je tim,
kdo muze pacientovi pomoci nejen tim, ze se stava psychickou podporou po sdéleni
nepiijemné diagnozy, zastava vSak i roli edukatora a priivodce vSemi souvisejicimi
vykony, které vedou k 1éEbé této nemoci. Jedinou dnes znamou metodou 1éEby celiakie
je dozivotni dodrzovéni bezlepkové diety.

Z vlastni zkuSenosti vim, Ze za UspéSnosti 1é€by stoji mimo striktniho dodrzovani
pravidel bezlepkové diety zejména pfijeti tohoto onemocnéni jako naprosto pfirozené
soucasti Zivota a zaroven uvédomeéni si nutnosti pfijeti Zivotni zmeény s nim souvisejici.
Sestra v ambulanci specialisty se Casto miize stat klicovym ¢lovekem, ktery pacienta
Stouto zivotni zménou sezndmi, sdéli mu dualezité informace, které se poji

s dodrzovanim bezlepkové diety, motivuje jej a soucasné pacienta psychicky podpoii.
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Pravé timto pfistupem pak mulze navodit pozitivni vztah pacienta k jeho nové vzniklé
nemoci. Toto téma jsem si vybrala zamérné, nebot pied péti lety mi byla
diagnostikovana celiakie. Cely proces, ktery podstupuje kazdy celiak, jsem si tenkrat
podstoupila i ja. Mohu proto s jistotou fici, ze jedno z poznani, ke kterému jsem na této
cesté dosla je to, ze vhodné provedend edukace mize navodit v pacientovi kladny vztah
ke své nemoci a jeji 1éCbe

V této praci se proto zaméfime na interakci mezi sestrou a pacientem. Budeme
zkoumat, zda sestry vénuji témto pacientim dostatek Casu, jestli je edukace z jejich
strany smérem k pacientovi vedena dostatecné srozumitelné a zda jsou poskytované
informace kvalitni a Gplné. Vyzkumné Setfeni u pacienti a sester bude provedeno
metodou dotazovani, technikou hloubkového rozhovoru.

Vzhledem ke skutecnosti, Ze je ze strany pacienta na pocatku lécby nutno pojmout
obrovské mnozstvi informaci, pfi¢emz, jak z vlastni zkuSenosti vim, ne vSechny jsou
validni, je jednim z cila této prace vytvofeni edukacni brozury pro pacienty s celiakii.
V informaéni brozuie budou uvedeny zékladni informace, které v prvnich chvilich

pacientovi pomohou s orientaci v této nové nastalé nelehké zivotni situaci.
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1. Soucasny stav

1.1 Uvod do problematiky onemocnéni celiakie

Celiakie patfi k autoimunitnim, chronickym onemocnénim, kdy dochézi k vytvareni
protilatek proti vlastnim tkanim, které jsou tim posSkozovany. SpousStéCem imunitni
reakce je lepek, ktery nastartuje tvorbu protilatek proti enterocytim - buitkdm sliznice
tenkého stfeva. Ty jsou vlivem protilatek ni¢eny, dochazi proto k poSkozeni stfevni
sliznice jejuna az do obrazu Uplné atrofie s rozvojem sekundérniho malaabsorb¢éniho
syndromu (Kohout a Pavli¢kova, 2010).

Prestoze se celiakie (dale jen C Vv poslednich letech stava sttedem z4jmu diagnostiky
a medicinského vyzkumu, neni novinkou. CS je zminéna ve spisech z 2.st.n. |,
kde byla poprvé popsana slavnym Iékafem Galénem. Dal§im meznikem bylo popséni
typickych ptiznaki, jako je bolest bficha, prijem a neprospivéni, détskym lékatem
Samuelem Gee v roce 1888, ktery navic zddraznil, ze Gprava jidelnicku je hlavni ¢asti
1é¢by. V roce 1950 pak holandsky lékai jménem W. K. Dicke identifikoval spousté¢
obtizi, a to obilnou bilkovinu gluten, jeZ spousti imunitni reakci proti vlastni tkéni.
V roce 1953 nésledoval objev vojenskym lékafem Eddym Palmerem, ktery polozil
zaklady pro dnesni endoskopii a zaroveti i stfevni biopsii (Cervenkova, 2006).

CS byla velmi dlouho povazovana za vzacné onemocnéni, avSak rostouci uroven
védomosti, nové poznatky a vySetfovaci metody piivedly CS na zebii¢ek nejéastéji
celosvétoveé se vyskytujicich chronickych onemocnéni, u kterého se udava prevalence
az 2 % (Friihauf a kol., 2009). ,,V Ceské Republice se predpoklada vyskyt 1:100-250,
znamena to tedy, Ze nemocnych by mélo byt 40 000 - 50 000, avsak v souc¢asné dobé
je v gastroenterologickych poradnach sledovano maximalné 3 - 4 000 pacientd,
tedy kazdy desaty* (Kohout a Pavlickova, 2010, s. 26).

Vyskyt CS v souvislosti s vékem se Casto objevuje v nékolika ¢asovych obdobich.
V 1. roce zivota (mezi 3. a 6. mésicem po zavedeni lepku do kojenecké stravy),
kdy pretrvava fyziologicky zvySend propustnost stievni sliznice). V tomto véku

je pro pediatry klinicky obraz Cciteln€jsi nez ve veéku pozde¢jsim. V dospélém veéku
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pak dochazi k manifestaci celiakie u zen mezi 20. a 30. rokem zivota, poté az kolem 50.
roku zivota, u muzi okolo 40. roku véku. Vyjimkou neni ani to, ze CS
je diagnostikovana po 60. roce zivota, pfiCemz spoustéCem v dospélém véku byva
prodélany stres, porod, operace, nebo infekéni nemocnéni. Diagnostika celiakie

vvvvvv

nespecifickych ptiznakt (Kohout a Pavli¢kova, 2010).

1.2 Anatomie a fyziologie tenkého sti‘eva v souvislosti s celiakii

Tenké stievo (intestinum tenue) navazuje na zaludek vratnikem a konéi v pravé jame
kycelni tstim do tlustého stfeva. Je slozeno ze tii oddili: dvanactniku (duodenum),
laéniku (jejunum) a kycelniku (ileum), které na sebe plynule navazuji. V tonizovaném
stavu tenké stievo méti 3-4 m(duodenum 20-30 cm, jejunum 150 cm a ileum 200 cm)
(Kohout, 2002). Dvanactnik za¢ind napojenim na pyloricky oddil zaludku
a dvanactnikovym ohbim pifechdzi do la¢niku. Do duodena usti vyvod Zlu€ovych cest
a vyvody slinivky bfisni. Obé zldzy usti na malé vyvySeniné€, leZici na zadni sténé
duodena. Vaterska papila je podminéna svalovym svéracem, ktery uzavira usti vyvodl
obou pfitomnych zlaz. Hladka svalovina tenkého stieva je upravena do dvou vrstev:
vnitini cirkularni a zevni podélné. Rytmickymi kontrakcemi obou svalovych vrstev
vznikaji peristaltické a kyvavé pohyby trubice tenkého stfeva, majici charakter
postupnych vin. Tyto stfevni peristaltick¢é pohyby umoziiuji posun stievniho obsahu.
Za jednu minutu probéhne asi 10 peristaltickych vin. Kyvavé pohyby kratkych tusekt
stfev slouzi k promichavani traveniny se stfevni $tavou. (Dylevsky, 2011)

Sliznice a submukéza tenkého stfeva vytvafeji cetné fasy, které prominuji
je v oblasti jejuna. Vyb&zky sliznice (epitel a lamina propria) tvoii zaklad sttevnich klka
(villiin testinales). Mezi klky jsou ulozeny usti intestinalnich zlaz (Lieberkithnovy
zlazy), pricemz epitel kryjici klky pfechazi do zldz. V Lieberkithnovych Zlazéach
nalézame 1 enterocyty. Enterocyty jsou cylindrické elementy, jejichZ vrchol je tvoten

mikroklky (microvill), které v mikroskopickém obraze tvofi strukturu kartacového
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lemu). Vedle skute¢nosti, ze mikrokly spole¢n¢ s fasami a klky vyrazné zvysSuji plochu
kontaktu mezi potravou a stievem, jsou mikroklky i mistem ptsobeni fady enzymu.
Hlavni funkci enterocytt je resorpce substratl a jejich nasledny transport do intersticia
a krve a funkce bariérova. (Kohout, 2002)

Hlavni funkci traviciho ustroji je zpracovavani piijaté potravy a jeji pievedeni
do resorbovatelné formy, aby nasledné mohlo dojit k vyuziti jejich jednotlivych slozek
bunikami organismu. Zatimco zaludek a oblast ampuly rekta zastdva funkci rezervoaru,
stievo je hlavnim mistem traveni (digesce) a vstiebavani (resorbce) potravy. V tenkém
stieve dochazi k traveni hlavnich zivin (sacharidd, tukt, bilkovin) specifickymi enzymy
a kjejich naslednému vstiebavani. Dale zde dochazi k resorbci vitamint, mineralt
a stopovych prvku. Tlusté stievo tyto enzymy neobsahuje a dochazi zde k digesci
sacharidl, které nebyly rozlozeny v tenkém stievé. V tenkém stievé dochézi
K hydrolyze sacharidd, lipidd i proteinti na malé resorbovatelné Castice, které potom
prechazeji ze sttevniho lumen do krve bud’ pfimo, nebo ptes lymfaticky ob&h. Dalsimi
funkcemi tenkého stfeva, které jsou neméné dulezité, jsou funkce stfeva jako
endokrinniho organu, funkce imunitni a funkce bariérova (Kohout, 2002).

Castym projevem této choroby jsou zanétlivé zmény sliznice tenkého stieva (zvIastd
duodena a jejuna), se snizenim az vymizenim klka, hypertrofii Lieberkiihnskych krypt,
poruchou vyzravani enterocytd, otokem a infiltraci sliznicniho vaziva zanétlivymi
bunikami (Zavoral a Vernerova, 2007).

Lepek neboli gluten, ktery u citlivych jedinc vyvolava reakci organismu,
je pojmenovan z divodu své schopnosti podminovat soudruznost tésta — lepi. Pravé tato
lepivost zna¢i kvalitu mouky - ¢im vétsi obsah lepku, tim kvalitngjsi mouka je. Gluten
obsahuje dvé bilkovinné frakce-prolaminy rozpustné v alkoholu a gluteniny rozpustné
ve vodé. Pro nemocné celiakii jsou Skodlivé piredev§im prolaminy, které maji
U jednotlivych obilnin rizna jména. V pSenici je to gliadin, v zité¢ sekalin, jeCmen
obsahuje hordein a oves pak avenin. Zadny z téchto prolaminti neni tvofen jen jednou
bilkovinou. Jde o velky pocet riznych proteinti charakterizovanych urcitym sledem

jejich stavebnich kamenut, aminokyselin. Lidské stfevo tyto bilkovinné fetézce neumi
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zcela rozlozit. Ty se tak dostavaji do stfevni sliznice v podobé vétSich fragmentt

(peptidi) (Bass, 2013).

1.3 Faktory vzniku celiakie

Mnohaleté vyzkumy zjistily, ze pfi vzniku celiakie hraje v prvni fadé roli dédicnost.
U 95 % pacienti jsou pfitomny dvé varianty povrchovych antigent bilych krvinek
HLA-DQ2 a HLA-DQS8. ,,Ale pouze u 3-5 % jedinct v populaci, ktefi maji tyto alely, se
vyvine celiakie.” (Frithauf a kol., 2012, str. 9). Staci, aby byla pfitomna pouze jedna
varianta, a pti konzumaci lepku dojde k imunologické reakci typické pro celiakii (Bass,
2013). ,,Studie dokladaji, ze vyskyt u jednovajecnych dvojéat trpi symptomy 70 %.
U geneticky podobnych sourozenct je to 40 % a u ptibuznych prvniho stupné onemocni
celiakii jesté kazdy desaty.” (Marquardt a Lanzenberger,2008, str. 6-7). Avsak nositel
téchto dédiénych znakli nemusi mit bezpodminecné celiakii. Zalezi totiz na vlivu
dalsich faktora.

Jednim z preventivnich faktorti vzniku celiakie je kojeni. Kojeni pravdépodobné
snizuje rozvoj celiakie. Matefské mléko umoziuje rozvoj ordlni tolerance ve vztahu
klepku ¢i kjinym potravinovym antigenim. Komplementarni vyziva by méla dle
soucasnych vyzkumt byt zavadéna do stravy ne pfed koncem 4. mésice a ne pozdéji,
nez v 6. mésici véku ditéte (Frithauf a kol., 2009).

Dalsim znamym faktorem je fakt, Ze vzniku celiakie napoméhaji rotavirové
a adenovirové infekce prodélané v détském véku. Udajnd maji viry podobnou
bilkovinnou strukturu jako lepek. V dobé nemoci se lidské té€lo choroboplodnym
zarodklim brani imunitni odpovédi a tyto reakce muzou byt ,,pfeneseny” na lepek.
(Bass, 2013).

Ttetim moznym faktorem pii rozvoji celiakie je pravdépodobné piiliSnd hygiena.
Z védeckych poznatkli, které zkoumaly nékolik srovnatelnych skupin obyvatelstva
Vv rozdilnych hygienickych podminkéch, je patrné, Ze v zemich s lepsi hygienickou

urovni celiakie neustale piibyva (Bass, 2013).
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Mimo vyse uvedené faktory maji pravdépodobny vliv na onemocnéni také chybné

stravovaci navyky, Zivotni prostfedi, infekce ¢i stres. (Marquardt a Lanzenberger,2010)

1.4 Klinicky obraz celiakie

Celiakie je jedna ze soucasnych chorob, ktera se objevuje v Sirokém spektru Iékatskych
ordinaci, protoze klinické pfiznaky pii tomto onemocnéni jsou tak rozli¢né a riznorodé,
ze celiakii nelze zaradit do samostatného 1ékarského oboru. V této kapitole jsou
uvedeny ptiznaky dle lokalizace projevii - abdomindlni a extraabdominalni.
(Kohout a Pavli¢kova, 2010)

Do abdominalnich ptiznaki (neboli btisnich), které jsou typické pro klasickou
formu celiakie, fadime bolesti bficha, nadymani a zvySenou flatulenci. Dale do této
skupiny patii Kruceni v bfiSe a pielévani stievniho obsahu, objemnou stolici a v mensi
mifte je pak mozné pozorovat nauzeu a zvraceni. (Kohout a Pavlickova, 2010)

Extraabdomindlni pfiznaky jsou mimostievni pfiznaky vcetné malaabsorbce.
Do této skupiny patii proteinoenergetickd malnutrice, vahovy ubytek, anémie,
osteomalacie a osteopordza, hypovitaminoéza fady vitamini B, hypovitamindza
vitaminu A, hypoprotrombinémie a porucha obranyschopnosti organismu. Mozné
je se setkat u zen s amenorheou, u zen i umuzi pak s infertilitou. Do této skupiny
je mozné zahrnout i aftézni stomatitidu, alopecii areata, herpetiformni dermatitidu,
hypoplasii zubni skloviny, neurologické projevy (epilepsie rezistentni na 1écbu, ataxie,
polyneuropatie). Dalsim Castym projevem je osteopordza, dilatacni kardiomyopatie
a artritida. (Kohout a Pavlickova, 2010; Friihauf a kol., 2009)

1.4.1 Formy celiakie

Celiakie méa vice forem, z nichz kazdd ma odlisné projevy onemocnéni. V této
kapitole je choroba rozdélena dle forem a je zde popsan typicky klinicky obraz

pro danou formu.
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Klasickou formou je postizena jen asi desetina pacientli. Tato forma ma obvykly
zacCatek mezi 6. a 24. mésicem zivota. Klasickymi pfiznaky u dospélych byvaji prajmy,
objemna stolice s pfimési tuku (steatorhea), kieCovité bolesti bficha a dlouhodobé
hubnuti, nechutenstvi, neprospivani. PIné rozvinuté onemocnéni je charakterizovano
malaabsorbci vitamint, nedostatkem Zeleza a vapniku, minerald, tukti a z toho
vyplivajicich ptiznakd (anemie, bolestivé ustni koutky, osteopor6za). U malych déti
malnutrice s nadmutym bfiskem a prijmy, hypovitamin6za vSech vitamint, nedostatek
Zeleza a vapniku a z toho vyplivajici poruchy. (Kohout a Pavlickova, 2010)

Atypicka forma celiakie se mulze projevovat pouze netypickymi pfiznaky, které
si 1ékat ani pacient nemusi spojit s poSkozenim stieva. Mezi takové patii metabolicka
osteopenie (profidnuti kosti), nejasna anemie, vahovy ubytek, alopecie, neplodnost,
unavovy syndrom, deprese a dal$i. Tato forma ma obvykle pozd&jsi zacatek.
(Kohout a Pavlickova, 2010)

Jednou z dalsich forem je Duhringova herpetiformni dermatitida projevujici
se puchyikatym loziskovym postizenim klze, které je ve vétSiné piipadl spojeno
S priymy. Prikaz spociva v nalezu depozit specifickych protilatek v poskozené kuzi
pii odbéru kozni tkang. (Kohout a Pavlickova, 2010)

U silentni formy celiakie se nevyskytuji zadné pfiznaky celiakie, avSak histologicky
nalez je kompatibilni s celiakii a serologie je téZ pozitivni (protilatky proti gliadinu,
endomysiu, tkanové transglutaminaze). Zpravidla se nachdzi u osob, které jsou
indikovany ke screeningu celiakie.

Pro latentni formu je typicky histologicky normalni nalez na stfevni sliznici.
Vyskytuje se u osob, které mély v minulé dobé diagnostikovanou celiakii a kontrolni
biopsie pii konzumaci potravy obsahujici lepek prokdzala normélni histologicky nalez
na stfevni sliznici. Maze jit taktéz o loziskové zmény stfevni sliznice a odbér biopsii
z normalni sliznice u nékterych nemocnych v ¢asné fazi celiakie. (Fri¢ a Mengerova,
2008)

Potencionélni forma je ve vétSin€ piipadl bezptiznakova. Imunologickd abnormalita

se projevuje pritomnosti autoprotilaitek nebo zvySenim intraepitealnich lymfocyt.
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Také tento typ formy celiakie mize pfejit v jiné formy celiakie. (Fri¢ a Mengerova,
2008)

s naslednym rozvratem mineralniho hospodafstvi a acidobazické rovnovahy. Tento stav
vyzaduje rychly zésah 1ékaii a hospitalizaci na jednotce intenzivni péce. Vznika

nej¢astéji na podkladé stresu ¢i nasedajici infekce (Kohout a Pavlickova, 2010)

1.4.2 Pr#idruiené choroby

Bohuzel celiakie nebyva jedinym autoimunitnim onemocnénim, které je celiakim
diagnostikovano. Desetkrat az tficetkrat Castéji nez ostatni populace maji dalsi
asociovanou autoimunitni chorobu. ,,Je to doklad zvySené propustnosti tésnych spojeni
u téchto chorob. Tyto choroby muzou celiakiii pfedchazet nebo se manifestuji v rizném
¢asovém intervalu po celiakii.“ (Fri¢ a Dvotakova, 1/2013, str. 11) Zde jsou uvedeny
nejCastéj$i pridruzené choroby celiakie: Diabetes mellitus 1. typu, thyeroditis
(MorbusBasedow a Hashimotovathyreotitida), Sjogrentiv syndrom, Downtv syndrom,
Turneriv syndrom, Williamstiv syndrom, IgA deficience (tj. mohou byt negativni
protilaitky ve tfidé IgA), autoimunitni hepatopatie (zvySeni aminotransfinerdz),
roztrouSena skleréza (Friithauf, 2009), revmatoidni artritida, mikroskopicka kolitida

(Kohout a Pavli¢kova, 2010).

1.4.3 Komplikace celiakie

,» Vyskyt komplikaci ovliviiuje neptiznivé pozdni diagnostika, pfidruZené asociované
choroby a nedodrzovani bezlepkové diety. Patii k nim refrakterni celiakie, maligni
nadory, metabolicka osteopatie, neuropsychiatrické komplikace a hyposplenismus.*
(Fri¢ a Dvotakova, 2013, str. 11)

vvvvvv

precitlivélost na gluten a kde efekt bezlepkové diety po ur¢ité dobé vymizel. Z nadort
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se U tohoto onemocnéni nejcastéji vyskytuje maligni lymfom, je nejvyznamngjsi
komplikaci celiakalni sprue. Z epitelialnich malignit jsou nejcastéjsi karcinom tenkého
stieva, jicnu ¢i hltanu. Pfi metabolické osteopatii jde o kombinaci malatického
a porotického procesu, ktery je projevem vyrazné remodelace kosti v disledku poruchy
vstfebavani aminokyselin, vitaminu D, vapniku a sekundarni hyperparatyredzy.
Z neuropsychiatrickych poruch jde zejména o depresivni stavy, vcéetné endogennich
depresi stézkym prubéhem, které muzou vyustit Vv suicidalni pokusy. (Zavoral
a Vernerova, 2007)

1.5 Uloha sestry p¥i diagnostice celiakie

Diagnostika celiakie spociva v né€kolika krocich. Je pomérné snadna, pokud
se na celiakii mysli. Ke spravné diagnostice je nutné provést nc¢kolik na sebe
navazujicich vySetfeni, aby byla stanovena spravna diagnéza. V této kapitole jsou
uvedeny vSechny diagnostické testy, které se pouzivaji v souc¢asné dobé ke stanoveni
celiakie. V zavéru je pak uveden domaci test na celiakii.

.,V prvni etapé diagnostiky se stanovi v séru celkové IgA a autoprotilatky k tkanové
transglutaminaze a endomysiu. Stanoveni celkové IgA se doporucuje vzhledem
k selektivnimu deficitu IgA u 1-3% celiaki. V téchto piipadech je tieba vyloucit
faleSnou negativitu autoprotilatek v tfidé IgA a jejich stanoveni ve tfid¢ IgG.
Pti pozitivnim vysledku se indikuje slizni¢ni biopsie duodena k histologické diagnostice
autoimunitni enteritidy. Do provedeni biopsie je tieba, aby pacient konzumoval béznou
smiSenou stravu S obsahem lepku. Podle doporuceni Evropské spolecnosti
pro pediatrickou gastroenterologii, hepatologii a vyzivu (ESPGHAN) zahrnuje
diagnostika celiakie tato kritéria: 1) anamnéza, klinicky obraz, autoprotilatky
a histologie stfevni biopsie jsou kompatibilni s diagnosou, 2) bezlepkova dieta vede
Kk upravé klinického stavu a vymizeni autoprotilatek, 3) proband je starSi nez 2 roky,
4) diferencialni diagnostika vylouc¢ila onemocnéni s obdobnym klinickym obrazem.

Tato kritéria doznala v poslednich letech zmén. Vzhledem k rozmanitosti klinickych
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nalezl pii celiakii je obtizné vytvofit rigidni diagnosticky algoritmus. Proto byl navrzen
kvantitativni postup pro diagnostiku celiakie. Vyzaduje splnéni Ctyf z péti kritérii:
1) typické symptomy, 2) vysoky titr autoprotilatek ke tkanové transglutaminaze,
3) genotyp HLA-DQ2 nebo DQ8, 4) autoimunitni enteritida (histologicky prikaz
biopsie), 5) odpovéd na bezlepkovou dietu* (Lékaiské listy, 1/2013, Fric, str. 11).

1.5.1 Anamneéza, fyzikdalni vySetieni

Anamnéza je nedilnou soucasti diagnostiky celiakie. Obsahuje zakladni osobni tdaje
0 pacientovi, soucasné obtize vedouci k navstéveé lékaie, 0sobni anamnézu, rodinnou,
pracovni a socidlni anamnézu. U zen je téz dulezita anamnéza gynekologicka.
Na ziskani informaci bychom méli mit dostatek ¢asu, zkuSenosti, vhodné prostiedi
a navodit dobrou spolupraci s klientem (Safrankové a Nejedla, 2006).

Fyzikalni vysetieni provadi 1ékat za ucelem stanoveni diagnosy. Fyzikalni vySetteni
zahrnuje vySetieni aspekce, palpace, perkuse, auskultace, c¢ichem. Pifi celkovém
vySetfeni vzdy posuzujeme psychicky stav, stav védomi, stav vyzivy, polohu
nemocného, stoj a chtizi, hlas, fe¢, kizi a zmény na kuzi. Pii vySetfovani téla
postupujeme vzdy od hlavy smérem k dolnim kondetinam. (Safrankova a Nejedla,
2006)

U celiakie je dulezity odbér anamnézy, pfedevsim rodinné a osobni. U celiakie
se zam¢fujeme na dyspeptické obtize, které znac¢i poruchu traviciho Ustroji.
Zde je mozné se setkat s hornim i dolnim dyspeptickym syndromem. Pfi fyzikalnim
vySetieni rozvinutého onemocnéni jsou napadné znamky smisené malnutrice (kachexie,
vychudnuti svalstva, svalova slabost, otoky, zejména dolnich koncetin) a bledost.
Obvyklym nalezem je hypotenze. U pacientl s hypokalcemii je pozitivni Chvostkiv
a Trossealv pfiznak. Pii fyzikdlnim vySetieni bficha muze byt pfitomna klapotaz
(tekutina v klickach tenkého stfeva). Fyzikalni nalez neni pro celiakii specificky a mize

byt vyjadien i u malaabsorb¢nich syndromi z jiné piiciny. (Bures, Rejchrt a kol., 2001)
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1.5.2 Laboratorni vySetieni

Vysetfeni biologického materidlu ma mnohdy zésadni vyznam pro ureni spravné
diagnézy a nasledn¢ 1 zadouci 1écby, oSetfovatelské diagnozy a individualni
oSetrovatelské péce. Pomoci vySetfeni ziskavame cenné udaje a informace, které jsou
dopliikem anamnestickych udaji a fyzikalniho vySetfeni. (MikSova a Fronkova a
Zajickova, 2006) V ramci diagnostiky celiakie je v laboratornim vysetfeni zahrnuto
vysSetieni hematologické (krevni obraz, pocet leukocyti a krevnich desticek)
a biochemické (hladina mocoviny, kreatininu, minerald, ukazatele poSkozeni jaterni
tkané a vyzivové proteiny, cholesterol, hladina tukt a glykémie). Specifickym odbérem
pro celiakii je vysetfeni sérologickym markert (protilatky proti gliadinu, endomysiu
¢i ke tkanové transglutaminaze). Nejlevnéjsi je stanoveni protilatek proti gliadinu, toto
vySetfeni je velmi senzitivni, ale pomérné¢ malo specifické. Nejcitlivéjsi jsou protilatky
proti endomysiu, zde je ale nevyhodna jejich cena a subjektivni hodnoceni jejich
pozitivity. Tkanova transglutaminaza je enzym, ktery vznika pii poskozeni enterocytu
gliadinem, protilatky proti ni jsou velmi citlivé a specifické pro celiakii.
(Kohout a Pavlickova, 2010) Tyto hodnoty maji podle statistickych srovnani velmi
dobrou vypovidaci schopnost o tom, zda v téle pacienta celiakie probiha, ¢i nikoliv.

Ulohou sestry pii diagnostice celiakie je edukace pacienta pied odbérem krve,
pfiprava k samotnému vykonu a v neposledni fadé provedeni odbéru krevniho vzorku.
Prvnim ukolem sestry v souvislosti s odbérem krevniho vzorku pacientovi by mélo byt
seznameni pacienta s vykonem, ktery ho v souvislosti S potvrzenim diagnozy celiakie
¢eka. Jednou z obecnych zasad odbéru krve je odbér nala¢no, hladina nékterych slozek
behem dne kolisa. Proto by méla sestra pacienta upozornit na okolnost, Ze krevni vzorek
musi byt odebran v rannich hodinach a nalacno, doporucit pacientovi, zZe je vhodné
si vzit snidani a tekutiny s sebou, zvlasté pokud trpi kolapsovymi stavy. Dle zvyklosti
oddé€leni musi byt zajiStény zddanky na vySetfeni krevnich vzorki, proto pokud je ma
pacient u sebe, tak je bezpodmine¢né musi vzit s sebou Kk vySetieni ve stanoveny den.
Pro diagnostiku je nutné provést odbér krve do 3 zkumavek (1 zkumavka

na hematologické vySetfeni a 2 na biochemické vySetfeni), toto je téz dilezité
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pacientovi zminit. Vzhledem k tomu, ze vétSina pacientli spoji odbér krevniho vzorku
s rychlym piechodem do prace, je na misté¢ zdlraznit, Ze po odbéru krevniho vzorku
by mél pacient ¢ekat v mistnosti k tomu ur¢ené nejméné po dobu 10 minut pro piipad,
ze by doslo k nevolnosti ¢i kolapsovému stavu. Pacientiim s ¢astymi kolapsovymi stavy
je vhodné doporucit doprovod. Samotny odbér biologického materialu provadi dle zasad
spravného odbéru. Prebira vyplnéné zadanky od oSetfujictho I¢kafe pacienta
a zkontroluje uvedené jméno, rodné cislo, oddéleni, datum, ¢as odbéru a spolecné
s zadankou si ozna¢i nadoby pro odbér krevniho vzorku. Stitek lepi na zkumavku
spirdlovite, aby bylo vidét po centrifugaci rozhrani séra a krevniho kolace. Krev odebira
do predem oznacenych, suchych nadob. Po dikladné ptipravé pomicek k odbéru krve
muze pristoupit k samotnému vykonu. V prvni fadé pacienta sezndmi s vykonem,
ktery bude provadén. Vyzve pacienta do uvedeni se do vhodné polohy (vsede,
pii vyskytu castych kolapsovych stavii je mozné odbér provést vleze) a zeptd se
na pripadné alergie (néplast, Jod,...). Dale sestra provede samotny odbér krve, sleduje
soucasn¢ uspésnost odbéru krve a stavu pacienta (udrzuje slovni kontakt). Pii krevnich
testech jsou odebrané celkem 3 vzorky krve (1 zkumavka na hematologické a 2 vzorky
na biochemické vysetieni). Nasledné¢ po odbéru sestra pouci pacienta o drzeni mista
vpichu a doporuci pacientovi klidovy rezim po dobu nejméné 10 minut v ¢ekarné.
Pied odchodem z odbérového mista by se méla sestra pacienta zeptat na konzultaci
vysledkli s lékatem a zkontrolovat domluveny postup s lékafem. Sestra
pak bezprosttedné po odbéru krve zajistuje komplexnost vzorkd krve a ptepravu vzorki
do laboratofe. Neni-li stanoveno jinak, vySetieni by mélo byt provedeno do 2 hodin

po odbéru.
1.5.3 Stievni biopsie
Definitivni diagnézu je nutné postavit na podkladé histologického vysSetfeni sliznice
tenkého stfeva. U dospélych jedinch je preferovano endoskopické vySetieni.

(Kohout a kol, 2010) Endoskopické vysetfovaci metody dnes fadime mezi moderni

vySetiovaci metody, které umoziuji prohlizet pfimo pfed zrakem télni dutiny vcetné
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organti v nich ulozenych, a také nitro dutych organti pomoci specidlnich pfistroji-
endoskopt a fibroskopi. Moznost odbéru malych vzorku tkané (biopsie) je jedna
z velkych ptrednosti endoskopickych metod. Tyto ndlezy na sliznici jsou vétSinou
pro diagnézu smérodatné. (Lukas a Zak, 2007)

V souvislosti s celiakii se vyuziva gastroskopie s dosazenim distalniho duodena,
idealn¢ 1. klicky jejuna. Provedeni gastroskopického vySetfeni je podstatné i z divodu
moznosti provedeni diferencidlni diagnostiky postizeni duodena i jejuna.
(Kohout a kol., 2010) V piipadé diagnostiky celiakie rozsah morfologickych zmén
na sliznici tenkého stfeva nemusi vzdy odpovidat tizi klinickych piiznaki. Dilezitym
mikroskopickym kritériem je nejen hodnoceni reliéfu sliznice (atrofie klka),
ale idalsich zmén jako hodnoceni poctu lymfocyti pronikajicich mezi enterocyty.
Bez dalSich pomocnych metod (histochemie, imunohistochemie) miize byt v§ak pouhé
morfologické hodnoceni sliznice oS$idné (Frithauf a kol., 2009). Zlatym standardem
pii odbéru bioptického vzorku byva odbér ¢tyr az Sesti vzorki z riznych mist duodena,
nebot’ poskozeni stievni sliznice neni rovnomérné. Vzorky jsou posléze vyhodnoceny
podle Marshovy Kklasifikace, ktera popisuje ptechod od normalni stavby sliznice
az po totalni vymizeni klkd na sliznici tenkého stfeva (Bass, 2013) (viz Prtiloha 1).
Vykon se provadi nalacno s pouzitim vhodného sedativa, je nebolestivy, trva vétSinou
do 10 minut a nepfindsi vySetfované osobé prakticky Zadné rizika spojena s timto
vykonem. (Fri¢ aMengerova, 2008)

V souvislosti s provedenim stfevni biopsie se stava sestra neodmyslitelnou soucasti
celého procesu. Zastava roli odborné asistentky pii samotné stfevni biopsii a soucasné
roli edukatorky, kterd podrobné a trpélivé sezndmi pacienta s chystanym zakrokem.
Vzhledem k naro¢nosti vykonu a nutnosti spoluprace pacienta s lékafem a sestrou,
je zde nutny Setrny pfistup zdravotnikt k pacientovi. Vhodny pfistup a komunikace
mezi zdravotnickym personalem a pacientem zvySuje UCinnost terapeutickych zéasahii
a ve svych disledcich piiznivé ovliviiuje prubéh nemoci. (Zacharova a kol., 2007)
Pacient v dostate¢ném piedstihu pied planovanym vykonem by mél byt sestrou poucen
0 podstaté onemocnéni, vyznamu a prubéhu vysetfeni. (MikSova a Fronkova a

Zajickova, 2006) Duvodem je psychicka pohoda pacienta a eliminace obav ¢i strachu
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z planovaného vysetteni. Pied vySetienim by mél byt pacient upozornén na dodrzovani
stravovaciho rezimu bez ohledu na podezieni na celiakii. Endoskopické a bioptické
vySetieni se provadi i U osob, které konzumuji potraviny s obsahem lepku.
(Fric a Mengerova, 2008). Sestra dale edukuje pacienta o nutnosti vySetfeni nalacno.
Pacient neji tuhé pokrmy 7 hodin, tekutiny nepozivd 4 hodiny pied vySetfenim.
(Kment, 2013) Bezprostiedné pied vykonem sestra vysvétli pacientovi podstatu,
prubéh, vyznam a pozadavky kladené na spolupraci béhem vykonu (napf. nutnosti
vloZzeni ndustku mezi zuby pro zabranéni skousnuti endoskopu, zaujeti vhodné
vySetfovaci polohy vleze na levém boku. Hlava je v roviné S trupem a miize mirné
presahovat vysetfovaci stiil, dolni koncetiny jsou mirn¢ pokréeny a dlani horni levé ruky
si pacient podpira hlavu, prava horni koncetina je volné polozena pted télem). Dilezité
je také upozornit na mozné nepiijemné pocity béhem vysetieni, jako je naptiklad fihani,
nebo pocit nepiijemného tlaku v Zaludku pii pohybu fibroskopu. Sestra pacientovi
téZ oznami zpusob a provedeni lokalni anestezie. V tomto pfipad¢ se jednd o pouziti
anestetika ve form¢ spreje. Pacient by mél znat téz cCasovy rozsah vykonu.
Pted vykonem je nutné zajistit podepsani informovaného souhlasu, ktery se zaklada
do dokumentace pacienta. Zde je nutné vyhradit uréity Cas otdzkam pacienta
a zodpoveédét pacientovi dotazy v souvislosti s gastroskoipii a enterobiopsii. Deset
minut pfed vykonem provede lékaf mistni znecitlivéni. Bezprostfedné pred vykonem
sestra pacientovi zméfi fyziologické funkce, uvede pacienta do vysetfovaci polohy
a vyzve pacienta k sejmuti zubni protézy. Béhem vySetfeni sestra asistuje Iékaii
a spolupracuje snim pii vySetieni, zajistuje odbornou asistenci pii biopsii, sleduje
celkovy stav pacienta a v neposledni fadé podporuje psychicky pacienta (slovem,
dotykem). (Miksova a Fronkova a Zajickova, 2006). Po vykonu, pokud nebyla podana
celkova premedikace, je mozné pacienta propustit domt s poukazem na nutnost po dobu
2 hodin se zdrzet pfijimani potravin i tekutin pro nebezpeci aspirace. (Kment, 2013)
Sestra pacienta upozorni na mozné pozd&j§i priznaky signalizujici komplikace
(ptetrvavajici polykaci obtize, meléna, zvraceni, pifimés krve ve zvratcich, bolest
na hrudniku vyzatujici do §ije mtize signalizovat perforaci jicnu). (MikSova a Fronikova

a Zajickova, 2006).
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1.5.4 Domadci test na celiakii

Rychly rozvoj v oblasti mediciny ptinesl v srpnu 2006 novinku pro diagnostiku
celiakie. V ambulancich praktickych lékait, nebo jednotlivci v domacim prostiedi
mohou vyuzivat domaci test na celiakii. Béhem péti minut stanovi protilatky z kapky
krve zprstu. Vysledek testu je srovnatelny se soucasnymi testy na celiakii,
ale pfi pozitivnim vysledku je nutné vyhledat gastroenterologa, ktery provede dalsi
odborné vyseteni. (Adamkova, 2010) Tento test je volné dostupny v 1ékarnach a jeho

cena se pohybuje kolem pétiset korun ¢eskych.

1.6 Screening celiakie

Zamérem screeningu je identifikace velké populace dosud nediagnostikovanych
jedinct. Celiakie zejména u dospélych jedinci se diagnostikuje malo nebo dokonce
pozd¢. Pricinou je také zména fenotypu onemocnéni v poslednich desetiletich.
Jen malokdy se jiz setkdme s klasickym obrazem neprospivajiciho ditéte s velkym
bfichem a objemnymi stolicemi. Velmi casté jsou, zejména u dospélé populace,
mimostievni ,,atypické” piiznaky, které jsou stejné cCasté nebo dokonce Castéjsi
nez ptiznaky ,,typické — gastrointestinalni. (Frithauf a kol., 2009)

Cilem screeningu je ¢asna diagnostika celiakie s navazujici ¢asnou terapii, odhaleni
atypickych forem celiakie, zjiiténi skuteéné prevalence celiakie v Ceské republice,
prevence komplikaci, redukce a zlepSeni kontroly pfidruZenych autoimunitnich chorob
a samoziejmé& zlepSeni kvality Zivota celiakii. Cileny screening celiakie se provadi
u ptesné¢ definovanych cilovych skupin, u nichz lze ptfedpokladat mozny vyskyt
celiakie. U indikovanych osob ke screeningu se lékaiim doporucuje dvoustupniové
vysetieni. V prvnim fazi se doporucuje stanoveni sérovych autoprotilatek k tkanoveé

transglutaminaze (AtTGA) v tfidé IgA a stanovi také celkového IgA. U 3 % celiakt
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muze byt pfitomen izolovany deficit IgA a v téchto pifipadech je tfeba vySetfit
autoprotilatky v tfidé IgG. Pozitivni vysledek v prvni fazi vySetieni indikuje druhou fazi
screeningu, tj. peroralni biopsii aboralniho duodena, ktera se provadi
na  gastroenterologickém  pracovisti  pro  dospélé, nebo  pediatrickém

gastroenterologickém pracovisti. (www.cgs-cls.cz, 2013)

1.7 Lécéba celiakie

Bezlepkova dieta je jedinou lécbou v ptipadé diagnosy celiakie. Mize se zdat,
ze dodrzovani diety je velmi snadné, ale opak je pravdou. Orientace v zakazanych
a povolenych potravinach a potravindch s moznym vyskytem lepku je velmi slozita.
S dodrzovanim bezlepkové diety se velmi uzce poji problémy financni, socialni
a Vv neposledni fadé¢ i1 psychické. Velmi ¢astym problémem je piesné dodrzovani diety,
at’ jiz z nedostate¢né compliance pacienti ¢i kontaminace bezlepkovych potravin
ve vyrob¢é ¢i pii piipravé jidel. Compliance k bezlepkové dieté se nadale snizuje
pfi nedostatku informaci ¢i pfi pfipusténi jakéhokoliv zpochybnéni nutnosti ptisného
vylouceni lepku ze stravy. (Kohout, 2012)

Jedinou pfic¢innou (kauzélni) 1é¢bou je celozivotni dodrzovani bezlepkové diety.
Princip bezlepkové diety spociva v Giplném vylouceni potravin, surovin a napoji, které
obsahuji piimés obilovin (pSenice, Zita, jeCmene, ovsa) V jakékoliv formé. Lepek
(gluten) obsahuje 50 % prolaminti (u pSenice je to gliadin, u zita hordein, u je¢mene
sekalin a u ovsa avenin). Pouziti ovesnych vyrobkl je vramci bezlepkové diety
kontroverzni. Prolaminy lepku (aveniny) mohou u disponovanych jedincti vyvolat
imunitni reakci. Velikost této frakce je ve srovnani s prolaminovou frakci ostatnich
obilovin mensi, ale obsahuje minimélné¢ dvé aminokyselinové sekvence schopné tuto
reakci vyvolat. Kromé toho je oves jako vychozi vyrobni surovina ¢asto (az v 80 %)
kontaminovan pfimési jiné obiloviny. Ovesné vyrobky jako soucast celozivotni

bezlepkové diety tim padem nelze doporucit. (Fri¢, 2014)
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1.7.1 Vy%iva celiaka

Legislativni pozadavky na obsah a oznaCovani lepku jsou upraveny natizenim
Evropské spolecnosti (dale jen ES) ¢. 41/2009 o slozeni a oznafovéani potravin
vhodnych pro osoby s nesnasenlivosti lepku, které stanovuje jednotna evropska pravidla
Z hlediska oznacovani obsahu lepku. Cilem tohoto nafizeni je umoznit nabidku vyrobku
sruzné¢ nizkym obsahem lepku tak, aby spotfebitelé na trhu nalezli potraviny
odpovidajici jejich potiebam, mite citlivosti a pozadavkim. Nafizeni (ES) ¢. 41/2009
proto z pohledu oznacovani a obsahu lepku vymezuje 2 zékladni kategorie, které
se vzajemné¢ odliSuji jak pozadavky na obsah lepku, tak stanovenym zplsobem
oznaceni. Oznaceni ,,BEZ LEPKU* je primarn¢ ureno pro potraviny z pfirozen¢
bezlepkovych surovin a je povoleno jak u potravin uréenych pro zvlastni vyzivu, tak
u béznych potravin. Obsah lepku musi Cinit nejvySe 20mg/kg v potraviné ve stavu,
vnémz je prodavana kone¢nému Spotiebiteli. Oznadeni ,,VELMI NiZKY OBSAH
LEPKU* je uréeno pro oznaceni potravin obsahujicich jednu nebo vice slozek ze
specialné upravené pSenice, je¢mene, 0vVsa, Zita nebo jejich kiizenct. Udaj ,,velmi nizky
obsah lepku“ neni moZzné pouzit v oznaceni béznych potravin a rovnéz v oznaceni
potravin, které neobsahuji zadnou slozku z pSenice, jemene, ovsa, zita nebo jejich
kiizenct. Obsah lepku musi ¢init nejvySe 100mg/kg v potraviné ve stavu, v némz je
prodavana kone¢nému spotiebiteli. (Pavelkova a Kudrikova, 2014) Tento systém
znaleni potravin slouzi spotiebitelim s nesnaSenlivosti lepku jako zdkladni voditko
pfiorientaci ve vyb&ru vhodnych potravin. Alternativnim zpisobem oznaceni
bezlepkovych potravin je napt. znamé logo preSkrtnutého klasu ¢i ozna€eni potravin se
sdélenim ,,vhodné pro celiaky®, ,,vhodné pii bezlepkové dieté” apod. Tyto 0znaceni Ize
dle natizeni (ES) 41/2009 pouzit za ptedpokladu, ze neuvadi spotiebitele v omyl a
za podminky, Ze budou doplnény stanovenym oznacenim, tzn. ,,bez lepku* nebo ,,velmi
nizky obsah lepku®. (Pavelkova a Kudrikova, 2014)

Spornymi potravinami se rozumi potraviny, kde se mize vyskytovat lepek
ve skryté formé&. Jedna se vyrobky a jidla, ve kterych byla mouka uzita jako ptidavek,

ve kterych neni v primyslovém provedeni jisté, zda obsahuji lepek, nebo na prvni
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pohled vyrobek vypadad jako bezlepkovy, ale miize obsahovat mensi podil obilnin.
Jedinci s celiakii nejsou bezpodmineéné odkazani jen na nabidku bezlepkovych
potravin, ale do svého jidelnicku mohou zahrnout i bézné potraviny, tzn. bez obsahu
obilovin obsahujici lepek. V tomto sméru jim byla poddna pomocna ruka a potravinové
pravo EU (konkrétné natizeni EU ¢.1169/2011 o poskytovani informaci spotiebitelim)
stanovuje urcitou povinnost poskytnout spotiebitelim o latkach a produktech
zpusobujicich alergii nebo intoleranci, které byly pouzity pii vyrobé téchto potravin.
Tato informacni povinnost se vztahuje na 14 potravinovych alergeni, které jsou
nejcastejsi pri¢innou alergickych reakci u spotiebitelii. Obiloviny, které obsahuji lepek,
konkrétn¢: pSenice (napf. khorasan a S$palda), zito, jeCmen, oves nebo jiné hybridni
odrtdy tvofti jednu z téchto skupin. (Pavelkové a Kudrikova, 2014)

Potravinami, které jsou celiaklim ptisné zakazany, jsou potraviny s obsahem lepku.
Lepek je bilkovina, ktera je dilezitou soucasti surovin, zejména pekarenskych a pro
celiaky je nepfipustny. Gluten ma Zzelirovaci a emulgaéni schopnosti, vaze vodu,
stabilizuje a je dobrym nosi¢em aromatickych latek. Mimo jiné muze byt obsaZen
i v Iécich a kosmetice. (Stransky a RySava, 2014) Zajistuje kvalitu tésta, jeji lepivost a
kompaktnost. Cim vice lepku mouka obsahuje, tim nadychanéjsi a kfupavéjsi pecivo je
mozné z n¢j upéci. Pro nemocné s celiakii je samoziejmé ze svého jidelnicku vynechat
také vyrobky, jejichz zdkladem jsou mouky, jejichZ podrobny seznam

je uveden v kapitole edukace pacienta sestrou.

1.8 Edukace

Diive pojem uceni, vychova ¢i edukace uzce souvisel vyluéné s ucitelskou profesi.
V soucasnosti je edukace velmi Casto skloniovana pravée s profesi zdravotni sestry. Sestra
ve svém povolani plni né€kolik roli. V prvni roli je poskytovatelskou oSetrovatelské
péce, dale je manazerkou, vyzkumnici, je nositelkou zmén, advokatkou, mentorkou

a Vneposledni fad¢ plni roli edukatorky, jejimz cilem je formovani a utvafeni
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uvédomélého a zodpovédného chovani jedince v zdjmu podpory zdravi nebo jeho
obnovy. (Farkasova a kol., 2009)

V nasledujici kapitole jsou popsany zakladni pedagogické pojmy, které jsou
dalezité pro pochopeni a spravné provedeni samotné edukace. Jsou zde podrobnéji
popsany faze edukacniho procesu a v neposledni fadé je zde zminéna i komunikace,
ktera souvisi s edukaci velmi tzce.

Uloha edukace v oetfovatelstvi se hlavné zaméfuje na prevenci nemoci, udrZeni
¢1 navraceni zdravi a v neposledni fadé vede jedince ke zvySeni kvality zivota
S nezvratnym zdravotnim stavem. Edukace hraje velmi vyznamnou roli v primarni,
sekundarni a tercialni zdravotnické péci. Jejim cilem je pozitivni kvalitativni
1 kvantitativni obména ve védomostech edukanta, jeho postojich, dovednostech a také
znalostech. Pokud mluvime o zdravotnické péci, pak je nutno dodat, Zze edukace
je nedilnou soucasti oSetfovatelského procesu. V souvislosti s oSetfovatelskym
procesem ji vnimdme mimo jiné jako souhrn oSetfovatelskych intervenci ve fazi
realizace o3etfovatelského procesu. (Sulistova a Treslové, 2012)

Edukace je pojem s pomé&rn¢ kratkou historii, ale rychlym vyvojem. Vyznam slova
edukace v nejobecnéj$im vyznamu oznacuje jakékoli situace za ucasti lidskych subjektd
¢i zvifat, pfi nichz probihd néjaky edukacni proces, tj. dochazi k ur¢itému druhu uceni
a vyuCovani. (Pricha, Walterova, Mares, 2009) Edukac¢ni proces v sobé obsahuje
veskeré Cinnosti, jejichz prostfednictvim jeden subjekt vyucuje a druhy subjekt
se né¢emu uéi. V edukaénim procesu musi byt vzdy zahrnuto uéeni. (Sulistova
a Treslova, 2012)

Samotny edukacni proces pak probihd v edukacni realité¢. Edukacni realita
je jakykoliv tusek objektivni skutecnosti, vekteré probihaji edukacni procesy.
Mize to byt prostfedi rodiny, Skoly, ptatel a samoziejmé také zdravotnické zatizeni.
(Pricha, Walterova a Mares, 2009)

Jestlize je zde zminén pojem edukacni realita, pak je nutné definovat i pojem
edukacni prostiedi. Je to jakékoli prostiedi, v némz probiha né&jaky fizeny proces uceni,
ma své urcité parametry, jako je napft. velikost prostoru, typ zafizeni, pomicky, typ

vztahll nebo komunikace mezi ti¢astniky edukace. (Prticha, Walterova a Mares, 2009)
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Pojem edukacni konstrukty jsou vSechny vytvory slouzici k tomu, aby podporovaly,
kontrolovaly ¢i fidily edukaci.

Edukac¢ni proces ve zdravotnickém prostiedi ma vSak sva specifika. Zdravotnicka
zafizeni se predevsim zabyvaji péci o své klienty a edukace by méla byt neodd¢litelnou
Casti této péCe a meéla by byt sni vsouladu. Edukaéni proces Vv souvislosti s péci
0 klienta se zpravidla déli na pét fazi. Prvni fazi edukacniho procesu je pocate¢ni
pedagogické diagnostika. Zde je snaha edukatora zjistit edukacni potieby edukanta,
posuzeni edukanta a to z hlediska védomosti, dovednosti, navyka ¢i jeho osobnich
postoju. Tyto informace ziskavame piedevSim s vyuzitim rozhovorii a pozorovani.
Zahrnut je zde i1 dulezity bod, a to sbér informaci, ktery by mél byt kazdodenni soucasti
procesu shromazdovani dat o edukantovi, ktery provadéji vSichni ucastnici
multidisciplinarniho tymu. Ale hlavni podil na sbéru informaci o edukantovi by mé¢l mit
1ékat a vSeobecna sestra. (Jufenikova, 2010)

V druhé fazi edukacniho procesu, projektovani, spolecné s klientem na zakladé
potteb planujeme postup, kterym se bude edukace nadale ubirat. V této fazi se planuji
cile, ¢asova posloupnost i postupné kroky (vysledna kritéria). Zde vybirame efektivni
didaktické metody a konstrukty pro realizaci edukace. (Sulistova a Treslova, 2010)

V tieti fazi, realizaci, je prvnim krokem motivace edukanta, na kterou nasledné
navazuje expozice, pii které edukantovi zprostfedkovavdme nové poznatky. Ve fazi
realizace dochdzi nejen k pfeddvani informaci ze stran edukatora, ale zaroven
jJiz k aktivni ucasti ze strany edukanta. Dale nasleduje faze fixace, zde je nutné ziskané
védomosti procviCovat, opakovat pro zlepSeni zapamatovani si pfedanych informaci.
Na fixaci pak navazuje pribézna diagnostika, kdy edukant provéfuje a testuje dané
ucivo a zajem edukanta. Nasleduje pak aplikace. Cilem aplikace je, aby edukant dokéazal
ziskané informace pouzit. (Jutenikova, 2010)

V posledni fazi edukaéniho procesu probihd hodnoceni. Hodnoceni vysledki
jak samotnym pacientem, tak samoziejmé edukatorem. Je mozné vyuzit sebehodnoceni,
sebereflexi nebo také zpétnou vazbu. Hodnoceni umoziuje zjistit efektivitu eduka¢niho

pusobeni na edukanta. (Jutenikova, 2010)
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Mezi zakladni dovednosti sester patii schopnost komunikace. Zvlaste
pak pii samotné edukaci je vyuziti komunikacnich dovednosti, vystupovani, chovani
a slovni vyjadiovani sestry dialezitym faktorem, ktery ovliviiuje, motivuje a presvédcuje
pacienta ke spolupraci. Profesionalni komunikace sestry je oznaceni terminu, v némz
je vyjadiena komplexni a narocna zruénost, jez vede k osvojeni takovych zpusobilosti
a dovednosti, které umozni sestfe socialni interakci a komunikaci nejen zahajit,
ale 1 rozvijet a ukonc¢it. Ktomu, aby proces komunikace vibec vznikl a rozvijel
se zadouci cestou, musi byt splnény tfi zékladni kritéria: chtit komunikovat, umeét

komunikovat a moci komunikovat. (Zacharova, 2007)

1.9 Uloha sestry v edukaci celiaka

V této kapitole budou popsany dva okruhy informaci. V prvni ¢asti bude stru¢né
popsana obecné komunikace mezi sestrou a pacientem, vcetné aspektd, které ji mohou
ovlivnit, a souCasné¢ zde bude zahrnuta edukace pacienti s celiakii do prostiedi,
kde pracuji zdravotni sestry. V druhé ¢asti této kapitoly bude rozebrana edukace
pacienta sestrou v 1é¢bé celiakie. Vzhledem k tomu, ze princip bezlepkové diety byl jiz
popsan v ptedeslych kapitolach, budou zde uvedeny dulezit¢ okolnosti, na které
je podstatné brat béhem lécby zietel. Pfedevsim z diivodu toho, aby se nesnizila kvalita
pacientova Zivota. Soucasné tato kapitola bude obsahovat seznam povolenych, spornych
i zakazanych potravin, coz muze byt pro pacienta dilezitym voditkem v zdkladni
orientaci pii dodrzovani bezlepkové diety.

Ukolem sestry béhem edukace pacienta s celiakii je nejen predat presné a jasné
informace, které pomohou pacientovi, aby dokéazal vyrovnané a bezpecné zit se svou
nemoci, ale také pacienta povzbudit, motivovat a podat mu pomocnou ruku v prvnich
chvilich po stanoveni diagnézy. S timto souvisi situace, ktera nastdvd bezprostiedné
po stanoveni diagndzy, Vtomto pfipad¢ -celiakie. Zde dochazi v prvni tadé
ke komunikaci mezi pacientem a sestrou. ,,Komunikace je v obecné roviné definovana

jako sdéleni informaci nebo vzajemna vyména informaci prostfednictvim nejriznéjSich

34



signalll a prostiedkd.* (Jarosova, 2000, s. 53) Schopnost komunikovat slouzi k navazani
a rozvijeni kontaktu s pacientem. N&kteti odbornici tvrdi, ze 80-90 % komunikace
probiha na urovni neverbalni. Chlizi a drzenim téla, vzdalenosti mezi jedinci, postojem
téla, mimikou, gestikulaci, podanim ruky, tim v§im miizeme povzbudit pacienta a stejné
tak nam mnohé muze fict pacient o sobé samém. (Zacharova, 2007) DalSim prvkem,
ktery muze ovlivnit rozhovor je verbalni projev, v souvislosti s tématem této prace
se jedna o projev sestry. Chceme-li, aby nase komunikace byla efektivni a pfinesla to,
co ocekavame, musime sledovat fadu aspekti z oblasti neverbalni i verbalni. Dobfte
komunikovat neznamena jen dobie zvolit slova. Je dilezité vénovat pozornost dalsim
prvkim, jako jsou: rychlost feci, ktera by meéla byt umérnd nasi znalosti tématu,
hlasitost, u které zalezi na povaze sdéleni, pomlky nebo uplné pieruseni hovoru, ¢imz
muzeme dat pacientovi prostor pro premysSleni, odpocinek, vyska hlasu, vy$si tony
muzou pisobit nepiijemné, teatrdlné¢ a pritomnost embolickych slov, které ptisobi
v feCovém projevu rusiveé. DalSim dilezitym parametrem rozhovoru je rovnocennost
projevu, protoze je dulezité si uvédomit, ze se nejedna o monolog, ale rozhovor. Béhem
rozhovoru sestra pozoruje reakce pacienta, neklid, nervozitu, znamky nezajmu.
Pro zdaraznéni vyznamu, pochopeni ¢i naléhavosti je dilezitd intonace, kterd méni
vyznam sdélovaného. (Venglafova a Mahrova, 2006) Jak verbalni, tak neverbalni
komunikace je zdkladem pro samotny rozhovor, ktery je béznou soucasti prace sestry.
V ptipad¢ edukace pacienta se jednad o rozhovor, kdy informace doddvame. Konkrétné
se jednd o objasnujici a vysvétlujici rozhovor, jehoz prosttednictvim sdélujeme
nemocnému vysledky vySetfeni, sezndmime jej s léCebnym planem ¢i progndzou
onemocnéni. (Zacharova, 2007)

Zde seznamujeme pacienta slééebnym planem, a to s piisnym celozivotnim
dodrZzovanim bezlepkové diety. Takovyto rozhovor, béhem jehoz sestra piedava
pacientovi zasadni informace, by se m¢l odehrdvat v samostatné mistnosti, v ptatelském
a ptijemném prostiedi. Po dobu rozhovoru by neméla byt edukujici sestra nikym ruSena
a veSkera pozornost by méla byt sméfovana na pacienta. Zde je hned nekolik dilezitych
faktord, které podobu rozhovoru muzou ovlivnit: jednak Casovy limit, personalni

kapacita sester ¢i prostorové vybaveni oddé€leni. Ackoliv se v poslednich letech
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zjednodusuje celiakiim dodrzovani bezlepkové diety, je stale ziskani prvotni orientace
V tomto tématu pro pacienta naro¢né. Proto by mél byt pro rozhovor dostateény ¢asovy
prostor. M¢l by zde byt vymezen Cas na sdéleni informaci sestrou a stejné tak ponechan
urity Casovy limit pro otazky pacienta. Pokud neni mozné edukaci provést v den
sd¢leni diagnozy, dalsi eventualitou by mohlo byt objednédni pacienta na vhodnéjsi den.
Zakladni edukacni metodou by méla byt metoda tustni, kterou je vhodné doplnit
brozurami, edukacnim videem, knihami, seznamem s internetovymi odkazy
¢1 prezentaci. Po kazdé edukaci by mél pacient obdrzet pisemny souhrn, ktery by mu
mohl pomoci v zakladni orientaci. Dulezité k iplnému porozuméni 1é¢ebného procesu,
vtomto ptipadé dodrzovani bezlepkové diety, je komplexnost informaci, proto
informace o 1écbé sdirazem na jeji celozivotni trvdni, sezndmeni pacienta
S povolenymi a zakazanymi potravinami a informace 0 oznacovani bezlepkovych
potravin a jejich dostupnosti. Cennymi informacemi pro pacienta mohou byt rady
o ptipravé bezlepkovych pokrmil, moznosti ndhrady ovesné, Zitné, pSenicné a zitné
mouky nebo produkti znich. Z finanéniho hlediska by mohly byt pacientovi
napomocny informace o finanénich piispévcich od zdravotnich pojistoven CR nebo
vyuziti statni podpory. Na zavér edukacniho procesu by mélo probéhnout pisemné
shrnuti, pfedani edukacniho materidlu (naptf. brozury, letdku, seznamu organizaci
na pomoc celiakiim, zaplj¢eni knihy, CD) nebo pfedani kontaktl na osobu, ktera
by pacientovi mohla v piipadé nejasnosti pomoci. Nejcastéji to byva gastroenterolog,
sestra provadéjici edukaci o 1écbé celiakie nebo nutriéni terapeut. Na zavér edukace
by méla sestra zanést vSe do dokumentace pacienta, nebot’ zapis 0 edukaci se stava
pomuckou v dal§im edukacnim procesu a dikazem, ze informace o 16¢bé celiakie byly
pacientovi piedany.

Bezlepkova dieta je od svého objeveni vice nez 50 let jedinou kauzalni terapii
celiakie. (Fri¢ a Mengerova, 2008) Ukolem edukanta je zdiiraznit podstatu bezlepkové
diety, uplné vylouceni pSeninych, zitnych, je€nych a ovesnych potravin, jejich primeési
a napojt, jako napiiklad: Spaldy, tvrdé pSenice, jednozrnky, dvouzrnky, je¢mene, ovsa,

kamutu, zita, nebo pSenice, vCetné jejich derivati, jako je triticale (Zitovec). Nutné
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je dat pozor na bulgur, kuskus, vlocky, kroupy, krupici, Srot. Z pekarenskych vyrobkil
musi pacient ze stravy vyloucit pecivo s obsahem lepku slané i sladké, cukraiské
vyrobky, suSenky, oplatky, piSkoty. DalSimi zakazanymi vyrobky jsou knedliky,
téstoviny vaje¢né i bezvajecné, kaSe krupi¢na. Obalované vyrobky z masa a ryb jsou
téz zakazéany, stejn¢ jako mekky salam, parky, masné vyrobky s rostlinnou bilkovinou,
nahrazky masa (seitan). Z mlé¢nych nejsou povolené jogurty s musli a sladké tvarohy.
Z napoju pak nahrazky kavy (obilné kavy). (Bass, 2013)

Je vhodné upozornit pacienta ze strany Iékare 1 sestry, Ze bezlepkova dieta musi byt
dodrzovana stale, protoze nesnasenlivost lepku trva po cely zivot a musi byt pfisna.
choroby. Celiakie skyta to riziko, Ze i malé mnozstvi lepku v potravé vétSinou nevyvola
ptiznaky a projevi se az pozdéji, piipadné komplikacemi. (Kohout a Pavlickova, 2010)
Neexistuje ¢aste¢né porusovani bezlepkové diety, bud’ je dieta ptisnd, nebo neni vibec
zadna. (Nevoral a kol., 2003)

Zakladem bezlepkové diety jsou tedy potraviny bez lepku, které nahrazuji zakdzané
potraviny, jimiZ jsou obilniny a pseudoobilniny bez lepku (ryze, jahly, kukufice,
pohanka, amarant, quinoa), jsou to potraviny, které nutri¢éné¢ nahradi obilniny s lepkem.
Lusténiny vSeho druhu (fazole, hrach, cizrna, ¢ocka), dale brambory bez dalSich
pfidavki a piisad, Cerstva zelenina a ovoce, Cistd, vysekova masa z driibeze, zv&finy

a ryb. Z mlé¢nych vyrobkd je to Cerstvé mléko a neupravované mlécné vyrobky, vejce.
(Fri¢c a Mengerova, 2008)

Strava dosp€lého postizeného celiakii musi v zasad¢ spocivat na striktni dieté, kterou
je nutné spravné upravovat a dopliiovat hlavnimi Zivinami a energetickymi hodnotami.
Po dosazeni remise je bezlepkova dieta povazovana za zcela plnohodnotnou a neni tfeba
ji standardné dopliiovat vitaminy nebo stopovymi prvky. Vyjimku samoziejmé tvori
situace jiz difive vzniklych zévaznych zmén, jako je napiiklad osteoporoza.
(Nevoral a kol., 2003)

Ve chvili, kdy je celiakovi stanovena diagnoza, je nutné upravit i hladinu mineralt

a vitaminl v organismu, které nestaCi z potravy vstiebat, proto je tfeba je dodat

ve form¢ medikamenti nebo jinych potravinovych doplika. Nejcastéji je nutné
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k bezlepkové dieté pridavat preparaty zeleza a vapniku, pfipadné doplhovat vitaminy
rozpustné v tucich fady B12, D. Medikament6zni 1é¢ba ma pouze docasny a podpirny
charakter (Kohout a Pavlickova, 2010). Zde je dilezité pacientovi zdiraznit,
ze mineraly a vitaminy se podileji na mnoha metabolickych procesech a Casto se jich
v ptipad¢ celiakie nedostava. Proto je nutné poucit pacienta o rozmanitosti stravy
a piipadné zvykani si na stfidani mnozstvi rtiznych povolenych potravin, zpestieni
jidelnicku tak, aby si zajistil pestrou a vyvazenou stravu a doplnil veskeré nutri¢ni
hodnoty, které potiebuje. K tomu jsou nutné pravidelné¢ kontroly u lékate, které¢ urci
pottebu doplitkové 1écby, Uspésnost dodrzovani bezlepkové diety, ¢i ev. k uprave
poruch vyzivy, vitamini, nebo minerald. Tato kontrola by méla byt provedena
gastroenterologem v intervalu jednoho roku, popi. podle potieby pii podezieni na jeji
porusovani ¢i neuspéch i diive.

Slozitéjsim problémem byva otazka spornych potravin. Zde hraje dtlezitou roli ¢as a
trpélivost. Laik totiz ptimés lepku v fad¢ potravin i jinych vyrobkl neptedpoklada. Jsou
jimi uzeniny, kecupy, hoicice, kypfici prasky do peiva, zmrzlina, pomocné latky
Vv lécich, casto vSak lepek obsahuji. Hlavni produkt obsahujici lepek a pouzivany jako
prisada do tfady vyrobkl je pSeni¢ny Skrob. Nelze pouzivat ani tzv. ,,Cisty” nebo
,modifikovany* pSeni¢ny skrob. V ném sice neni pfitomen lepek, ale obsahuje
prolaminy, které jsou pro celiaky toxické. (Fric a Mengerova, 2008) Mimo vyse
uvedené do této kapitoly téz patfi prostiedky na peCeni a zahuSténi jako
je aromatizovany cukr, Cerstvé suSené drozdi, pudinky, polevy, cukrovinky, vyrobky
mlécné light, tavené syry a jiné nahrazky syra, nalozené vyrobky z masa a ryb, uzeniny,
konzervované maso v omacce, pastiky, vyrobky zmletého masa. Z ovoce jsou
to konzervované druhy ovoce nebo ovoce suSené. Spornymi vyrobky se rozumi
1 vyrobky z brambor, jako jsou bramborové lupinky, hranolky nebo bramborovéa kase.
Hotové kofenici, ochucovadla, s6jové omacky, dresinky. (Bass, 2013)

Ptiznivy ucinek bezlepkové diety na piiznaky celiakie se dostavuje vétSinou
v pribe¢hu né¢kolika tydni. Pti dlouhodobém dodrzovani bezlepkové diety jsou

komplikace vzacnosti a primérna délka Zivota se neli$i vyznamné od délky Zivota
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ostatni populace. U dospélych se upravuje pii bezlepkové dieté v dostatecné miie

¢innost tenkého stieva a ustupuji mnohé projevy choroby. (Fri¢ a Mengerova, 2008)

1.10 Finan¢ni podpora celiakiim

Bezlepkové stravovani je charakteristické absolutnim vytazenim lepku ze stravy
celiaka. Celiakie je jedinou nemoci, jejiz kauzalni 1écba - bezlepkova dieta - neni
hrazena z vefejného zdravotniho pojisténi. Pfitom studie zroku 2005 Komisi
pro celiakalni sprue, tehdej$im poradnim organem Ministerstva zdravotnictvi CR,
ukazala, Ze bezlepkova dieta jednoho celiaka zatézuje rodinny rozpocet pramérné tiemi
tisici korunami mési¢éné. (Frithauf a kol., 2009)

Vzhledem k tomu, ze bezlepkové suroviny a vyrobky z nich jsou 4-10krat drazsi
nez stejné komodity obsahujici lepek, je jedind 1éCba celiakie zna¢nou finan¢ni zatézi
jak pro jedince, tak pro rodinu celiaka. Pochopitelny je proto zajem o moznosti Cerpani
ze stran statu nebo ze stran zdravotnich pojistoven CR. V této kapitole jsou uvedeny
mozné zdroje ¢erpani piispévku na bezlepkovou dietu a uvedena data jsou platna ke dni

5.2.2015.

111-Vseobecnad zdravotni pojistovna (VZP)
V roce 2015 je ptispévek urCen pojisténcim VZP s diagnézou celiakie ve véku
do 18 let, nebo do 26 let za piedpokladu, Ze jsou nezaopatifenymi détmi- studenty.
Program ,,Bezlepkova dieta pfi onemocnéni celiakii“ je zahdjen s platnosti
od 1. 7.2015, kdy je také mozné podat prvni zadost o piispévek. Cerpat lze pouze
na bezlepkové potraviny, nebo suroviny a musi byt dodrzen bod pro podminky Cerpani,

a to rozdélit prispévek na 3000 K¢ / 6 mésict. (www.vzp.cz, 2015)
201-Vojenska zdravotni pojistovna CR (VOZP)

Ptispiva ptispévkem 400 K¢ jednou za rok, Cerpat mohou déti do dovrSeni 18 let

veéku, jejichz zdravotni stav je postizen celiakii. Vybér piispévku je mozny formou
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doplnkt stravy vztahujici se k zvlaStnimu stravovacimu rezimu pii onemocnéni celiakii.

(www.vozp.cz, 2015).

205 — Ceskad priimyslova zdravotni pojistovna (CPZP)

Tato pojistovna prispiva celiakim vroce 2015 az 500 K¢ roéné. Cerpat lze
prispévek na bezlepkové suroviny, bezlepkové suroviny, na domaci pekarnu ci
ozdravny pobyt pro déti do véku 18 let, ktery je prokazatelné organizovan pro détské
pacienty s diagndzou celiakie. Prispévky jsou rozdéleny do tii preventivnich programd,

pro déti a mlddez do 18 let vcetné, pro zeny od 19 let, pro muze od 19 let.

(www.cpzp.cz, 2015).

207 — Oborovad zdravotni pojistovna zaméstnancii bank, pojistoven a stavebnictvi
(OzZP)

Pojistovna OZP v roce 2015 celiaklim pfispiva prostfednictvim programu Vitakarta
online, elektronické zdravotni pojiStovny. Ptispévek pojiSténci neni pevné stanoven,
je individudlni a je zavisly na Cerpani kreditd, s jejiz pomoci lze financovat preventivni

aktivity dle vlastniho vybéru. (www.ozp.cz, 2015)

209 — Zaméstnaneckd pojistovna Skoda (ZPS)
Piispévek zaméstnanecké pojistovny Skoda &ini 5000 K& roénd. Vztahuje
se na nakup bezlepkovych potravin a surovin. Piispévek je 2. nejvysSim nabizenym

piispévkem pojistoven roku 2015 v CR. (www.zpskoda.cz, 2015).

211 — Zdravotni pojistovna ministerstva vnitra CR (ZPMVCR)

Pojistovna pftispiva v roce 2015 v ramci ,,Programu pro déti“ na dietni potraviny
pifi onemocnéni celiakie zakoupené v lékarn€, v prodejné zdravotnickych potieb
nebo prodejné zdravé vyzivy. Pojisténec musi splnit vékovou hranici od 7 do 15 a ro¢ni

ptispévek ¢ini 1 000 K¢&. (www.zpmvcr.cz, 2015).
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213 — Revirni bratrskad pokladna (RBP-ZP)

Tato pojiStovna nabizi piispévek celiakim v kazdém preventivnim balicku,
podbalicku pod nazvem ,,Podpora zdravi 1 pro déti do 6 let, mladez od 7 do 18 let,
pojisténci nad 19 let a vzdy je mozné cerpat jako pojisténec 500 K¢ rocné.

(rpb-zp.cz, 2015).

Vzhledem Kk tomu, Ze¢ hlavnim tématem této prace nejsou otazky finanéni podpory
celiakim v CR, je zde popsana otézka piispévki celiakiim ze stran statu pouze struéng.
Podrobné informace 1ze nalézt na internetovych strankach Ministerstva zdravotnictvi
a socidlnich véci nebo na patti¢nych tradech.

Pro celiaky bohuzel v CR socidlni davka, kterd by byla pro né piimo uréena,
neexistuje. O mozny piispévek by bylo moZné Zadat v piipad¢ ditéte do 18 let,
a to konkrétné¢ na piispévek na péci, na oddéleni davek pro zdravotné postizené.
Zde je nutné zhodnotit sob&stacnost ditéte. Druhou moznosti je, v pfipad¢ ze piijmy
osoby zadajici o pfispévek nedosahuji Castky Zivotniho minima, zazadat o davky
Vv pomocné nouzi. Zde se ¢astka Zivobyti osoby, kterd trpi celiakii, navysSuje o ¢astku
na dietni stravovani.

Dalsi moznosti Eerpani piispévkil je mozné od zdravotnich pojistoven CR, které jsou

popsany v piedeslé kapitole. (Davidova, www.mésec.cz)
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2. Cile prace a vyzkumné otazky

2.1 Cile prace

Cil 1: Zjistit, jaka je informovanost pacientl s celiakii sestrou.

Cil 2: Zmapovat eduka¢ni metody a rozsah informaci poskytovanych pacientovi sestrou
v ramci edukace o bezlepkové dieté.

2.2 Vyzkumné otazky
1. Jaké edukacni metody sestry pouzivaji?
2. Jaké edukacni pomiicky pouziva sestra k edukaci?
3. V jakém Casovém rozsahu probiha edukace pacienta?
4. Jaké informace poskytuji sestry pacientovi s celiakii?
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3 Metodika vyzkumu

3.1 Pouzita metoda

Téma bakalaiské prace je zpracovano na zakladé odborné literatury. Vyzkum byl
proveden kvalitativnim vyzkumnym Setfenim, metodou dotazovani a K ziskani vice
informaci byla pouzita technika hloubkového rozhovoru. Metodu hloubkového
rozhovoru je mozno definovat jako nestandardizované dotazovéni jednoho ucastnika
vyzkumu zpravidla jednim badatelem pomoci nékolika otevienych otazek. (Svaiigek,
Sed’ova a kol., 2007) Vyzkumna &ast je rozdélena na dvé &asti. V &asti prvni jsou
dotazovany sestry pracujici v ambulancich gastroenterologie, imunologie a alergologie.
Zde je zafazena 1 nutriéni terapeutka pracujici na oddéleni klinické vyzivy. V druhé
Casti jsou dotazovani pacienti s celiakii. Vyzkumné Setfeni probihalo béhem mésice
dubna a kvétna 2015. Vyzkum se sestrami probihal ve dvou piipadech béhem pracovni
doby, tii z nich byly zrealizovany po pracovni dobé. Terminy k rozhovortim, vzhledem
k nedostatku ¢asu a vytizenosti sester, musely byt pfedem domluveny a sestry vzdy
vyslovily pfani zaslat otazky predem. Rozhovor pro sestry obsahoval celkem 12 otazek
a dle odpovédi byly dale rozvijeny (Ptiloha 2). Rozhovor s nutri¢ni terapeutkou probihal
Vv pfedem stanoveny Cas na pracovisti klinické vyZivy a otdzky byly totoZzné s otdzkami
pro sestry. Ve stejném casovém obdobi byly provadény i rozhovory s pacienty.
Rozhovor s pacienty probihal ve 3 ptipadech pti osobnim setkani, 2 rozhovory byly
zprostiedkovany prostiednictvim sluzby Skype. Zadny z pacientli nevyzadoval piesné
znéni otazek k predbéznému nahlédnuti. Rozhovor pro pacienty byl tvofen z 19 otazek
(Ptiloha 3), kde byl téz prostor pro dodate¢né dotazovani. Se souhlasem respondent
byl rozhovor nahravan pomoci audio zatizeni, pouze ve 2 pfipadech byl zprostiedkovan
prostiednictvim sluzby Skype. Nasledn¢ byly rozhovory doslovné ptepsany do pisemné
formy (Ptiloha 7), vytiStény, nékolikrat pfeCteny a metodou otevieného kodovani
kodovany do jednotlivych kategorii a podkategorii (Ptiloha 5). Pii otevieném kodovani
je text jako sekvence rozbit na jednotky, témto jednotkdm jsou poté pfidélena jména a

s takto nové oznadenymi fragmenty textu potom vyzkumnik nadale pracuje. (Svatigek,
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Sed’ova a kol., 2007) Jednotlivé rozhovory s respondenty byly o&islovany a pouZity
v textu. V rozhovorech byly vyhledany pojmy, kterymi se respondenti vyjadfovali
k otazkam. Nasledné byly tyto pojmy barevné oznacovany v textu. Pro ptehlednost jsou
pojmy K jednotlivym kategoriim barevné odliseny (Piiloha 4). Jednotlivé kategorie
a podkategorie jsou zpracovany do 6 prehlednych schémat. VSichni dotazovani poskytli

rozhovor naprosto dobrovolnég, ptfirozen¢, se zachovanim naprosté anonymity.

3.2 Charakteristika vyzkumného vzorku

V této praci byly zvoleny 2 vyzkumné soubory. Prvni soubor tvofilo pét sester
a jedna nutri¢ni terapeutka. Druhy soubor byl tvofen péti pacienty s celiakii. Hlavnim
kritériem pro vyzkumny soubor sester bylo piisobeni v ambulanci gastroenterologické,
¢i imunologicko-alergologické, kde probihd urcitd forma edukace pacientt s celiakii.
V ptipadé vybéru pacientll bylo zakladnim pozadavkem, aby osloveny respondent mél
diagnostikovanou celiakii a probé&hl u n&j né&jaky zpusob edukace o bezlepkové dieté.
Pro ptedstavu edukace zpohledu nutri¢nich terapeuti byl zrealizovan i rozhovor

S nutri¢ni terapeutkou.

Tab. 1. Identifikacni udaje respondentii (Sester)

NUTRICN{
RESPONDENT SESTRA1 SESTRA 2 SESTRA 3 SESTRA 4 SESTRA5 TERAPEUTKA
VEK 55 LET 45 LET 31LET 60 LET 57 LET 40 LET
POHLAVI V4 Z Z V4 V4 7
DELKA
PRAXE 10 let 2 roky 2 roky 20 let 5 let 12 let
GASTRO- GASTRO- | IMUNOLOGICKO- GASTRO- | IMUNOLOGICKO- ODDELENI
PRACOVISTE | ENTEROLOGICKE | ENTEROLOGICKE | ALERGOLOGICKE | ENTEROLOGICKE | ALERGOLOGICKE | ki INICKE VYZIVY
ODDELEN{ ODDELEN{ ODDELEN{ ODDELEN{ ODDELEN{
PRACOVNI VSEOBECNA VSEOBECNA VSEOBECNA VSEOBECNA VSEOBECNA NUTRICNI
ZARAZENI SESTRA SESTRA SESTRA SESTRA SESTRA TERAPEUT
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Celkem se vyzkumu ztcastnilo 5 sester (Tabulka 1). Ve v€éku od 31 az 60 let. VSechny

ukoncené stfedoSkolské vzd€lani s maturitou a pracujici

respondentky maji
na gastroenterologickém, ¢i imunologicko-alergologickém oddéleni. Nutri¢ni terapeutka
pusobi na oddéleni klinické vyzivy a jeji pracovni napli zahrnuje edukaci pacientli
s celiakii. Délka pilsobeni respondentek na soucasném pracovisti se pohybuje

od 2 do 20 let.

Tab. 2. ldentifikacni uidaje respondentii (pacientii)

RESPONDENT | PACIENT 1 | PACIENT 2 | PACIENT 3 | PACIENT 4 | PACIENT 5
VEK 55 LET 30 LET 35LET 28 LET 32 LET
POHLAVI ZENSKE ZENSKE ZENSKE ZENSKE ZENSKE
. PRAHA
BYDLISTE ZAPAD PRAHA8 | PRAHA 11 | PRAHAS5 | PRAHA4

Druhy vyzkumny soubor je tvofen péti respondentkami (Tabulka 2) ve véku 28-55 let.

U vSech ztGcastnénych byla diagnostikovéana celiakie a maji trvalé bydlisté v Praze.
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4 Vysledky

4.1 Vysledky rozhovori sester a pacienti

Schéma 1: Kategorie vyuziti edukacnich metod 7 pohledu sester a pacientii

r 2 r \
TISTENA | TISTENA
FORMA FORMA

g J 4 J
r 2 r \
— USTNI FORMA — USTNI FORMA
g J 4 J
r “\

— PREZENTACE
4 J

Kategorie vyuziti edukac¢nich metod z pohledu sester a pacientl pii edukaci pacientli
s celiakii (Schéma 1) je zaméfena na zplsob pfedavani informaci sestrami béhem
edukace pacienta. Tato kategorie byla zahrnuta z divodu nejen zmapovani vyuziti
edukacnich metod, ale také naznaCuje Casové moznosti sester k edukaci pacienta
pfi bézném provozu ambulance. Veskeré odpoveédi respondentii byly podrobeny analyze
dat a nasledné vytvofena jiz zminéna kategorie: Vyuziti eduka¢nich metod z pohledu
sester a pacientll. Tato kategorie vznikla propojenim podkategorii: z pohledu sester
a z pohledu pacienti. Dotazovani respondenti, jak sestry, tak pacienti se jednoznacné

shodli ve vétsing piipadi na 2 formach eduka¢nich metod, je to forma tisténa a forma
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ustni. U jednoho pacienta byla pouzita metoda prezentace. Jiné formy eduka¢ni metody
v edukaci pacientu s celiakii nebyly vyuzity.

U vybranych sester se vsak liSily vyuzité metody. Sestra S1 vyuziva pouze tisténé
metody edukace z divodu nedostatku Casu: ,,...jen nemame v ambulanci mnoho casu,
tak se snazime alespon takto...“. Oproti této odpovédi sestra S2 odpovida: ,,My jim
predavame informace ustné, pokud pacienti chtéji, tak si to pisi.“ Nutno fici,
Ze na tomto pracovisti probihd spiSe reedukace. S3 uvadi: ,,Vse probiha ustni formou,
mame k dispozici nékolik knih... pouzivame taky brozury...". S4 pak edukuje pacienta
formou tisténou a pii zajmu pacienta i Ustné. Dle slov dotazované vSak pacienti zajem
0 podrobnéjsi edukaci pfili§ nejevi. S5 se v edukaéni metodé pln¢ shoduje s S3,
zde edukace pacienta probihd jak ustni, tak pisemnou formou. Oslovenad nutri¢ni
terapeutka v odpovédi uvedla, ze u edukace pacienta s celiakii vyuziva Gstni i tisténé
metody edukace. Jeji odpovéd koresponduje s odpovéd’'mi sester. Dodatecné byla
respondentka tdzana, jestli se nékdy setkala s eduka¢nim CD a v odpovédi uvedla: ,, CD,
ja jsem to videéla a je to od pani inzenyrky B. z Brna, je to hezké cédécko. . K béziné
edukaci celiaka toto CD respondentka nevyuziva.

U dotazovanych pacientd byly vyuzity edukacni metody tisténé, Gstni a v jednom
ptipad¢ i prezentacni forma edukace. Pouze tisténa metoda byla vyuzita u pacienta P3.
Kombinace ti§téné a tistni metody byla vyuzita u tfi pacientd, a to P1, P2 a P4. Jediny
dotazovany, u kterého byla vyuzita eduka¢ni metoda ustni, pisemna i prezentace byl
pacient P5, ktery na otazku tazatele uvedl: ,,Ustni formou. Povidala, jd poslouchala
a koukala na tu prezentaci.“ Na dodatecnou otazku, zda dostal s sebou domi brozuru,

‘

nebo letak uvedl: ,,4Ano, od firmy Schdr, tam to bylo moc hezky napsané...*
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Schéma 2: Kategorie vyuziti edukacnich pomiicek z pohledu sester a pacientii.

— KNIHY — BROZURY, LETAKY
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— INTERNETOVYCH — KNIHY
ODKAZU

SEZNAM PRODEJEN

—| BEZLEPKOVYCH —{  PREZENTACE
VYROBKU
BROZURY,
LETAKY
VLASTNI

| | ZPRACOVANY
EDUKACNI
MATERIAL

Kategorie vyuziti eduka¢nich pomucek z pohledu sester a pacientd (schéma 2)
je zaméfena na nejCastéji vyuzivané edukacni pomucky pii edukaci celiaka. Zde
je nasmérovana pozornost na konkrétni eduka¢ni pomdicky, které vyuzivaji sestry

v ambulancich a se kterymi se dotazovani pacienti setkali. Tato kategorie vznikla
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propojenim podkategorii: z pohledu sestry, z pohledu pacienta. Dale jsou k témto
podkategoriim pfifazeny vysledné pojmy, které respondenti uvedli.

U dotazovanych sester bylo zjisténo, Ze spektrum vyuziti pomucek je SirSi nez
u skupiny dotazovanych pacientii. Zde napiiklad sestra S1 odpovédéla: ,,Preddame
pacientum odkazy na internetové zdroje sepsané na papiru. S2 byla jedinou
respondentkou, ktera ptedavala informace pouze tstné bez eduka¢ni pomucky. Naopak
u sester S3 a S5 doslo k Siroké skale vyuziti edukacnich pomtcek. S3 ve své odpoveédi
uvedla: ,,Vse probiha ustni formou, mdme k dispozici nékolik knih, které je mozné
na kratky cas pujcit. Pouzivame taky brozury se zdkladnim vzorkem bezlepkovych
potravin, pro pocatecni orientaci. Pacientii preddavame nové zdkladni prehled
internetovych odkazii a obchodiu se specializaci na bezlepkovou stravu.“ Sestra S5
ve své odpovédi uvedla, Ze edukuje také s pomoci letdkii a brozur k tomu uréenych.
Nutri¢ni terapeutka vyuziva k edukaci knihy, brozury, seznamy internetovych seznamti
a navic jako jedina uvedla vlastni edukac¢ni material, ktery pravideln¢ aktualizuje.

Stejnym otazkam byli podrobeni pacienti. Zde bylo zjisténo, ze se béhem edukace
setkali s tfemi eduka¢nimi pomutckami. Pacient P1, P2 a P3 se setkal s edukaci formou
predani brozury se zakladnimi informacemi pro celiaky. P2 vSak uvedl i formu tstni,
kde byl vyuzit k edukaci letdk. P1 v rozhovoru na dotaz tazatele, zda mu byla brozura
napomocna, uvedl: ,,Ano, moc. Cestou domii jsem zasla do obchodu a podle seznamu
nakoupila zdakladni potraviny pro mne... . Pacient P4 pak na otazku Co jste nejvice
v tu chvili ocenila, letdk, knihu, nebo rozhovor o praktickych vécech? odpovédél:
,Urcité pro prvopocatek knihu a rozhovor, ten letdk byl takova podpora toho vseho “.

U pacienta P5 byla vyuzita jako jedind metoda prezentace a brozury.
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Schéma 3: Kategorie casovy rozsah edukace z pohledu sester a pacientii.

B 1 HODINA B 1 HODINA
30 MINUT 30 MINUT
POUZE PREDANI
5 MINUT INFORMACNICH
MATERIALU
POUZE PREDANI
— INFORMACNICH
MATERIALU

Kategorie Casovy rozsah edukace zpohledu sester a pacientt (schéma 3)
je zaméfena na ¢asové rozmezi samotné edukace pacienta. Tato kategorie je sledovana,
protoZe jiz Casovy rozsah muze naznaCovat §ifi poskytovanych informaci pacientovi.
Informace byly podrobeny analyze a zanalyzy vyplynulo, Ze rozsah edukace
z ¢asového pohledu se pohyboval od minimalniho ¢asu, béhem kterého byly predany
informacni brozury az po 1 hodinu.

U dotazovanych sester se c¢asovym rozpétim pro edukaci pacienta rozumi
od piedani brozur a letaki po maximalni délku edukace 30 minut. S1 v odpovédi uvadi:

,, O case se zde nedda mnoho mluvit. Predame jim seznam internetovych odkazu, které
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jim napomohou Kk informacim.*. Ve vétsiné piipadd se respondentky ale shodli
na ¢asovém rozmezi edukace 30 minut. Takto odpovédély sestry S2, S3 a S5. Sestra S4
jako jedind uvedla, Ze edukace probiha 5 minut. Nutri¢ni terapeutka a uvedla
vV odpovédi: ,,Ta edukace trva, tak tu hodinku, minimalné. A u nékterych lidi je to lepsi,
ta opakovand edukace, protoze kdyz slysi tu diagnozu, tak jsou v uplném Soku a nejsou
schopni pobrat to mnozstvi tech informaci najednou. “

U pacienti se Casové rozpéti vénované edukaci o bezlepkové dieté pohybovalo
Casovy rozsah udavali pacienti P1, P4 a P5. P1 odpovida: ,,...celé sezeni mohlo trvat
tak 1 hodinu, spis necelou. Behem sezeni sestricka odbihala a néco vyrizovala, tak tézko
Fici. ““. Oproti tomu u pacienta P2 byl vymezen kratsi ¢asovy rozsah. Odpovéd’ P2 zni:
,,Sestricka mi pak predala broZuru a nabidla mi mozZnost prijit jesté jednou, Ze ted nemad
cas*. U P3 se odpovéd pfili$ nelisi. P3 uvedl, ze 1ékaf mu stanovil diagnézu, vystavil

zpravu a sestra mu pak piedala brozuru se zakladnimi informacemi.
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Schéma 4: Obsah edukace v ramci diagnostiky z pohledu pacienta




Kategorie obsah edukace vramci diagnostiky z pohledu pacienta (Schéma 4)
je zaméfena na edukaci v ramci piipravy pied standardnim vySetfovacim postupem
v souvislosti s celiakii. Jedna se o krevni testy a enterobioptické vySeteni. Z divodu
zpétné vazby zde byla zahrnuta i podkategorie Hodnoceni edukace pacientem a téz jsou
zde uvedeny dodate¢né otazky a odpovédi u pacientti P2, P3, P4. Jimi navrhovana nova
doporuceni mohou byt voditkem, jak zlepsit kvalitu obsahu edukace. VSechny odpovédi
pacientd byly podrobeny analyze dat, ze kterych je vytvotrena kategorie; Obsah edukace.
Kategorie je rozdélena na tii podkategorie - pied odbérem krevnich vzorki, o piipravé
a prub&hu enterobioptického vysetfeni a hodnoceni edukace z pohledu pacienta.
Kategorie o piipravé a prub¢hu enterobiopsie je nadale rozdélena na stranku o ptipravé
a prub¢hu.

Pacienti P1, P2, P3 a P5 se v podkategorii: Obsah edukace pfed odbérem krevnich
vzorkld témét ve vétsSing shodli v bodu, Ze jim bylo sestrou sdéleno, ze musi byt nalacno.
O pitném rezimu edukovaly sestry pouze pacienta P2, P3, P5. Zde P1 uvedl: ,,Ne, pila

Jjsem normalné,...Ja jsem vidycky pred odberem pila, tak jak jsem byla zvykla, nezavisle
na odbérech. . Na nutnost mit zadanky na odbér s sebou upozornila sestra pouze
pacienta P1 a P5. P1, P2 a P3 byli jesté navic sestrou edukovani o omezeném casovém
obdobi, kdy muze byt odbér proveden. Pacientovi P1 byla téZ nabidnuta moznost vzit
si snidani s sebou: ,,...Dokonce si vzpominam, Ze mi rekla, Ze si muzu vzit snidani
s sebou. ““. Pacient P4 diagnostiku celiakie podstupoval vzhledem ke zhorSeni stavu
V nemocni¢nim zafizeni. P4 nedostal od sestry zadné z téchto uvedenych informaci a
na dotaz odpovéd€l: ,, Ne, to bylo tak nahonem, zZe ne. Jen mi sestricka tésné pred
odbérem rekla, Ze mi vezme krev na celiakii a to bylo vse. Asi nebyl cas, nebo co.

Podkategorie Obsah edukace o pfipravé a prubéhu enterobioptického vySetieni je
dale rozdélena. Prvni Casti je obsah edukace o piipravé pied enterobiopsii. Zde
se vsichni pacienti shodli na tom, Ze jim sestra poskytla informaci, Ze nemaji pred

vySetienim jist, pit ani koufit. Z rozhovoru taktéz vyplynulo, ze u pacienta P2 a P4 byla
nahrazena edukace informovanym souhlasem. Pacient P2 v rozhovoru uvedl: ,,...Sestra
mé vzala do ambulance a tam se mé ptala na néjake véci...No a pak jsem si precetla ten

souhlas, sedéla tam sestra a méla jsem z t0ho pocit, Ze ceka jen na ten podpis, tak jsem
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to podepsala a ani jsem vsechno necetla...“. P4 zminuje v rozhovoru téz podobnou
zkusenost, avSak reakce je pozitivni. P4 odpoveéd€l: ,,...Den pred vysetienim prisla
sestricka a dala mi papir, kde bylo vs§echno popsano. Jak to probihd, co mi budou délat,
proc to délaji a co se miize stat a musela jsem to podepsat.... Jad jsem byla spokojena .
Zde byl souhlas doplnén informacemi od lékafe, dotazovany byl béhem vySetfeni
hospitalizovan.

U obsahu edukace sestrou o pribéhu vySetfeni se informace rozsifuji. Zde byly
poskytované informace tykajici se mistni anestezie, vySetfovaci polohy, pacienti byli
taktéZ upozornéni na nepfijemné pocity a na samotné zavedeni endoskopu. Jediny
pacient P1 byl edukovan ve vSech bodech: , Ano, ale az tésné pred vySetienim.
V cekarné jsem dostala dotaznik s popisem priibéhu onemocnéni, takze jsem si tam néco
precetla a pak, kdyz si mé sestra vzala do ambulance, tak mi to z rychliku popsala.
Ze si lehnu na bok, stiiknou mi néco do krku a zavedou mi tu rourku do krku. Taky mé
upozornila na neprijemné pocity, krkani a pocit na zvraceni...Ze nemam po vysetieni
Jjist a pit.,,. Piesto, ze P1 byl po obsahové strance edukovan ve vSech bodech, jeho
hodnoceni je rozporuplné. O mistni anestezii byli taktéz informovani pacienti P2 a P3.
Skute¢nost, ze bude muset pacient zaujmout béhem vySetfeni vySetfovaci polohu
na boku, védél pouze P1. Tato informace ostatnim nebyla sdélena. O zavedeni
endoskopu poucila sestra pacienta P1 a P3. O nepfijemnych pocit v prib&éhu vysetfeni
byl instruovan sestrou pacienta P1 a P3. Pacientovi P4 byl poskytnut informovany
souhlas a doplnén o informace od lékafe. Tento pacient byl pied stievni biopsii
hospitalizovan v nemocnicnim zatizeni. P5 na otazku odpovédé€l: ,, Dostala jsem papir
S popisem vySetieni, sestra si mé vzala do ambulance a taky mi vikala, co bude délat.
Nakonec, kdyz uz jsem lezela na stole, prisel doktor a Fikal mi, co ted déla a co budu
citit a jak to vypadd a tak. . Ctyfi z oslovenych pacientii obdrZeli informovany souhlas,
ktery si precetli, coz l1ze hodnotit jako edukacni proces.

Nasledujici podkategorie je Hodnoceni edukace z pohledu pacienta. Pacienti P3, P4
aP5 byli spokojeni sedukaci sestrou pied vysetfenim. Napiiklad P3 uvedl:
., Na jednicku. Ja jsem byla moc spokojena. Lékari a sestry na jednicku, mam stesti....

Dali mi presné informace a ja se jimi ridila a bylo vse v poradku.* Na dopliujici
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otazku, jestli by doporucil néjakou radu lidem, které vysetieni teprve ¢eka, odpovedél:
,Ano, ptejte se, ptejte se, ptejte se. Kohokoliv na cokoliv, co Vis napadne. Nebojte
se lékare ani sester, vsSichni jsou to jen lidi a oni jsou tu pro Vas, aby Vam
pomohli... “pacient P4 zhodnotil situaci takto: ,,Jd jsem byla spokojend. Informace jsem
dostala. Vsechno bylo tak, jak sestra a lékar rekli a tak si myslim, Ze by to mélo byt...
Pro podrobné&jsi odpovéd byl P4 jesté dotazan: Na postupu, kterym jste byla
informovéna, o vykonech byste nic neménila? P4 odpovéd€l: ,, Dostala jsem pred tou
endoskopii ten informacni papir a mné to naopak vyhovovalo. Ja jsem si to v Klidu
precetla, vse si rozmyslela a pak jsem se zeptala....” Pacient P5 byl s edukaci
i chovanim sester a lékari spokojen. P5 Vrozhovoru popsal sviij dojem takto:
., S prithéhem i s tim, jak se ke mné chovala sestra a doktor. Zadné Spatné chovani,
Zadné cekani, vsechno mi rekli a byli oba dva prijemni... Opravdu jim nemam co
vytknout.“ P1 presto, ze byl ve vSech uvedenych bodech informovan, v hodnoceni
edukace uvedl: ,, No, viastné jsem byla spokojena. Sestricky mi rekly vSechno, co mély.
Jen se mi nelibilo to rychlé domlouvani po telefonu, kdyz jsem se objedndvala
na tu endoskopii. “. Oproti ostatnim respondentim (pacientim) P2 uvedl: ,, ...no, pred
tou krvi dobry, uz jsme si o tom povidaly. Ale pred tou biopsii nic moc...Sestra mé vzala
do ambulance a tam se mé ptala na néjaké veci...No a pak jsem si precetla ten souhlas,
sedela tam sestra u mé a méla jsem pocit, ze ceka jen na ten podpis. Tak jsem
to podepsala a ani jsem vSechno necetla...vSsechno mi rekla az pri béhu. Ted Vam
stitkneme sprej do krku a uz tam byl, bylo to rychly, nikdo mi nic predem nerekl. Takovy
honem, honem.“ Zde byl uveden jesté dodate¢ny dotaz, jestli by pacient néco doporucil
pacientlim, které vySetfeni teprve ¢eka? P2 odpovédél: ,,To urcité, nehledat informace
na internetu, ptdt se seStry, a jestli miizete, ten informovany papir, nebo souhlas,
nebo jak se to jmenuje, pozdidejte o néj drive, nez v ambulanci... Nechat tém pacientiim
V éekarne cas, at si to vklidu prectou, nebo jim to poslat na mail,

¢

nebo at’ si to vyzvednou v ambulanci.
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Schéma 5: Obsah edukace o bezlepkové dieté z pohledu pacienta
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Kategorie Obsah edukace o bezlepkové diet¢ z pohledu pacienta je zaméiena
na Konkrétni informace podavané sestrou béhem edukace. Vybrané kategorie jsou
zde zahrnuty zamérn€, nebot’ bylo cilem zjistit, jestli sestry ptfedavaji pacientim
zakladni informace. Mohlo by zde byt obsazeno mnohem vice podkategorii, jako napf.
nova nafizeni, problematika cestovani a jiné, avSak neni zamérem zkoumat
zde naprostou informovanost pacientii. Pouze pro piedstavu jsem do této kategorie
zahrnula jednu z otazek 0 moznosti Cerpani finan¢nich prostfedkt. Kategorie Obsah
edukace o bezlepkové dieté¢ je dale rozdélena na podkategorie: zakladni principy
bezlepkové diety, dostupnost bezlepkovych potravin, praktické informace, finan¢ni
ptispévky, nabizena pomoc. A déle jsou ¢lenény dle odpovédi pacientd.

V souvislosti s podkategorii zakladni principy diety byla pacientim polozena tato
otazka: Dostala jste informace o tom, jaké potraviny vyloucit, jaké jsou pro Vas
bezpecné a proc¢? Zrozhovori vyplynulo, ze P1, P4 a P5 byli edukovani sestrou
o zakladnich principech diety a jeSté jim byly poskytnuty sestrou nazorné ukazky.
Napftiklad P1 v odpovédi uvedl: ,, U mé tim napriklad sestricka zacala. Rekla mi,
co muzu, co nemiizu a na co si mam dat pozor. Pak mi dala tu brozuru. Vidycky
kdyz odbehla, tak jsem si v ni listovala.“. U pacienti P4 a P5 edukace o zakladnich
principech diety probéhla a byla doplnéna edukanimi pomickami, jako je kniha
a prezentace. VSichni tito dotazovani se vyslovili k naprosté spokojenosti s edukaci
sestry. U P2 probéhla téz edukace, ale pacient byl jiz o zakladech bezlepkové diety
formou samostudia z internetovych zdroju informovan a sam uvedl: ,Ja jsem Sla
k sestie uz celkem predpripravena. Internet, no. A védéla jsem, co mizu a nemiizu.
Spise jsem se tam zaobirala vecmi, kterym jsem moc neporozuméla.” P2 tuto formu
edukace hodnotil velmi kladné. Dal$im dotazovanym byl pacient P3, ten jako jediny
nebyl vambulanci sestrou edukovan a zdroj informaci uvedl v odpovédi:
,,Nedostala.(pozn. O povolenych a zakdzanych potravindch). Teda dostala,
ale prostrednictvim internetu, v ambulancich ne. Ty jsem si musela vyhledat sama.*
Tomuto pacientovi byl podan jesté nasledujici dotaz: , Orientovala jste

se V problematice bezlepkové diety na internetu bez komplikaci? Pacient uvedl: ,,No to
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byl trochu problém. Nevédeéla jsem, kde to mam hledat. Nasla jsem tam mnoho odkazii,
ale které jsou ty, kterym miizu verit?

Podkategorie Dostupnost bezlepkovych potravin byla jednou =z kategorii,
kde ve vétsin¢ pripadd pacienti informace od sestry neobdrzeli, ale nikdo z nich
nevyhodnotil, ze by jim tato informace pfipadala v ramci edukace dulezita. Informace
o tomto tématu jsou rozsifené a lehce dostupné. Mezi tyto pacienty pattil P1, P3 a P5.
Naopak P2 uvedl Sirokou Skalu poskytnutych informaci v tomto bodé. Pacient uvedl:
,,No, rozhodné mi rekla, ze Globus, supermarkety v bezlepkovych koutcich, zdrava
vyzZiva, internet. ‘. DalSim ze dvou pacientt, ktefi obdrzeli informace o moznosti nakupu
bezlepkovych potravin, byl P4, tam doslo ke shod¢ s P2 pouze ve dvou uvedenych
informacich, ostatni se lisili. P4 opoveédél: ,, Co mi ale sestiicka rekla, kde je mizu tak
v§eobecné sehnat, Jako treba drogerie, supermarkety, obchody se zdravou vyzivou
a prave setkani celiakii. *

V dalsi kategorii vyplynuly tyto nové poznatky. V oblasti praktickych informaci,
¢imz jsou mysleny rady, jak zabranit kontaminaci bezlepkovych pokrmu s lepkem
nebo jak se stravovat bezlepkové v restauracich, nebyl edukovan pouze pacient P3,
ktery v odpovédi uvedl i zajimavy poznatek: ,, Ne, fo byla viastni iniciativa. O tom jsem
do urcité doby neméla ani tuchu. Napadlo mé to az béhem peceni a vareni a vitbec,
pri chodu domacnosti.” Zde se pacient dostal K opatfenim vlastnimi zkusenostmi.
Ostatni pacienti P1, P4 a P5 byli sestrami informovani, ale pouze v oblasti praktickych
rad v domacnosti. Informace o tom, jak se stravovat Vv restauracich jim nebyly
poskytnuty. Napiiklad pacientovi P1 bylo sdéleno, Ze bezlepkové pecivo musi skladovat
oddélené od obilného peciva. P4 byl informovan sestrou nejvice ze vSech pacienttl. P4
uvedl: ,,Radila mi, at' si dam prkynko a chlebnik na stranu, jen pro sebe. Taky
at’ si vyclenim v lednici celé jedno patro, ze nesmim spolecné smazit, péct, ani jinak
upravovat bezlepkové jidlo, ze mdam si kupovat svoje mdslo a at’ mi tam z toho nikdo
neokrajuje, Ze spolu nesmim skladovat mouky...”“ Témé& ve vSech poskytnutych
informaci se shoduje P1 a P4 spacientem P5. P2 nebyl informovan v oblasti,

jak skladovat bezlepkové pe¢ivo v domdacnosti, ale byl informovan v oblasti,
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jak se stravovat v restauracich: ,, Na to me upozornila a probrala to se mnou, Ze si mam
zavolat kuchare a na vSem se domluvit a tak.*

Podkategorie finan¢ni piispévky, jak uz bylo vySe zminéno, je zde zahrnuta
pro ptredstavu, jestli sestry takovéto informace maji a jestli je poskytuji pacientim.
U pacientt P1 a P4 doslo k poskytnuti informace, Ze celiaci mohou cerpat jak ze zdroji
zdravotnich pojistoven, tak ze statni podpory. P5v odpovédi uvedl: , Ano, to predala,
to tam méla uvedené taky. Rikala, Ze se md obrdtit na pojistovnu, ale tam mi nic nedali,
Ze pry letosni rok Zadny prispévek na pojistovny neddvaji. “ Pacienti P2 a P3 informace
o moznosti ¢erpani finan¢nich ptispévkd nedostali. Tito dotazovani tuto skute¢nost
zjistili sami, avSak nutné fici, ze zadny ze vSech dotazovanych na vysi prispévku
nedosahl.

Dalsi podkategorie nabizend pomoc se zaméfuje na nabizené moznosti vérohodnych
informac¢nich zdroji sestrou v ptipad¢, Ze by si pacient nevédél rady s bezlepkovou
dietou. Po zpracovani dat bylo zjisténo, ze pacienti P1 a P3 informovani o této moznosti
nebyli. Pacientovi P3 byla polozena dodate¢na otazky, jestli byl nékdy v situaci, kdy se
cht¢l obratit na odbornika? P3 odpovédél: , Nebyla. Ale wrciteé bych
se obratila na sdruzeni celiaku, pridala dotaz do diskuze na jejich strankdach nebo
kontaktovala pomocny tam.* P1 by se v ptipadé potieby obratil na sestru v ambulanci,
ale v situaci, kdy by potieboval pomoc s bezlepkovou dietou, se nevyskytla. Pacient P2
uvedl: ,,Radu ani kontakt mi sestra v ambulanci nenabidla. Predala mi brozuru,
kde byl kontakt na internetové stranky. “, avSak dale zminil: ,, ...tak to se da taky pocitat.
Byly vérohodné a ja jsem se na né v pomoci také obratila, tak to svij ucel splnilo.*
Zde byla dodatecné polozena jesté jedna otazka: jaky by mél byt pacientim nabizen
kontakt. P2 tekl: ,, To by pravé stacil ten internetovy odkaz dobrych stranek plnych
kvalitnich informaci.* Pacientovi P4 sestra poskytla informaci, ze v pfipad¢é potieby
se mize poradit béhem nasledujici kontroly u Iékafe nebo na internetovych strankach.
P4 taktéz pomoc nikdy nevyhleddval a uvedl, Ze v pfipadé nutnosti by se obratil
na sdruzeni celiakti. Pacient P5 obdrzel od sestry tyto zpravy: ,,To mi dala sestra

tu moznost kontaktu na celiaka, ale to jsem nechtéla. Pak mi rekla, at se obratim na ni,
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nebo na sdruzeni celiakii, Ze tam mi poradi. . Dale P5 uvedl, Ze pomoc v tomto pfipadé

nepotieboval, spiSe mél problém s touhou bezlepkovou dietu nedodrzovat.

Schéma 6: Kategorie vzdéldavani sester v oblasti celiakie

INTERNET
SKOLENI SESTER
KNIHY

ZKUSENOSTI CELIAKU

PRODEJNY BEZLEPKOVYCH
POTRAVIN

BROZURY
SETKANI CELIAKU

Kategorie vzdélavani sester v oblasti celiakie (schéma 6) je spoleéné s ostatnimi
otazkami zahrnuta do vyzkumné otazky: Jaké informace poskytuji sestry pacientovi
s celiakii? Zaméfuje se na informacni zdroje, které vyuzivaji sestry k ziskani
nebo doplnéni informaci o celiakii a jeji 1écbé. VSechny dotazované sestry vcetné
nutriéni terapeutky sdélily v odpovédi jako zdroj informaci internet. AvSak sestry Sl
a S4 internet uvedly zaroven jako jediny informacéni zdroj. S1 uvedla internetovy
pramen a vyjmenovala i konkrétni internetové stranky. ,,Z internetovych stranek
www.celiak.cz,www.potravinybezlepku.cz,www.potravinynapranyri.cz,www.bezlepkova
dieta.cz,www.szpi-gov.cz,www.domaci-pekarny.cz,www.celiactravel.com,
www.celiactravel.com/cards. “. S3 na dotaz odpovédéla: ,,Pokud vim tak informace jsou
ziskané z internetu, knih a zkuSenosti ostatnich celiaki. ”, dale dopliuje v odpovédi,

7e se sestry ucastni setkani celiakti a Cerpaji zde nové poznatky z oblasti. Mimo jiné
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uvadi v odpovédi nejvice informacnich zdrojii. Zajimavy zdroj informaci uvedla S2,
ato predani informaci prostiednictvim Skoleni sester a zauceni sester pii nastupu
do pracovniho poméru. S5 pak v odpovédi zminila, Ze nav$tévuje prodejny zdravé
vyzivy, které se soucasné specializuji i na bezlepkové potraviny a tam ziskava
informace o bezlepkové dieté. Také jako jedina ziskala informace z tiskopisu, konkrétné
Z brozury K tomu ur¢ené. Nutri¢ni terapeutka vyuziva k edukaci celiaki kromé internetu

1 knihy, které ma k dispozici na oddéleni.
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5. Diskuze

Zamérem této prace bylo zjistit, jakd je informovanost pacientl s celiakii sestrou
v ambulanci a zmapovat eduka¢ni metody a rozsah informaci poskytovanych pacientovi
sestrou. Byla zde zvolena technika hloubkového rozhovoru, nebot’ zdmérem této prace
je nejen zjistit stanovené cile, ale také umoznit respondentim se vyjadfit
k problematice, zhodnotit oblast vyzkumu a vyjadfit své vlastni nazory a pohledy
na danou véc. U rozhovortu s pacienty byly zaclenény 2 otazky, kde meli prostor
pro hodnoceni edukace a néktefi respondenti (pacienti) zde vyjadfili i vlastni
navrhované zmény. K ziskani informaci byl zvolen kvalitativni vyzkum pomoci
techniky hloubkového rozhovoru. Vyzkumné soubory tvofily 2 skupiny. Jeden
vyzkumny vzorek tvotilo 5 sester, pracujicich na gastroenterologické, ¢i alergologicko-
imunologické ambulanci v Praze. Druhy vyzkumny vzorek byl vybran z fad pacientt,
kterym byla diagnostikovana celiakie a prob&hla u nich néjaka forma edukace. Celkem
pacientli bylo vybrano pét a vSichni maji trvalé bydlist¢ v Praze. Pro vytvofeni
celistvého pohledu na danou problematiku byl do vyzkumu zahrnut i rozhovor s nutriéni
terapeutkou pracujici na odd¢€leni klinické vyzivy v Praze.

V prvni ¢asti vyzkumného Setfeni jsme se zaméfili na vyuziti edukacnich metod
z pohledu sester a pacienttl, nebot’, jak uvadi Jutenikova (2010), edukacni metodu tedy
muzeme chapat jako cilevédomé pusobeni edukatora, ktery aktivizuje edukanta v jeho
uceni tak, aby byly efektivné naplnény cile uceni. Z vyzkumu vyplyva, Ze u oslovenych
pacienti byly vyuzity tfi metody edukace, ustni, tiSt€énda a prezentace. Dvé
z dotazovanych sester se shodly, Zze provadi edukaci pouze pomoci tisténé edukaéni
metody. Pficemz S1 svij zamér popsala takto: ,, Predame jim seznam internetovych
odkazii, které jim dopomohou k informacim. Ano, to byla nase snaha, aby pacienti
na internetu nenarazili na zdroje klamnych informaci.” U dalSich dvou oslovenych
sester byla zaznamenana odpoveéd, kde uvedly, Ze pouZivaji jak tiSt€né, tak Ustni
edukacéni metody. Zde se vyskytla také zajimavd okolnost a to ta, Ze ob¢ sestry
se shodly také na ¢asovém rozmezi, které vénuji pacientovi v souvislosti s edukaci, a to

je piiblizn€¢ 30 minut. Z vySe uvedenych shodnych odpovédi lze odvodit, ze pokud
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sestry maji ve své ndplni vymezené del§i casové obdobi pro edukaci pacienta, pak
po obsahové strance jsou schopny pacientovi poskytnout informace ve vétsi Sifi.
Posledni oslovenou sestrou je Vv ambulanci provadéna ustni metoda reedukace.
V rozhovoru S2 uvedla: ,, Kdyz pak prijde pacient na kontrolu, zeptame se ho na to, jak
porozumel bezlepkové dieté a V pripade, Ze ma Spatné krevni vysledky, tak ndsledné
probéhne edukace, na kterou ma pacient za ukol prinést sviij jidelnicek, a vse radné
detailné probereme. “. Z pohledu pacienti byla u tii z nich provedena kombinace tisténé
1 tstni edukacni metody. U jednoho respondenta byla zvolena edukace ustni za pomoci
prezentace a pouze jeden dotazovany uvedl tisténou formu edukace. Pro zajimavost
jsem se pacienta, ktery byl edukovan jak tstng, tak za pomoci tisténého materialu,
zeptala, co v danou chvili nejvice ocenil, letak, knihu, nebo rozhovor? Pacient P4 uvedl:
,, Urcité pro prvopocdtek knihu a rozhovor, ten letdik byl takova podpora toho vseho.
Mnohem podrobné&ji a rozsahleji je popsana kategorie Vyuziti eduka¢nich pomticek
zpohledu sester i pacienti. Zde doSlo kzajimavé shodé u dvou sester,
které jako edukaéni pomicku piedavaji vlastni zpracované seznamy internetovych
zdroju. Jedna ze sester, ktera uvedla tuto edukacni pomitcku jako jediny zdroj informaci
pro pacienta, na zavér rozhovoru doslovné uvedla: , No, mame mdlo casu.* Dalsi
oslovena sestra S4 uvedla v uryvku z rozhovoru: A v piipadé, ze ma pacient otazky
ohledné bezlepkové diety? ,,Takovych pacientii mnoho neni. SpiSe jim staci brozura
a dalst informace nevyZaduji.“ Cim si takovy nezajem o informace vysvétlujete? ,, Tim,
Ze informace jsou lehce dostupné na internetu. Clovék si tam najde uZ opravdu
vSechno.” To ano, ale je otdzka, jestli jsou informace kvalitni. ,, To ano, ale v brozure,
kterou preddavame pacientium, jsou i odkazy na internetové zdroje. Klade tedy velky
duraz na internetové informacni zdroje. Jak uvadi Obst a Kalhous (2002), schopnost
efektivné pouzivat nejmodernéjsi technologie se ve spoleCnosti stdvd samoziejmou
stejné jako schopnost psat a Cist. Zde je ale nutné zohlednit schopnosti seniorti v praci
s internetem. Jak uvadi Marquardt a Lanzenberger (2010), nemoc se miZe objevit
Vv kazdém véku. Dle mého ndzoru by se u seniori nemél internet stit jedinym
doporuc¢ovanym zdrojem informaci. Dale pak u tfech sester byla popsana jako jedna

z edukacnich metod ptedani brozury. Pouze jedna sestra uvedla brozuru jako jediny
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zdroj informaci. Ostatni dvé sestry edukaci doplnily o jiny edukaéni material, jako jsou
knihy, letdky a piehledny seznam obchodii s bezlepkovym sortimentem. Pacienti
popisuji své zkusenosti nasledujicim zptisobem. U tii pacient byly vyuzity vice jak dvé
edukacni pomucky, vétsinou se jednalo o brozury, letaky, knihy. Jeden pacient uvedl,
ze mu byla pfedana pouze brozura a u jednoho respondenta byla zvolena jako edukacni
metoda prezentace, coz povazuji za zajimavy eduka¢ni material. Takto to komentoval
respondent P5: ,, Rikala, Ze méla piedndsku o celiakii a Ze pouzivd tu prezentaci. Bylo to
moc hezké, mela tam vyobrazeny ty suroviny, ted ty animace, nékteré byly i vtipné.
Opravdu od A po Z.“ Myslim si, ze celkové hodnoceni této kategorie je z mého hlediska
velmi uspokojivé. Jsou zde vyuzivany sestrami ruzné edukacni pomucky bézné
dostupné, které se sestry snazi pro maximalni spokojenost pacienta vhodné
nakombinovat. Je zde také vidét snaha sester, které i pies nedostatek ¢asu poskytuji
pacientim alespon zakladni voditko pro orientaci v problematice bezlepkové diety.
Kategorie casovy rozsah edukace z pohledu sester lze zhodnotit tak, ze se Casovy
rozsah edukace pohybuje od doby, ktera je nezbytné nutna pii pfedani edukacnich
materialti po ¢asové rozmezi 30 minut. Jedna z dotazovanych sester (S4) uvedla ¢asové
rozmezi 5 minut a dodala: ,,No, vpraxi to zcasového ditvodu praktikujeme tak,
Ze pacientovi predame brozuru a v pripadé dotazii jim je zodpovime.* Z pohledu
pacienti se odpoveéd li§i v maximalnim casovém rozmezi. Pouze jeden dotazovany
uvedl casovy rozsah edukace dobu nezbytné¢ nutnou pro ptredani edukaéni brozury
sestrou v ambulanci. Jednim z divodu vyuziti pouze edukacni brozury muze byt
pracovni vytiZzeni sestry, které vede k Casové tisni. Tuto okolnost si uvédomuje
1 jednatelka ptedni pacientské organizace, ktera s touto praxi plné souhlasi. U dalsiho
dotazovaného probihala edukace piiblizné¢ 30 minut, tfi pacienti uvedli maximalni
Casovy rozsah edukace 1 hodinu. Vsichni osloveni pacienti méli moznost vyjadfit
se khodnoceni edukace, vSem byla polozena otazka: Jak byste ohodnotila kvalitu,
aktualnost a srozumitelnost pfeddvanych informaci? Odpovédi byly pozitivni u vSech
pacienti. Avsak dva pacienti, kteti absolvovali hodinovou edukaci, se shodné¢ vyjadrili,

ze se jednalo o velky rozsah informaci k zapamatovani. Podle mého nézoru
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by se metoda edukace méla odvijet od véku a schopnosti pacienta chapat predavané
informace.

Kategorie obsah edukace vramci diagnostiky z pohledu pacienta je zaméiena
na edukaci pied a béhem diagnostiky celiakie. Tato obsahla kategorie je rozdélena
pro piehlednost na nékolik podkategorii: pfed odbérem krevnich vzorkl, o pfipravé
a prub¢hu enterobiopsie a hodnoceni edukace z pohledu pacienta. Ve ¢tyfech piipadech
edukovaly sestry pacienta pied odbérem krevniho vzorku o nutnosti byt nala¢no.
Podstatné méné, a to ve dvou piipadech, pacienti odpoveédéli, Ze jim sestra vyslovené
tekla, ze mohou pit. Zde je zajimavé, ze nikdo znich nebyl upozornén na to,
jaké tekutiny muize pacient pit a co znamend pojem nalac¢no. Pacienti mohou chépat
tento pojem rozdilné. Ve tiech ptipadech pacienti obdrZeli informaci, ze maji vzit
zadanky na odbér s sebou a ve dvou pfipadech bylo pacientim sdéleno, Ze se musi
dostavit na odbér v urcity Cas. Pouze jedna sestra sdélila dotazované, Ze je tu moznost
si vzit snidani s sebou. V jednom piipadé byl pacient informovan pouze o duvodu
vysetieni.

V kategorii obsah edukace ve spojitosti s piipravou k enterobiotickému vySetieni byli
pacienti informovani ve vSech pfipadech o tom, Ze nesmi jist, ani pit. VSichni pacienti
uvedli jako zdroj informaci informovany souhlas a u dvou z nich zcela nahradil edukaci
pfed planovanym vysetienim. Zde ale dotazovani pacienti Vv souvislosti s ¢asovymi
okolnostmi uvedli rozdilnd hodnoceni. Pacient, ktery byl pod ¢asovym tlakem, byl
s touto metodou nespokojen. Druhy respondent vyjadiil spokojenost, nebot’ souhlas si
ptecetl den pied vysetienim a bez ¢asového omezeni. Dle Haskovcové (2010) totiz bylo
opakované dolozeno, Ze pouceny pacient 1épe spolupracuje s lékafi 1 s dalSimi Cleny
oSetfujiciho tymu. V nékterych vétsich nemocniénich zatizenich je informovany souhlas
s vySetienim  bézn€ dostupny na internetovych strankdch. Tento postup
by se mohl stat inspiraci i pro jina zdravotnicka zatizeni.

Obsah edukace o prib&hu enterobioptického vySetieni je znacné obsahla pro rozsah
informaci, které byly pacientim piedany. Sestra pacienta naptiklad informovala o tom,
Vv jaké poloze bude vySetteni provadéno, o provedeni vykonu v mistni anestezii, jakym

zpusobem bude samotny vykon proveden (zavedeni endoskopu usty). Také byla
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poskytnuta informace, ze béhem vySetfeni se mohou dostavit nepfijemné pocity nebo
také doporuceni po vySetieni. Na vSechny tyto uvedené informace byl upozornén pouze
jeden dotazovany pacient. Ostatni pacienti byli edukovani struénéji. Dva byli sezndmeni
S nutnosti mistni anestezie, dva o samotném postupu, pouze jeden pacient o poloze
na boku a taktéz jeden byl seznamen s nepiijemnymi pocity. Zvlastni skupinou byl
hospitalizovany pacient, ktery byl béhem diagnostického procesu v nemocni¢nim
zafizeni. Ten uvedl, ze byl v tomto sméru edukovan za pomoci informovaného souhlasu
a edukaci doplnil 1ékat. Z odpovédi pacientu v této kapitole vyplyva, ze sestry kladou
velky duraz na informovany souhlas, ktery pfinejmensim ¢asteéné nahrazuje edukaci
pred planovanym vysetienim.

V podkategorii hodnoceni obsahu edukace z pohledu pacienta bylo zjisténo,
7e tii pacienti byli naprosto spokojeni. Avsak jeden z dotazovanych (P1) uvedl:
,No, viastné jsem byla spokojend. Sestricky mi rekly vSechno, co mély.
Jen se mi nelibilo to rychlé domlouvani po telefonu...” Piipominky méla i dalsi
tazatelka, ta v odpovédi zminila, Ze edukace o prub¢hu probihala béhem samotného
vysetieni.

Obsah edukace o bezlepkové diet¢ z pohledu pacienta je zaméfena na obdobi
po stanoveni diagnozy. Z vysledkt vyplynulo, ze zakladni principy diety byly piedany
Ctyfem pacientim a edukace byla doplnéna jesté o edukacni pomucky, jako je kniha,
prezentace ¢i brozura. Pouze v jednom piipadé nedoslo kedukaci o zakladnich
principech bezlepkové diety, pouze byla pacientce pieddna edukaéni brozura.
Jak pacientka P3 uvedla, sama si informace zjistovala z internetového zdroje,
ale nebyla si jista divéryhodnosti zdroje. Méla moznost vyjadfit sviij nazor a na dotaz,
jestli by néco vytkla tomuto systému edukace, odpovédéla: ,, Kdyz jsem dostala tenkrat
ten letak a nikdo mi nic nerekl, trochu mé to Stvalo, ale néco do sebe to asi md. Dnesni
doba je strasné rychld a u lékari se jesté vice zrychluje. No a tenhle systém, Ze Vam
predaji brozuru, je asi nejlepsi reseni. . VVzhledem k existenci nedivéryhodnych zdroju
na internetu se domnivam, ze vhodnou eduka¢ni pomtickou je brozura s informacemi,
které zahrnuji zdkladni informace o bezlepkové dieté a odkazy na relevantni internetové

zdroje informaci.
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Informaci, kde je mozné zakoupit bezlepkové potraviny a suroviny, neobdrzeli tfi
dotazovani. Zajimavou okolnosti je, Ze zadny z téchto pacientli neuvedl, Ze by mu dana
informace chybéla nebo by ji vyzadoval. Snadno usoudit, Ze tyto informace jsou
dostupné a snadno zjistitelné. Naopak dva pacienti ve své odpovédi uvedli, ze jim byla
tato informace poskytnuta. Sestrami byly nabizeny tyto prodejny: Obchodni fetézec
Globus, supermarkety s bezlepkovymi koutky, obchody se zdravou vyzivou, internet,
drogerie nebo setkani celiakd.

V oblasti praktickych informaci Vv souvislosti s dodrzovanim bezlepkové diety
v domacnosti, sestry edukovaly tii pacienty. Jeden z dotazovanych nebyl edukovan
vibec a jeden pacient obdrzel pouze doporuéeni 0 tom, jak se ma chovat v restauraci.

Podkategorie finanéni ptispévky je zde zahrnuta pro zajimavost, zda jsou sestry
informovany o této skuteCnosti a zda informace ptedavaji pacientim. Zde ve tfech
ptipadech tuto skuteCnost sestra pacientovi nabidla. Pouze ve dvou odpovédich
dotazovani uvedli, ze tuto informaci nedostali, ale zjistili si ji z vlastni iniciativy.

Vzhledem k velkému objemu informaci, které si musi pacient s bezlepkovou dietou
0svojit a ostatné¢ jako jakykoliv pacient snéjakym omezenim, i témto lidem
se muze stat, ze se vyskytnou V situaci, kdy budou potiebovat pomoci. Proto je zde
zahrnuta podkategorie: nabizena pomoc. Ve vysledcich bylo zjisténo, ze tfi pacienti byli
edukovani o zdrojich, kde mohou cerpat informace nebo se na né¢ muzou obratit
s problémy. Dva pacienti nebyli vtomto sméru edukovani vibec. Nabizenymi
pomocnymi zdroji byly: broZura s internetovymi kontakty, kontakt na celiaka, na sestru,
na sdruzeni celiakd. Jeden pacient uvedl, Ze mu byla nabizena pomoc béhem nasledujici
kontroly u Iékafe. Zde pacientka nespecifikovala ¢asové obdobi. Pokud
se vSak jedna o kontrolni vySetfeni po 6 mésicich od stanoveni diagnozy, pak hodnotim
tuto informaci jako neuspokojivou. Tyto informace, véetné informaci ziskanych béhem
rozhovord s pacienty, jsou shrnuty v brozufe (Pfiloha 6).

Samostatnou kategorii je vzdélavani sester v oblasti celiakie. VSechny dotazované
sestry vcetné snutricni terapeutky Se vzdélavaji a shodly v odpovédi,
ze jako informacni zdroj ke vzdélani v této oblasti vyuzivaji internet. DalSi shody

zde nevyhodnocuji. Jako dalsi zdroje informaci byly uvedeny knihy, zkuSenosti celiaki,
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pravidelné navstévy prodejen se zdravou vyzivou, setkani celiakii nebo brozury.
Zajimavym zdrojem informaci muiZze byt i jina sestra nebot’ jedna ze sester (S2) uvedla:
,Kazda  sestra, kdyz sem  nastoupi, projde Skolenim, to  zahrnuje
i nastudovani bezlepkové diety. Informace predava sestra sestie a néco si nastuduje
sama. Zdalezi na ni, do jaké miry chce byt obezniamena o dieté.” Domnivam se,
podkategorie pro mne nadmiru uspokojive.

Protoze béhem rozhovort jsem od pacientli obdrzela mnoho zajimavych informaci,
poznatkl, postieht a rad. Na zaklad¢ téchto sdéleni jsem se rozhodla vytvofit brozuru,
kde jsou uvedeny stru¢né informace o principu bezlepkové diety a naopak zaclenény
rady od zkuSenych celiaki. Tyto informace se mohou stat pro nové celiaky

nedocenitelnymi.
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Zavér

Tato bakaléfska prace se zabyva interakci mezi sestrou a pacientem na pocatku 1écby
celiakie, v ramci které sestra zastava roli edukatora a pruvodce vSemi souvisejicimi
vykony.

Pro praci byly stanoveny dva cile, které byly napliovany pomoci kvalitativniho
vyzkumného Setieni, technikou hloubkového rozhovoru. Rozhovory byly nasledné
zpracovany technikou oteviené¢ho kodovani, metodou tuzka a papir. Prvnim cilem bylo
zjistit, jaka je informovanost pacientt s celiakii poskytnuta sestrou v ambulanci.
Druhym cilem bylo zmapovat edukacni metody a rozsah informaci poskytovanych
pacientovi sestrou v ramci bezlepkové diety.

Zavéry ukazaly, ze edukacni metody, které sestry vyuzivaji, sestavaji pievazné
z tisténych materiald a ustné predavanych informaci. Tato skute¢nost byla prokazéna
jak z pohledu sester, tak z pohledu pacientli. Z edukaénich pomiticek jsou vyuzivany
prevazné edukaéni brozury a letiky vztahujici se k dané problematice. Casovy rozsah
edukace se mezi obéma skupinami respondentll znacné liSil, sestry uvadély casové
rozmezi do 30 minut, nadpoloviéni vétSina pacienti pak udavala piiblizné 60 minut.
Podrobné¢ informace pred vySetfenim (tj. zda pfijit nalacno, zda pted vysetifenim pit, kdy
se dostavit, nutnost zddanky atd.) jsou na zaklad€ tidaji pacientl vétSinou predavany,
pfestoze ani jeden respondent neobdrzel kompletni sadu téchto informaci. Co se tyka
informaci o enterobioptickém vySetfeni, vétSina respondentll obdrzela potiebné
informace, a¢ ve vétSin¢ piipadi nebyly kompletni. Co se tyCe informovanosti
0 bezlepkové dieté, zavéry vyzkumu uvadéji, Ze vétSina pacientll je obeznamena
se zékladnimi principy této diety a Ze jsou jim poskytovany zakladni praktické
informace (jaké potraviny jsou vhodné, které sporné, zakazané). Informace
o dostupnosti bezlepkovych potravin, o finan¢ni podpote a dal§i nabizené pomoci jsou
pak poskytovany méné Casto, v n¢kterych ptipadech viibec. Pfevazna vétSina pacientli
je odkazovana na internetové zdroje, v mensi mife pak na tiskoviny a zkuSenosti

ostatnich celiakl. Jako néstroj pro aktualizaci informaci a samostudium slouZzi sestram
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spolu s informacemi od celiak®, at’ z riznych setkani, ¢i v ordinaci, rovnéz prevazné
internet.

Rozhovory byly vedeny ptevazné s pracovniky a pacienty ambulanci
pfi poliklinikdch nebo samostatnych ambulanci, nebot’ nemocnice nachazejici
se na uzemi hlavniho mésta Prahy mély dle svého vyjadieni nastaven vlastni systém:
témet ve vSech nemocnicich pacienty vzdélavaji vyhradné I€kati, sestry informace
pouze dopliiuji a 0zce spolupracuji s nutriénimi terapeuty. Dopliujici informace
k dispozici nejsou. S touto praxi souhlasi i pfedstavitelka piedni pacientské organizace,
Spolecnosti pro bezlepkovou dietu. Dodava vsak, ze pravé vzhledem k velmi
omezenym Casovym moznostem Iékaii a zdravotnického persondlu je dostupnost
informacni brozury v ordinacich a ¢ekéarnach stézejni. Behem uskute¢iiovani rozhovort
s respondenty vyplynulo, Ze vhodnym zplUsobem edukace by bylo pfedani brozury
s naslednou konzultaci problematickych oblasti 1é¢by celiakie se sestrou. V souvislosti
s edukaci pacienta v ramci diagnostiky by bylo pfihodné umoznit sezndmeni se S textem
informovaného souhlasu v dostate¢ném casovém odstupu od pldnovaného vykonu.

Vystupem z prace je informaéni brozura ,Jde to i bez lepku“ pro pacienty
gastroenterologickych a alergologicko-imunologickych oddéleni.

Tato prace slouzi jako zakladni vhled do problematiky diagnostiky a nasledné 1écby
celiakie, urovné edukace pacienti a vztahu nemocni¢niho personalu s pacienty.
Problematika 1écby celiakie je velmi komplexni a je proto, i na zdkladé¢ zavérh
zjisténych v ramci zpracovavani této prace, potieba toto téma dale studovat a hledat

nove poznatky.
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Piiloha 1: Schematické zniazornéni zmén sliznice tenkého stieva podle Marshovy

klasifikace

Immunpathologie der Schleimhaut im oberen Diinndarm

RETTT RO Lo ]

Zdroj: Wikipedie. [online]. Celiakie. [25. 7. 2015]. Dostupné
z: https://cs.wikipedia.org/wiki/Celiakie
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Priloha 2: Otazky k hloubkovému rozhovoru se sestrami
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10.

11.

12.

Jaky je Vas vek?

Jaké je Vase vzdelani?

Jaké je Vase pracovni zatazeni?

Jak dlouho pracujete na tomto oddéleni?

Edukuji na Vasem pracovisti pacienta s celiakii vSechny sestry, nebo jsou sestry
k tomuto ukolu pfedem uréené?

Kolik ¢asu vénujete pacientovi pii edukaci v souvislosti s 1écbou celiakie?

Jaké edukaéni metody vyuzivate v souvislosti s edukaci pacienta s celiakii?

Jaké edukaéni pomticky vyuzivate?

Z jakych informacnich zdroji Cerpate na VaSem oddé¢leni informace o 1é¢bé
celiakie?

Aktualizuji si sestry pribézné informace souvisejici s 1écbou celiakie? Jaké
zdroje k tomu vyuzivaji?

Jaké edukacni materidly mate k dispozici pro pacienta, které by mohl
bezprostiedné po stanoveni diagndzy vyuZzit?

Dostava se Vam zpétné vazby od pacientl ohledn¢ kvality informaci Vami

podavanych?
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Priloha 3 : Otazky k hloubkovému rozhovoru s pacienty
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

Jaky je Vas vek?

Jaké je Vase pohlavi?

Jaké je Vase bydliste?

V kolika letech a kde Vam byla celiakie diagnostikovana?

Jakym zpisobem jste byla seznamena S postupem diagnostiky celiakie?

Jakym zplsobem jste seznamena S piipravou pred odbérem krevnich vzorkt
a jejim postupem?

Jakym zplisobem Vas sestra informovala s prubéhem a ptipravou pied stfevni
biopsii?

Jak byste ohodnotila edukaci pied a béhem krevniho i endoskopického
vySetieni?

Kdo Vam jako prvni podal informace o nemoci a dietnich zasadach souvislosti
s 1é€bou celiakie?

Kolik ¢asu Vam vénovala sestra pii edukaci s dodrzovanim bezlepkové diety?
Probihalo sezeni v samostatné mistnosti? Byly jste béhem sezeni ruseny?
Dostala jste informace o tom, jaké potraviny vylouéit, jaké jsou pro Vas
bezpecné a proc?

Jakym zptisobem Vam sestra informace piedavala? Ustné, pfedanim tisténych
materialii nebo jinou formou?

Na jaké informacni zdroje Vas sestra béhem rozhovoru odkazala? (pisemné,
elektronické ¢i jiné?)

Jak jste byla informovana o dostupnosti bezlepkovych potravin ve Vasem
okoli?

Pfedala Vam sestra praktické informace v souvislosti s chodem domacnosti?
Jak napfiiklad skladovat bezlepkové potraviny, jak vafit v domdacnosti, kde
se stravuji celiaci?

Jaké informace Vam predala sestra v souvislosti s finanénimi piispévky

pro celiaky?
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17.

18.

19.

Jak Dbyste ohodnotila kvalitu, aktudlnost a srozumitelnost ptredavanych
informaci?

Jakd Vam byla nabidnuta pomoc v piipadé, Ze si nebudete védét rady
s bezlepkovou dietou?

Muzete fici, odkud jste ziskala vétSinu informaci o celiakii?
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Priloha 4. Analyza rozhovoru metodou kédovani v ruce

=) v
Otézky pro sestry:

I. Jaky je Va3 vék?
W33 let"
2. Jaké je Vase vzdélani?
.. Stredoskolské s maturitou.*
3. Jaké je Vase pracovni zafazeni?
..zdravotni sestra na gastroenterologické ambulanci. "
4. Jak dlouho pracujete na tomto oddéleni?
w10 let. ™
5. Edukuji na Vasem pracovisti pacienta s celiakii vSechny sestry, nebo jsou sestry k tomuto
ukolu pfedem ur¢ené?
7- ., Informce predavaji pacientovi viechny sestry. Nejsou to hloubkové informace, jedna se
o ezdkladni, stéZejni." Je to od Vas zamér? Chceete, aby si pacienti informace dohledali
3. sami, kontaktovali sdruzeni? ,, 7o ani re, jen nemame v ambulanci mnoho ¢asu, tak se
& snazime alespon takio. Dame jim kontakty na internetové zdroje, které jsou v soucasnosti
7. nejdulezitéjsimi informaénimi zdroji.
6. Kolik ¢asu vénujete pacientevi pfi edukaci v souvislosti s 1é¢bou celiakie?
G- .. O case se zde neda mnoho mluvit. Predame jim seznam internetovych odkazi, které jim
7 . dopomohou k informacim. " A hlavné zaruéenym a kvalitnim informacim. ,, Ano, 10 byla
&. nase snaha, aby pacienti na internetu nenarazili na zdroje klamnych informaci.*
7. Jaké eduka¢ni metody vyu:vite v souvislosti s edukaci pacienta s celiakii?
7 .. Preddme pacientiin odkaB@NtErmetoveSaroN scpsané na papiru.
8. Jaké edukaéni pomicky vyuzZivate?
Vi .. (isténé Nami sepsané.”
9. Z Jﬂ(}uh informacnich zdrojii ¢erpate na Vasem oddéleni informace o 1é¢bé celiakie?
1., Z internetovych stranek.* A konkrétné, jaké internetové zdroje doporuéujete pacientiim?
47. .. Wwww¢eliak.cz, www.potravinybezlepku.cz, www.potravinvnapranyri.cz,
13 www.bezlcpkovadieta.cz, www.szpi-gov.cz, www.domaci-
4, pekarny.cz,celiactravel.com,celiactravel.com/cards/.
10. Aktualizuji si sestry priibéZné informace souvisejici s lé¢bou celiakie? A jaké zdroje

k tomu vyuZzivaji? -
As. tomu Nam casu mnoho nezbvva. S tolika pacienty s touto diagnozou se zde zase
1. nesr a'kdvz tak mame mnoho prace a neni cas se vénovat individualné kazdému

17. paciemow. Bylo by to fajn, ale nejde to. " A pokud prijdete s pacientem do styku a
4p. pfedévate mu odkazy na internetové zdroje, nezadd po Vs vice infomaci? Jako ticba,
4G . v em dieta spoiva? ,, Vétsinou ne. Dnes je normaini, Ze si vSe ¢lovék najde na internetu.
o . Ja bych to tam taky hledala
11. Jaké edukac¢ni materialy mate k dispozici pro pacienta, které by mohl bezprostfedné po
stanoveni diagnozy vyuzit?

21. . Jak uz jsem uvedla, tisiény papir s odkazy na internet.”
12. Dostava se Vam zpétné vazby od pacientd ohledné kvality informaci Vami poddvanych?

22, Ani ne. Jesté se mi nestalo, Ze prisel pacient na kontrolu a fekl mi, ?¢ je mezi ceiiaky
2. néco novyho, Ze je mu fajn a tak.* Cim si to vysvétlujete? “No, Ze mime malo éasu,
4. nevznika zde Zadné pouto mezi nami a pacienty a tudiz se nam pacienti nesvéruji, nesdili
&5 radost ani trable s dietou.* A kdyby preci Vam trable s dietou sdélil, kam pacienta
Z; nasmérujete? ,, Urcité v prvni Fadé k lékari a potom na sdruzeni celiaki.*
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Piiloha 5: Seznam kategorii, podkategorii (kodi)

Kategorie vyuZiti edukacnich metod 7 pohledu sester a pacientii
» Tisténé: S1/10; S4/12; S5/6; P1/86, 87; P2/12; P3/101; P4/106, 108; NT/35
= Ustné: S2/16; S3/9; S4/12; P2/120; P4/106; P5/85; NT/34
= Prezentace: P5/85

Kategorie vyuZiti edukacnich pomiicek z pohledu sester a pacientii
= Knihy: S3/9, 10; P4/106,107; NT/51
» Seznam internetovych odkazi: S1/9; NT/51
» Seznam prodejen bezlepkovych vyrobki: S3/10
* Brozury, letaky: S3/10; S4/12, 13; S5/8; P1/86; P2/120, 123; P3/101; P5/108;
P/4/88NT/97
= Prezentace: P5/85
» Vlastni edukac¢ni materialy: NT/50

Kategorie casovy rozsah edukace z pohledu sester a pacientii.
* Pouze predani informaéni brozury: S1/6; P2/81; P3/82
= 5 minut: S4/5
= 30 minut: S2/10; S3/7; S5/4; P2/74
» 1 hodina: P1/75; P4/77; P5/70; NT/19

Obsah edukace sestrou z pohledu pacienta
Pted odbérem:
= Zadanky s sebou: P1/24; P5/29
= Casové rozmezi: P1/25; P2/17; P3/28
=  Nalac¢no: P1/27; P2/19; P3/29; P5/33
» Pitny rezim: P2/20; P3/29; P5/33
= Jidlo s sebou: P1/27
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=  Davod odbéru: P4/39

Ptiprava k enterobiopsii:

- pred vySetienim:
= Nejist, nepit, nekoufit: P1/44,45; P2/42; P4/56; P5/42
» Informovany souhlas: P3/42; P4/47

- 0 prib&hu vysetieni:
=  Mistni anestezie: P1/50; P2/53; P3/45
= Poloha: P1/50
=  Zavedeni endoskopu: P1/50; P3/46
= Nepiijemné pocity: P1/50; P3/46, 47
= Nejist, nepit po vySetteni: P1/57; P2/55
» Informovany souhlas: P4/47; P2/40; P3/42; P1/48; P5/44

Hodnoceni edukace z pohledu pacienta:
= Rychla komunikace po telefonu: P1/61,62
= Edukace az béhem vykonu: P2/53
= Spokojenost pacientti: P3/52; P4/58; P5/55

Obsah edukace o bezlepkové dieté 7 pohledu pacienta
Zakladni principy bezlepkové diety:
= Zakladni informace sestrou + brozura: P1/79,80
= Samostudium z internetu + zdkladni informace sestrou: P2/89,90,92
= Zakladni informace sestrou + kniha: P4/91,92
» Zékladni informace sestrou + prezentace: P5/85

= Edukace neprobéhla: P3/89,90

Dostupnost bezlepkovych potravin:

= Obchodni fetézec: P2/135
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» Bezlepkové koutky pti supermarketech: P2/136; P4/125
»  Obchody se zdravou vyzivou: P2/136; P4/125

* Internet: P2/136

= Drogerie: P4/125

= Setkéni celiakti: P4/125

» Edukace neprobéhla: P3/125; P1/104; P5/112

Praktické informace:
» Uchovavani bezlepkovych potravin: P1/126; P4/143; P5/129
» Tepelnd Gprava: P4/143

Vlastni prkénko na krajeni

Praktické rady pii navstéve restaurace: P2/149
Edukace neprob¢hla: P3/133

Finanéni ptispévky:
» Pojistovna: P1/144; P4/154; P5/154
= Statni podpora: P1/144; P4/154
» Nebyla poskytnuta informace: P3/154; P2/154

Nabizena pomoc:
» Brozura se seznamem internetovych zdroji: P4/172
Internet: P4/173
= Pii kontrole u Iékare: P4/172
= Kontakt na celiaka: P5/168
= Kontakt na sestru: P5/169
= Sdruzeni celiaka: P4/174; P5/169
» Nebyla poskytnuta informace: P1/157; P3/155
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Kategorie vzdélavani sester v oblasti celiakie
= Internet: S1/11; S2/25; S3/17; S4/17; S5/14; NT/95
= Skoleni sester: S2/21
= Knihy: S3/17; NT/95
= ZkuSenosti celiakti: S3/17
»  Prodejny bezlepkovych potravin: S5/9
=  Brozury: S5/9
= Setkani celiakt: S3/19
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Priloha 6. Edukaéni broZura

Jde to 1 bez lepku
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Co je to celiakie

Vrozena celozivotni nesndsenlivost lepku. Bilkovina obsazena v lepku zptisobuje u
geneticky vnimavych jedinct chronicky zanét sliznice tenkého stieva. Postizené ¢asti
tenkého stfeva pak nefunguji normaln¢ a dochazi k nedostatecnému vstiebavani tuki,
bilkovin, Zeleza i nékterych vitamind.

Lécéba celiakie

Lécba spociva v naprostém vylouceni lepku ze stravy, bezlepkovou dietou. Toto je sice
jedind, le¢ naprosto dostacujici 1é¢ebnd metoda. Dieta se nazyva bezlepkova a musi se
dodrzovat celozivotné.

Potraviny povolené
Je nutné vyloucit ze stravy lepek a tyto potraviny jej neobsahuji:

- Brambory, kukufice, ryze, pohanka, luSténiny, s6ja, amarant, jahly, quinoa (a
vSechny vyrobky z nich).

- Maso, zelenina, ovoce, mléko a mlé€né vyrobky, vejce, ryby, ofechy, cukr, med
, kava, kakao, Cisty syr, tvaroh nebo smetana.

Potraviny zakazané

- VSechny potraviny obsahujici obiloviny (pSenice, jeCmen, Zito, oves).
- Chléb, pecivo, strouhanka, té€stoviny, knedliky, vlocky, kroupy, krupice, kuskus,
otruby, pSeni¢ny skrob, cukraiské vyrobky, cukrovinky.

Sporné potraviny

- U t&chto potraviny je nutné sledovat sloZeni! Jsou sice vyrobeny z pfirozené
bezlepkovych surovin, ale mohou tam byt pfidany suroviny, které obsahuji
lepek!

- Omaécky, keCupy, majolky, dresinky, hoicice, dochucovadla.

- Uzeniny, konzervy, pastiky

- Kypfici prasky, pudinky, cukrovinky, zmrzliny.

- Pomazanky, jogurty s miisli, jogurtova mléka, dezerty.
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Oznacovani potraviny

Oznacovani lepku na potravinach je upraveno nafizenim Evropské komise €. 41/2009 o
slozeni a oznacovani potravin pro 0soby s nesnasenlivosti lepku. Divodem bylo
stanovit jednotnd evropska pravidla a vymezit 2 zdkladni kategorie, které se odlisuji
obsahem lepku a umoznit tak spotfebitelim nalézt potraviny odpovidajicim jejich
potfebam.

» BEZ LEPKU *

- Urceno pro potraviny z piirozen¢ bezlepkovych surovin a obsah lepku ¢ini
20mg/kg Vv potraviné ve stavu, v némz je prodavana konecnému spotiebiteli.

,, VELMI NiZKY OBSAH LEPKU ¢

- Urceno pro oznaceni potravin obsahujici jednu nebo vice slozek ze specialné
upraven¢ pSenice, zita, jemene, ovsa, nebo jejich kiizencti. Obsah lepku
V potraviné muze obsahovat nejvice 100mg/kg v potraving ve stavu, kterd je
urcena kone¢nému spotiebiteli.

ALTERNATIVNI ZPUSOB OZNACENI

- Timto oznacenim je nazyvano znamé logo pieskrtnutého klasu, ¢i oznaceni
,» vhodné pro celiaky*, “ vhodné pii bezlepkové dieté “. Lze je ale pouzit pouze
za ptedpokladu, Ze nebude spotiebitel uveden v omyl a za situace, Ze budou
doplnény o informace stanovenim oznacenim ,, bez lepku “, nebo ,, velmi nizky

obsah lepku .

Jak se chovat v domacnosti

- Ptiprava bezlepkovych pokrmi se nelisi od bézné kuchyné

- Nutné je ale sledovat pfimé&sy i1 tam, kde by jste je nehledali ( kypftici prasek do
peciva)

- Celiakiim je doporucovano si pofidit doméci pekarnu s ,, bezlepkovym
programem .

- VyuZijme prostory pro uskladnéni potravin vytvofenim zony bezlepkovych
potravin oddélené od potravin obsahujici lepek (mouky, strouhanky, téstoviny,
suSenky, kypfici prasky).
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Na krajeni potravin je vhodné pouzivat desku z neporézniho materialu,
omyvatelného plastu, nebo tvrdého dieva. Nebo jesté ptihodnéjsi je, potidit si
desky dve.

Dale zvazme vyuziti jednorazovych utérek. Pokud pouzivame platéné utérky,
hadrtiky, houbicky, tak je alespon ¢asto ménime, nebo vyhazujeme.
Bezlepkové pecivo je nutné skladovat oddélené od peciva obsahujici lepek.
Kuchyniské spottebice, jako jsou roboty, mixéry, toustovace, struhadla, valy atd.
je nutné dukladné vycistit, nebo umyt.

Nikdy nesmazime bezlepkové potraviny na stejném tuku, jako potraviny

s obsahem lepku. Téstoviny napf. je mozné vafit v jiném hrnci, nez se vaii
téstoviny obilné. Nebo uvatit nejdiive bezlepkové a poté téstoviny s obsahem
lepku.

Vareni

Bezlepkové suroviny se chovaji odlisné€, nez suroviny na které jsme byly zvyklé.
Casto se na polatcich stava, Ze se kulinaiské dilo nevydaii, jak by mélo. Je zde
ale moZnost navstivit tématické kursy bezlepkového vateni a peceni.

Na toto téma jiZ bylo vydana fada kuchatek. Jsou k dostani v knihkupectvich, na
internetu, v prodejnach se zdravou vyzivou, nebo také v knihovnach.

Stravovani mimo domov

Se stravovanim v restauracich maji lidé s celiakii rozli¢né zkuSenosti. Urcité zde
zalezi na domluvé. Je dtilezité upozornit ¢isnika na dietnim omezeni, popf.
kombinaci jiné diety ¢i potravinové alergie, tak Vam vyjdou vstiic. Jednou

Z moZnosti je, si nechat zavolat 1ékafe a domluvit se pfimo s nim.

Novinkou v restaura¢nich se stalo nafizeni uvadét alergeny v jidelnim listku.
OvsSem i zde je nutné ¢iSnika 1 kuchafe upozornit na dietu ¢i jina zdravotni
omezeni.

Muzete téz nahlidnout na stranky spole¢nosti pro bezlepkovou dietu. V sekci
diskuze si lidé s celiakii vyménuji zkuSenosti, véetné doporueni restauraci,
které navstivili a byli spokojeni.

Pti navstévach, €1 vyletech si radéji pripravte stravu doma. Nespoléhejte se na
to, Ze v kazdé restauraci, ¢1 obCerstveni Vam vyjdou vstfic, nebo budou mit
bezlepkové suroviny. I piesto, ze Vasi znami védi o Vasem omezeni, vezméte si
néco bezlepkového ,.k zakousnuti s sebou*. Hostitele to urcité neurazi.
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Kde nakupovat

V nékterych fetézcich supermarket: Globus, Billa, Albert, Interspar,
Tesco.(Bezlepkové vyrobky jsou zde umistény v oddélenych koutcich).
Prodejny zdravé vyzivy nebo ve specializovanych prodejnach. (Svét ofiski-
Diana, Marks and Spencer).

V néekterych 1ékarnach

V tetézci drogerii dm

V internetovych obchodech

Na setkani celiakt

Kde hledat pomoc

Zde jsou uvedeny kontakty, kam se mizou lidé¢ s celiakii obratit o pomoc, protoze

kazdy z Nés ji muze pottebovat.

Spole¢nost pro bezlepkovu dietu (www.celiak.cz) - zde je mozné navstivit
internetové stranky, nebo zavitat na pravidelné schiizky.

www.celiac.cz (Sdruzeni celiaki Ceské republiky).
www.bezlepkovadieta.cz

WWW.Szpi.gov.cz ( odkaz: Potravinova alergie, intolerance a precitlivélost na
potraviny).

www.vupp.cz (databaze testovanych bezlepkovych vyrobki)
WWW.potravinynapranyri.cz

V ramci setkani celiaki

Finan¢ni prispévky

Cenovou narocnost bezlepkovych potravin ¢aste¢né kompenzuje stat v rdmci
statni socialni podpory.

Dalsi moZnosti je poskytnuti pfispévku ze stran zdravotni pojistovny v rdmci
tzv. preventivnich programi, nebo balickli. VétSinou se jedna o pomoc détem.
Podminky i vySe pfispévku se kazdym rokem méni, proto se informujte u Vasi
pojstovny.
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Praktické rady do zacatku

Ze zacatku, nez se zorientujete v bezlepkovych produktech, si vymezte na nakup
vice Casu, nez u Vas bylo zvykem.

Kdyz zacCinate s vafenim bezlepkovych jidel, méjte v zasob¢ dalsi bezlepkové
jidlo. Naprtiklad v mrazaku. V piipad¢€, Zze se Vam pokrm nepovede, nemusite se
rozruSovat.

Kdyz nebudete néCemu rozumét, ptejte se a bud’te zvidavi. Jen tak miizeme
vSichni dosdhnout toho, ze se pojem bezlepkovd dieta bude dostavat do
podvédomi Sirsi Skale vetejnosti.
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