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Abstrakt

Bakalarska prace se zabyva kvalitou Zivota pacientll s onemocnénim celiakie. Soucasny stav
problematiky shrnuje poznatky, které se tykaji tohoto onemocnéni, jeho symptom, forem,
diagnostiky a l1écby. Déle pak seznamuje ¢tenare s kvalitou Zivota pacientt s celiakii a nasledné
tyto dvé oblasti propojuje. Praktickd ¢ast je zamérena na vyzkum kvality Zivota pacientd s
onemocnénim celiakie. Cilem vyzkumného Setfeni je zjistit dopad nemoci na zdravotni,
psychickou, socidlni a také financ¢ni stranku Zivota pacienta s timto onemocnénim. Vyzkumné
Setfeni je provadéno prostrednictvim polostrukturovanych rozhovort s pacienty, kterym byla
celiakie diagnostikovdana po 18. roce Zivota. Vysledky vyzkumu jsou v zavéru prace
vyhodnoceny.
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Abstract

The bachelor thesis deals with the quality of life of patients with Celiac disease. The current
situation of this issue summarises the knowledge concerning this disease, its symptoms, forms,
diagnostics and treatment. Furthermore it informs about the quality of life of patients with
Celiac disease and then it connects these two fields. The practical part is focused on a research
of the quality of life of patients with Celiac disease. The aim of the research construct is to find
out an impact of this disease on health, mental, social as well as financial aspects of a patient
with this disease. The research construct is performed through half-structured interviews with
patients who were diagnosed with Celiac disease after their 18th year of life. The results of the
research are evaluated in the conclusion of the thesis.
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Uvod

Celiakii rfadime mezi celoZivotni autoimunitni nemoci, které postihuji tenké stfevo. V
poslednich letech pfibyvd mnoiZstvi pacientd s timto onemocnénim. V soucasné dobé je v
Ceské republice priblizné 25 000 jedinc(, kterym byla celiakie diagnostikovéna. Proto je toto
téma stale aktudlni. Nemoc postihuje déti i dospélé kazdého véku.

Prace je rozdélena na soucasnou problematiku a cast zabyvajici se vyzkumem. V kapitole
»,Soucasnd problematika” jsou s pomoci odborné literatury uvedeny a vysvétleny zakladni
Udaje, které nam umozni nemoci porozumét: charakteristika onemocnéni, klinické projevy,
diagnostika a lé¢ba onemocnéni. Pro srovndani je uvedena i kapitola s ndzvem , Alergie na
pSenici“.

Prakticka ¢dst se zamétuje na kvalitativni vyzkum. Hlavni cil prace — zjistit dopad nemoci na
zdravotni, psychickou, socialni a financni stranku zivota pacienta — je rozdélen na Ctyti ¢asteéné
cile. Data pro tento vyzkum jsou ziskavana pomoci polostrukturovanych videohovord.
Vyzkumny vzorek tvofi osoby, kterym bylo onemocnéni diagnostikovano aZz v dospélosti, tedy
po 18. roce Zivota. Ziskané poznatky jsou v praci zpracovany a vyhodnoceny. V zavéru prace je
uveden ndvrh na feseni a také doporuceni pro praxi.



Motivace

O
[

Téma mé bakalaiské prace ,Kvalita Zivota pacientd s celiakii” jsem si vybrala kvali své

mamince, kterd timto onemocnénim trpi. DalSim dldvodem bylo neustadlé rozsifovani

v s

onemocnéni v populaci. Chtéla jsem nejen ziskat podrobnéjsi informace o tomto onemocnéni

’

a prispét k osvété verejnosti v souvislosti s nim, ale zajimal mé také dopad celiakie na bézny

’

Zivot nemocnych. Zpracovani tématu mi umozZnilo celé problematice tohoto onemocnéni
porozumeét, ptricemz jsem ziskala zkuSenosti, které jisté vyuziji v dalSim Zivoté.

Cil

Cilem prace je zjistit dopad nemoci na zdravotni, psychickou, socidlni a finan¢ni stranku Zivota
pacienta.
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1 Soucasny stav problematiky

1.1 Charakteristika celiakie

Celiakie neboli celiakalni sprue je pomérné casto se vyskytujici onemocnéni tenkého streva,
které vznikd na zakladé kombinace konzumace lepku u geneticky disponovanych jedincl
(Hoffmanova, 2019).

Autor Peter Green (2018) popisuje celiakii jako multisystémovou autoimunitni poruchu, ktera
se projevuje defektem genu HLA-DQ8 a HLA-DDQ2. Toto onemocnéni se projevuje u déti i
dospélych a je vyvoldano permanentni nesnasenlivosti glutenu (lepku) a prolamin
(bilkovinnych soucasti obili). Gluten je pfitomen v zrnech Zita (sekalin), pSenice (gliadin) a
je€mene (hordein). Hlavnim projevem tohoto onemocnéni je poskozeni klk( a sliznice tenkého
stfeva u vSech vnimanych jedincl, ktefi tvofi 1-2 % celé populace (Green, 2018).

Celiakie je autoimunitni onemocnéni, pficemz télo jedince s timto onemocnénim si vytvaii
protilatky. Porucha se projevuje za ucasti T-lymfocytl a disledkem atrofie klkG je defekt
vstrebavani Zivin prostrednictvim tenkého streva (Frej, 2019).

Historicky prvni zminky o tomto onemocnéni pochazeji z 2. stoleti naseho letopoctu, kdy byla
celiakdlni afekce popsana Araeteusem z Kappadocie, ktery tento malabsorpéni syndrom spojil s
chronickym prijmem. V knize Francise Adamsena z roku 1856 byl popsan pacient s timto
onemocnénim jako bledy, zeslably, s prdjmem a bolestmi bficha a s fidkou bélavou stolici, kdy
autor véfil, Ze toto onemocnéni zplsobuje nedostatek ,tepla” v Zaludku, které je potrebné k
traveni (Holmes, 2006).

Prvni, kdo presnéji popsal celiakii, byl anglicky pediatr Samuel Gee, ktery ale rovnéz nedokazal
urcit pri¢éinu nemoci, ale jeji 1é¢bu shledaval v dodrZovani pfisné diety. V roce 1908 americky
Iékar Christian Archibald Herter vydal odborné dilo pojednavajici o celiakii jako o ,stfevnim
infantilismu®. Od té doby je tato nemoc zndm4d také pod eponynem nemoc Gee-Herter. Je
zfejmé, Ze k upresnéni pri¢in nemoci prispél holandsky hladomor v roce 1944, kdy nebyla k
dostani mouka. Diky tomuto nedostatku mouky v potravé doslo k vyraznému zlepseni
zdravotniho stavu jeho pacientl (Holmes, 2006).

Pro lepsi pfehlednost byla vytvorena tabulka 1.

Tabulka 1 Vyznamné udalosti

Rok Jméno Vyznamna udalost
2. stoletin. I Araeteus z Kappadocie Popsal celiakdlni afekci.
r. 1856 Francis Adamsen Ve své knize popsal pacienta s timto
onemocnénim.
r. 1887 Samuel Gee Jako prvni popsal [é¢bu spojenou s pfisnou
dietou.
r. 1887 Christian Archibald Nemoc pojmenovana eponymem Gee-Herter.
Herter
r. 1944 Holandsko Holandsky hladomor a nedostatek mouky.

Zdroj: vlastni zpracovdni
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1.1.1 Klinické projevy celiakie

Podle Hoffmanové (2019) Ize rozdélit celiakii do péti klinickych forem — klasicka, neklasicka,
asymptomaticka, latentni a potencialni. Rozlisit je lze podle pozitivniho ndlezu autoprotilatek,
podle histologického a symptomatického vysledku nebo anamnézy (Hoffmanova, 2019). Pro
lepsi orientaci byla vytvorena tabulka 2.

Projevy klasické formy celiakie lze vyjadfit jako mirné, az stfedné zadvainé stfevni obtize.
Radime mezi né prijem, kolikovité bolesti bFicha, dyspepsii, nauzeu, nadmérné mnozstvi tuku
ve stolici (steatorea) a prfitomnost specifickych autoprotildtek v séru, pficemz histologické
vySetreni je pozitivni (celiaxmoni.cz, 2017).

Neklasicka atypickd forma celiakie se mlze projevovat nespecifickymi gastrointestindlnimi
nebo extraintestindlnimi pfiznaky. Mezi gastrointestindlni projevy fadime zacpu a reflux.
Odbornici se shoduji, ze ¢im dal tim Castéji se vyskytuji projevy i mimo gastrointestinalni trakt.
Jednda se o kozni, svalové, kloubni, kostni, neurologické nebo psychiatrické projevy.
Histologické vysSetfeni je pozitivni a rovnéz celiakalni autoprotildtky jsou v séru pozitivni
(Hoffmanov4, 2019).

U asymptomatické celiakie je zaznamenan nejen pozitivni histologicky nalez, ale také specifické
celiakalni autoprotilatky, avsak pacient je zcela bez pfiznakl, popfipadé jsou velmi mirné.
Celiakie se u téchto pacientl objevi na zakladé aktivniho screeningového vysetieni. Pfi
nasledném dodrZovani dietniho omezeni si celiaci mohou zpétné uvédomit mizejici priznaky
onemocnéni, kterym nevénovali potfebnou pozornost. Tyto pfipady nasledné oznacujeme jako
subklinickou formu nemoci (Hoffmanova, 2019).

Odbornici se neshoduji na jednotné definici latentni formy celiakie, proto mnohdy neni v
literatufe uvedena. Autofi také zvaZzuji, Ze se mUzZe jednat o vzacnou prechodnou formu
onemocnéni. Pfitomnost autoprotilatek a symptom0 neni podle |. Hoffmanové jednotna
(Hoffmanova, 2019).

Potencionalni celiakie se mizZe pozdéji preformulovat do horsi formy onemocnéni. Oznacuje se
mirnou formou pozitivnich specifickych celiakalnich autoprotildtek nebo histologickym
nalezem. PFfiznaky mohou byt mirné, pfipadné vymizelé. Zejména se jedna o nedodrzovani
bezlepkové diety (Hoffmanova, 2019).

Tabulka 2 Klinické formy celiakie

Forma Protilatky Histologické vySetfeni PFiznaky
Klasicka + + GIT
Neklasicka/atypicka + + Mimo GIT / atypické
Asymptomaticka + + 0
Latentni + +/-
Potencialni +/- - +/-

Zdroj: vlastni zpracovdni

Existuje celd fada priznakd celiakie, které mohou ovliviiovat mnohé organy. Projevy jsou

vrve
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transglutaminaza. Onemocnéni se v Zaludku a ve stfevech projevuje plynatosti, nadymanim,
prdjmem nebo naopak zacpou, bolestmi v bfisni oblasti, které mohou byt zplsobeny velkym
mnoZstvim plynd ve stfevech nemocného. Objevuji se bolesti hlavy, poruchy nalad a chovani.
Zmény v neurogennim systému. BéZna je porucha stfevni peristaltiky, kterou zplsobuje
zvraceni. Neplodnost a potraty zplsobené nelécenou celiakii nejsou vyjimkou. Kvali snizenému
vstfebavani tuk(l a nedostatku vitamin( se tvofi zvysené mnozstvi modfin po celém téle,
objevuji se zmény na klzi, nehtech, svalech a v dalSich ¢astech téla (Dolinsek a kol., 2021).

1.1.2 Diagnostika celiakie

Cely proces diagnostiky celiakie podle EPSGHAN (Evropska spolec¢nost pro pediatrickou
gastroenterologii, hematologii a vyZivu) je rozdélen na posouzeni anamnézy, klinického obrazu,
hodnoty autoprotilatek a histologickém vysetfeni biopsie tenkého streva. Bezlepkova dieta
upravuje klinicky stav a hodnotu autoprotilatek. VySetfovany musi byt starSi dvou let a jsou
vyfazeny nemoci se shodnym klinickym obrazem (Fri¢, Keil, 2011).

Stanoveni diagndzy podle MUDr. Vackové (2020) zacind zhodnocenim rodinné anamnézy,
vsech klinickych priznakl a jejich reakci v dlsledku konzumace lepku. Klinické priznaky jsou
popsany vyse. DlleZitou soucasti diagnostiky je vysetfeni hladiny protilatek spolu s vysledky
provedené biopsie tenkého stfeva (Hoffmanova, 2019).

K sérologickému vysetfeni se vyuZivaji testy ELISA, které stanovuji autoprotilatky (anti-Trg2 a
anti-DGP) ve tfidé IgA nebo IgG. Nejvyssi specifitu (96—-98 %) a senzitivu (93-97 %) maji IgA, a
proto je zakladnim diagnostickym vysetifenim sérologie (Hoffmanova, 2019).

Poskozeni tenkého stfeva primo koresponduje s hladinou protildtek. Pokud se nasadi
bezlepkova dieta, tak jejich hodnoty klesaji béhem nékolika mésicu. FaleSna pozitivita se mize
vyskytnout u pacientl s chronickym onemocnénim jater a ledvin ¢i s nespecifickymi stfevnimi
zanéty nebo u fady autoimunitnich chorob (Konafikova, 2017).

Alternativou je stanoveni hladin protilatek proti endomysiu (Anti EMA IgA). VySetfeni EMA
(protilatky proti endomysiu) je alternativou vysSe uvedenych sérologickych vysetreni (Vackova,
2020).

Dalsim krokem je histologické vysetreni ze sliznice tenkého stfeva, respektive enterobiopsie
dvandctniku. Histologicky obraz hodnotime podle tzv. Marshovy klasifikace. U celiakie se
objevuje stadium Marsh 2 a vice. Jako hlavni ndlez mizZeme pozorovat hyperplazii krypt, atrofii
klk(i nebo zvyseny pocet interepitalnich lymfocytl (Vackova, 2020).

Marshova klasifikace je pojmenovana po jeho objeviteli profesoru Michaeli N. Marshovi
(1992). Podle jeho klasifikace existuje pét stadii histologického ndlezu na sliznici (Frej, Kuchar,
2016):

. Marsh 0 — preinfiltrativni, bez histologické zmény;

. Marsh 1 —infiltrativni, oznacuje se IEL,;

J Marsh 2 — hyperplasticky, projevuje se zvysenym mnozstvim IEL;

. Marsh 3 — destruktivni, klky jsou snizené nebo vymizelé;

. Marsh 4 — hypoplasticky, posledni stupen poskozené sliznice stfeva.
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Genetické vySetteni se vyuziva v pfipadé nejisté diagndzy a urcuje se HLA-DQ2/DQS8. U zdravé
populace pozorujeme Casty vyskyt, proto hodnotime pouze negativitu tohoto vySetfeni jako
99% pravdépodobnost, Ze jedinec onemocnénim netrpi (Vackova, 2020).

U klasického klinického obrazu nebo v ptipadé jasného histologického ndlezu je diagnéza
snadnd. ObtiZznosti mzZe nabyvat pfi postizeni pouze D1 duodena a celiakii séronegativni. V
diferencialni diagnostice je dlilezita negativni hodnota u genetického vysetreni

—HLA-DQ2/DQ8 (Bures, 2018).

1.1.3 Lécba pacienta s onemocnénim celiakie

Lécba pacienta za¢ina po stanoveni diagndzy lékafem. | pfes pokrocilost souéasné mediciny
neexistuje spolehlivéjsi |écba nez bezlepkovd dieta. Farmaceutickd |écba, kterd plné
kompenzuje toxické nasledky na stfeva nemocného, je dosud stale testovana. Potvrzeny celiak
nesmi zapomenout, ze jeho onemocnéni je chronické. Je doporucovano absolvovat pravidelné
kontroly u specializovaného lékare. Jen tak lIze predejit moznym komplikacim (Green, Jones,
2018).

U kritictéjsiho stavu pacienta, zvlasté v prvnich par tydnech, mizZe Iékar zvolit i podpulrnou
IéCbu, a to podavani kortikoidd. Kortikoid ptiznivé pusobi na zanétlivou reakci ve sliznici stfeva
pacienta a umoziiuje diferenciaci enterocyt(. Podava se pouze nezbytné nutné mnozstvi davky
k udrzené remisi. Jako dalSi podpulrnou lécbu specialista voli (na zakladé stavu pacienta)
podavani vitaminu B12, pfipravk( obsahujici Zelezo a dalSich preparat(, které upravuji hladinu
minerala (Fric¢, 2012).

Bezlepkova dieta spociva v pfisném dodrzovani konzumace potravin, které jsou oznacené jako
bezlepkové. Tyto potraviny maji omezené mnoistvi lepku 20 mg/kg. Je tedy nutné vyradit ze
stravy potraviny obsahujici pSenici, Zito a jeémen. Oves lze do jidelni¢ku zafadit ve velmi
malém mnozstvi pouze u celiakll v sérologické a klinické remisi nemoci (Vackova, 2020).

Green a Jones (2018) ve své knize uvadi potraviny, které jsou pti dodrzovani bezlepkové diety
dovoleny a které se nedoporucuji.

Ingedience, které obsahuiji lepek a pacient je musi vyradit ze svého jidelnicku:

o oves s obsahem lepku,

. Zito,

. psenice a vsechny produkty s ni spojené (krupice, Spalda, bulgur apod.),
. pivovarské kvasnice.

Ingredience, které Ize konzumoval spolu s bezlepkovou dietou:

. sdja,

. dextrin,

. jedla soda,

. prasek do peciva,
o ryze,
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o kukuftice,
o brambory.

Symbol pro specialni potraviny vhodné pro dodrzovani bezlepkové diety tvofi preskrtnuty klas
pSenice. Znaceni umoZniuje pfi nakupu potravin rychlou orientaci bez nutnosti podrobné
zkoumat sloZeni vyrobku. Napfriklad obsluha u prodeje masnych vyrobk( diky tomuto symbolu
nebude doporucovat celiakovi nevhodny produkt (Celiaci, 2020).

1.1.4 Alergie na psenici

Rozdil mezi alergii na lepek a celiakii je znacny a byva i v této dobé zaménovan. Jako alergii
oznacujeme stav, kdy imunitni systém ¢lovéka vnima potravinu jako Utoc¢nou latku, pricemz
uvolfiuje protildtky Igg, aby rizikovou latku zneutralizovaly. Pfi prvotnim setkdni s alergenem
Casto nevznikne Zadna negativni reakce, ale protilatky IgE si tento fakt zapamatuji a pti dalSim
kontaktu zacnou proti antigenu bojovat. Spusténim histaminu dochdzi k alergické reakci,
jejimiz projevy jsou obvykle svédéni pokozky, koZni vyrazky, zvraceni, prijmy nebo otoky. V
horsich pfipadech muZe dojit aZ k respiraénim obtizim ¢i anafylaktické reakci, kterd ohroZuje
lidsky Zivot (Green, Jones, 2018).

PFi anafylaktické reakci je nutné rychle zakrodit a privolat Iékarskou pomoc. Osoby s alergiemi
by pro pfipad akutniho oSetfeni méli u sebe nosit seznam svych alergii v penéZzence nebo na
naramku. Reakci doprovazi zejména rychla srde¢ni ¢innost, otoky v oblasti krku, bolesti na
hrudniku spojené s vaznou dechovou obtizi a zavraté ¢i mdloby (Fasano, Flaherty, 2015).

Pfiznaky alergie se mohou dostavit béhem par minut nebo hodin. U celiakie se ptiznaky
projevuji autoimunitné a mohou se projevit v fadech tydnd, aZz rok(. Pokud se u c¢lovéka
projevuje alergicka reakce pfi kontaminaci pSenici, je nutné na tento projev reagovat a
neprehlizet ho, jinak by mohl mit Zivot ohroZujici nasledky. Diagnostika alergie se provadi
uréenim vsech projevd, tedy ziskanim anamnézy. Nasledné se provadi kozni prick test, kterym
se méri odpovéd na alergen. Na predlokti se aplikuje — nejcastéji jehlou — alergen a ¢eka s na
reakci. Poté se provadi krevni testy k dovySetfeni. Nasledné se vyfadi p3enice z jidelnicku a
pacient si zapisuje jidelni denik po dobu uréenou lékafem. Lékaif muizZe také naordinovat
antihistaminika, aby se zmirnila reakce pacienta na alergen. DulezZité vsak je pSenici
nekonzumovat a vyhybat se i jiné kontaminaci, napfiklad vdechnuti pfi praci s moukou
(Fasano, Flaherty, 2015).

1.2 Kvalita Zivota

Americky sociolog a ekonom Galbraith jako prvni pouZil termin kvalita Zivota v druhé poloviné

20. stoleti. Pri vykonavani kazdodennich cinnosti ovliviiuje kvalita Zivota zdravi a pohodu osob,
stejné tak i socialni a hospodarské vlivy (Tokarova, 2005 in Dvorackova, 2012).

Kvalitu Zivota Ize definovat pojmem hodnota nebo jakost. Je zkoumana predevsim od 90. let
minulého stoleti, a to v mnoha védnich disciplinach (v psychologii, oSetfovatelstvi, medicing,
filozofii, ekonomii, sociologii a dalSich). Pohled na tuto problematiku je v kazdém odvétvi jiny,
proto ani dnes neni definice jednotna (Gurkova, 2011).
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Béiné se v komunikaci oznacuje pojem kvalitni jako dobry. Pohled z hlediska odborného jazyka
se s tim vSak neshoduje. Odborny jazyk ho hodnoti z pozitivniho i negativniho hlediska.
Hodnoceni je postaveno na porovnani Zivota vice jedincl,, aby bylo mozné dospét k urcité
normé nebo standardu. Jedna se o objektivni a subjektivni hodnoceni Zivota (Gurkova, 2011).

Kvalita Zivota je velmi Siroky a sloZity proces, ktery je tézko uchopitelny, a to kvili své
multidimenzionalité a komplexnosti. Zasahuje totiz do pochopeni lidské existence, do smyslu
Zivota a samotného byti. Tento sloZity proces zkouma materidlni, psychologické, socialni, ale
také duchovni a dal$i podminky, které jsou spjaté se zdravym a primarné stastnym Zivotem
¢lovéka (Peyne, 2005).

Podle autorll Pipekové (2010), Vadurové a Muhlpachra (2005) Ize kvalitu Zivota vnimat ze dvou
rovin, a to z roviny subjektivni a objektivni. Subjektivni pojeti kvality Zivota je pro vétSinu osob
zadsadni, bavime se tak o vnimani jedincova postaveni ve spoleénosti v souvislosti s kulturou a
jeho hodnotami. Na zakladé jedincova odhodlani, jeho cilli a zajmu se odviji i jeho spokojenost
v Zivoté. Objektivni pojeti kvality Zivota bere v potaz materidlni zabezpeceni a socidlni
podminky Zivota jedince.

Subjektivni vnimavost se v pribéhu Zivota méni podle okolnosti, ¢asu a situace, ve které je
posuzovana. Bortwick-Duffy ji popsal ve tfech rovindch. Prvni rovina subjektivné vnima
spokojenost s Zivotnimi podminkami ve vztahu ke kvalité Zivota. O Zivotnich podminkach a
osobni spokojenosti, které ovliviiuje Uroven, ndsledné uvazuje ve druhé roviné. Jako treti je
uvedena kombinace Zivotni spokojenosti a podminek ve vztazich ke kvalité a hodnoté Zivota,
které jim osoba priklada. Velky vliv zde ma kazdy parametr — zdravi, finance, vzdélani, zivotni
situace nebo Uroven socidlnich kontakt( (Olisarova, 2013).

Kvalita zZivota, ktera souvisi se zdravim, je oznacovana zkratkou HRQoL. Nastroje HRQoL jsou
propojenim medicinskych projevli omezeni funkcni kapacity a psychologie jedince a chybéjici
samotné indikatory kvality Zivota. Gurkova a Ziakova (2009) zkoumaji kvalitu Zivota pomoci
psychického, syntetizujiciho a aplika¢niho pfistupu (Hudakova, Majernikova, 2013).

Kvalita Zivota je v soucasné dobé Casto citovana pod vymezenim domén, které zahrnuje model
kvality Zivota vytvoreny skupinou WHO a model kanadskych odbornik(i v Torontu.

V ptipadé domény WHO se sklada ze Sesti domén, které vymezuji pfislusné indikatory:

1. fyzickd kvalita Zivota,

2. psychicka kvalita Zivota,
3. nezavislost,

4, socidlni vztahy,

5. prostiedi,

Fyzicka kvalita Zivota zahrnuje tyto indikatory: proZivani bolesti, subjektivni hodnoceni energie
a vytrvalosti, pohyblivost, schopnost se uvolnit, pracovni zplsobilost nebo silné zavislosti
(Gurkova, 2011).

Psychickou kvalitu Zivota predstavuji indikatory, které se zaméruji na prozivani pozitivnich, ale i
negativnich emoci, na sebehodnoceni, vztah k vlastnimu télu, schopnost koncentrace a také
napf. schopnost se ucit (Gurkova, 2011).
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V ptipadé nezavislosti v souvislosti s kvalitou Zivota se zaméfujeme na to, zda je clovék
odkazan na urcité zdravotni pom(icky nebo léky. Socidlni vztahy v ramci kvality Zivota hraji u
clovéka duleZitou ulohu. Jedinec se zaméfuje na subjektivni hodnoceni osobnich vztahl nebo
také na socialni opory a jiné indikatory. Byt si to ¢asto ¢lovék neuvédomuje, na kvalitu Zivota
ma vliv také prostredi a s nim spojené indikatory, jako jsou bydleni, financni situace nejen
jedince, ale celé spole¢nosti, popripadé také dostupnost zdravotnictvi, kterd je v dnesni
moderni spolecnosti samozifejmosti. V neposledni fadé zde zafazujeme také naboZenstvi, které
se zamérfuje na jedincovo presvédcéeni. Kazdy z téchto indikdtord muzZe predstavovat pro
jedince velmi sloZity problém (Pipekova, 2010).

Kanadsky model se od modelu WHO lisi hlavné v tom, Ze kromé zdravotnich Cinitell je potreba
hodnotit také spokojenost ¢lovéka se Zivotem. Jedinec by si mél byt védom, jaké moznosti v
Zivoté ma a jaky stupen téchto moznosti je pro néj k dispozici.

Kanadsti odbornici rozdéluji kvalitu Zivota do tfech dalezZitych domén (Quality of Life Concept,
2010):

1. existence (psychicky, télesny a spiritualni aspekt);
2. sounalezitost;
3. adaptabilita (dosahovani osobnich cil(l ¢lovéka).

Kvalita Zivota je bezkonkurenéné velmi oblibeny pojem, ktery je v soucasné dobé znacné
populdrni a pouzivany v mnoha oborech. A proto se neni ¢emu divit, Ze se nyni objevuiji i kritici,
ktefi poukazuji na problém s nejednoznacnosti tohoto pojmu a s dosud nejasnou definici.
Ovsem tento stav doklada soucasny trend propojovani vice pristupQ, které zkoumaji Zivot
¢lovéka v jeho celistvosti (Payne, 2005).

1.3 Dopad onemocnéni na kvalitu Zivota celiaka

Tato kapitola blize seznamuje s dopadem onemocnéni celiakie na bézny Zivot pacienta. V
podkapitolach jsou blize uvedeny aspekty dopadu nemoci na socidlni, finan¢ni, psychickou a
zdravotni stranku Zivota ¢lovéka s celiakii.

1.3.1 Dopad celiakie na socialni stranku Zivota nemocného

Socialni aspekt pfi onemocnéni celiakii obsahuje nékolik specifik, kterd maji vliv na kvalitu
Zivota celiaka. Tato kapitola seznamuje s nékolika socidlnimi aspekty, s nimiZ se nemocny
setkava.

Sdruzeni celiak@i CR, z. s., poskytuje sluiby viem jedincim, ktefi ze zdravotnich ddvodi
dodrZuji bezglutenovou dietu, jejich rodindm a blizkym od roku 1998. KaZzdy rok sdruZeni
porada celostatni setkani pro celiaky i Sirokou verejnost s odbornym programem a ukazkou i
prodejem rhznych bezlepkovych surovin (Pacientsky hub, 2020).

SdruZzeni je soucasti Asociace evropskych organizaci celiakll a na zakladé jejiho povéreni
spravuje pro CR logo bezlepkové diety, kterym je preskrtnuty klas. Cilem sdruzeni je
zjednodusit Zivot celiaklim a dosahnout Urovné ostatnich evropskych sdruzeni. Poradna pro
pacienty kazdého véku z celé CR je provozovana v Praze. KaZzda navitéva trva priblizné hodinu
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a pul. Poradna se v prvni fadé zabyva edukaci, nabizi psychickou podporu, zodpovida dotazy a
provadi kontrolu jidelni¢ku. Poradnu zastituje MUDr. Pavel Friihauf, CSc. (Celiaci, 2020).

Védci z univerzity Columbia v New Yorku provedli vyzkum. Je jasné, Zze obecné vztah jako
takovy potrebuje velkou davku empatie a ohleduplnosti. Vztah s celiakem to vyZaduje jesté
vice. Kterékoli onemocnéni mize zpUsobit potize ve vztazich s ostatnimi lidmi, o dlouhodobém
$tastném vztahu s partnerem ¢i partnerkou ani nemluvé. Uz jen takové nakupy specialnich
potravin nebo oddélovani jidla miZze nékomu pUsobit problémy. Zména muZe nastat i v
béZzném spolecenském Zivoté — nemocny nemuze jist na rGznych food festivalech a akcich,
jejichZz soucasti je stravovani, na oslavach si vybira jidlo, které mu necini potize, dovolenou
planuje s ohledem na nabidku stravovani atd. Dalsi nepfijemnou strankou jsou finance. | pres
cerpani ruznych prispévk( celiakova dieta vyrazné ovlivni financni situaci domacnosti.
Nemocny ja také znacné cCasové omezen kvali ¢astym navstévam lékare. Uvedena studie
zjistila, Ze je moziné srovnat celiakovu Zivotni zatéz s clovékem, ktery trpi rakovinou v
poslednim stadiu. Je potreba vysoké davky tolerance, podpory a pochopeni. Proto takto
nemocny jedinec voli partnera podle ,vyssich” kritérii, nez ma zdravy clovék (Celiac, 2016).

Situace, kdy se celiak nemUze stravovat ve svém domacim prostfedi, vytvari velké omezeni v
socialnim Zivoté. Cely proces ptipravy stravy tvori nedilnou soucdst dietniho omezeni. Jedinci s
bezlepkovou dietou navstévuji zaméstnani a mnohdy nemaji moznost se v ném stravovat. V
zavodnich jidelndch a restauracich existuje riziko sekundarni kontaminace surovin
neobsahujicich gluten. Je vhodné stravovaci zafizeni na své dietni omezeni upozornit a predem
se informovat, zda je moznd pfiprava stravy za zptisnénych podminek. BEhem procesu pripravy
pokrmu nesmi byt strava, kterd bude konzumovana celiakem, vystavena kontaktu s pokrmy,
jez obsahuji gluten. Musi se tedy pouzivat jiné kuchyniské nacini na suroviny, které obsahuiji
lepek, a jiné na ty bezlepkové. Je potifebné dbat na to, aby nebyla dietni omezeni nevédomky
porusena. Jedno z nejvétsich rizik predstavuji smazena jidla (Kleis, 2019 ).

1.3.2 Finand¢ni stranka celiakie

Ekonomickd stranka celiakie je velmi sloZita. Vyrobky uréené pro bezlepkovou dietu maji
mnohondsobné vyssi cenu nez potraviny pro raciondlni vyZivu zdravého jedince. | ptes cerpani
raznych prispévkl tato dieta vyrazné ovliviiuje finanéni situaci domdcnosti. Penézni podporu
od zdravotni pojistovny nedostava kazdy celiak. Finanéni podpora pro déti do 18 let a studenty
je dostupnéjsi nez pro dospélou populaci (Celiak, 2021).

VSeobecna zdravotni pojistovna celiakim prispivd az 6000 K& rocné (2x po 3000 Kg&).
Podminkou je vék do 18 nebo 26 let (pokud jde o nezaopatiené dité), doklad o diagndze a
doloZeni rodného listu. Ulele tohoto pfispévku je nakup bezlepkovych potravin a platba
bezlepkovych obédu ve skolnich jidelnach (rok 2021). Nelze ho Cerpat zaroven s prispévkem na
nizkobilkovinnou dietu (Vseobecna zdravotni pojistovna, 2021).

Ceska pramyslova zdravotni pojistovna prispiva az 1000 K& détem do 17 let, tedy jejich
zdkonnym zastupclm (Celiak, 2021).

Oborova zdravotni pojistovna pfispiva v ramci svého bonusového systému az 10 000 K¢. Klienti
mohou ziskat prispévek pouze z kreditového systému a je na jejich Uvaze, ktery z program( si
vyberou (Celiak,2021).
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Zaméstnanecka pojistovna Skoda pfispiva aZ 4000 K& na bezlepkovou dietu nebo dietu pfi
fenylketonurii. Dokladdda se potvrzeni o diagndze. Prispévek se ¢erpa bez rozdilu véku jednou
rocné (Celiak,2021).

Zdravotni pojisfovna Ministerstva vnitra Ceské republiky poskytuje prispévek ai 2000 K¢&
jednordzoveé nebo vicekrat. Je nutné dolozit Iékarskou zpravu o diagndze. Prispévek je urcen na
Uhradu nakupu bezlepkovych potravin nebo k platbé bezlepkovych obédu. Platebni doklad
proto musi obsahovat oznaceni bezlepkova potravina (Celiak,2021).

Revizni bratrska pokladna muize poskytnou pfi slouceni finanénich prostfedk( az 10 000 K¢. Je
opét nutné predlozit potvrzeni o diagndze celiakie. Predkladaji se i ucétenky za nakup
bezlepkovych potravin. Pfispévek se Cerpa bez rozdilu véku (Celiak,2021).

1.3.3 Dopad celiakie na psychickou oblast Zivota nemocného

JelikozZ tenké stfevo na zakladé onemocnéni ztraci schopnost pfijimat urcité ziviny, které vedou
k optimalni funkci orgdnd, mlze v téle dochazet k poruse biochemické rovnovahy. Porucha
nasledné zplsobuje Uzkost, poruchy nalad, deprese a dalsi. Psychické zmény jedince mohou
byt zaznamenany na zakladé autoimunitni reakce. U fady pacient( se poruchy nalad nebo
deprese vyskytuji jesté pred odhalenim celiakie. Naslednym striktnim dodrZzovanim bezlepkové
diety psychické zmény vymizi. Dals$i problém nastdvd tehdy, kdyZz pacient neni schopen
zvladnout tlak, ktery je na ného vynakladan v disledku doZivotniho omezeni ve stravé. Je
dalezité prijmout celiakii jako soucast Zivota a ucinit preventivni opatfeni pfed neblahymi
psychickymi nasledky. Jako prevenci je mozné volit volnocasové aktivity, které uvolni stres
zpUsobeny celoZivotni nemoci (Celita, 2018).

Dozivotni zdkaz konzumace glutenu vyviji na psychickou stranku osob, u nichz byla
diagnostikovana celiakie, zjevny tlak, a to zejména v pfipadé, kdyZz je naruSen proces
poznavani. Tato schopnost je v kazdodennim Zivoté velmi dulezitd. Védci udavaji nutricéni
deficit spojeny s poruchou kognitivnich procesli u osoby s celiakii, a to obzvlast u pacient(,
kterym byla diagnostikovana nemoc nové. Procesy maji nasledné neblahy vliv na dalsi
psychicky komfort nemocného. DalSim hlediskem psychického naporu je dodriovani diety
s ohledem na problémy s hmotnosti jedince. Bezlepkové stravovani ve velké mife obsahuje
vice kalorii nez strava bez omezeni. ZvySeni hmotnosti mize mit nasledné neblahy vliv na
psychickou stranku Zivota i socialni vztahy nemocného (Ali, 2015).

1.3.4 Dopad zdravotni stranku pacienta

Pribylova (2012) popisuje prvotni sezndmeni pacienta s nemoci jako podstatné pro dalsi dopad
celiakie na zdravotni stranku Zivota nemocného. Edukace pacienta zahrnuje tymovou praci
lékare, nutricniho terapeuta i vSeobecné sestry. Zdravotnicky personal se snazi zapojit do
edukacniho procesu i rodinu nemocného, nebot ji cely proces také ovlivriuje. Véasny edukacni
proces je napomocny pro dalsi pfiznivou progndzu celiaka.

Edukace se oznacuje jako systematické ovliviiovani chovani a jednani jedince. Slouzi ke
vzdélavani a k vychové, respektive k pozitivnim zménam v téchto oblastech. Za komplexni je
povaZovdana takova edukace, diky niZ jedinec ziskd dostatecné védomosti o celé problematice a
vybuduje si dovednosti ¢i postoje, které prispéji k jeho lepsimu zdravi (Jurenikova, 2010).
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Celkovd péce pri hospitalizaci miZe byt ovlivnéna rozdilnosti pohledd. V minulosti bylo
sledovano vnimani této problematiky u nemocnych a u zdravotnického personalu. Chronicky
nemocni povazovali za nejdlleZitéjsi chovani sester, jejich odbornost a kompetentnost k
provadéni dané péce. Naopak sestry pokladaly za nejdlleZitéjsi emociondlni aspekt
poskytované péce. Provedené vyzkumy nam jasné ukazuji, jak se muze liSit vnimani mezi
pacienty a zdravotnickym personalem pfi poskytovani péce. Je dlleZité porozumét zkusenosti
a vnimani zdravotniho stavu pacientd. Problém nastava pfi edukaci pacientl, kdy mlze pfi
sdileni informaci dojit k nedorozuméni, které muize vést k naslednému nepfiznivému vyvoji
[éCby. DalSim dllezitym bodem je motivace a adherence nemocného k tomu, aby dlouhodobé
dodrZoval stanoveny terapeuticky rezim. Obecné akutni onemocnéni ma vyssi cetnost
spoluprdce nez onemocnéni chronické. Dlouhd a naroéna terapie, ktera nemusi hned pfinést
vysledky, mlze u pacienta zpUsobit ztratu motivace. Adherence jako takova je multifaktorialné
podminéna. Z pohledu zdravotnika jde o dodrZzovani doporucenych postupt a opatieni v ramci
Ié¢by. Naopak z pohledu nemocného jde o viditelné zlepSeni zdravotniho stavu. Chronické
onemocnéni zasadné ovliviiuje pacientlQv Zivot. Byva to pro néj zcela nova situace. Musi se
naucit novym zplGsoblm a podle nich koordinovat svijj Zivot, ktery se od té chvile mize
zdsadné zménit (Gurkova, 2017).
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2 Vyzkum kvality Zivota pacientd s onemocnénim celiakie

Vyzkumnd c¢dast bakaldrské prace zahrnuje vyzkumné cile a otdzky, metodiku vyzkumu,
charakteristiku vzork(i respondentll a vyzkumného prostiedi. Dale pak pribéh vyzkumu, jeho
vysledky, navrh feSeni a doporuceni pro praxi.

2.1 Cil vyzkumu a vyzkumné otazky

Hlavni cil vyzkumu je rozdélen na ¢aste¢né cile (CC) a vyzkumné otazky (VO), které se nasledné
staly zakladem pro otazky k polostrukturovanému rozhovoru.

Zakladni cil vyzkumu: Zjistit dopad nemoci na zdravotni, psychickou, socialni a financni
stranku Zivota pacienta.

CC1: Zjistit dopad celiakie na socidlni stranku Zivota pacienta

VO1: Jaky ma celiakie dopad na socidlni stranku Zivota pacienta?
CC2: Zjistit dopad celiakie na finanéni stranku Zivota pacienta

VO2: Jaky ma celiakie dopad na finanéni stranku Zivota pacienta?
CC3: Zjistit dopad celiakie na psychickou stranku Zivota pacienta.
VO3: Jaky ma dopad celiakie na psychickou stranku Zivota pacienta?
CC4: Zjistit dopad celiakie na zdravotni stranku pacienta

VO4: Jaky ma celiakie dopad na zdravotni stranku Zivota pacienta?

2.2 Metodika kvalitativniho vyzkumu

Hlavni cil prace je dosazen pomoci kvalitativniho prizkumu, ktery probihal po domluvé s
respondenty prostfednictvim videohovord. Vsichni dotazovani, ktefi byli osloveni v
predprizkumu, méli moZnost si sami vybrat mezi osobnim setkdnim a videohovorem, a to s
ohledem na jejich casové moznosti a dalSiho zasahovani do soukromi. Respondenti byli
pfedem seznameni s prlbéhem rozhovor( jakoz i s pfibliznou ¢asovou ndrocnosti. Datum a cas
jim byl zcela ptizplsoben. V ivodu rozhovoru byli dotazovani pouéeni o moznosti neodpovédét
na otdzky, popfipadé ve vyzkumu dale nepokracovat. Vsichni udélili souhlas se zpracovdnim
celého rozhovoru. Pfi celém vyzkumu byla zachovdna anonymita dotazovanych.

Hlavni cil byl rozdélen na 4 caste¢né cile, dale pak na vyzkumné otazky. Za pomoci
polostrukturovaného rozhovoru bylo uplatnéno celkem 8 poloZzek rozhovoru. Polozky
rozhovoru byly stanoveny tak, aby pokryly socialni, psychické, zdravotni a financni oblasti
kvality Zivota osob s onemocnénim celiakie. Vychodiskem polozek rozhovoru byla soucasnd
problematika.

Polozky rozhovoru 1 a 2 byly poufity po zjisténi CC1.
Polozky rozhovoru 3 a 4 byly vyuZity pro zjisténi CC2.

Polozky rozhovoru 5 a 6 byly uréeny ke zjisténi CC3.
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Posledni ¢ast vyzkumného Setfeni tvofily polozky rozhovoru 7 a 8, které byly vyuZity pro
zjisténi CC4.
Prazkum probihal pisemnou formou a data byla zaznamendana pomoci metody ,tuzka a papir”.

Data byla nasledné objasfiovana prostfednictvim metody ,vyloZeni karet”.byla pouZita metoda
kédovani. Pfi zpracovani vyzkumu byl pouzit program Microsoft Office Word 2007.

2.3 Charakteristika vzorku respondent( a vyzkumného prostredi

Vyzkumny vzorek pro praktickou ¢ast bakalarské prace tvofi 6 zen ve vékovém rozmezi

24-48 let, kterym bylo onemocnéni celiakie diagnostikovano po 18. roce Zivota. Respondentky
jsou zdmérné vybrdny z Jihomoravského kraje, aby byl vyzkum podrobnéjsi.

Zeny jsou osloveny pomoci internetové skupiny s nazvem Celiakie. Skupina slouii jako
komunikaéni prostfedek pro kteroukoliv osobu, jez se zajima o toto onemocnéni. Neni tedy
vyhradné urcena osobam s onemocnénim celiakie. Lidé zde sdileji své poznatky o potravinach,
stravovani a zkuSenostech s restauracemi nejen ve svém okoli, ale také v zahranici.

Dotazované souhlasi se zvefejnénim vsech informaci, které béhem prizkumu poskytnou.
Respondentka 1

Zena 46 let, ma 2 dospélé déti, Zije s partnerem. Vzdélavala se na stfedni $kole v oboru
Svadlena. Drive pracovala jako uklize¢ka, nyni je v invalidnim dlchodu. Celiakie ji byla
diagnostikovana v roce 2009 pomoci krevniho a gastroskopického vysetieni. V roce 2015 ji byl
diagnostikovan systémovy lupus erythematodes. Mezi jeji nejvétsi zajmy patfi vyroba hracek a
Siti obleceni pro malé déti.

Respondentka 2

Zena 24 let, bezdétna, Zije s partnerem. Pracuje jako praktickd sestra. Ma stfedoskolské
vzdélani s maturitou. Celiakie ji byla diagnostikovdana v roce 2019 pomoci krevniho a
gastroskopického vysetreni. Od roku 2017 se u ni projevuje intolerance laktézy. Mezi jeji
konicky patfi vycvik psa a vylety do pfirody.

Respondentka 3

Zena 40let, ma 3 déti, Zije s nimi a manZelem. Pracuje jako socialni pracovnice na Gfadu prace,
konkrétné na Useku prispévkd na péci a davky pro osoby se zdravotnim postizenim. Ma vyssi
odborné vzdélani v socidlnim oboru, pozdéji specializacni kurzy. Mezi jeji zajmy patfi prace
kolem zahrady a vylety na kolech s détmi a manzelem. Celiakie ji byla diagnostikovana v roce
2016 pomoci krevniho a gastroskopického vysetreni.

Respondentka 4

Zena 34 let, ma 1 dit&, Zije s nim a partnerem. Vystudovala vysokou $kolu oboru zdravotni
sestra, nasledné absolvovala magisterské studium v oboru vychova ke zdravi. Nyni pracuje jako
zdravotni sestra. Celiakie ji byla diagnostikovana v roce 2020 pomoci krevniho a
gastroskopického vysetteni. Kromé celiakie trpi respondentka chronickymi bolestmi zad, snazi
se kvali tomu chodit minimalné jednou tydné plavat. Ve volném ¢ase rada cestuje se synem a
partnerem do zahranici.
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Respondentka 5

Zena 35 let, ma 2 déti, Zije s manzelem. Pracovala jako graficka, aktudlné je nezaméstnana.
Celiakie ji byla diagnostikovana v roce 2004 pomoci krevniho a gastroskopického vysetreni.
Léci se s depresemi od roku 2005. Po skonceni materské dovolené zlstala s détmi doma a stara
se 0 marketing manzelovy firmy. Konicky Zadné nema.

Respondentka 6

Zena 48 let, 3 déti, rozvedend, Zije s jednim ditétem. Pracuje jako kuchafka. Absolvovala
stfedoskolské vzdélani zakoncené vyuénim listem, obor strojirenstvi. Celiakie ji byla
diagnostikovana v roce 2011 pomoci krevniho a gastroskopického vysetreni. Svlj volny Cas
travi s kamarddkou.

2.4 Pribéh vyzkumu

Nejprve probéhl predbéiny prizkum a vybér vhodnych respondentl. Predbéiny prlzkum
probihal v ¢ervenci 2021. Samotné vyzkumné Setfeni probéhlo béhem dubna—cervence 2022
prostfednictvim videohovor( na socialnich sitich.

2.5 Vysledky vyzkumu

V této Casti zavérecné prdce jsou analyzovany odpovédi dotazovanych na otazky vyzkumného
Setfeni. Tento Usek prace je dlleZity pro vyhodnoceni stanoveného cile prace.

VO 1: Jaky ma celiakie dopad na socialni stranku Zivota pacienta?

Vyzkumnd otdzka byla plnéna polozkami pro rozhovor 1 a 2. Nasledné byla pro lepsi
prehlednost zpracovana tabulka 2.

vs s

Otazka rozhovoru 1: VyuZivate podptirné skupiny?

Z analyzy vyplyva, Ze pouze R1 a R2 (n = 2) nevyuzivaji podplirnou skupinu aktivné. Pro R3, R4,
R5 a R6 (n = 4) je skupina velmi dlleZita a bez ni by byla kvalita jejich Zivota mensi.

R1 a R2 udavaji pouzivani podplrné skupiny momentalné jen zcela sporadicky, a to zejména
pro vyplnéni prebytecného volného casu. Skupina pro né neni primarni, shodli se dokonce i na
tom, Ze by se bez ni zcela obesli.

R3, R4, R5 a R6 vyuZivaji aktivné skupinu nékolikrat tydné. Skupina je pro vsechny
respondentky daleZita zejména kvili raddm o vareni, doporudéeni potravin a podavani stravy v
rGznych koutech CR. Ve skupiné se také vichni psychicky podporuji, co ma pozitivni vliv na
kvalitu jejich Zivota.

R5: ,,Skupinu celiakll vyuzivdm nékdy i nékolikrat tydné, zejména k pomoci ostatnim. Sama ji
kvlli radam jiz nepotiebuji, ale pamatuju si, jaké to bylo na zac¢atku. Nevédéla jsem poradné,
co mUZu a nemUZu jist a na co si davat pozor. Méla jsem pocit, Ze se s nikym nemohu poradit,
proto jsem rada, Ze uz par let existuje na Facebooku velkd skupina lidi, ktefi si pomahaji. Nasla
jsem si tam i nové pratele, protoZe nerada davdm néco verejné, piSi vidy soukromé zpravy
pfimo dotyénym lidem.”
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Otazka rozhovoru 2: Jak Vs omezuje celiakie v socidlnim Zivoté?

R1, R2, R3, R4, R5 a R6 (n = 6) udavaji jednoznacné omezeni v socidlnim Zivoté. Nejvétsi
omezeni pro né bylo v pribéhu prvniho roku po diagnostikovani celiakie. V soucasnosti je pro
né omezeni v socidlnim Zivoté rozdilné.

R1 a R2 pocituji v pfitomném ¢ase omezeni v socidlnim Zivoté pouze obcasné. Jejich socialni
skupiny onemocnéni nepfikladaji vétsi pozornost a celiakii respektuji. Proto je nemoc v
socidlnim Zivoté znatelné neomezuje.

R3 a R4 vnimaji nejvétsi obtiZe pfi cestovani mimo jejich obvyklé prostredi.

R5 odpovédéla: ,,O0mezuje mé na kazdém kroku, cokoliv délam, kdekoliv se nachdzim, tak citim
omezeni.”

R6 citi nejvétsi omezeni v prdci, protozZe pracuje jako kucharka. Omezuje ji neustald pritomnost
lepku v okoli, nehledé na zdravotni potize, které ji provazeji. R6 je v pravidelném kontaktu s
lepkem, ktery ma negativni vliv na jeji zdravi. Neustale potfebuje pomoc kolegl a tato situace ji
vyCerpavd. Onemocnéni ji bylo diagnostikovdno v letech, kdy nemoc byla pro okoli zcela
nezndmad. Pfi rozhovoru vzpomina na obdobi, kdy utajovala svou diagnézu, coz pro ni bylo
velmi psychicky ndrocné. Kdyz jednou do restaurace pfiSla rodina s détmi na vecefi a pani
nechtéla nic na jidlo, protoze se bala kontaminace glutenem, byl to pro nadfizeného R6 pouze
rozmar zdkaznice, nad nimz se pohorsoval. V soucasnosti je nadfizeny R6 jeji nejvétsi oporou v
zaméstnani, prizpUsobil ji dokonce pracovni podminky.

Tabulka 3 Socialni dopad

Omezeni Omezeni Omezeni Omezeni
Vv praci v cestovani ve spolecnosti v rodiné
R1
R2
R3 X
R4 X
R5 X X
R6 X X

Zdroj: vlastni zpracovdni
VO2: Jaky ma celiakie dopad na finanéni stranku Zivota pacienta?
K vyzkumné otazce 2 byly zapojeny otdzky pro rozhovor 3 a 4. Nasledné byla zpracovana
tabulka 4.
Otazka rozhovoru 3: Jak je pro Vas financné narocny zZivot s celiakii?

R1, R2, R3, R4, R5 a R6 (n = 6) se shodly, Ze od zac¢atku dodrzovani bezlepkové diety se zhorsila
jejich financni situace a Zivot je pro né finanéné ndrocnéjsi. Kazda ovsem uddva jinou miru
finanéni narocnosti. Velky finan¢ni dopad pocituji R1, R6 a R4 (n = 3), kdyz udavaji, Ze si kvali
vysoké cené nemohou dopravat veskerou stravu, na kterou maji chut. Finanéni tisni pfimo
netrpi, ale cena je pro né ve vétsSiné pfipadd rozhodujici. Pfi porovnani hodnoty nakupu
potravin pro ostatni ¢leny domacnosti je jejich nakup potravin nékolikanasobné drazsi.
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R1: ,Chleba i mouka jsou pro mé drahé, ale musim si je koupit, ostatni jidlo, jako tfeba
sladkosti jsou moc finanéné narocné, tak si je dopravdm jen vyjimecné. Ve mésté mame
zdravou vyzivu, kde jednou tydné prodavaji bezlepkové zdkusky a sladké pecivo. Nebylo by pro
mé finanéné Unosné si vidycky koupit, na co mam chut, tak si misto toho koupim jen jeden
kousek néceho sladkého a chleba a jdu dom(.”

Nejvétsi financni zmény R2, R3 a R5 pocitovaly prvni tydny po stanoveni diagndzy celiakie.
Respondentky vénovaly vétsi financni obnos k tomu, aby si nakoupily zcela nové vybaveni
kuchyné pro dietni vareni. Pfi rozhovoru vSechny tfi respondentky zminuji, Ze zhruba po

3 mésicich prestali porovnavat ceny bezlepkovych potravin a potravin, které obsahuiji gluten.

vr s

Otazka rozhovoru 4: Jaké vyuzivate financni prispévky?

Po vyhodnoceni otazky rozhovoru 4 vyplyva, Zze R1, R3, R4 a R5 (n = 4) nevyuzivaji zadné
financni prispévky. R2 a R6 (n = 2) vyuzivaji finan¢ni prispévky zdravotni pojistovny. Socialni
pfispévky nevyuzivd a ani nikdy nevyuZivala Zadna respondentka. Nikdo z respondentek se
nezajimal o moZnosti jejich Cerpani.

R1, R3, R4 a R5 necerpaji financni prispévky, protoze jim to jejich pojistovna neumoziiuje, a to
kvili vékové kategorii.

R5: ,Nevyuzivam, popravdé jsem se na né byla ptat ve zdravotni pojistovné po mém prvnim
vétsim nakupu bezlepkovych potravin. Pamatuju si to presné, protoze jsem tam byla i s détmi a
mlada sle¢na mi fikala, Ze si musim domluvit schizku idealné bez déti. Pak jsem se koukala na
internet a tam bylo napsdno, ze se finanéni prispévky davaji jen détem. Vim, ze to néjaka
zdravotni pojistovna umozriovala, ale nebyla jsem na tom tak finanéni Spatné, abych ji musela
hned kvili jednomu prispévku ménit.”

R2 oznadila finanéni pFispévek, ktery ¢ini maximdlné 6000 K¢ za rok, jako absolutné
nedostacujici. O prispévek pozadala doposud jednou pomoci aplikace, kterou ocenuje jako
velké usnadnéni procesu Zadosti o pFispévek od pojistovny.

Tabulka 4 Financni dopad

Mirny financni Znacny Vyuzivani Nevyuzivani financnich
dopad finanéni financnich prispévk
dopad prispévk
R1 X X
R2 X X
R3
R4 X
R5 X
R6 X X

Zdroj: vlastni zpracovadni
VO3: Jaky ma celiakie dopad na psychickou stranku Zivota pacienta?

K vyzkumné otazce 3 byly zapojeny otazky rozhovoru 3 a 4. Nasledné byla zpracovana tabulka
5.

Otazka rozhovoru 5: Jak jste se vyrovnala s celiakii po psychické strance?
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Cilem polozky 5 bylo zmapovat, jak se respondentky vyrovnaly s nemoci po psychické strance
Zivota. Odpovédi v této ¢asti rozhovoru byly velmi rliznorodé. Po analyze otazky vyplyva, Ze se
s onemocnénim vyrovnaly R1, R2, R3 a R4 (n = 4 ), R5 a R6 se s onemocnénim doposud
nevyrovnaly.

R1 a R2 uddvaji naprosté psychické vyrovnani s onemocnénim. Pro R1 i pro R2 znamenalo
stanoveni diagndzy stran psychiky znacnou ulevu. Lé¢ba pro né znamenala konec zmén ndlad
a nadéji na vyfeSeni dalSich zdravotnich obtizi. Nyni po psychické strance neciti obtize.

R3 uvedla, Ze po psychické strance nema sebemensi problém, 1é¢bu dodrzuje jen kvlli détem.
Uvédomuije si totiz pfipadné zdravotni nasledky nerespektovanim pravidel [éCby.

R4: , Prvotné jsem byla nastvand, to mi vydrZelo zhruba 3 mésice. Nastvand jsem byla, ale sama
na sebe, Ze jsem si nedokdzala spojit své obtize s celiakii. Dnes to pro mé neni néjakd nemoc,
ale soucdst mé samotné.”

R5 i R6 vyhledaly psychologickou i psychiatrickou péci, kterd jim pomaha vyrovnavat se
s kazdodennimi obtizemi spojenymi s onemocnénim. Obé respondentky v soucasné dobé stdle
vyhledavaji odbornou péci.

Otazka rozhovoru 6: Jak vnima Vase rodina/okoli Vasi nemoc?

Rozdilné reakce vyplyvaji i po vyhodnoceni polozky cislo 6. Velkou podporu od své nejblizsi
rodiny i okoli citi R1, R2, R3 a R4 (n = 4), R5 stejné jako R6 (n = 2) se citi neustdle dostatecné
nepochopeny velkou ¢asti svého okoli ¢i rodiny.

R5 uvedla, Ze privétivost ¢lenll rodiny se velmi lisi. Okoli je velmi kritické a stale slychava
nevhodné narazky. Okoli a rodina R6 také vnimda onemocnéni odlisné.

Déti R6 stejné jako nadfizeny v zaméstnani a kamaradka vnimaji nemoc jako soucast jejiho
Zivota, tudiz kladné. SnaZi se poskytovat pomocnou ruku a ujisténi, Ze neni na vSe sama.
Dlouholeta kamaradka s R6 prosla vSechna vysetfeni a je nejvétsi psychickou podporou. Byvaly
manzel mél s jejim onemocnénim takovy problém, Ze v manzelstvi vznikaly ¢etné hadky, coz
nasledné vedlo aZ k rozvodu. Ostatni jeji pfibuzni a zndmi jeji onemocnéni netoleruji. Jelikoz
s témito osobami omezila kontakt, vnima nyni své okoli prevazné pozitivné.

,

R2 a R4 pracuji ve zdravotnickém zafizeni, proto vnimani nemoci jejich okolim je
rovnéz kladné. Rodindm to vysvétlily v dostate¢né mife a snaii se, aby je onemocnéni co
mozna nejméné ovliviiovalo, proto uvadéji zejména kladné vnimani ze vsech stran.

R1: ,Jd jsem se se svoji diagndzou vyrovnala, a tudiZ neddvam Sanci svému okoli ke spatnym
reakcim. Ano, oblas md nékdo néjakou nardzku, ale to je spiS ze srandy. JelikoZ mdm
onemocnéni uz dlouho, tak jsme se s tim vSichni naucili Zit s grdcii."
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Tabulka 5 Psychicka vyrovnanost

Vyrovnanost Vyrovnarlost Vyrovnanost rodiny
respondentek okoli

R1 X X X

R2 X X X

R3 X X X

R4 X X X

R5

R6 X X

Zdroj: vlastni zpracovdni
VO4: Jaky ma celiakie dopad na zdravotni stranku Zivota pacienta?

Cilem VO4 bylo prozkoumat zdravotni stranku Zivota jedincl s onemocnénim celiakie. K
dosazeni cile byly zapojeny otazky rozhovoru 7 a 8. Nasledné byla zpracovana tabulka 6.

Otdazka rozhovoru 7: Jaké jste méla zdravotni potize pired diagnostikovanim celiakie?

Znacna vétsina respondentek (n = 5), a to R1, R3, R4, R5 a R6, vnimala své zdravotni obtize jako
stfedné zavazné, jen R2 oznacila zdravotni projevy pred stanovenim diagndzy jako velmi mirné.
U vsech respondentek se projevovaly stfevni obtize, a to ve formé bolesti a kreci bricha.
Stfidalo se u nich obdobi zacpy a prdjma.

U R2, R3, R4 a R6 se projevovaly kozni problémy ve formé vyrazek a svédéni kliZze. Psychické
obtiZze zaznamenaly pouze R1, R2, R5 a R6. Respondentky uvedly ¢asté zmény ndlad, R5 byla
diagnostikovana dokonce deprese.

Pfestoze se zdravotni problémy R2 projevily ve velmi mirné formé onemocnéni, prece jen byly
situace, kdy ptiznaky onemocnéni byly zjevné. Udava, Ze nechape, pro¢ nevyhledala odbornou
pomoc dfive. O tomto onemocnéni se ucila ve skole, setkala se s nim v nékolika ptipadech i v
praci. R2 pfimo uvedla: ,Zpétné si uvédomuiji, Ze jsem se mohla zacit lécit klidné o rok dfive.
Kdybych si dala do souvislosti obtize, i kdyZ byly velmi malé. CoZ bych méla v souvislosti s tim,
Ze jsem zdravotni sestra.”

Otdazka rozhovoru 8: Jak se zménil Vas zdravotni stav po dodrzovani |éCby?

R1, R2, R3, R4, R5 a R6 (n = 6) se shodly na tom, Ze dodrzovani lé¢ebnych opatieni vede k
lepSimu zdravotnimu stavu. Je ale dulezZité, aby nedochdzelo ke kontaminaci pacienta
glutenem. Respondentky vnimaji vysledky [é€by s mirnymi odchylkami. R1 a R2 neudavaji v
soucasné dobé Zadné zdravotni projevy celiakie, R3, R4, R5 a R6 pfiznaly, Ze ve velmi mirné
formé projevy nepravidelné pocituiji.

R1 odpovédéla: ,Po dodrzovani diety se mi neskutecné ulevilo, uz mé neboli bficho. Psychicka
Uleva se neda ani popsat, uz nemam takové zmény nalad, které jsem dfive méla. Na obcasné
stfevni potize jsem si béhem let zvykla, je to sice nepfijemné, ale jsou uz jen mirné a velmi
ztidka.” Stfevni potize zcela nevymizely ani po pfisném dodrZovani dietniho opareni.
Respondentka se domniva, Ze stfevni obtiZe se daji pfifadit i k jejimu druhému onemocnéni a
nedava je momentalné do souvislosti s celiakii, protoze si je jista, Ze ke kontaminaci nemohlo
nijak dojit.
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Projevy onemocnéni ustoupily i u R4, kterd uvadi obcasné poZiti lepku kvali svému ditéti.
Napriklad ochutna jidlo, jestli ho nema horké, aniz by si uvédomila, Ze strava obsahuje lepek.
Tato situace se stavd zcela minimaln&. UmysIné by dietu nikdy neporusila.

Jen R2 priznala pravidelné porusovani bezlepkového stravovani. Jednou za nékolik tydn( si da
néco s obsahem lepku. Zjistila, Ze projevy onemocnéni se nedostavi, pokud konzumuje jen
malé mnoZstvi stravy s obsahem lepku.

Tabulka 6 Zdravotni dopad

Stfevni Psychické KoZni potize Chronické bolesti bficha
potize potize

R1 X X X

R2 X X X

R3 X X

R4 X X

R5 X X X

R6 X X X X

Zdroj: vlastni zpracovadni
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3 Diskuse

V bakaldrské praci by zvolen jeden cil, kterym bylo zjiSténi dopadu nemoci na zdravotni,
psychickou, socidlni a finanéni stranku Zivota pacienta s celiakii. Cil bylo nutné rozdélit na

4 castecné cile a dale pak byly plnény 4 vyzkumnymi otdzkami. Vyzkumné otazky byly zapojeny
do polostrukturovanych rozhovortl s 6 respondentkami. Pro lepsi orientaci jsou CC uvedeny
nize.

CC1: Zjistit dopad celiakie na socidlni stranku Zivota pacienta.

CC2: Zjistit dopad celiakie na finanéni stranku Zivota pacienta.

CC3: Zjistit dopad celiakie na psychologickou stranku Zivota pacienta.

CC4: Zjistit dopad celiakie na zdravotni stranku Zivota pacienta.

Zpracované vysledky prizkumu jsou v nasledujici kapitole srovnavany s poznatky dalSich
vyzkum( na podobna témata. Pro srovnani vysledkl prizkumu bakalarské prace byla vyuZita
bakalarska Kubové z roku 2014, Mikuleckého z roku 2016, Urbankové z roku 2017, Doubkové z
roku 2018, Zakopalové z roku 2018 a Zambochové z roku 2021.

CC1: Zjistit dopad celiakie na socialni stranku Zivota pacienta

K dosazeni tohoto ¢astecného cile slouzily polozky rozhovoru 1 a 2, které se tykaly socialni
oblasti Zivota pacienta s celiakii.

Vysledek Setfeni VO1 vypovida o tom, Ze dopad na uroven kvality Zivota v socialni oblasti
pacienta s onemocnénim celiakie je u 67 % dotazovanych pouze obdasné. Zejména jsou
omezeny v cestovani mimo obvyklé prostfedi. V kazdodennim socidlnim Zivoté omezeni
nepocituji, protoze se naucily pfizplsobovat prostfedi, tudiz je vétSinou nic neprekvapi.
Zbylych zbylych 33 % respondentek vnima kaZzdodenni zna¢né omezeni v socidlni oblasti kvality
Zivota, a to predevsim v pracovnim prostiedi a ve spolecnosti.

Pozitivni vliv na socidlni stranku Zivota pacienta ma podplrna skupina na socialni siti, kterou
aktivné vyuziva 67 % respondentek. Mohou diky nim sdilet své kazdodenni proZitky s dalSimi
pacienty, u kterych maji podporu, a pomadhaji jim vyrovndvat se s moznymi prekazkami. Z
rozhovorl je zfejmé, Ze Zadnou dalsi podplirnou organizaci ¢i sdruzeni respondentky
nevyuzivaji.

Toto zjisténi Ize porovnat i s vysledkem prace Zakopalové (2018), kterd svij vyzkum provadéla
kvalitativni metodou, do niZ bylo zapojeno pomoci polostrukturovanych rozhovor( celkem

Sest respondentek. Autorka uvadi, Ze 83 % respondentek navstévuje nebo nékdy v minulosti
navitévovalo podplrné skupiny na socidlnich sitich. Zadné jiné organizace &i sdruzeni
respondentky, které se zlcastnily jejiho vyzkumu, nevyuZivaji. BEhem svého vyzkumu dosla
autorka k zavéru, Ze pro jeji respondentky je omezeni v socidlnim Zivoté velmi malé. Vesmés se
setkavaji s chapavymi ohlasy na své onemocnéni a neciti se vyfazeny ze socialniho Zivota. Toto
zjisténi s shoduje s nasim vyzkumem.
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Ve své bakalafské praci se pan Mikulecky (2016) zabyva mimo jiné i socialnim Zivotem celiakd.
Jeho vyzkum byl provadén kvantitativni metodou. Dotaznikového Setfeni se Ucastnilo celkem

30 respondentl z Pardubického kraje. V dotaznikovém Setfeni se celkem 57 % dotazovanych
prikldnélo k tomu, Ze celiakie jejich pracovni Zivot neovliviiuje. Toto zjisténi je velmi podobné
nasemu vysledku. Celkem 93 % dotazovanych se neciti byt socidlné vylouceno. V tomto
vysledku se autor odklani od naseho vyzkumu, kde jako vysledek podobného Setfeni uvadime
mensi zastoupeni.

Urbankova (2017) se ve svém vyzkumu také zajimala o kvalitu Zivota v sociadlni oblasti.
Pokladala otazky, jez se tykaly navstév u pratel, dovolené ¢i jinych vyletd. Po vyhodnoceni
dotaznik( dospéla k zavéru, Ze celkem 40 % dotazovanych je v této oblasti ovlivnéno jen mirné
nebo vibec. Celych 17 % se ztotoznuje s odpovédi, Ze celiakie ma stfedni vliv na jejich kvalitu
Zivota v této oblasti. Hodné i maximalné ovlivnéno se citi 43 % respondentu. Vysledek jejiho
vyhodnoceni vyzkumu se do jisté miry rozchazi s nasim vyzkumem. U nas bylo zjisténo mensi
procentudlni zastoupeni pacient(, jejichZ Zivot onemocnéni ovliviiuje v socialni oblasti. Je velmi
zajimavé, Ze nezvolila v dotaznikovém Setfeni zkoumani, zda respondenti navstévuji podplirné
socidlni skupiny.

CC1 byl splnén. Zjistili jsme dopad na socidlni stranku Zivota pacienta s onemocnénim celiakie.
Dopad na tuto oblast Zivota je ve vétsiné pripadl mirny a zdsadné neovliviiuje kvalitu Zivota
respondentd.

€c2: zjistit dopad celiakie na finanéni stranku Zivota pacienta.

K dosazeni CC2 byly pouZity otazky rozhovoru 3 a 4, které se zabyvaji finan¢ni naroénosti Zivota
pacienta a vyuzivani financnich prispévkd.

Ve vyzkumném Setieni se vSechny respondentky shodly na tom, Ze dodrZovani |écebného
opatreni, které onemocnéni vyzaduje, ma negativni vliv na finanéni narocnost jejich Zivota.
Hlavnim ddvodem je nékolikandasobné zvySena cena bezlepkovych potravin v porovnani s
béZznymi potravinami, které pred diagnostikovanim celiakie konzumovaly.

Z vyzkumu je zfejmé, Ze pro polovinu respondentek je pfi stravovani a nakupovani potravin
rozhodujici cena. Druhd polovina dotazovanych narocnéjsi financni stranku stravovani sice
pocituje, ale neovliviiuje je pfi rozhodovani, ¢im se budou stravovat. Velky negativni finan¢ni
dopad uvadi 50 % respondentek. Stfedni finanéni dopad lze zhodnotit u zbylych 50 %
respondentek.

Financni prispévky pro pacienty s celiakii Ize rozdélit do dvou skupin. A to na finan¢ni prispévky
cerpané ze zdravotniho pojisténi a socialni prispévky. Druhou skupinu prispévka, tedy socidlni,
necerpa zadna respondentka. Prvni skupinu, tedy prispévky, jez poskytuji zdravotni pojistovny,
Cerpaji pouze 2 z 6 respondentek, coz ¢ini 33 %. Zbylych 67 % dotazovanych se o moznostech v
oblasti poskytovani prispévkl od pojistoven neinformovaly, nebo jim nevznikl narok na jejich
¢erpani. Nesplriuji totiz podminky stanovené svou zdravotni pojistovnou.

Ziskana data lze porovnat s bakalarskou praci Mikuleckého z roku 2016, ve které zkoum3, zda
je pro pacienty financné narocné dodrZovat bezlepkovou dietu. Pro dosaZzeni cile svého
vyzkumu distribuoval 42 dotaznikd. Vyhodnoceno a zapojeno do Setfeni bylo 30 dotaznik(l. Po
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zpracovani dotaznikového Setfeni dospél ke zjisténi, ze pro 70 % zkoumaného vzorku je
bezlepkova dieta rozhodné financné narocna. DalSich 13 % se k této odpovédi pouze
pfiklanélo. Zbylych 17 % se budto pfiklanélo, nebo pfimo souhlasilo s mozZnosti, Ze pro né
celiakie nepredstavuje financni zatéz. Pro znacnou vétSinu respondentl je tedy financéni
stranka celiakie zatézujici. Jde sice o mensi procentualni ¢ast nez ve vysledcich naseho
vyzkumu, ale potvrzuje znacny zdsah do financni stranky Zivota pacient(.

Zhodnoceni finan¢niho dopadu celiakie na kvalitu Zivota lze porovnat i s praci pani Doubkové
(2018), ktera své setreni zamérila na financ¢ni oblast, zmény ve stravovacich navycich v rodiné
celiaka a také na dostupnost potfebnych potravin pro pacienty s onemocnénim. Dospéla k
zavéru, ze pro 81 % zkoumaného vzorku pfinasi bezlepkovd dieta spolecné s onemocnénim
stfedni nebo velkou finan¢ni narocnost. Do svého dotaznikového Setfeni zaradila i moznost,
kdy respondenti mohli uvadét, Ze financni narocnost viibec neresi. Zvolilo ji 7 % respondent(.
Tato moZnost odpovédi se mi zda zajimava a velice podnétna, jelikoZ ji v nasem prlzkumu
druhotné uvedly i 3 z 6 respondentek. Celkem 92 % vzorku z vyzkumu pani Doubkové nepobira
finan¢ni pFispévky od zdravotni pojistovny.

Bakalarska prace Kremenové (2018) se zabyvd tématem socidlnim vylouceni osob s
onemocnénim celiakie. Soucasti vyzkumu bylo i zmapovani finanéni stranky celiakie.
Respondenti se vyjadrovali pomoci dotaznikového Setfeni na rlizné oblasti spojené s celiakii. Z
analyzy vyplyva, Ze celkem 46,5% vyzkumného vzorku se musi uskromnovat pfi nakupu
potravin urcenych k bezplekové dieté, kvlli vysoké cené. 45,6% dotazovanych nakupuji
potraviny bez omezeni. Zbylych 7,9% vyzkumného vzorku se musi pfi ndkupu velmi omezovat
a nemohou si leckdy dovolit ani zdkladni bezplekové potraviny. Pfitom vyzkum ddle uvadi, ze
vétsina pacientl nevi, Ze mohou zadat o finanéni pfispévky zdravotni pojistovnu. Dale se uvadi,
Ze respondenti maji povédomi o financnich pfispévcich prevainé ze socialnich skupin ¢i od
rodiny. Touto praci se potvrzuje zjiSténi naseho vyzkumu, Ze dodrZovani lé¢ebného opatieni
ma negativni vliv na financni stranku jedincl s celiakie.

Zakopadlova (2018) publikovala svlj vyzkum prostfednictvim bakalarské prace, kterd se
zabyvala psychosocialnimi aspekty. Vyzkumny vzorek tvofily Zeny ve véku 19-59 let. Autorka
dospéla k vysledku, Ze 67 % dotazovanych nepobira finanéni prispévky, 33 % dotazovanych
cerpa finanéni podporu zdravotni pojistovny. Tento zavér je naprosto totozny se sbérem dat
nasi prace. Pro 100 % vyzkumného vzorku je finanéni strdnka nemoci narocnd, bohuZel
neuvadi, do jaké miry je ndaro¢na. Pouze udavaji bezlepkovou mouku a pecivo bez lepku jako
nejdrazsi polozku stravovani. Vysledek Setfeni Zakopalové je totozny s nasim vysledkem.

CC2 byl splnén. Dospéli jsme k zavéru, Ze choroba celiakie ma zna¢ny finanéni dopad na kvalitu
Zivota pacientl. Financni narocnost je sice znacna, ale snesitelnd. Podporu mohou ziskat za
urcitych podminek u nékterych zdravotnich pojistoven, bohuzel vétsina nemocnych prispévky
nevyuziva.

€c3: Zjistit dopad celiakie na psychickou stranku Zivota pacienta.

K dosazeni CC3 byly pouZity otazky rozhovoru 5 a 6, které zkoumaly dopad na psychickou
stranku Zivota nemocného.

Vysledkem vyzkumného Setfeni bylo zjisténi, Ze 50 % respondentek se s diagnostikovanim
celiakie psychicky vyrovnalo témér okamzité bez vétSich obtizi. Jedna dotazovanad (17 %)
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potfebovala zhruba 3 mésice o, aby se s nové diagnostikovanym onemocnénim vyrovnala.
BohuZel 33 % respondentek zplsobuje pfijeti onemocnéni znacny psychicky problém a nejsou
schopny se s diagndzou vyrovnat. Pomoci odborné psychiatrické/ psychologické pomoci se
snazi s timto svym problémem pracovat a doufaji, Ze s timto celoZivotnim onemocnénim
vyrovnaji.

Jeden z faktord, ktery mize ovlivnit dopad na psychickou stranku Zivota samotného pacienta,
je vnimani rodiny ¢i okoli nemocného. Po vyhodnoceni vyzkumného Setifeni vyplyva, Ze celkem
67 % respondentek vnima prevainé velkou podporu ze strany své rodiny nebo okoli, coz ma
pozitivni vliv na psychicky dopad diagnostikovanych respondentek. Zbylych 17 % dotazovanych
citi prevazné nepochopeni ¢i netolerovani ze strany své rodiny nebo blizkého okoli, coz se
negativné projevuje na psychické strance zivota dotazovanych.

Obdobny vyzkum byl soucasti bakalarské prace Urbankové (2017). Vyzkum provadéla pomoci
dotaznikového Setfeni, jehoZ se Gcéastnilo celkem 20 respondentl. Zkoumanym vzorkem bylo
20 Zen a 10 muzl. Ve vyzkumu se zabyvala vyrovnanosti s diagndzou. Po analyze vyplyva, Ze se
s celiakii nikdy nevyrovnalo celkem 13 % respondent(l, 37 % se vyrovnalo s diagnostikovanym
onemocnénim témér okamzité a do jednoho roku se vyrovnalo s onemocnénim 30 %
dotazovanych. Zbylych 20 % se vyrovnavalo s nemoci je$té dalsi dva roky nebo déle. Casové
obdobi procesu vyrovnavani je sice odlisné, ale zavér této prace se s nasim moc nelisi. Dale
autorka zkoumala, jestli pacienti trpi nadale depresemi, frustracemi ¢i jinymi psychickymi
problémy. Bylo zjisténo, Ze 50 % nemocnych nema Zadné psychické potize v disledku nemaoci,
30 % se citi lehce ovlivnéno a 19 % respondentll uvedlo, Ze se citi stfedné aZz maximalné
ovlivnéno. Zkoumany vzorek Urbankové zaznamenal znacné mensi procento osob, které netrpi
psychickym dopadem celiakie.

Vyzkum Zambochové (2021) byl provadén kvantitativni metodou. Pomoci 39 otdzek v
dotaznikovém Setfeni zkoumala, jak celiakie ovliviiuje Zivot pacienta. Respondenti v dotazniku
odpovidali na otazky spojené s psychickou strankou svého Zivota. Z analyzy vyplyva, Ze 45 %
respondentl se po psychické strance Zivota s diagnostikovanim celiakie vyrovnalo béhem par
tydnl/meésicd, 30 % dotazovanych ji pfijalo okamZité a 15 % respondentl potrebovalo k tomu,
aby se vyrovnalo s celoZivotnim onemocnénim, nékolik let. Nejmensi procentualni zastoupeni,
a to 10 % respondentd, se s nemoci nevyrovnalo. Nase respondentky uvedly, Ze na né ma
onemocnéni vétsi psychicky dopad. Soucasti dotaznikového Setfeni je i ohodnoceni psychické
kondice pacientl po diagnostikovani nemoci. Velmi dobfe ¢i dobie hodnoti svou psychickou
kondici vétSina respondentd, a to 55 %, 35 % oznacilo psychickou kondici jako priimérnou a
pouze 10 % hodnoti svou psychiku jako Spatnou, aZz obzvlast Spatnou. Tento vysledek
podporuje i dalsi zjisténi, Ze 59 % odpovidajicich neciti nebo citi jen ve velmi malé mife vykyvy
nalad, deprese Ci Uzkosti, 26 % nékolikrat mésicné a 15 % odpovédélo, Ze se s témito stavy
setkava ¢asto nebo stale.

K rozdilnému zavéru dospéla i Kubova (2014), ktera zvolila pro svij vyzkum rovnéz kvantitativni
metodu jako dvé predchozi autorky. Dotaznikové Setfeni obsahuje 26 otazek, které se skladaji
z otevienych, uzavienych a skalovych otazek. Autorka dospéla k rozdilnému zjisténi jako nase
prace, a to Ze pouze 12,5 % dotazovanych se s nemoci nesmifilo, stejné procento respondentd
se s nemoci vyrovnalo okamzité, zatimco 66,6 % respondentl se smifilo s onemocnénim az v
prabéhu nékolika tydn( ¢i mésich. Toto procentudlni zastoupeni je stejné i v nasem
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vyhodnoceni. Celkem 8,3 % respondentl se s celiakii smifovalo roky, coZz v nasem Setfeni
neuvedl nikdo.

CC 3 byl spInén. Zjistili jsme dopad na psychickou stranku pacienta. Vétsina respondent( se s
diagnostikovanim onemocnéni celiakie vyrovnala. K psychickému pfijeti nemoci jsou
napomocny podpurné skupiny a podpora rodiny.

Cca: zjistit dopad celiakie na zdravotni stranku pacienta.

K dosazeni CC4 byly pouZity polozky rozhovoru 7 a 8. Pro analyzu odpovédi byly zjistovény
zdravotni potize pred diagnostikovanim onemocnéni celiakie a zmény v pribéhu dodrZovani
bezlepkové diety.

Z vysledku priizkumu vyplyva, Ze 5 z 6 respondentek charakterizovalo své zdravotni obtize pred
diagnostikovdanim nemoci jako stfedné zdvazné. Pouze 17 % respondentek oznalilo své
zdravotni potize pred diagnostikovanim celiakie jako opravdu velmi mirné. Vsechny
respondentky uvedly, Zze mély pfed stanovenim této diagndzy stfevni obtize. U 67 %
dotazovanych se projevovaly kozni problémy a také psychické zmény, coz nemélo pozitivni vliv
na kvalitu jejich Zivota.

Analyza dalsi polozky VO4 dokazuje, ze pro vSechny respondentky ma pozitivni dopad na
zdravotni stranku Zivota dodrzovani bezlepkové diety. Celkem 67 % ucastnic vyzkumu i pres
dodrzovani lé¢ebného opatieni nékdy mirné projevy onemocnéni, které ovsem nemaji vliv na
kvalitu jejich Zivota.

Tyto poznatky Ize porovnat s praci Doubkové (2018) na téma Zivot s celiakii. Vyzkumny vzorek
prace tvofilo celkem 100 respondentd, z toho 90 % byly Zeny. VSem respondent{im bylo vice
nez 18 let. Ve svém vyzkumu se autorka mimo jiné zajimala o pfiznaky, které nakonec vedly ke
stanoveni diagndzy celiakie. Nejvétsi ¢ast vzorku (35 %) trpéla zejména zazZivacimi potizemi, 31
% dotazovanych uvedlo kombinaci vice obtizi, které autorka poskytla na vybér. Samostatné
obtize jako deprese, koini problémy, potize s otéhotnénim, Unava, anémie nebo sniZend
funkce stitné Zlazy byly oznaceny v mensim procentudlnim zastoupeni; 8 ze 100 respondentl
nepocitovalo Zadné pfiznaky celiakie. Déle v praci uvadi, Ze celkem 54 % respondentl v dobé
prizkumu nékdy obcas trpi pfiznaky i pres dodrzovani léCebného opatfeni, 22 % jiz projevy
onemocnéni netrpi. Toto zjisténi je velmi podobné vysledku naseho Setfeni.

Vysledky naseho vyzkumného $etfeni Ize porovnat i s vyzkumem Zambochové (2021), ktera
mimo jiné zkoumala zdravotni stranku u pacient( trpicich celiakii. U 32 % pacientll se objevuji
projevy celiakie i po dodrZovani Ié¢ebného opatieni, 68 % respondentl uvadi, Ze potize pfi
dodrzovani diety nepocituje. V nasem Setfeni je vysledek zcela opacny. Jako nejc¢astéjsi projevy
onemocnéni i pfi [é€ebnych opatfenich respondenti uvadi obdobné potize, jako nas vyzkumny
vzorek, a to prdjem, bolesti bficha a koZni projevy. V mensim zastoupeni pak projevy Unavy,
zazivaci potize, otoky dolnich koncetin a jiné obtize. Se svym zdravotnim stavem je spokojeno
72 % ucastnikd dotaznikového Setfeni, 15 % dotazovanych se citi neutrdlné a 13 % udava
nespokojenost. Pozitivni je, Ze zhruba 75 % respondent(i souhlasi se zavérem naseho
vyhodnoceni této otazky.

33



Kubova (2014) rovnéz zkoumala ve své praci zdravotni potize spojené s celiakii. Jeji vyzkumny
vzorek tvofilo 17 Zen a 7 muz(. V pribéhu vyhodnoceni bylo zjisténo, Ze u 41,7 % respondent(
se onemocnéni celiakie projevovalo stfevnimi pfiznaky. Mimostfevni formou projevid trpélo
37,5 % dotazovanych a pouze 20,8 % nemélo zadné pfiznaky. Z vyzkumu vyplyva, Ze pred
dodrZovanim lé¢ebného opatreni trpélo 79,2 % respondent( urcitymi potizemi. Toto zjisténi je
rozdilné, protoze 5 respondentl v daném Setfeni trpi latentni formou onemocnéni.

CC4 byl splnén. Zjistili jsme, Ze zdravotni projevy celiakie byly pted dodrzovanim lé&by rozdilné.
Po dodrzovani dietniho opatfeni se zdravotni dopad na pacienta zmirnil, poptipadé se viibec
neprojevuje. Kvalita Zivota pacienta je tedy lepsi.
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4 Navrh reSeni a doporuceni pro praxi

V této kapitole se zaméfime na navrh feSeni a doporuceni pro praxi. Celiakie je celoZivotni
onemocnéni. V soucasné dobé neexistuje Zzadna jind spolehlivd 1écba, nez je bezlepkova dieta.
Proto je pro pacienta, jeho rodinu, okoli a pro vSechny, ktefi jsou ¢i mohou byt v kontaktu s
timto onemocnénim, velmi daleZité mit dostatecné informace o této nemoci. Dale jsou
vyhodnoceny zavéry Cerpané z vyzkumu a odborné literatury, kterd tvofila podklady pro tuto
bakalafskou praci. Po shrnuti ziskanych informaci byl ptipraven navrh feSeni a doporuceni pro
praxi.

Vysledkem zpracovani dostupnych zdrojl bylo zjisténo, Ze pacienti maji nejvétsi omezeni v
socidlnim Zivoté béhem prvniho roku po diagnostikovani onemocnéni celiakie. Nasledné se
vétsSina dotazovanych dokazala s onemocnénim vyrovnat tak, aby nemélo vétsi vliv na kvalitu
jejich socialniho Zivota. Napomocné jsou razné podplrné skupiny, které usnadniuji zvladat
kazdodenni Zivot. Pacienti se na nich mohou informovat nejen o feseni riznych situacich, které
souvisi s nemoci, ale také o stravovani jinde, neZ jsou zvykli. Dotazovani vyuZivaji pouze
podplrné skupiny prostfednictvim socidlnich siti.

Pro kvalitnéjsi socialni stranku Zivota nemocnych celiakii navrhujeme:

. zviditelnit podplrné skupiny;

J zviditelnit setkani celiakU;

. vytvorit jednoduchy informacni letak pro pracovniky vSech stravovacich zafizeni;
o pravidelné skolit pracovniky gastronomie v oblasti alergen(.

Po vyhodnoceni dalsi vyzkumné otazky vyplyva, Ze celiakie je finanéné naro¢né onemocnéni.
Lécba pacienta nespocivd v konzumaci |ékli jako u jinych onemocnéni, které podporuji
zdravotni pojistovny, ale v dieté. Na finanéni podporu nemaji pacienti leckdy narok. Je nutné,

vsov

aby pro pfivétivou progndézu pacienta bylo dodriovano bezlepkové stravovani. | pres

v v

pomérnou rozsifenost onemocnéni je konzumace bezlepkovych potravin nékolikanasobné

v

drazsi neZ béiné potraviny. Nékteré zdravotni pojistovny poskytuji pacientdm finanéni
pfispévek na ndkup bezlepkovych potravin nebo na bezlepkové stravovani v jidelnach a

restauracich. Nemocni ale o moznostech cerpani pfilis informovani nejsou, navic sloZitost

procesu zadosti a podminky omezeni véku pfilis pacientdim nepomahaji.

Pro zkvalitnéni Zivota proto navrhujeme:

J zvysit povédomi o financnich prispévcich zdravotnich pojistoven;
. zvysit financni prispévky, které jsou v soucasnosti nedostacujici;
J zajistit dostupnost financnich pfispévkl pro Sirsi skupinu nemocnych.

Z analyzy vyzkumného Setfeni vyplyva, Ze na vétSinu respondentll nema diagnostikovani
celiakie Spatny psychicky dopad. Zna¢nd ¢ast nemocnych se s nemoci vyrovnala pomérné
rychle. DalSim vyznamnym aspektem, diky némuzZ je mozné se vyrovnat s onemocnénim, je
podpora rodiny nebo blizkého okoli. Mensi ¢ast naseho vyzkumného vzorku méla s vyrovnanim
velké psychické problémy, které je omezuji v kvalité Zivota.
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Jako prevenci v této oblasti navrhujeme:

o nabidnout v€asnou psychologickou pomoc pro pacienta a jeho rodinu;
. najit si nové zajmové cinnosti;
. vytvofit informacni letak pro rodinu.

Déle jsme zjistovali zdravotni dopad u pacientt s onemocnénim celiakie. Po analyze odpovédi a
dostupné odborné literatury jsme dospéli k vysledku, Ze diagnostikovani a ndslednd |écba ma
pozitivni vliv na kvalitu Zivota nemocnych. Je viak nesmirné dilezité, aby byla 1écba, ktera
spociva v bezlepkové dieté, poctivé dodriovana a nedoslo k nechténé intoxikaci organismu
lepkem.

Pro lepsi kvalitu Zivota je ndvrh nasledujici:

o poucit pacienty o moznych rizicich, pokud nebudou dodrzovat Ié¢ebna opatreni;
o nabidnout podporu dietni sestry;

. rozsifit sortiment s bezlepkovymi vyrobky i do mensich obchodu;

. oddélit skladovani bezlepkovych pokrmi od pokrmi obsahujici gluten.

Tato pace by mohla byt pouzita jako materidl k ziskani ucelenych informaci o nemaoci celiakie.

36



’, v
Zaver
Bakalarska prace na téma ,Kvalita Zivota pacientd s onemocnénim celiakie” seznamuje ¢tenare
s problematikou onemocnéni a zménou kvality Zivota s nim spojenou. Celiakie je autoimunitni
onemocnéni postihujici tenké stfevo. Toto celoZivotni onemocnéni se miZe projevit v kazdém
obdobi Zivota ¢lovéka. Postihuje pfevainé Zeny, ale u muzi je také béiné, pricemz kazdy rok
pribyva velké mnozstvi nové diagnostikovanych pacientl. PfestoZe celiakie dostava ¢im dal tim
vic do povédomi populace, je jesté mnoho osob, pro které je tato nemoc zcela nezndma.

Rozsifeni povédomi o této nemoci by usnadnilo lidem s celiakii zlepSit kvalitu Zivota. Pricinou
snizené kvality Zivota je ¢asto velké mnozstvi symptomu, které se mohou u celiak(l vyskytovat.

Prostfednictvim soucasného stavu problematiky tato bakaldrskd prace informuje o
charakteristice onemocnéni, blize vysvétluje definici, historii a vyvoj nemoci. Déle predstavuje
klinické formy onemocnéni i s podrobnéjsimi symptomy, které se mnohdy mohou zdat jako
zmatecné. Vyskytuji se totiz v gastrointestindlnim traktu i mimo néj. Pokud se nékdo setka s
touto nemoci, aniZ by o ni néco védél, mGze v ném vyvolat pocity odporu a netolerance. Timto
se prdce zabyvala i v navrhu feseni. Diagnostika je zamérena na vysvétleni procesu, kterym
pacient musi projit az ke stanoveni diagnézy. V dalsi podkapitole prace seznamuje s |écbou
tohoto onemocnéni, ktera je zaloZena na bezlepkovém stravovdni. Dale jsou vysvétleny
principy stravovani a kratce uvedeny hlavni potraviny, které jsou zakdzany, a nasledné i jejich
nahrazky. V praci je uveden i popis alergie na pSenici, s niz se ¢asto celiakie zaménuje. Hlavni
rozdily mezi obéma nemocemi jsou uvedeny na konci této ¢dasti. Prace by tedy mohla slouzit
jako zdroj ovérenych informaci, jez byly zpracovany na zdkladé odborné literatury.

V prvni ¢asti bakalarské prace je dale uvedeno obecné sezndmeni s kvalitou Zivota. Na tuto ¢ast
navazuje propojeni mezi celiakii a kvalitou Zivota, ktera byla zpracovana do ¢tyr podkapitol. Ty
byly vybrany zamérné tak, aby predstavovaly propojeni mezi teoretickymi poznatky a
praktickou ¢asti, kterou je vyzkum a jeho vyhodnoceni.

Vyzkumna &ast prace je zpracovana kvalitativni metodou. Zvoleny byly polostrukturované
rozhovory. Setfeni bylo provedeno s $esti respondentkami prostfednictvim videohovor, které
si samy zvolily kvili svym c¢asovym moznostem a dalSimu naruseni soukromi. Rozhovory
umoznily téma probrat do vétsi hloubky a také klast doplfiujici otdzky. Respondentky byly
osloveny prostifednictvim skupiny na socidlni siti s nazvem Facebook.

Vsechny respondentky byly ochotné a bylo velice zajimavé sledovat jejich Zivotni pfibéhy, o
nichz se v pribéhu rozhovoru samy rozmluvily. Pfekvapilo mé, Ze i kdyz jsme pred rozhovory
komunikovaly pouze pisemné a nikdy jsme se nevidély, nedélalo jim vlibec zadny problém
mluvit o citlivych tématech. Byly velmi oteviené a na vSechny otazky nemély problém
odpovédét, i kdyz jim bylo zd(razriovano, Ze kdyZ jim bude otdzka neptijemna, reagovat na ni
nemusi.

Cilem vyzkumné ¢asti bylo zjistit zdravotni, socialni, psychicky a finanéni dopad na kvalitu
Zivota nemocnych celiakii. Cil byl rozdélen na ¢tyti ¢astecné cile a ty byly plnény pomoci
vyzkumnych otazek. Pro kazdou tuto otazku byly vytvoreny dvé otazky rozhovoru. Uvedend
Cast byla dlleZita pro dosaZeni cile prace.
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V dalsi ¢asti byla zpracovana diskuse, ktera porovnala vysledky vyzkumi jinych autorl na
podobna témata. Pfekvapivé mnohdy bylo to, Ze se tyto vysledky mnohdy rozchazely. Shodné
byly v oblastech, které z teoretické prace neslo predvidat. Srovnani s jinymi pracemi bylo velmi
podnétné a dodalo praci kvalitu.

Cil bakalarské prace byl spInén a diky nému mohl byt vytvofen ndvrh feseni a doporuceni pro
praxi v kazdé ze zkoumanych oblasti kvality Zivota nemocnych celiakii. V praci jsou
shromazdény teoretické i praktické poznatky z odborné literatury a vlastnim kvalitativnim
vyzkumem zjiStény ucelené informace, které jisté mohou slouzit jako podklad pro odbornou i
verejnou ¢ast populace, a to nejen jako edukadni materidl, ale i jako motivace k dalSim

vyzkumim.
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