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Abstrakt

Diplomova prace se vénuje kvalité Zivota u pacientii s nesnasenlivosti lepku v Ceské
republice. Je rozdélena na dvé €asti, teoretickou a praktickou. V teoretické ¢asti je pojednano
obecné o kvalité¢ Zivota, vyvoji z4jmu o toto téma a o riiznych vymezenich, Urovnich
dimenzich kvality zivota. V teoretické c¢asti se dale vénuji hodnoceni kvality zivota a
nastrojim, které jsou k tomu pouzivany. Poté nasleduji ¢asti vénované zdravi, vyvoji pohledu
na zdravi, teoriim vymezujicim zdravi a konceptu HRQoL. Nasleduje kapitola vénovana
obecné somatickému onemocnéni a jeho prub¢hu. Teoretickd cast se poté zaméfuje na
nesnaSenlivost lepku, jeji druhy, zdravotni problémy casto pfidruzené k nesnaSenlivosti lepku
a vyzkumy, jejichz cilem bylo hodnoceni kvality zZivota lidi s nesnaSenlivosti lepku ve svéte a
v Ceské republice. Posledni kapitola teoretické Gasti se potom vénuje zlepSovani kvality
zivota lidi s nesnasenlivosti lepku v Evropé a v Ceské republice.

Praktickd &ast se zabyva kvalitou Zivota pacientli s nesnaienlivosti lepku v Ceské
republice. Pro uéely zmapovani kvality Zivota lidi s nesnasenlivosti lepku v Ceské republice
jsem sestavila vlastni dotaznik, ktery byl nasledné¢ administrovan na internetu. Dotaznik
vyplnilo celkem 90 lidi, pfi¢emz byly nakonec pouzity dotazniky od 81 z nich. Konecny
vyzkumny soubor tvofily pouze Zeny. Vysledky vyzkumu ukézaly naptiklad, Ze vnimana
celkova kvalita Zivota koreluje signifikantné¢ nebo jen té€sné nesignifikantné¢ s vnimanou
dostupnosti bezlepkovych potravin, vnimanou dostupnosti Iékaiské péce, poctem jinych
onemocnéni, tim, zda nékdo dalsi v rodin€ trpi nesnasenlivosti lepku, mirou dodrzovani

bezlepkové diety a celkovym skore dotazniku.
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Abstract

The diploma thesis deals with quality of life in patients with gluten intolerance in the
Czech republic. It is divided into two parts, theoretical and practical. In the theoretical part is
discussed the quality of life in general, development of interest of this theme and of the
different definitions and the levels of the dimensions of quality of life. In the theoretical
section below, the evaluation of the quality of life and the evaluation instruments are being
described. This chapter is followed by a section dedicated to health, the development of the
perspective on health, theories defining health and the concept of HRQoL. Then, the theme of
somatic disease is being discussed. The theoretical part then focuses on the gluten intolerance,
its types, health problems often associated with the gluten intolerance and research, which aim
was the evaluation of the quality of life of people with gluten intolerance in the world and in
the Czech republic. The last chapter of the theoretical part is dedicated to improving the
quality of life of people with gluten intolerance in Europe and in the Czech republic.

The practical part deals with the quality of life of patients with gluten intolerance in the
Czech republic. For the purpose of mapping the quality of life of people with gluten
intolerance in the Czech republic, I created my own questionnaire which was subsequently
administered on the internet. Questionnaire filled out a total of 90 people, and were eventually
used questionnaires from 81 of them. The final research sample consisted of only women. The
results of the research have shown, for example, that the perceived overall quality of life
correlates significantly or just slightly non-significantly with the perceived availability of
gluten-free food, the perceived availability of medical care, number of other diseases, with the
fact that someone in the family suffers from gluten intolerance, with the degree of adherence

to a gluten-free diet and with the total score of the questionnaire.
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Quality of life, health, health — related quality of life, gluten, gluten intolerance
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UVOD

Kvalita zivota, pojem, ktery je v posledni dob¢ sklonovan ¢im dal ¢astéji, jak laickou, tak
odbornou vefejnosti. Hovofi se o ném v mnoha souvislostech a je tématem nespoctu
vyzkumi. V odborné literatufe miizeme najit rizna pojeti konceptu kvality Zivota, mezi néz
patii i ke zdravotnimu stavu vztazena kvalita zivota.

VSichni dobfe vime, jak na§ zdravotni stav miZe ovlivnit nasi naladu a prozivani, 1 kdyz
mame obycejnou chiipku. Jakékoliv bolest ¢i zranéni ndm nemusi dovolit prozivat naplno a
muZe piinaSet omezeni. Onemocnéni jako je chiipka ovlivni kvalitu zivota nékdy sice velmi,
avSak pouze na kratkou dobu. Jina situace je v piipadé chronického onemocnéni, kdy nemoc
¢i porucha plisobi na nas zZivot dlouhodobé ¢i dokonce celozZivotné. Je pomérné jednoduché
pfizpusobit sviij zivot na tyden chfipce, ale neni uz tak snadné zménit sviij dosavadni zivot na
mésice, roky ¢i napofdd. Navic, na tyden se zpravidla jsme schopni vzdat nékterych radosti a
zazitkd, ale ne na nékolik let. Clovék chce i s dlouhodobym a nékdy zavaznym onemocnénim
Zit svlyj zivot co nejplnohodnotnéji. Chce, aby jeho kvalita zivota byla i nadale na tak vysoké
urovni, jak je to jen mozné.

Myslim si, Ze problematika kvality Zivota pfi chronickém onemocnéni je v dnesni dobé
velmi naléhava a bude ¢im dal naléhavéjsi vzhledem ke zlepSovani Iékaiské péce a vétSimu
diplomovou praci vybrala pfedkladané téma.

Ma diplomové préce je rozdélena na dvé€ casti, teoretickou a praktickou. V teoreticke
prace se zaméfuji na vyvoj z4jmu o kvalitu Zivota a na rlizna pojeti koncepci kvality Zivota.
Vénuji se také tomu, jak se pojem kvality Zivota vyvijel a co vedlo k zajmu o tuto oblast. Dale
se zaméfuji na nejnovejsi teorie, které rozvijeji tuto problematiku. V dalsi kapitole potom
rozebirdam samotnou na zdravi orientovanou kvalitu Zivota. Teoretickd ¢ast se kratce zabyva
také somatickym onemocnénim, jeho pribéhem a jeho dopadem na Zivotni kontext ¢lovéka,
ktery jim trpi. Teoretickd ¢ast se vénuje také nesnaSenlivosti lepku a jejim jednotlivym
druhiim. Jelikoz se v praktické cCasti diplomové prace zabyvam kvalitou Zzivota lidi s
nesnasenlivosti v Ceské republice, vénuji se v teoretické ¢asti také vyzkumtim kvality Zivota
lidi s nesnasSenlivosti lepku. Posledni kapitola teoretické Casti rozebird moznosti zlepSovani
kvality zivota lidi s nesnasenlivosti lepku a tomu, co je v soucasnosti délano pro to, aby se

lidem, ktefti ze své stravy musi vyloucit lepek, vedlo Iépe.
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V praktické Casti se potom vénuji nesnasenlivosti lepku a kvalité¢ Zivota dospélych
pacientl s timto onemocnénim v Ceské republice. Kvalita Zivota je zméfena dotaznikem,
ktery jsem pro ucely své diplomové prace sama sestavila. Vysledky vyzkumu povedou
k ndvrhlim na dalSi zlepSovani kvality Zivota u populace dospélych (nejen dospélych) lidi

s nesnadsenlivosti lepku nejen v Ceské republice.
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1 TEORETICKA CAST

1. 1 Kvalita Zivota

Definovat a vymezit pojem kvalita Zivota neni nijak snadné. Ackoliv mu kazdy rozumi a
néco si pod nim piedstavuje, neni jednoduché ho vystihnout a mozna je to dokonce nemozné,
jelikoz pro kazdého i jednotlivé odborniky, ktefi se touto problematikou zabyvaji, miize byt
kvalita Zivota né¢im odliSnym. Jak pisi naptiklad Slovacek, Slovackova, Jebavy et. al. (2004),
existuje v soucasnosti cela fada definic, pficemz zadna z nich neni vSeobecné akceptovana
(Slovacek, Slovackova, Jebavy et al., 2004). Toto tvrzeni sice pochazi jiz z roku 2004, ale
myslim, Ze plati stale. Jedno spolecné vsak podle autorl tyto definice maji, a to, Ze by pojem
kvality zivota mél obsahovat tidaje o fyzickém, duSevnim a socidlnim stavu. Kvalita Zivota by
tedy neméla sestavat pouze z dobrého zdravotniho stavu ¢i uspokojivého socidlniho Zivota,

ale méla by vyjadiovat celkové naplnéni zivota.

1. 1. 1 Vyvoj zajmu o kvalitu Zivota

Jak pise Kiivohlavy (2002), kvalitou zivota se lidé zabyvali odedavna. Jiz od davnych
dob se lidé zabyvali tim, jak zit, co nejlépe tak, aby byli stastni a zdravi a mohli se vénovat
naplno vS§emu, ¢emu chtéli. Co lidé existuji, byli vZdy schopni zamyslet se a uvazovat o svém
zivoté. Kvalita zivota byla nejen ohniskem jejich mysleni. Byla i zdrojem jejich inspirace
nejen toho, co délali, ale i zmén, k nimZz toto pojeti Zivota vedlo (Bergsma, 1988 in
Kfivohlavy, 2002)).

Vice pozornosti vSak bylo problematice vénovano ve 20. Stoleti, kdy se do poptedi
dostavaly otdzky zlepSeni kvality Zivota nemocnych lidi, zejména téch chronicky nemocnych,
jejichz onemocnéni, i kvuli zlepSujici se zdravotni péci, trvalo dlouhou dobu i cely zivot,
pricemz, bylo Zadouci, aby tito lidé 1 pfes své onemocnéni mohli zit kvalitni Zivoty. Jak piSe
Kiivohlavy (2002), prvni publikace z roku 1979, byla vénovana hodnoceni kvality Zivota
nemocnych lidi a pravé tento hlubsi pohled ukézal, Ze pfibyva starych lidi a je tfeba se
zabyvat kvalitou jejich zZivota.

To nezahrnovalo pouze otazky zdravotniho stavu. Vlivem vyspélejsi 1écby se Casto 1
vazné nemocni lidé dozivali najednou vyssiho véku a chtéli Zit Zivotem, ktery by se co nejvice
blizil tomu, ktery ziji zdravi lidé. Zajem o kvalitu jejich zivota tak zahrnoval i stranku

psychologickou, socialni ¢i spiritualni.
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Dnes tedy, zajimame-li se o kvalitu zZivota jedince, bereme v uvahu nejen to, jak se
aktualné fyzicky citi, ¢i zda ho nesuzuje onemocnéni, ale i to, zda citi ve svém Zivoté smysl,
zda mé zajmy, jak travi volny cas, zda je ¢lenem socialnich skupin, ma kamarady ¢i jaké jsou

jeho hodnoty a zda se mlze realizovat.

1. 1. 2 Vymezeni kvality Zivota, irovné, dimenze

Co je to vlastn¢ kvalita zivota? Jak ji pojimat? Lze ji viibec jednotné definovat? Co si
pod pojmem predstavit? Pod pojmem si lze pfedstavit mnoho rtiznych véci. Staci, aby se
¢lovek na chvilku zamyslel a zkusil si ji sdm pro sebe definovat. Behem chvilky se mu urcité
vybavi mnozstvi pojmd, oblasti, aspektii, které 1ze zahrnout do oblasti kvality zivota. Je
docela pravdépodobné, Ze se dva riizni lidé ve svém pojeti kvality Zivota vzdy liSit. VZzdyt pro
kazdého z nas znamend kvalitni Zivot néco jiného. N&kdo zije Zivot aktivni, plny sportu a
fyzicky naro¢nych ¢innosti a kvalitni Zivot pro n€j znamena moznost se aktivné vénovat v§em
témto Cinnostem a byt télesné zdravy, zatimco pro nékoho znamend kvalitni Zivot bohaté
socialni kontakty ¢i tfeba dobrou knihu.

Ani mezi odborniky neni ndzor na vymezeni kvality Zivota zdaleka jednotny. Ackoliv si
jsou mnoha vymezeni podobnd, v mnohém se odliSuji a nékdy si dokonce i protifeci.
Kvalitou zivot se zabyva a v minulosti zabyvalo mnoho autort ¢i instituci, ktefi vytvofili

mnozstvi riznych teorii.. V této kapitole vyberu nékteré z nich.

1. 1. 2. 1 Vymezeni kvality Zivota dle WHO

WHO definuje kvalitu zivota jako jedincovu percepci jeho pozice v zivoté v kontextu
své kultury a hodnotového systému ve vztahu k jeho cilim, ocekdvanim, normam a obavam.
Jedna se o velice Siroky koncept, multifaktoridlné ovlivnény jedincovym fyzickym zdravim,
psychickym stavem, osobnim vyznanim, socidlnimi vztahy a vztahem ke klicovym oblastem

jeho zivotniho prostiedi (Miihlpachr, Vad'urova, 2005).

Jedna se asi o nejznaméjsi, nejuzivanéjsi a nejuznavangjsi definici kvality Zivota. Z této
definice je patrné, ze WHO pojima kvalitu zivota jako néco, co neni objektivné dano, ale

zavisi to na jedincové vnimani své existence v aktuadlnim kontextu. Kvalita Zivota v tomto
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pojeti neznamend hypoteticky idedlni stav. Dilezité je, jak ¢lovék sdm svou situaci vnima a

jak je on sam schopen fungovat ve svém Zivotnim a socidlnim prostiedi.

1. 1. 2. 2 Dalsi pojeti kvality Zivota

Miihlpachr, Vad’'urova (2005) dale uvadeji dalsi riizné vymezeni kvality zivota:
e Vymezeni kvality Zivota pomoci jinych pojmd:
Campbell a Converse (in Miihlpachr, Vadurova, 2005) naptiklad definuji kvalitu zivota jako
subjektivné pocitované zdravi.
Halecka (2001) potom naptiklad tik4, Ze kvalita Zivota jako takova vilbec neexistuje a zalezi
vzdy na konkrétnim prostfedi (Halecka, 2001 in Miihlpachr, Vad’urova, 2005). Kvalitu zivota
je pry vzdy nutné fesit pomoci otazky jakou kvalitu zivota a pro koho.
Spolecné témto teoriim pfitom je, Ze zalezi na vnimani jedince a na kontextu, at uz socialnim
¢i jiném.
Dalsi skupinou definic vymezujicich kvalitu Zivota jsou:
o Definice vyjadiujici vztah mezi charakteristikami kvality zivota:
Do této skupiny lze naptiklad zatadit definice Kirbyho ¢i Dickense, ktery kvalitu Zivota
vymezuje za pomoci Maslowovy hierarchie potieb.
o Definice zamétené na typicky znak kvality Zivota:
e a naptiklad K. Skantz, ktery pojima kvalitu zivota jako ryze subjektivni
hodnoceni vlastni zivotni situace.
e Definice kvality zivota vyCtem:
a Bluden, ktery naptiklad vymezuje kvalitu Zivota v rdmci ¢ty oblasti spokojenosti, kterymi
jsou fyzickd pohoda, materidlni pohoda, kognitivni pohoda (pocit spokojenosti) a socidlni
pohoda (sounalezitost ke spolecnosti).
e Definice kvality zivota jako métitelné veliCiny:
e Definice zdlraznujici urcitou oblast:
e Naplnéni osobnich cilti — definice klade diiraz na to, zda je jedinec schopen
dosdhnout bezpeci, sebeucty a schopnosti vyuzivat své fyzické a

intelektualni moznosti na cesté k dosazeni svych cild.
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e Pocit Stésti a spokojenosti — Hornquist (1989) definuje kvalitu Zivota jako
intenzitu pocitu spokojenosti v oblasti fyzickych, psychickych, socialnich a
materidlnich potieb a aktivit.

...a dalsi definice, o kterych pisi Miihlpachr, Vad’'urova (2005).

Autofti vénujici se kvalité Zivota se dale zabyvaji tim, v jakém rozsahu pojimat kvalitu
Zivota. Bergsma a Angel naptiklad uvadi toto déleni:

e Makrorovina — zde se jedna o kvalitu zivota velkych spolecenskych celkli. V této
rovin¢ se jedna zejména o velké lidské hodnoty jako je svoboda, boj s terorismem a
dalsi. Kvalita zivota se v tomto pojeti stdva soucasti politickych uvah.

® Mezorovina — jednd se o méfeni kvality zivota v malych socidlnich skupinach. Mimo
jiné zde jde o socialni klima a mezilidské vztahy.

® Persondlni rovina — v této rovin¢ je hlavni jedinec a jeho zijem. Zalezi na jeho
individualnim hodnoceni jeho vlastni situace, zdravotniho stavu, bolesti, spokojenosti.
Hodnoceni kvality Zivota je v této rovin¢ zcela individudlni.

® Rovina fyzické existence — tato rovina bere v tvahu pozorovatelnou a objektivné
meétitelnou fyzickou zdatnost, zdravotni stav. V této roviné se jednd pouze o
pozorovatelny télesny stav, o to, jak je ¢lovek fyzicky zdravy. Zcela postrada ostatni

dimenze kvality (Miihlpachr, Vadurova, 2005).

Miihlpachr a Vad’'urova (2005) dale uvadéji tiiaroviiovy model kvality zivota podle
Kovace. Tiemi trovnémi tohoto modelu jsou:
e Bazilni (existencni, vSelidskd) — do této urovné patii fyzicky stav, psychické
fungovani, rodina, materialné-socialni zabezpeceni, zivotni prostiedi a zptsobilost pro
Zivot.
e Mezo-urovei (individualné specificka, civiliza¢ni)

e Meta-troven (elitni, kulturné-duchovni)
Kvalitu zivota lze dale délit do riznych dimenzi.

Jedno takové déleni nabizeji opét Miihlpachr a Vad’'urova (2005). RozliSuji ptfitom déleni

dimenzi kvality Zivota na:
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e Subjektivni a objektivni dimenzi — subjektivni dimenze pfitom znamena to, jak ¢lovék
vnima svoji situaci a jak moc vnima on sam svilj Zivot negativné &i pozitivné. Clovek
se subjektivné mtze citit dobie, i kdyz ma tfeba zdravotni problémy, a naopak se mize
citit Spatné, prestoZze neexistuje objektivni diivod k tomu, pro¢ by se tak mél citit.
Objektivni dimenze kvality zivota pfi tom znamena skutecné¢ zmétenou kvalitu Zivota,
objektivné srovnanou s jinymi lidmi. Objektivni kvalita Zivota je méfena za pomoci
norem, pfi¢emz tyto normy udavaji, kdy je kvalita zivota lepsi a kdy je naopak horsi.
Dimenze kvality Zivota tedy mizeme d€lit podle toho, zda vychazeji z objektivniho,
srovnatelného hodnoceni ¢i z hodnoceni subjektivniho zaloZeného na jedincové
pocitu.

e Vnitini a vngjsi Cinitelé — vnitini Cinitele vychazeji pfimo z jedince, zatimco vnéjsi
Cinitelé ze Zivotniho prostiedi a ze spolecnosti, kterd jedince obklopuje. Mezi vnitini
Cinitele lze zafadit zdravotni stav, kratkodobé ¢i dlouhodobé psychické nastaveni ¢i
osobnostni vlastnosti. Mezi ty vné&j$i potom Zivotni prostiedi, socialni i fyzikalni,
socioekonomicky status a dalsi.

e Rozdéleni dimenzi za Gcelem méfeni — toto rozd€leni vychazi z WHO, ktera ho
zalozila na své definici kvality Zivota, ktera vychazi ze ¢tyf dimenzi kvality zivota,
jakymi je: fyzické zdravi a Groven samostatnosti, psychické zdravi a duchovni stranka,
socialni vztahy a prostredi. Na téchto oblastech také WHO zaklada své métici nastroje,
kterymi jsou WHOQOL-BREF a WHOQOL-100. Na tyto nastroje se, mimo jinych,

blize zamé&fim v nésledujici kapitole vénované méteni kvality Zivota.

Zajem o kvalitu zivota vSak jevi mnoho autord a tim nartistd i pocet rozdéleni dimenzi

kvality Zivota, které miiZeme v literature nalézt.

Jina literatura tak napiiklad nabizi rozdéleni dimenzi kvality Zivota podle méteni ze tii
perspektiv, kterymi jsou: objektivni méfeni sociadlnich ukazatelti a okoli, subjektivni odhad
celkové spokojenosti se zivotem a subjektivni odhad spokojenosti s jednotlivymi zivotnimi

oblastmi (Dvorackova, 2012).

Mezi objektivni socidlni ukazatele a ukazatele okoli Ize zafadit viditelné, hmatatelné a

meéftitelné charakteristiky jako je materialni zabezpeceni, socidlni podminky Zivota, socialni
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status a fyzické zdravi (Dvotackova, 2012). Zde se tedy jednd o jednozna¢né méfitelné a
hodnotitelné dimenze Zivota jako jsou finance ¢i vybavenost domdacnosti ¢i zdravotni stav,
které jsou jednoznacné zjistitelné a hodnotitelné.

Subjektivnim odhadem celkové spokojenosti se zZivotem a subjektivnim odhadem
spokojenosti s jednotlivymi Zivotnimi oblastmi je naopak minéno ¢isté subjektivni hodnoceni
vlastniho Zivota, jeho slozek a spokojenosti s nimi. Jednd se o hodnoceni zcela zalezejici na
¢loveku, které nemusi ptimo korespondovat s jeho finanéni ¢i socidlni situaci, ale které prave
pfedurcuje kvalitu jeho zZivota.

Podle Dvotackové (2012) v dnesni dobé vétSina autorti ptfiklani k subjektivnimu

hodnoceni kvality Zivota, tedy k subjektivni dimenzi.

Jedincova spokojenost a kvalita zivota totiz nemusi byt pfimo imérna tomu, nakolik
materialné zabezpecCen ¢i zdrav. Zdravotné postizeny clov€k mulze svlij Zivot prozivat
mnohem radostnéji, nez ten, kdo je zcela zdrav a cloveék s dostatkem financi nemusi byt

spojenéjsi, nez ten, kdo s rozpoctem vychazi jen s obtizemi.

Podle Dvotackové (2012) z vyzkumi vyplyva, Ze subjektivni a objektivni hodnoceni
kvality zivota poskytuji odlisSnd data, ob& jsou vSak vjejim celkovém hodnoceni
nepostradatelnd. Upozoriiuje také na to, Ze pres to, ze je dnes pojem kvality zivota znaéné
frekventovany, v metodologii zkoumani neexistuje nazorova shoda.

V nasledujici kapitole diplomové prace se budu vénovat méfeni kvality Zivota, ptistupim
knému a jednotlivym néstrojim (specifickym i nespecifickym) vyvinutym pro ucely

zjistovani kvality Zivota.
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1. 1. 3 Méreni kvality Zivota

Kvalitu zivota Ize méfit riznymi néstroji. Tyto néstroje se vzajemné 1iSi v orientaci na
ruzné aspekty kvality zivota v zavislosti na tom, z jaké teorie vychazeji. V této kapitole se na
tyto metody zamétim. PopiSi je, vymezim je a vzajemné srovnam jejich piednosti a
nedostatky.

Jaro Ktivohlavy (2002) dé€li tyto metody nésledujicim zplisobem:

* Metody méfeni kvality zivota, kde kvalitu Zivota hodnoti druhd osoba — externi

kritéria v pojeti a hodnoceni kvality Zivota

* Metody hodnoceni kvality zivota, kde hodnotitelem je sama dand osoba — interni

kritéria v pojeti a hodnoceni kvality Zivota
* Metody smisSené, vzniklé kombinaci ptedchozich dvou typl

Jini autofi uvadeji jind deleni nastroji méficich kvalitu zivota. Je to naptiklad déleni
podle rozsahu zaméfeni néstroje a cilové populace, podle vysledku dotazniku ¢i podle
zaméteni a hodnocenych dimenzi (naptiklad Ktivohlavy, 2002; Vad’ourova, Muhlpachr, 2005;
Dragomirecka, Skoda, 1997, b).

V nasledujici kapitole se budu blize vénovat témto jednotlivym rozdélenim a konkrétnim
nastrojim. Ve své préci pfi tom budu vychazet hlavné¢ rozdéleni, které uvadi Kiivohlavy

(2002).
1. 1. 3. 1 Metody pro zjiSt'ovani kvality Zivota a jejich (riizna) déleni:
1. 1. 3. 1. 1 Déleni metod podle osoby hodnotitele

Metody méreni kvality Zivota, kde kvalitu Zivota hodnoti druh4 osoba
Jedna se obecné o metody, kde kvalitu Zivota neposuzuje sam ¢loveék, u kterého nés
kvalita Zivota pfimo zajima, ale naptiklad nékdo z jeho okoli, kdo jeho situaci zna a je

schopen ji posoudit.
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Tak jako vSechny metody v psychologii maji i tyto metody své silné a slabé stranky.
Druhd osoba muizZe byt v ledasCem objektivngj$i nez sam pacient. Pacient se muze obcas
snazit svou situaci zlehcovat ¢i ji naopak pridavat na zdvaznost. Tato moznost ovlivnéni je pfi
hodnoceni jinou osobou odstranéna. Muzeme piedpokladat, ze druhy Clovék nebude mit
pfimo zdjem na tom zkreslovat vysledek a bude popisovat to, co skute¢né vidi. Je vSak
pravda, ze ani zde si nemizeme byt jisti.

Naopak nevyhodou metod zalozenych na hodnoceni jinou osobou je to, ze druhy ¢loveék
nikdy nemiliZze presné védét, jak se sdm nemocny citi a co proziva. V jeho o€ich tak muize
situace nemocného byt mnohem horsi nebo lepsi nez ve skute¢nosti. Nemocny uz mtze byt na
svou Zzivotni situaci natolik adaptovdn, Ze pro né¢) mnohd omezeni nebo symptomy
neznamenaji veétsi zatéz, zatimco jeho okoli miiZze tato omezeni ¢i symptomy nemoci vnimat
jako velmi dramatické. Tyto metody maji tedy své silné a slabé stranky, na které je pfi jejich
vyhodnocovani tieba vzdy myslet.

Nyni se zde budu vénovat jednotlivym metodam — dotaznikiim méficim kvalitu Zivota,

budu pii tom vychazet zejména z d€leni, které uvadi Kiivohlavy (2002).

VystiZeni momentalniho stavu pacienta ryze fyziologickymi a patofyziologickymi kritérii

Quality of Well-Being Scale (QWB)

Nastroj kombinuje preferencné-vdzend meétfeni symptomi a fungovani k poskytnuti
¢iselného vyjadieni well-beingu, ktery se pohybuje v rozmezi od 0 u ¢lovéka, ktery je mrtvy
do 1 u cClovéka s optimalnim fungovanim. QWB zahrnuje 3 Skdly fungovani — mobilita,
fyzicka aktivita a socialni aktivita. Kazdy bod §kaly je asociovan s preferen¢ni vahou (Kaplan,
Anderson, Wu et al., 1989). Autofi Kaplan, Anderson, Wu et al. (1989) na ziklad¢
realizovanych studuji konstatuji, ze tento néstroj je pouzitelny pro riizné populace. Existuje

také SA — self administred varianta tohoto néstroje (Kaplan, Anderson, Wu et al., 1989).

HRQoL
Jedna se o koncept kvality Zivota vztazené ke zdravotnimu stavu. V ramci tohoto
konceptu vznikla cela fada dotaznikl, kterym se vénuji v samostatné kapitole, kterd piimo

pojednava o konceptu Na zdravi orientované kvalité Zivota a o néstrojich k jejimu méteni.
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SIP — Sickness Impact Profile

Finalni verze origindlniho dotazniku byla publikovdna v roce 1981. Dotaznik SIP m¢fi
zdravotni stav hodnocenim toho, jak zdravotni problémy méni aktivity bézného zivota a
chovani, coz mize byt udajné reportovano a verifikovano pozorovanim. Na SIP je nahlizeno
jako na dostateéné validni a reliabilni nastroj a jako na jeden z nejlepSich néstroji s vice
moznostmi vyuziti, ktery méti dopad nemoci a zdravotni stav a ktery je aktudln¢ dostupny.
Na délku jeho administrace (20 — 30 minut) vSak bylo n€¢kdy nahlizeno jako na ptrekazku v
bézném vyuziti (Post, Gerritsen, Diederiks et al., 2001).

SIP byl vyvinut, aby poskytl nastroj k méfeni zdravotniho stavu u jednotlivcl i1 populaci
s chronickym 1 akutnim onemocnénim. Byl vyvinut jako komplexni nastroj pro minimalni i
maximalni limitaci a postihujici i drobné zmény v rozsahu limitace (Pollard, Johnston, 2001).
Findlni verze obsahuje celkem 136 polozek rozdélenych do 12 skupin. Kazda polozka ma

vahu reflektujici relativni zavaznost limitace spojené s polozkou (Pollard, Johnston, 2001).

NHP — Nottingham Health Profile

Jedna se opét o jeden z dotaznikli zméfenych na HRQoL. Dotaznik mé celkem 38
polozek a produkuje binarni odpovédi (yes/no) na sérii otazek (vyrokl) o pacientoveé zivoté.
Odpovédim je nésledné ptifazena vaha (odpovéd no ma ve vSech ptipadech vahu 0) a jsou
seskupeny do 6 dimenzi profilu. Témito dimenzemi jsou: energie, télesna bolest, emoc¢ni stav,
spanek, socialni izolace a fyzick4 mobilita. V ramci kazdé dimenze je moZné dosahnout skore

od 0 do 100, skére O je nejlepsi a 100 nejhorsi mozny vysledek v kazdé dimenzi (Franks,

Moffatt, 2001).

APACHE II — Acute Physiological and Chronic Health Evaluation System

Opét metoda uzivana k hodnoceni fyzického stavu pacienta. Je zaloZena na hodnoceni
druhou osobou a je uZivana zejména v intenzivni mediciné, na jednotkach intenzivni péce.
APACHE II byl uzivéan celosvétoveé pro méreni vykonu jednotek intenzivni péce (ICU). Tento
systém, vytvoieny Knausem et al. v roce 1985, byl validizovan mnoha klinickymi studiemi a
je Casto uzivan k uréeni zdvaznosti onemocnéni na jednotkach intenzivni péce. Urcuje rizika
zalozena na datech ziskanych béhem prvnich 24 hodin pobytu na jednotce intenzivni péce
(Ayazoglu, 2011). Existuji jesté¢ piibuzné metody, kterymi jsou APACHE, APACHE II a
APACHE IV.
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Performance Status Index — Karnofsky Index

Jednd se o nastroj ke klinickému stanoveni pacientova fyzického stavu, vykonu a
prognozy. Jeho jadrem je Skala, v ramci které lze dosdhnout od 0 do 100%, pficemz 100%
znamena perfektné zdravy a aktivni a 0% znamena Upln¢ neaktivni nebo mrtvy. Byl uzivéan ke
studiu rakoviny a chronického onemocnéni. NiZ8i skoéry jsou asociovany se slabou odpovédi
na 1écbu a horsi progndzou. (http://medical-

dictionary.thefreedictionary.com/Karnofsky+Index)

VAS - Visual Analogous Scale

Visual Analogue Scale je méfici néstroj, ktery se pokousi métit charakteristiku nebo
postoj, ktera je podle predpokladu ur¢itym kontinuem (kontinuem hodnot) a nemuize byt
jednoduse presné métena (N. Crichton in D. Gould et al., 2001). Skéla je tedy uZivana ve
chvili, kdy chceme vyjadfit, co pacient citi a jak moc je to pro néj obtézujici, ale jednd se o
charakteristiku, které zpravidla nelze pfifadit konkrétni hodnotu. Takovou charakteristikou je
typicky naptiklad bolest. Své nejvétsi uplatnéni nachézi VAS ve zdravotnickych zatizenich,
kde slouzi jako dobry, jednoduchy a ¢asoveé nendro¢ny ukazatel toho, jak se pacient citi.
Operaciondlné je VAS obvykle horizontdlni linka (byl vSak zkouSen i v jiné, vertikdlni,
form¢), 100 mm dlouhd, obklopena slovnimi popisky na kazdém konci. Pacient na lince
vyznaci bod, ktery podle né reprezentuje jeho vnimani vlastniho aktudlniho stavu. Skor je
uréen méfenim v milimetrech z levého konce do bodu, ktery pacient vyznaéi (N. Crichton in
D. Gould et al., 2001).

Jelikoz je takové méfeni vysoce subjektivni, tyto Skaly maji nejvétsi hodnotu pii
sledovani zmény u jednotliveli a mensi hodnotu pro srovnavani v ramci skupin v jednom
casovém bodé (N. Crichton in D. Gould et al., 2001). Nastroj je proto spiSe uzivan pro
zhodnoceni stavu a zmény stavu jednotlivce (napf. pacienta v nemocnici), nez k porovnavani
stavu pacienta s jinymi. Je to ddno jeho velkou subjektivitou. Dva pacienti se stejn¢ intenzivni
bolesti se vibec nemusi shodnou v tom, jak tuto bolest vnimaji a zatimco pro jednoho je
bolest velka, pro druhého takova byt nemusi.

Hodnotitelem je sdm pacient nebo napiiklad pecujici osoba, kterd na zdkladé svého
subjektivniho hodnoceni vyznaci prislusné misto na Skale.
Symbolické vyjadreni kvality Zivota sérii kiizki

Podle Ktivohlavého (2002) se jedna o ur€ity pokrok v hodnoceni kvality Zivota, jelikoz

se jedna o tzv. normalizované hodnoceni kvality Zivota. Princip této metody je jednoduchy —
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vyssi pocet kiizkli znamend horsi kvalitu zivota, zatimco nizsi pocet kiizkli znamena vyssi
kvalitu zivota. Opét se jednd o metodu znacné subjektivni, coZz je vniméano jako jeji
nedostatek. Pfesto vSak toto vyjadieni umoziuje zachytit proces zhorSujici se nemoci (Payne,
2005). V zavislosti na zhorSeni ¢i zlepSeni zdravotniho stavu se totiz jednoduSe zvysi nebo

snizi pocet kiizkd.

Slovni vyjadreni kvality Zivota
Slovné formulovana kritéria hodnoceni kvality Zivota je povaZzovano za skutecny pokrok
v oblasti vyvoje metod slouzicich k jejimu méteni. Prikladem mize byt index kvality Zivota

pacienta ILF (Kftivohlavy, 1986).

QL Index ILF — index kvality Zivota pacienta ILF

V tomto systému byla pfedem stanovena kritéria — napiiklad sebeobsluznost pacienta,
socidlni opora pacienta, zvlddani tézkosti spojenych s nemoci, bolest pacienta, celkovy
emocionalni stav pacienta atp (Kfivohlavy, 2002).

Systém m¢l své klady spocivajici zejména v tom, Ze kritéria jiz nezdleZela pouze na
hodnotiteli, ale bylo dano souhlasem vét§iho poctu lidi — 1€kaiti, zdravotnich sester, pacientl,
klinickych psychologii atp. Zaznam o stavu pacienta bylo mozné odstupiiovat v jednotlivych
dimenzich a bylo mozné hodnotit pacientovu kvalitu Zivota v pfedem stanovenych casovych
usecich, v riznych situacich atp. (Kfivohlavy, 2002).

Systém slovniho hodnoceni nabyval riiznych podob a zvySoval se napiiklad pocet
dimenzi, které byly pfi hodnoceni kvality pacientova Zivota brany v uvahu. Piehled 20
riznych pfistupli tohoto druhu, tj. méfeni kvality pacientova zivota, kterou hodnoti druhy
Clovek, je uveden v Kiivohlavy (2002). Jako jeden z nejcastéji pouzivanych systému je zde

uveden systém O. Spitzera:

Kritéria kvality pacientova Zivota podle W. O. Spitzera (QoL of the Patient)

Jak jsem jiz uvedla vySe, jedna se o jeden z nejcastéji pouzivanych systémil pro
hodnoceni kvality zivota. Kritérii kvality pacientova zivota podle W. O. Spitzera jsou:
pracovni schopnost pacienta, fyzickd nezavislost pacienta na druhych lidech (cizi pomoci),
finan¢ni situace pacienta, zpusob traveni volného Casu pacientem, bolesti pacienta, nepohodli

daného pacienta, nalada pacienta, védomi pacienta o nasledcich jeho nemoci, komunikace
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pacienta s okolim a vztah pacienta sjeho primarni socidlni skupinou (ptateli a rodinou)
(Ktivohlavy, 2002)

Jak pise Kiivohlavy (2002), navzdory vSemoznym snaham o to, aby se z hodnoceni
druhym c¢lovékem stal kvalitni ptistup k méfeni kvality Zivota, stale v této oblasti zlistavaly
mezery. Problém byl hlavné v tom, Ze pacientova kvalita Zivota vnimana druhym ¢lovékem se
nékdy znaéné liSila od pacientova vnimani. Cestou, ktera se zde objevila bylo méfeni kvality
zivota tak, jak je subjektivné hodnocena tim, koho se osobné tyka (Ktivohlavy, 2002).

V nasledujici kapitole diplomové prace se budu vénovat pravé metodam meticim kvalitu

zivota zalozenym na hodnoceni pacientem samotnym.

Metody hodnoceni kvality Zivota, kde hodnotitelem je sama dana osoba — subjektivni
metody

Jednd se o metody zalozené na subjektivnim hodnoceni své kvality Zivota pfimo
samotnym pacientem. I tyto metody maji, stejn¢ jako predesla skupina své klady a zapory.
Jejich nepochybnou piednosti je, v kontrastu s prvni skupinou metod to, ze mohou zachytit to,
jak se sam nemocny skutecné citi a a jak on sam hodnoti svoji situaci. Mohou tak zachytit
prozivany stav, ktery nemusi korespondovat s objektivnim zdravotnim stavem.

Na druhou stanu subjektivni hodnoceni své vlastni Zivotni situace pfinasi velky prostor
pro zkresleni. Sdm nemocny miize mit tendenci svou situaci zlehcovat ¢i naopak zhorSovat
v zé&vislosti na tom, co mu jedno ¢i druhé mize pfinést. Stejné jako pro ptedeslou skupinu
metod, i pro tuto skupinu plati, ze ten, kdo je vyhodnocuje si musi byt védom téchto rizik a

vysledky interpretovat s obezietnosti.

Interni Kritéria v méreni kvality Zivota

Mezi tyto metody patii i zfejm¢e nejuzivanéjsi dotazniky mefici kvalitu Zivota, kterymi
jsou dotazniky Svétové zdravotnické organizace — WHOQoL — 100 a WHOQoL — BREF. Oba
dotazniky byly vytvofeny WHO za tucelem zjiStovani celkové kvality Zivota. Oba berou
v uvahu rizné dimenze kvality Zivota jako je fyzické zdravi, socialni zivot ¢i psychické

zdravi.
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WHOQoL - 100

Jedna se ziejmé o nejpouzivanéjsi dotaznik kvality Zivota. WHOQoL je dotaznik
vytvoreny Svétovou zdravotnickou organizaci pro zjisStovani celkové kvality zivota. Otaznik
je sestaven tak, aby pokryval co nejvice oblasti Zivota a byl pouZitelny napfi¢ rliznymi
populacemi pacientt i zdravych lidi.

Podmét k vytvofeni mezindrodniho dotazniku pro méfeni kvalit Zivota dal Odbor
dusevniho zdravi Svétové zdravotnické organizace v roce 1991 (Skevington, 2004 in
Dragomirecka, Bartonova, 2006). Jak piSe Dragomirecka, Bartoniova (2006) mél tento
dotaznik rozsifit dosavadni pojeti kvality Zivota a zdravotniho stavu zaloZené na subjektivnim
hodnoceni zdravotniho stavu a dennich aktivit. Dotaznik mél byt vicedimenzionélni a
pokryvat kvalitu Zivota v co nejvétsi Sifi. Pfi hodnoceni vlivu riznych zdravotnich a
socialnich faktort je totiz dilezité se dozveédét, jaké oblasti Zivota jsou postizeny ¢i nich
naopak dochazi ke zlepSeni (Dragomireckd, Bartoniova, 2006).

Prvni verze sestavala z celkem 236 polozek a byla pouZzita v pilotnim Setieni s cilem
overit jeji psychometrické vlastnosti. Nakonec byla vytvofena finalni podoba sestavajici z 6
oblasti, kterymi jsou fyzické zdravi, proZivani, nezavislost, mezilidské vztahy, prostfedi a
spiritualita. Tyto oblasti se dale ¢leni na 24 podoblasti (facet) (Dragomireckd, Bartonova,
2006). Dotaznik ma celkem 100 polozek a oznacuje se zkratkou WHOQoL-100 (WHOQOL
Group, 1994;1998a in Dragomireckd, Bartonova, 2006).

Dotaznik byl ptelozen do Cestiny pravé Dragomireckou v roce 2006.

WHOQoL - BREF

Potieby praxe a dalsi ovérovaci studie dotazniku (WHOQoL - 100) vedly k vytvoreni
zkracené verze WHOQoL — BREEF, kterd se skladd z 26 polozek sdruZzenych do 4 oblasti
(WHOQOL Group, 1998b in Dragomirecka, Bartoniova, 2006).

Jedna se o zkracenou verzi dotazniku WHOQoL vydaného Svétovou zdravotnickou
organizaci. Zatimco WHOQoL obsahuje celkem 100 polozek, zkracend verze WHOQoL —
BREF pouze 26 polozek a je tak ¢asov€é méné narocnd. Téchto 26 polozek je sdruzenych do
celkem 4 oblasti, kterymi jsou fyzické zdravi, psychologické zdravi, socidlni vztahy a
prostfedi. Jedna se o kratSi verzi originalniho nastroje, ktera miize byt vhodnéj$i pro pouZiti

ve vétsich vyzkumech a klinickych studiich

(http://www.who.int/substance_abuse/research_tools/whogolbref/en/ ).
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SQUALA

Jedna se o dalsi (jeden z nejrozsifenéjSich) dotaznikt zjistujicich kvalitu zivota. Dotaznik
ma celkem 46 polozek tykajicich se vSech podstatnych oblasti zivota. Tak jako ptredeslé dva
dotazniky, i dotaznik SQUALA je univerzalné pouzitelny u rznych typi populaci s riznymi
druhy problémt.

Polozky jsou rozdéleny do dvou oddilt (kazdy ma 23 polozek). V prvnim oddile ma
respondent u kazdé polozky oznacit jeji subjektivni dileZitost pro né samotného. Mezi
oblastmi u nichz respondent dtilezitost oznacuje j je zdravi, fyzicka sobéstac¢nost, psychika,
prostiedi a bydleni, spanek, rodinné vztahy, vztahy s ostatnimi lidmi, sobé&stacnost, konicky,
politika, vira, svoboda, krasa a dalsi. Koncept dotazniku vychazi z toho, ze je tfeba nejprve
poznat respondentovi hodnoty a aZ pak je mozné hodnotit jeho kvalitu Zivota. Na Zivot
respondenta jako takovy se soustfedi 2. polovina dotazniku, ve které ma respondent za tikol
oznacit, na kolik je v danych zivotnich oblastech spokojeny. Spokojenost v téchto oblastech je
pak davéna do souvislosti s dulezitosti jednotlivych oblasti (Dragomirecka, Bartoiiova,

Motlova et al., 2006).

DRS - Disability Rating Scale

Dotaznik tvoti 8 polozek, z nichZ kazda je hodnocena na Skale od 0 do 3 nebo 5. Skory
jednotlivych polozek se scitaji pro vytvoreni celkového skore. Vyssi skory znamenaji horsi
fungovani. Prvni 3 polozky (otevieni oc¢i, schopnost komunikovat a motorickd odpovéd)
reprezentuji klasifikaci poskozeni, postizeni a hendikepti Svétové zdravotnické organizace.
Dalsi 3 polozky (schopnost jidla, chozeni na toaletu a sebeupravy) reflektuji kategorii
postizeni. Posledni 2 polozky méfi psychosocidlni adaptabilitu (stupeit fungovani a

zameéstnatelnost) a reprezentuji kategorii hendikepu (Krch, D., Lequerica, A. H., 2017).

HRQoL
Jedna se o koncept kvality Zivota vztazené ke zdravotnimu stavu. V ramci tohoto
konceptu vznikla cela fada dotaznikl, kterym se vénuji v samostatné kapitole, kterd piimo

pojednava o konceptu Na zdravi orientované kvality Zivota a nastrojich jejiho méfeni.
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Subjektivni hodnoceni kvality Zivota jeho internimi kritérii

Pojeti kvality Zivota v terminech Zivotni spokojenosti

SEIQoL — the schedule for the evaluation of individual quality of life

Nejlepsim (jednim z nejlepSich) nastroji k méfeni individudlni QoL je SEIQoL (Schedule
for the Evaluation of Individual Quality of Life). Nevyhodou tohoto dotazniku je to, ze
pouziva polostrukturované rozhovory, které jsou hodné ¢asoveé naroéné (Becker, G., Merk, C.

S., Meffert, C. et al., 2014).

SmiSené metody zjistovani kvality Zivota

MANSA
Kfiivohlavy (2002) fadi dotaznik MANSA mezi tzv. smiSené metody zjiStovani kvality
zivota, tedy metody, kde je hodnotitelem jednak sdm nemocny a jednak druha osoba. Méla by
tak byt omezena moznost imysiného zkresleni vysledku nemocnym, jelikoz je pfitomen
objektivni hodnotitel a soucasné jsou ziskavany odpovédi od samotného nemocného, takze
ziskavame predstavu i o tom, jak on sdm svou situaci vnima.
Dotaznik MANSA je krat$i modifikovanou verzi dotazniku LQLP (Lancashire Quality
of Life Profile. MANSA sestava ze tii ¢asti:
e Osobni detaily, které jsou povazovany za konsistentni v ¢ase (datum narozeni, pohlavi,
etnickd ptislusnost a diagnoza)
e Osobni detaily, které se potencidlné mohou v Case ménit a musi byt opakované
dokumentovany (vzdélani, zaméstnani, mésicni ptijem...)
e Pouze 16 polozek, kter¢ musi byt zodpovézeny pokazdé, kdyz je dotaznik
administrovan. Né&které z téchto polozek jsou objektivni jiné zcela subjektivni.
Dotaznik zahrnuje napiiklad polozky tykajici se Zivotniho uspokojeni, prace, finan¢ni

situace, poctu a kvality pratelstvi atd. (Priebe, S., Huxley, P, Knight, S. et al., 1999).

1. 1. 3. 1. 2. Podle rozsahu zaméreni nastroje
Nastroje k méteni kvality zivota mizeme tiidit také podle jejich zaméfeni, které miize

byt obecné ¢i specifické.
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Obecné

Obecnymi metodami jsou vétSinou minény metody hodnotici kvalitu Zivota obecné, bez
blizsi specifikace. Pro takové metody je charakteristické to, ze je miizeme zadavat rGznym
typtim populace s rtiznymi problémy bez toho, aby je bylo nutné modifikovat. Tyto metody
totiz berou v potaz obecné indikatory tvofici kvalitu zivota napii¢ populacemi jako je
zdravotni stav, psychologické faktory, socialni faktory, faktory prostiedi a dalsi.
Obecnost a siroka pouzitelnost obecnych metod je bezesporu jejich velkou vyhodou. Obecné
metody Ize pouzit u riiznych typi populaci a u riznych typt problémt a rizné populace je
pak na zaklad¢ vysledk v téchto dotaznicich mozné mezi sebou porovnavat.

Na druhou stranu je tfeba fici, ze obecnost téchto metod muze zplsobit jejich nizsi
pfinos u specifickych typti populace. Obecny dotaznik tak nemusi zachytit n€kterd specifika
tykajici se lidi s ur€itym onemocnénim, jalikoZ polozky jsou pfili§ obecné a nezohlediuji
specifické aspekty toho onemocnéni. Diky takovému dotazniku pak dostaneme jakousi
obecnou informaci o kvalit¢ Zivota cloveka s néjakou nemoci (napi. diabetes), ale o
pacientovi se nedozviddme mnoho dilezitych informaci, které mohou mit souvislost
s vysledkem testu. Takovou informaci mize byt naptiklad druh lé¢by, pfidruzend onemocnéni,
délka lécby atd.

Mezi obecné nastroje miizeme zatadit napi. dotaznik WHOQoL — 100, WHOQoL —
BREF ¢i dotaznik SQUALA, SIP, SEIQoL, NHP, SF-36 a dalsi

Specifické

Zatimco obecné metody, jak jiz jejich zatazeni napovidd, méfi danou kvalitu v obecné
rovin¢ (obecna ¢i celkova kvalita zivota), specifické metody méfici kvalitu Zivota se vzdy
vztahuji ke specifické oblasti kvality Zivota ¢i ke specifické populaci. Specificky dotaznik
kvality zivota tak miize méfit napiiklad pouze kvalitu zivota u diabetu, pficemz takovy
dotaznik obsahuje otazky, diky nimz je ani nikdo jiny, neZ ten, kdo trpi diabetem vyplnit
nemiize.

Pro specifické dotazniky je typickeé to, Ze kladou otdzky vytvotené na miru dané populaci,
pro kterou jsou urcené a vylucuji vyplnéni nékym jinym. Dotaznik zaméfeny na kvalitu zivota
lidi s diabetem tak obsahuje otdzky o 1écb¢ tohoto onemocnéni, o dodrzovani diety a dalsi,
které se piimo tykaji pouze lidi trpicich diabetem. Specificky dotaznik zaméieny na kvalitu

zivota u diabetu tak mizZe byt mnohem citlivéjsi a ve svém disledku pfinosnéjsi nez obecna
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metoda, kterd mize byt sice komplexnéjsi, ale mize zcela vynechat aspekty, které jsou pro
pacienta s diabetem vysoce diilezité.

Specifi¢nost je nespornou vyhodou téchto metod. Specifické metody svymi polozkami
pfimo cili na danou populaci a davaji ¢asto skute¢né relevantni informace. Na druhou stranu
mohou byt takové metody n¢kdy az pfili§ zuzujici a nebrat v uvahu naptiklad to, Ze ¢lovék
s diabetem je obycejny ¢lovek jehoz Zivot je v mnohém podobny jinym (zdravym) lidem.

Specifickymi dotazniky jsou napiiklad dotaznik zjistovani kvality zivota u nemocnych s
chronickym selhdnim ledvin — Kidney Disease Quality of Life Instrument (KDQOL), jehoz
soucasti je pravé genericky dotaznik SF 36. DalSimi specifickymi dotazniky kvality Zivota
jsou napiiklad Quality of Life Enjoyment and Satisfaction (Q-LES-Q) pro nemocné s
depresivni poruchou, déale Functional Assessment of Chronic Illness Therapy — General
Version (FACT-G) pro nemocné s lécbou chronického onemocnéni s jednotlivymi
modifikacemi, naptiklad pro pacienty s rakovinou prsu a dalsi (Slovacek, Slovackova, Jebavy

et al., 2004).

1. 1. 3. 1. 3. Podle vysledku dotazniku
Metody pro zjiStovani kvality Zivota miizeme dale delit podle toho, jaky je jejich vystup.
Zatimco vystupem nékteré metody jsou jednotlivé profily, vystupem jinych metod je globalni

index.

Profily

K hodnoceni kvality Zivota jsou vyuzivany také metody, jejichZ vystupem je profil.
Hodnoti se zde tedy kazd4d dimenze zvlast’ a je z ni ziskdna numericka hodnota — naptiklad
skor, kterého respondent dosdhne v oblasti zdravotniho stavu, socidlniho Zivota, volného Casu
¢i stravovani. Ziskané numerické hodnoty zkazdé dimenze potom slouzi pii vytvofeni
celkového profilu vyjadiujiciho celkovou kvalitu Zivota daného respondenta.

Mezi vyhody tohoto postupu patii naptiklad to, ze ziskdvame ptredstavu o tom, jak je
na tom respondent v jednotlivych oblastech Zivota ve srovnéni s ostatnimi. Snadno zjistime,
jak si vede naptiklad v oblasti socialniho Zivota ¢i zdravotniho stavu ve srovnéni s ostatni.
Jednotlivé skéry — dimenze kvality zivota mizeme mezi sebou také srovnavat (korelovat) a

hledat vzajemné vztahy. Mzeme tak napiiklad zjistit, ze zdravotni stav respondenta koreluje
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s jeho finan¢nimi moZnostmi, ¢i Ze jeho spokojenost v oblasti partnerského vztahu souvisi
s jeho rodinnym Zivotem.
Metodami, jejichz vystupem je profil (profily) jsou: WHOQoL, NHP, SIP ¢i WHOQoL BREF
Globalni index

Nékteré nastroje k hodnoceni kvality zivota potom vyuZivaji takzvany globalni index —
vystizeni kvality zivota jedinym c¢islem. Vystupem téchto metod je tedy jedno jediné Cislo, ve
kterém je zahrnuto vSe, na co se dotaznik ptal. Tyto metody maji, tak jako vSechny ostatni, své
vyhody a nevyhody. Vyhodou je naptiklad jejich srozumitelnost a snadné porovnatelnost
vysledku s dal§imi lidmi. Clovék diky nim dostane kvalitu svého Zivota vyjadienou jedinym
¢islem a snadno ji porovna s ostatnimi. Jejich nevyhodou je potom prave to, Ze se snazi Zivot
redukovat na jediné, az ptili§ zobecnujici a nic konkrétniho netikajici ¢islo, ze kterého toho
mnoho nevycteme.

Metodou vyuZivajici globalni index je naptiklad Visual Analogous Scale (VAS),

Kornornofskyho index ¢i QALY.

1. 1. 3. 1. 4. Podle zaméreni a hodnocenych dimenzi

Dale 1ze metody hodnotici kvalitu Zivota samoziejmé délit podle jejich zaméfeni — podle
toho, jaka doména stoji ve stfedu jejich zajmu. Nékteré dotazniky mohou byt zaméfené na
objektivni ukazatele jako je zdravotni stav ¢i majetek, zatimco jiné mohou vychazet z vnimani
vlastni Zzivotni situace (spokojenost s majetkem, se zdravotnim stavem ¢i Zivotnim

prostiedim). Metody métici kvalitu Zivota se tak daji rozdé€lit na metody hodnotici:

Funk¢ni stav

I tyto metody maji své vyhody a nevyhody. Jejich vyhodou je, Ze se zamétuji pfimo na
nemoc nebo postizeni a na to, jak toto onemocnéni nebo postizeni ovlivnuje, omezuje a
komplikuje bézné aktivity a kazdodenni Zivot. V jejich jadru tedy neni nemoc jako takova, ale
jeji disledky pro bézny zivot a jeho kvalitu.
Dotaznik hodnotici funkéni stav vétSinou obsahuje otdzky na rizné — béZzné denni aktivity
jako je ptiprava jidla, oblékéani, osobni hygiena ¢i volnoCasové aktivity, pficemz respondent
ma za ukol uvést, nakolik tyto aktivity zvlada sam a nakolik k jejich vykonavani potiebuje
pomoc druhého Cloveéka. Jedna se o typ dotaznikli Casto uzivany napiiklad v socialnich

sluzbach, kde jsou vyuzivany naptiklad pro stanoveni vyse ptispévku na péci.
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Mezi dotazniky hodnotici funkcni stav patii naptiklad The Index of Activities of Daily
Living, The Quality of Wellbeing Scale ¢i Bristolska $kala aktivit denniho Zivota a dalsi.
Psychické zdravi, well-being, naladu, spokojenost

Tato skupina metod je zaloZzena na prozivani — psychickém stavu, well-beingu, nalad¢ a
spokojenosti. Tyto metody se pfimo neptaji na to, jaka je Zivotni situace respondenta, ale na
to, jak ji proziva, hodnoti a na kolik je se svou situaci spokojeny. Jedna se o velmi cennou
skupinu metod, jelikoz zde ziskdvame informaci o tom, jak sdm respondent svou situaci
vnima a na kolik je pro néj obtézujici. Da se fici, Ze je toto v hodnoceni kvality Zivota
byt jeho Zivotni spokojenost a kvalita Zivota mnohem vyssi, neZz kdyby byla posuzovana
pouze na zaklad¢ objektivnich ukazatelq.

Do skupiny téchto metod patii naptiklad dotaznik SQALA, Quality of Wellbeing Scale,
Dotaznik zivotni spokojenosti (The Quality of Life Questionnaire) ¢i dotaznik SEIQoL.

Socialni zdravi

Dalsi diileZitou oblasti kvality Zivota je socialni zdravi. Pro se n€které dotazniky zamétuji
pravé timto smérem. Najdeme v nich polozky tykajici se spoleCenského zivota respondenta,
vztahil s ostatnimi lidmi, socidlni opory, socidlni sit€¢ respondenta apod. Socidlni zdravi
souvisi s psychickym 1 fyzickym stavem jedince, md vliv na projevy nemoci a zptsob ¢i
rychlost tzdravy — bylo naptiklad zji§téno, Ze mortalita lidi u lidi s malou socialni oporou je
signifikantné¢ vyssi (Pilar, McCarthy, 1996 in Fatunova, 2007). Socidlni sit' ovliviiuje
vulnerabilitu, schopnost zvladat stres a mize posilit zdravé chovani jedince (Fatunova, 2007).
Mezi metody berouci v tvahu socialni zdravi patii naptiklad CASSS (Child and Adolescent
Social Support Scale) ¢i SSQ (Social Suppor Questionnaire).

HRQoL

Dalsi velkou skupinou metod (které se podrobnéji vénuji v jiné Casti prace), urcenych
k hodnoceni kvality Zivota jsou, metody soustiedici se na HRQoL — Health Related Quality
of life neboli na zdravi orientovanou kvalitu zivota. Do této skupiny metod mizeme zatadit
vesker¢ testy berouci jako hlavni kritérium kvality zivota zdravotni stav. O této skupiné metod

pojednavam blize dale v této praci.

30



Kvalitu Zivota a spokojenost obecné

Dotazniky tohoto typu se soustfedi na obecné zachyceni kvality Zivota a spokojenost
dotazovaného s jeho situaci. Takové dotazniky pfi tom berou v tvahu rizné oblasti kvality
zivota — fyzické zdravi, psychické zdravi, socidlni zivot, finance...a spokojenost respondenta

v téchto oblastech. Typickym zéstupcem této skupiny metod je dotaznik SQUALA.

Nespornym benefitem je jednoduchost jeho administrace, interpretace ziskanych dat,
stejné tak jako evaluace uzitého néstroje. SQUALA je néstrojem zkonstruovanym v zahranici,
aviak piesto je kdispozici také v nasich sociokulturnich podminkach auZivan v Ceské
republice. Autorem SQUALA je M. Zannotti (Nice, Francie). Ten chépe kvalitu zivota jako
veskeré vnimani spokojenosti ¢i nespokojenosti jedince v celém jeho zivoté, pricemz
spokojenost s riznymi aspekty ma také riznou diilezitost. V origindlni podobé byl SQUALA
sestaven v roce 1992. SQUALA lze tadit do baterii tzv. sebeposuzovacich dotazniki, pricemz
byl sestaven dle jasnych, cilenych a metodicky vhodné uchopenych kriterii. SQUALA je
ve svém origindle zaméfen na 23 oblasti. Ty identifikuji vnéjsi i vnitini realitu bézného,
kazdodenniho zivota. Pivodni francouzskd verze dotazniku byla vyzkouSena na souboru 51
ambulantné 1é¢ebnych osob s Iékaiskou diagnézou schizofrenie (Chrastina, J., Vévodova, S.,
Ivanova, K., 2014) . Pozd¢ji byla vytvorena Ceské verze dotazniku. Kli¢ovymi pojmy zde pak
jsou ,,spokojenost™ a ,dilezitost”. Spokojenost je hodnocena na pétibodové Skale od 1 =
velmi zklamén po 5 = zcela spokojen. DulezZitost je taktéz hodnocena na pétibodové Skale,
pficemz 0 = bezvyznamné aZ po 4 = nezbytné. Voln€ lze konstatovat, ze SQUALA je Siroce
uplatnitelny. Jeho uziti lze nalézt napt. ,,v oblastech medicinské, socialni, psychologické
i pedagogické oblasti predevsim za ucelem diagnostiky nebo zkvalitnéni péce a sluzeb®.

(Miihlpachr, 2005, in Chrastina, J., S., Ivanova, K., Krejcitova, O., et al., 2014).

DalSimi zéstupci této kategorie dotaznikli jsou napiiklad MANSA ¢i SEIQoL, o kterych jsem

jiz psala vyse.
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1. 2 Zdravi

1. 2. 1. Vyvoj pohledu na zdravi

Zdravi — nemoc — dva stavy se kterymi se lidé setkévaji odpradavna. S tim souvisi i
pradavna snaha témto staviim porozumét. Jiz od prehistorickych dob se lidé snazi pochopit
zdravotni neduhy nejriznéjsiho typu a s tim souvisi i prvni snahy o navraceni ¢lovéka zpét ke
zdravi, tedy prvni snahy o terapii.

V historii 1 soucasnosti se setkavdme s mnozstvim riiznych pojeti zdravi a s pestrou
Skalou vymezovani pojmu zdravi. Jak uvadi Kiivohlavy (2009), néktera z té€chto pojeti jsou
velmi uzka, zatimco jina velmi Siroka, nékterd chapou zdravi jako zbozi, zatimco jina jako
tajemnou silu, se kterou ¢lovek musi hospodafit.

Nejstarsi uvahy o dusevnich i télesnych nemocech byly pravdépodobné spojovany s
pusobenim nadpfirozenych sil (Sarafino, 1990 in Slovackova, 2008). V davnych dobach lidé
netusili, Zze nemoc mohou zptsobovat bakterie ¢i viry a neznali lidskou anatomii, aby mohl
blize urcit, jaka ¢ast téla a jakym zplsobem je postiZzena. Za pivodce Spatného zdravotniho
stavu a neobvyklého chovani byli proto povazovani zI¢ sily, které ptsobili na nemocného a
zpusobovaly mu obtize.

Dokladem jsou nalezy lebek s kruhovymi otvory, které nemohly vzniknout v disledku
zranéni v boji. Je pravdépodobné, ze tyto otvory byly vysledkem procesu trepanace. Tento
zakrok mél umoznit démoniim, kteti byli pfedpokladanou pti¢inou nemoci, aby opustili hlavu
nemocného, ¢imz bylo dosazeno uzdraveni (Slovackova, 2008). Diky otvoru v hlavé mohly
zI¢ sily opustit hlavu nemocného a on byl zase zdravy.

Vyrazného pokroku potom zdjem o zdravi a 1é¢bu nemoci dosahl v obdobi antiky. Praveé
z obdobi antiky, z doby pfiblizn€ 5 set let pfed nasim letopocétem pochdzi naptiklad zndma
Hippokratova klasifikace télesnych tekutin (krev (sangvia), zlu¢ (chol¢), Cernd zlu¢ (melan
cholé) a hlen (flegma), na zéklad¢ jejichz nerovnovahy vznikaly podle tohoto antického 1ékate
zdravotni problémy. K uzdraveni nemocného bylo zapotiebi opétovné dosaZeni rovnovahy
mezi télesnymi tekutinami.

Ve své dobé (antika) byl Hippokratiiv piistup §iroce piijiméan jak v Recku tak Rimé a stal
se inspiraci mnoha dal§im lékaftm (napiiklad 1ékai Galénos). Zakladni myslenky Reckych a

Rimskych 1ékati 1ze shrnout do nékolika bodi (Slovagkova, 2008):

32



e Nemoc je projevem systémoveé nerovnovahy mezi krvi, hlenem a zluci
e Environmentdlni faktory jako teplota, vlhkost a ventilace maji vliv na produkci
télesnych tekutin
e Proménné Zivotniho stylu jako jidlo, piti a sexualni zvyklosti stejné jako zplsb prace a
odpoc¢inku maji vliv na rovnovahu mezi télesnymi tekutinami
e Jedinci by se mé¢li vyvarovat extrémut ve svém zivotnim stylu a méli by se starat o
osobni hygienu
e Osoby zodpovédné za obecné zdravi, by neméli vystavovat populaci riziku tim, Ze
budou umist’vat sidla do extrémniho prostiedi
e Zdravotni problémy jiz existujici komunity mohou byt pfedvidany diky znalosti
prostfedi, v némz se vyskytuje, jeji ekonomické zakladny a ptevazujiciho Zivotniho
stylu obyvatel
Jak uvadi Kiivohlavy (2009) zit zdravé znamenalo v antice zit moudfe a dobfe.
Kfivohlavy dale uvadi nékolik termint, které Rekové jiz tehdy v souvislosti se zdravim
pouzivali. Ischio znamenalo byt zdravy a silny, hygianio znamenalo byt zdrdv a schopen
zivota a termin holokteria vyjadifoval dokonalé zdravi.

Najit mizeme i tehdejsi fecké terminy souvisejici s nemoci astheneo znamenajici
zeslabnout €i oznaceni pro mirné nemocné arrostos. Znadma jsou také slova spojend s Ié¢enim
¢1 uzdravovanim jako iaomai ¢i apokathistemi.

Dtlezitym pojmem byl také naptiklad pojem sothein, ktery mél hned troji vyznam:

e Zachrénit ¢loveka

e Pomoci ¢lovéku

e Uzdravit nemocného ¢lovéka

S takovym Sir§im pojetim zdravi setkame naptiklad i v hebrejstin€ u slova Salom, které
znamenalo celé zdravi i vnitini klid a mir a neporuSenost ¢lovéka jako nedilného télesného,
dusevniho a duchovniho celku véetné spéni ke zralosti a prosperité (Kfivohlavy, 2001).

Obdobi po rozpadu Rimské fise nazyva Catalano dobou temna z hlediska rozvoje lékaistvi
a péce o zdravi. Od této doby se I€karské véde prilis nedafilo a na n¢kterych mistech svéta se
lékatské véda vratila znacné zpét. Jedinymi misty, ktera se snazila pokracovat v fecko-fimské
tradici, byly klastery. Nékdy proto klastery, budované podle fecko-fimské tradice slouzily

jako nemocnice a byly zde 1é€eni lidé s riznymi zdravotnimi problémy (Slovackova, 2008).
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Jak dale uvadi tatdZ autorka, mezi tehdejSi nejcastéj$i nemoci patiily spalnicky, chiipka,

v

vvvvvv

vznikaly celkové méné vhodné podminky pro bakterie a nemoci zacaly ustupovat. Vice byla
sledovéna také hygiena na trziStich a nezavadnost potravin (Slovackova, 2008).

Naésledujici obdobi renesance (15. — 17. stoleti) znamenalo v rozvoji védy zasadni zlom.
Pozornost pii hledani pravdy a poznani jizZ nesméfovala vyhradné k Bohu, ale opét se obratila
1 k ¢loveéku. Podstatnou zménu znamenalo postupné se Sifici presvédceni, ze pravda miize byt
nazirdna z mnoha uhlii pohledu a mize tak mit vice podob. To byl zékladni ptedpoklad pro
naslednou védeckou revoluci, ktera ,,vypukla® po roce 1600 (Slovackova, 2008).

V této dobé zil také znamy filosof a védec René Deckartes. T€lo chapal Descartes jako
stroj, detailné¢ popsal mechanismy jeho fungovani a intenzivné se vénoval otazce povahy
smyslového vnimani (mj. zavedl pojem reflex) (Storig, 2000 in Slovackova, 2008).

R. Deckartes zastaval dualismus tedy nazor, ze v téle existuji dvé oddélené kvality, télo
a duSe. Tyto dvé kvality spolu podle né& nesouvisely — byly nezavislé jedna na druhé, ale
mohly spolu komunikovat prostfednictvim zvlastniho organu v mozku, kterym byla $iSinka
(Slovackova, 2008).

Na Deckarta poté navazovali dalsi a dalsi ucenci a tato myslenkova tradice pretrvala az
do 19. stoleti, kdy vyznamné ovlivnila vznik biomedicinského modelu zdravi.

Dal$im vyznamnym pocinem v oblasti zdravotnictvi bylo v obdobi renesance také zavedeni

pitvy, diky ¢emuz mohla byt Iépe zkoumana lidska anatomie (Slovackova, 2008).

1. 2. 1. 1. Rozvoj lékarstvi v 18., 19. a 20. stoleti

V souvislosti s vyznamnym rozvojem ekonomiky v této dob¢ doslo také k vyznamnému
populaé¢nimu ristu. V dasledku toho se v t¢ dob& bohuzel dafilo 1 nemocem a dochazelo
k rozvoji epidemii. Ruku v ruce stim se vSak nastésti rozvijelo 1 lékatstvi. Byl naptiklad
vynalezen mikroskop, takze l1ékatfi mohli 1épe zkoumat plivodce nemoci. Humoralni teorie
byla postupné nahrazena (Slovackova, 2008). Celkovée se zlepsovala také prevence nemoci.
Na zékladé aktudlnich védeckych poznatkl se v této dobé zformoval novy pfistup k ¢lovéku a

ke zdravi (Slovackova, 2008). Timto piistupem byl tzv. biomedicinsky model.
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1. 2. 1. 2. Biomedicinsky model zdravi

Tento pfistup predpoklada, Ze vSechny nemoci nebo fyzické potize mohou byt vysvétleny
narusenim fyziologickych procesii, které prameni ze zranéni, biochemické nerovnovahy,
bakterialni nebo virové infekce apod. (Sarafino, 1990 in Slovackova, 2008).

Da se fici, ze byl biomedicinsky pfistup z dneSniho pohledu zjednodusujici. Zatimco
dnesni pohled bere vuvahu i1 psychologické, socidlni a spiritudlni potteby clovéka,
biomedicinsky pohled se omezoval pouze na biologii a na fungovani cloveka jako stroje.
Nemoc byla brana jako porucha stroje, pticemz stacilo vymeénit ptisluSnou soucastku ¢i dodat
chemickou latku a nemoc mohla byt vylécena. Zdravi pak bylo v tomto pohledu vnimano jako
nepiitomnost nemoci ¢ poruchy. Clovék byl zdravy, nebyla-li objektivné patrna zadna
anomalie, kterou by lékat odhalil. Biomedicinsky model nebral v Gvahu subjektivni vnimani
zdravotniho stavu, takZe 1 kdyZ se ¢lovék citil byt nemocny a to mu nedovolovalo Zit naplno,
z biomedicinského pohledu byl zdrav a nebylo nutné se mu déle vénovat.

Dalsi vyvoj v oblasti 1ékafstvi pokracoval velmi rychle a v prib¢hu 20. stoleti dosSlo k
nékolika vyznamnym ,,obratim“. Jiz v polovin¢ 19. stoleti byl vyznamny lékai Claudie
Bernard pfesvédcen o tom, Ze dusSevni stavy ovliviiuji télesné procesy. Tato myslenka vedla v
nasledujicich letech k rozvoji psychosomatiky (Slovo psychosomatika bylo poprvé pouzito
roku 1818 psychiatrem Johannem Christianem Heirothem, etablovala se vSak az na ptfelomu

19. a 20. stoleti) (Slovackova, 2008).

1. 2. 1. 3. Biopsychosociilni model zdravi

Ukazalo se, ze existujici biomedicinsky model nestaci. K poskytnuti zékladu porozuméni
determinantdm nemoci a k tomu, abychom pfisli na spravnou 1écbu a vzory Iékaiské péce,
medicinsky model musi vzit v uvahu pacienta, socidlni kontext, ve kterém Zije, a
komplementarni systém vytvoteny spolecnosti k tomu, aby fesil nezadouci efekt nemoci, coz
znamena roli 1€kare a zdravotni péce (Engel, G, 1977). Bylo proto nutné vytvofit novy model,

ktery bude brat v tivahu vSechny tyto aspekty — biopsychosocialni model.

Biopsychosocialni model je komplexni a systémovy pohled na vztahy, které¢ ovliviiuji
zdravi a nemoc vn¢ i uvnitf jedince (Engel, G., 1997 in Slovackova, 2008). Model bere

v uvahu rizné Cinitele, které mohou zasahovat do zdravi ¢i nemoci jedince a mohou je
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ovliviiovat. Patfi mezi né& biologické, psychologické 1 socidlni faktory). Na vzniku

onemocnéni ¢i na jeho pribchu a 1é€bé se podileji faktory biologické, psychologické, socidlni

a spiritudlni. Roli tak hraji nejen geny, vir ¢i bakterie, ale i to, zda jedinec zije ve stresu ¢i

pohodé¢, zda ma pratele a je ¢lenem socialnich skupin, nebo to, zda v néco véii a citi ve svém

zivoté smysl. Lékar by v ptistupu k nemoci a jeji 1é¢bé mél brat v tivahu vsechny tyto faktory

a mé&l by hledét na to, aby byly v rovnovaze.

Jednim z ptedstavitelli z predstavitelli psychosomatického ptistupu je Z. J. Lipowski

(Honzék, Gregor, 1995 in Slovackova, 2008), ktery vymezuje psychosomatiku jako:

studium vztaht mezi specifikovanymi psychosocidlnimi faktory a normdlnimi a
abnormalnimi fyziologickymi reakcemi

studium interakci mezi psychosocidlnimi a biologickymi faktory v etiologii,
nacasovani zacatku nemoci, symptomy, pribéhem a vyusténim vSech nemoci
prosazovani celostniho (holistického) biopsychosocidlniho pfistupu v péci o
nemocného

aplikaci psychologickych, psychiatrickych a behavioralnich metod v prevenci, 1écbé a
rehabilitaci vSech ,,somatickych™ onemocnéni (Honzak, Gregor, 1995 in Slovackova,

2008).

Celostni biopsychosocialni model byl nésledn¢ rozsiten jesté o dalsi rovinu, kterou byla

rovina ekologickd, ¢imz vznikl model bioekopschosocidlni. Zdravi a nemoc jsou v tomto

pojeti souhrou 4 dimenzi:

biologické dimenze, kterd pfedstavuje vrozené a ziskané anatomické, fyziologické a
biochemické danosti, které vedou k porusSe zdravi (napt. poruchy latkové vymeény)
ekologické dimenze, kterd vyjadfuje jednotu clovéka a prostiedi; jedna se o
biologické, fyzikalni a chemické vlivy prostfedi, které mohou byt pti¢inou poruchy
nebo ji negativné ovlivituji (napf. tzv. nemoci z povolani)

psychologické dimenze, jez zahrnuje vrozené a ziskané psychologické dispozice a
reakce Cloveka, které s vysokou pravdépodobnosti vedou k urcitému onemocnéni,
pfipadné zna¢né ovliviuji pribéh dané poruchy (neurotické poruchy, poruchy
vyvolané stresem a somatoformni poruchy, behaviordlni syndromy spojené s

fyziologickymi poruchami a somatickymi faktory)
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e socialni dimenze, zahrujici spolecenské a kulturni vlivy, které pisobi na pficiny a
pribéh onemocnéni a ¢asto formuji jeho obraz i reakci jedince na fakt urcité poruchy
zdravi (Vymétal, 2003 in Slovackova, 2008).

V této dobé je stale vétsi vyznam pripisovan také roving spiritudlni, takze k vyjmenovanym

rovinam byva jesté pfifazovana rovina duchovni.

1. 2. 2 Teorie vymezujici zdravi (soucasnost)

Vymezit zdravi neni jednoduché. Kazdy z nas ho sdm pro sebe vymezuje jinym
zpusobem. Pro né€koho je zdravi vyhradné otazkou télesné pohody a pojima ho vyhradné z
hlediska fyzického, zatimco pro jiného je zdravi mnohem S$ir§Sim pojmem zahrnujicim nejen
pohodu v oblasti télesné, ale i psychické ¢i socialni. Nékdo miize dokonce fyzickou rovinu
zdravi zcela upozad’ovat a povazovat se za zdravého ve chvili, kdy se prosté citi dobte, bez
ohledu na to, trpi-li tfeba néjakym chronickym onemocnénim. Kazdy z nas je prosté jiny, coz
se projevi 1 pfi individudlnim vymezeni zdravi.

Nejinak je tomu i mezi odborniky. I oni se ve svém pojeti zdravi, a¢ si jsou teorie
vymezujici zdravi v mnohém podobné, lisi. Jak jsem jiz napsala, setkdme se s mnoha riznymi
teoriemi a koncepcemi zdravi. Zde se drzim vyctu druhi téchto teorii, ktery uvadi Kiivohlavy
(2009):

e Zdravi jako zdroj fyzickeé i psychické sily
e Zdravi jako metafyzicka sila

e Salutogeneze

e Zdravi jako schopnost adaptace

e Zdravi jako schopnost dobrého fungovani
e Zdravi jako zboZzi

e Zdravi jako ideal

1. 2. 2. 1 Zdravi jako zdroj fyzické i psychické sily
Prvni z teorii popisuje zdravi jako ptfedpoklad a zdroj sily. Podle této teorie se pfi tom
jedné jak o silu psychickou tak o silu fyzickou, kterda poméha cloveéku celit tézkostem a

prekonavat prekazky.
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1. 2. 2. 2. Zdravi jako metafyzicka sila

Jak piSe Ktivohlavy 2009, fada kultur povazuje zdravi za urcity druh vnitini sily ¢loveka.
Riizni autofi pii tom nazyvaji tuto silu rtizn€, napt. elan vital nebo vitalita. Ackoliv se tyto
teorie v ledasCem 1i8i, je ji spolené, Ze povazuji zdravi jako prostiedek, ktery clovéku
pomaha dosahovat vysSich cili, zdravi je hodnota umoziujici dosahovani vyssich hodnot.

Clovék, ktery ma tuto silu, miiZe realizovat sviij potencial.

1. 2. 2. 3. Salutogeneze

Tteti ze jmenovanych teorii vychazi z koncepce tzv. salutogeneze, kterou navrhl A.
Antonovsky. Ten, jak piSe ve své knize Chris Stock (2010 in Ktivohlavy, 2009), zkoumal
izraelské Zeny, které zazily véalku a proSly koncentracnimi tdbory a pfesto mnohé z nich
nevykazovaly zadnou psychopatologii. Antonovsky nazval svlij pfistup salutogenezi jako
protikladu k patogenezi. Ptistup zkoumal to, co lidem pomahd i v t€Zkych momentech ziistat
duSevné zdravymi a udrzet si pozitivni nahled. Pfistup byl jedine¢ny v tom, Ze nehledal
pri¢iny onemocnéni, ale naopak pticiny zdravi.

Antonovsky oznacil postoj ke sveétu spole¢ny témto lidem jako védomi souvztaznosti.
Jedné se o pozitivni postoj ke svétu, diky, kterému si ¢lovék dokdze rozumove vysvétlit 1
nepiiznivé déni a dokdze ho sndze piekonat (Kiivohlavy, 2009). Takovy ¢lovék dokdze
zdolavat tézkosti s védomim toho, Ze je lze zvladnou, ze se jedna vlastné o vyzvy, jejichz

zvladnuti ho mlZe obohatit a posunout dal.

1. 2. 2. 4. Zdravi jako schopnost adaptace

Tato teorie chape zdravi jako schopnost piizpusobit se podminkadm, které aktualné
okolo &lovéka panuji. Clovék, ktery ma tuto schopnost se dokaze i za nepiiznivych podminek
ptizptisobit svému svému okoli, nebo dokaze okoli prizptisobit sobé. Jak uvadi Kiivohlavy
(2009) Manstield, Dubos a Illich kladou dlraz na ptirozenou schopnost clovéka adaptovat se
a adaptovat si prostfedi. Podle Dubose je to potom jadrem nasi fitness (Ktivohlavy, 2009).
Clovék, ktery se nedokadze adekvatné adaptovat na své okoli, miize trpét nejrizngjsim
nepohodlim v riznych oblastech zivota, zatimco ten, kdo se dokaze ptizplsobit svému

prostiedi, ¢i kdo si dokaze své prostiedi upravit tak, aby byl spokojeny, zZije celkové mnohem

vvvvvv
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1. 2. 2. 5 Zdravi jako schopnost dobrého fungovani

Dalsi definice vychazi z toho, ze ¢loveék je dravy, dokaze-li efektivné a pln€ fungovat ve
svém prostiedi. Parsons tika, Ze zdravi je stav optimalniho fungovani ¢lovéka vzhledem
k efektivnimu plnéni role a tikoldi, k nimz byl socializovan (K¥ivohlavy, 2009). Clovék je
zdravy tehdy, dokéze-li bez problémt plnit svoje povinnosti a fungovat ve svéte.
1. 2. 2. 6 Zdravi jako zbozZi

Dalsi teorie se na zdravi davéa jako na véc, jako na objekt, ktery si Ize kopit. Tato teorie je
v podstaté v protikladu, k teoriim, které nahliZzeji na zdravi jako na metafyzickou silu, se
kterou se rodime. Rikd nam, Ze zdravi je néco, co si lze koupit a co lze prodavat. Jako by
zdravi bylo néco, co si lze koupit za penize. S touto teorii pracuji naptiklad firmy a

obchodnici, prodéavajici nejriznéjsi ptipravky slibujici zlepSeni zdravotniho stavu.

1. 2. 2.7. Zdravi jako ideal

Pro posledni z definic, kterou nabizi WHO, je potom zdravi jako idedl duSevni, fyzické i
socialni pohody, kdy je ¢lovéku naprosto dobie. Nejedna se pouze o nepfitomnost nemoci.
Zdravy cloveék je ten, ktery je v psychické pohodé, netrpi zddnym duSevnim onemocnéni,
netrpi zadnym fyzickym omezenim ¢i nemoci, zije adekvatni socidlni Zivot a citi se celkove

spokojeny.
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1. 3 Ke zdravi vztazena kvalita Zivota — Health Related Quality of Life (HRQoL) —
koncept, nastroje

Samostatnou ¢ast zajmu o kvalitu Zivota a vyzkuma kvality Zivota tvofi tzv. Na zdravi
orientovana kvalita Zivota. Jednd se o kvalitu Zivota v kontextu zdravi, fyzického ¢i
psychického onemocnéni. Jednd se o kvalitu Zivota vztazenou ke zdravi ¢i nemoci a
hodnoceni, jak onemocnéni — fyzické, psychické, dlouhodobé ¢i kratkodobé — ovliviluje
kvalitu zivota nemocného. Prestoze jsem se mnohym z téchto nastrojt jiz vénovala v kapitole
zaméefené na nastroje slouzici k méfeni kvality zivota, budu se zde nyni jesté¢ v kratkosti
vénovat konceptu Na zdravi orientované kvality Zivota a jejimu meétent.

Zdravi dnes neznamend pouhou nepfitomnost nemoci ¢i zdravotniho problému, ale
zahrnuje v sob¢ dalsi aspekty Zivota. I proto byl vytvoren koncept kvality zivota vztazené ke
zdravi — 20 health related quality of life (HRQoL). HRQoL je nejbéznéji uzivany ramec k
hodnoceni dopadu nemoci na lidi a dulezitou komponentou preziti. HRQoL je
multidimenzionalni konstrukt hodnotici fyzicky, funkéni, psychicky, socidlni, spiritualni a
sexualni well-being relevantni pro nékterd vyznamna, Casto chronickd onemocnéni (Ashing
Giwa, 2005). Hlavni roli pfitom hraje hodnoceni samotného pacienta — ¢lovéka, ktery sam
proziva dané onemocnéni se vSemi jeho disledky. Hodnoceni kvality Zivota v tomto pojeti
Cloveka a zasahuje do jeho zivota. HRQoL bere v potaz vSechny hlavni oblasti kvality zivota
— fyzickou pohodu, psychickou pohodu..., pfi¢emZ se na né¢ diva jakoby skrze nemoc — o€ima
nemocného ¢lovéka. Hodnoceni takto pojimané kvality Zivota mize mnohem vice piispet k

tomu, aby se ¢lovéku s onemocnénim vedlo Iépe.

1. 3. 1. Méreni HRQoL

Aby bylo mozné HRQoL hodnotit a zkoumat, musely byt vytvoteny nastroje, které i
dokazi zachytit. Nékteré z téchto ndstroji jsou pfitom obecné, jiné vytvotrené cilené pro

jedinou diagnozu. U vSech vSak plati nékteré obecné principy, kterym se budu déle vénovat.

1. 3. 1. 1. Obecné principy méreni HRQoL
Metody k méteni HRQoL by mély, stejné jako ostatni metody v psychologii, spliiovat
urcité pozadavky k tomu, aby mohly byt vyuzivany co nejlepSim zpisobem. M¢ly by tedy byt
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validni, reliabilni, objektivni, sensitivni a, maji-li byt dale a hromadn¢ vyuzivany, mély by byt
standardizované. Konstrukt HRQoL je velmi §iroky a mé fadu rGznych dimenzi a je velmi
tézké ho dobfe postihnout, takze je nutné si opakované klast otazku, co dany test vlastné
opravdu méfi, jakym zptisobem to bylo prokazano a k ¢emu je tedy v praxi vyuzitelny a zda
odpovida konkrétni situaci, v které je ¢i ma byt pouzit (Svoboda, 1999). Velmi diilezita je také
senzitivita testu, tedy jeho schopnost zachycovat zmény. Dotaznik, ¢i jind metoda, obzvlasté v
ptipad¢ zdravotniho stavu, by mél byt schopen zachytit co nejmensi zménu ve zdravotnim
stavu a prozivani respondenta, pokud ma piinést vysledky, které budou mit hodnotu. Svij
vyznam ma i zpusob formulace otdzek dotazniku, pozitivni néhled na zdravi a pozitivni
vyznéni otazek eliminuji tendenci ,,stézovat si* (Dragomirecka, Skoda, 1997, b).

Sama si myslim, a snazila jsem se tak i sestavit dotaznik, Ze by metoda, ktera ma slouzit
k méfeni HRQoL, méla (mohla) mit nejenom schopnost kvalitu Zivota méfit, ale 1 schopnost
dovést respondenta k uvédomeéni si toho, co je v jeho zivoté¢ dobrého a mit tak i1 urcity
terapeuticky efekt. Nezanedbatelnou roli hraje naptiklad také to, jak jedinec sdm vnima svou
nemoc (aktualné i dlouhodobg) a jak se k ni stavi. Dobry nastroj k hodnoceni HRQoL by mé¢l i
toto dokazat zachytit.

1. 3. 1. 2. Déleni nastroji k méreni HRQoL
Déleni (d€leni se vztahuje na néstroje k méfeni kvality zivota obecné, 1ze ho vSak vyuzit
1 k rozdé€leni nastroji k méteni HRQoL) nastroji k hodnoceni HRQoL (d¢€leni vychdzi z vice
zdrojt, kterymi jsou Ktivohlavy, 2002; Staquet, Hays a Fayers, 2000; Vad’'urova, Miihlpachr,
2005 a dalsi):
e Podle osoby hodnotitele — sdm pacient, druh4 osoba, metody smisSené
e Podle rozsahu zaméfeni nastroje a cilové populace — obecné dotazniky, specifické
dotazniky
e Podle vysledku (vystupu) vystupu dotazniku — profily, globélni index
e Podle zaméfeni a hodnocenych dimenzi — funkéni stav, psychické zdravi, pocit
spokojenosti...
Nékteré nastroje k méreni HRQoL
e WHO QoL - 100
e WHO QoL — BREF
e SQUALA
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SF —36

NHP

SIP

MOS Core Measures
APACHE II
Kornofskyho Index
QALYs

Visual Analogue Scale
Quality of Life Index

The Artritis Impact Measurement Scale
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1. 4 Somatické onemocnéni a jeho pribéh (s diirazem na chronické onemocnéni)

Nasleduje kratka kapitola v€novana prib¢hu somatického onemocnéni. Rozhodla jsem
se ji zaradit proto, Ze prib&h onemocnéni je dilezitym faktorem kvality Zivota v onemocnéni.
Somatické (soma — télo) onemocnéni znamend onemocnéni télesné postihujici jednu nebo
vice télesnych ¢asti. Postizenym mistem muze byt jakékoliv tésna ¢ast (€asti) ¢€i orgdn. Jsou
onemocnéni postihujici vyluéné jednu cast té€la nebo organ, nemoci postihujici vice télesnych
casti (organll) a nemoci s postupnou progresi — rozsifenim na dalsi a dalsi organy Ktivohlavy,
2002).

Somatickd onemocnéni se navzajem lisi svou délkou, intenzitou a pribéhem. Je ziejmé,
ze v disledku toho maji odliSnd onemocnéni rtizny dopad na Zivot ¢lov€ka a na jeho
psychiku. Pro psychologii je rozliSeni nemoci na akutni a chronickou podle mne vysoce

dilezité.

1. 4. 1 AKkutni, chronické a cyklické somatické somatické onemocnéni
Kiivohlavy (2002) déli onemocnéni na zakladé kognitivnich schémat nemoci, ktera si

lidé vytvareji. Tato schémata rozdéluje do tii skupin:

1.4.1. 1 AKkutni somatické onemocnéni
V predstavé takové nemoci jsou jednak ¢asové charakteristiky — nepotrva dlouho a skon¢i

bez nasledkti — a jednak pfi¢inné faktory — nemoc zptsobuji konkrétni bakterie nebo viry

(Kiivohlavy, 2002).

1. 4. 1. 2 Chronické somatické onemocnéni

V ptedstavé chronické nemoci dominuje Casovy faktor — nemoc asi bude trvat dlouho,
dlouhé bude i1 léCeni, neni jisté, zda odezni bez nasledkt...Dale je zde dilezita predstava
pti¢in — u kofene nemoci jsou nezdravé navyky, pripravovala se dlouho a bude trvat dlouho

nebo stale (tfeba az do konce Zivota) (Ktivohlavy, 2002).

1. 4. 1. 3 Cyklické
V jadru tohoto druhu nemoci je predstava, Ze se v Case objevuji useky, kdy je pacient
nemoci aktudlné trapen. Tyto useky jsou vSak proloZeny useky klidu, kdy veskeré ptiznaky

nemoci odezni a pacient se citi zdrav a je mu dobte (Kiivohlavy, 2002).

43



Kazdy z uvedenych druhli onemocnéni ma sva specifika zasahujici vice ¢i méné do
zivota nemocného a ovliviiyjici jeho fungovani.

Akutni somatické onemocnéni miize mit riznou intenzitu, prubéh i délku trvani, avSak
plati pro négj, ze se délka jeho trvani zpravidla omezuje na kratkou dobu. Akutni onemocnéni
jsou nahla a vazna v pocatku. Mize se jednat o jakékoliv problémy od zlomené kosti po
zachvat astmatu. Chronické onemocnéni je naproti tomu dlouho se rozvijejicim syndromem
jako je osteopordza nebo astma. Chronické onemocnéni vSak muze n¢kdy vést k akutnim
problémiim a naopak akutni problém muZe obcas chronifikovat.

Nekteré akutni stavy zname beéZné€ ze svého Zivota. Do této kategorie spada Sirokd skala
nemoci, které bézné znadme a prodélavame, jako je chiipka, zanét slepého stifeva ¢i. Akutni
onemocnéni mohou mit riizny charakter a nevyhybaji se zadné ¢asti lidského téla, avSak plati
pro né, ze trvaji pouze omezenou dobu a po nasazeni spravné 1écby ¢i adekvatni intervence
mizi a ¢lovek se dostava do zdravotniho stavu stejného jako pfed onemocnénim.

Ackoliv je vSak mnoho téchto onemocnéni opravdu kratkych a bezezbytku odezni, mize
se stat, ze akutni onemocnéni piejde do chronického pribéhu. Miize se to stat pti neadekvatni
nebo nedostatecné 1écbe. Takovy pribéh byva typicky naptiklad pro lymskou boreliozu nebo
tteba encefalitidu, u kterych nezfidka dochazi k chronifikaci problémt, kterymi mize ¢lovek
nasledné trpét i po zbytek svého Zivota.

At uz je chronické onemocnéni zapiicinéné chronifikaci nespravné 1é¢ené¢ho plivodné
akutniho onemocnéni ¢i se jednd o nemoc chronickou ve své podstaté, je pro chronické
somatické onemocnéni typické, ze trva dlouhou dobu (i cely zivot), jeho pribéh mlize kolisat
¢i dokonce progredovat a jeho pfitomnost pro ¢lovéka znamend trvalou a nékdy vyraznou
zménu zivotniho stylu.

Na tomto mist¢ je také vhodné fici, Ze chronickych a nevylécitelnych onemocnéni stale
pfibyva nejen diky ekologickym vliviim, ale i vzhledem k vysoké tirovni mediciny, jez dokéaze
mnohé zachranit, nikoliv vylécit (Vymétal, 2003). To znamend nové vyzvy pro lékarte,
psychology, pacienty a jejich rodiny.

Véazné onemocnéni piinasi postizenému fadu omezeni a tykd se vzdy a zasadné celé
rodiny, jejiz dynamiku a vztahy méni (Vymétal, 2003). Zména Zivotniho stylu souvisejiciho
s chronickym onemocnénim miiZze za¢inat mirnou dietou ¢i lehkym omezeni fyzické aktivit a
koncit dojizdénim do nemocnice n¢kolikrat tydné ¢i dlouhodobou hospitalizaci. Je zfejmé, ze

takova Zivotni zména meéni 1 dosavadni vztahy jedince s jeho okolim. Ptatelé a piibuzni si
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musi zvykat, ze s nimi jejich nemocny blizky uz nemaze podnikat to, co dfive a nemiize se
tteba v takovém rozsahu zucastiiovat spole¢nych aktivit, nemocny si musi zvykat na nova
omezeni. Clovék se vzdy musi s takovou situaci n&jakou dobu vyrovnavat, nez ji pfijme.
Vzdy zélezi na konkrétnim onemocnéni, konkrétnim clovéku a dalSich faktorech, chronické
onemocnéni vSak tak jako tak pfinese zmény, se kterymi je tfeba se vyrovnat. Jinak se se
zatézi vyrovna dité, jinak dospély. Zakaz sportovnich aktivit bude mit jinou véhu pro
aktivniho a vasnivého sportovce nez pro clovéka, ktery k zivotu sport ani doposud
nepotieboval. Délka a priibéh vyrovnavani se s novou zivotni situaci je zcela individualni.

Jak uz jsem navic psala vyse, chronické onemocnéni mize nékdy velmi rychle vést
k akutnimu stavu, ktery je nutné okamzité feSit. MiiZe jit napiiklad o nahlé duSeni se pfii
astmatickém zachvatu, o alergickou reakci v ptipadé poziti potraviny s obsahem alergenu ¢i
naptiklad o nahlé krvaceni, ke kterému dochdzi u nemocnych s hemofilii. Kromé toho, Ze se
tedy Clovék smifuje se zménou zivotniho stylu, s dietou ¢i naro¢nou lécbu, se musi casto
vyrovnavat i s tim, Ze se jeho chronickd nemoc mulZe obcas projevit nahlym zhorSenim
zdravotniho stavu, které si vyzada okamzité vyhledani Iékarské pomoci.

Ttetim druhem onemocnéni, které popisuje Kiivohlavy (2002) je onemocnéni cyklické
tedy onemocnéni, u kterého se v riiznych intervalech stfidaji obdobi s pfiznaky a bez
ptiznakii. Clovek trpici takovym onemocnénim tak zaZziva obdobi, kdy se citi zdravy a jeho
onemocnéni ho nijak neomezuje a obdobi, kdy se nemoc hlasi o slovo a brani ¢lovéku
v normalnim fungovani. Pravé zminéné stfidani obdobi s pfiznaky a bez ptiznakl d€la
z tohoto typu onemocnéni velmi nepfijemnou zélezitost. Pacientliv stav se mlize zménit ze
dne na den, coz je velmi nepiijemné pro néj i jeho okoli. Zatimco jeden den je takovy ¢lovek
plny energie, druhy den je slaby, unaveny a sklesly, coz je pro néj i okoli velmi zatézujici,
protoze nikdo nikdy nevi, co bude druhy den. Cyklick¢ onemocnéni tedy svému nositeli
doptéava obdobi klidu a oddychu od piiznaku, na druhou stranu vSak miize byt vnimano jako
velmi zatézujici diky své nevyzpytatelnosti.

Jak jsem se zde snazila kratce a v obecné roviné nastinit, pribeh, ktery se mize u
jednotlivych nemoci velmi lisit, hraje diilezitou roli v Zivoté nemocného a je velmi dilezitym
faktorem jeho kvality. Nésledujici kapitoly uz se budou soustfedit na konkrétni chronické

onemocnéni a zivot s nim.
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1. 5 Nesnasenlivost lepku

Lepek je proménliva smés bilkovin vyskytujici se ve ctyfech druzich obilovin ze skupiny
»pSenicovitych®. Tyto obiloviny pozname podle toho, Ze jejich zrno ma podélnou ryhu. Lepek
je hlavni bilkovinou ve vSech typech pSenice, Zita, jeCmene a ovsa. Vice je v obilovinach uz
jen Skrobt (proalergiky.cz).

Je soucasti nami béZzné konzumovanych potravin jako je pecivo €i té€stoviny. Zminéné
obiloviny jsou ¢asto uzivany jako pojivo napiiklad i v uzeninach ¢i pastikach a s lepkem se
tak kazdy z nas setkava denné i u vyrobk, u kterych bychom jeho ptitomnost necekali.

Pro vétSinu z nas neptedstavuje fakt, Ze je lepek souc¢asti mnoha potravin, zadné riziko.
Problém ptichdzi ve chvili, kdy naSe télo z néjakého diivodu lepek odmitd. V takovém piipadé
muze i malé mnozstvi lepku vyvolat nepfijemné obtize. Pravidelné konzumovani lepku (byt i
velmi malého mnozstvi), mizZze pro cloveéka trpiciho jeho nesnédsSenlivosti znamenat navic
velké riziko do budoucna, kdy mize dojit k rozvoji i velmi zavaznych onemocnéni jako je
napiiklad rakovina. NesnaSenlivost lepku tak ptedstavuje (a¢ se to mnohdy nezdd) pro
postizeného nemaly problém a neustidlou ostrazitost a opatrnost. Nesnasenlivost lepku je
chronickym zdravotnim problémem, ktery pro nemocného znamena dozivotni vysazeni

potravin obsahujicich tuto smés bilkovin.

1. 5. 1 Druhy nesnasenlivosti lepku

Onemocnéni jejichZz zdkladem je nesndSenlivost lepku lze rozdélit (podle autortt Sapone,
Bai, Ciacci et al., 2012 a dalSich) na n¢kolik druhii onemocnéni. Jedna se o celiakii (Celiac
disease), alergii na lepek (Wheat allergy), Duhringovu dermatitidu (Dermatitis herpetiformis),
neceliakalni glutenovou intoleranci (Non-celiac gluten sensitivity) a Glutenovou ataxii
(Gluten ataxia). Protoze ve vyzkumném Setfeni toto rozdéleni zohledniuji, budu se zde nyni v

kratkosti vénovat t€émto jednotlivym druhiim nesnaSenlivosti lepku.

1. 5. 1. 1 Celiakie

Celiakie (Celiac disease) je imunitné zprostfedkovanou enteropatii spusténou pozitim
lepku u citlivych jedinct. Pocatek symptomi je obvykle postupny a charakteristicky ¢asovou
prodlevou mésicii nebo let od zavedeni lepku do stravy (zacatku konzumace jidla s lepkem)

(Sapone, Bai, Ciacci et al., 2012).
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Celiakie je jednou z nejbéznéjSich poruch v zemich osidlenych pfevazné lidmi evropského
ptvodu (Evropa, Severni a Jizni Amerika, Australie), kde se tyka ptiblizn€ 1% populace.

Soucasné studie ukazuji na trend zvysujici se prevalence celiakie béhem nékolika
poslednich dekad. Dtivod je v soucasnosti nejasny. Epidemiologické studie ukazuji, ze je tato
porucha béZnd také v ostatnich ¢astech svéta zahrnujicich Severni Afriku, Stfedni Vychod a
cast asijského kontinentu. Frekvence celiakie roste také v mnoha rozvojovych zemich. Na
viné muze byt proces jakési westernizace diety (pfijimani jidelnich navykl zépadni
spolecnosti). Naptiklad v asijskych Castech svéta je patrny nartist konzumace obilovin tam,
kde byla diive vice konzumovana napftiklad ryze ( Sapone, Bai, Ciacci et al., 2012).

V Ceské republice trpi celiakii v soudasnosti p¥iblizné 50 000 lidi, ale odhaduje se, Ze ji u
nas mize trpdt az padesatkrat vice lidi, nez kolik jich to vi (web Ceské spolecnosti pro
bezlepkovou dietu).

Z vyse uvedeného vyplyva, ze celiakie pfedstavuje vazny a rozsifeny problém, ktery je o

Klinicka symptomatika celiakie je velmi Siroka a rozmanitd. Zahrnuje klasické intestinalni
obtize jako je prijem Ci ztrata vahy i extraintestinalni projevy jako je anemie, osteoporoza,
neurologické projevy a tiché formy, které jsou odhaleny pfileZitostné v rdmci screeningové
serologie. Objevuji se také mnohé atypické formy a projevy tohoto onemocnéni. Kvili
atypickym projevim mnoho ptipadi celiakie ptfesahuje tuto diagnozu a je zde riziko
(souvisejici naptiklad s oddéalenou lécbou v piipadé nejednoznacnosti) dlouhodobych
komplikaci jako je neplodnost ¢i lymfom, ackoliv je dnes jiz prevalence téchto komplikaci
niz$i nez dtive (Sapone, Bai, Ciacci et al. 2012).

K celiakii také byvaji pfidruzena jind onemocnéni (napi jiné druhy intoleranci).
Onemocnénim a zdravotnim problémiim pfidruzenym k celiakii potaZzmo k nesnaSenlivosti
lepku obecné se vénuji v samostatné kapitole.

Pacienti s celiakii tak kromé& gastroenterologie (kterd zejména fesi jejich zdravotni

problém) navstévuji i jiné ambulance a odd¢lent.
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1. 5. 1. 2 Neceliakalni glutenova intolerance (sesitivita)

Dalsim druhem nesnasenlivosti lepku, na ktery se také soustfedim ve svém vyzkumném
Setieni, je neceliakalni glutenova intolerance (Non-celiac Gluten Sensitivity (NCGS) nebo jen
Gluten Sensitivity (GS)).

Neceliakalni glutenové inolerance (sensitivita) je porucha charakterizovana riznorodymi
sttevnimi a systémovymi ptiznaky zpiisobenymi konzumaci jidla s obsahem lepku u lidi bez
celiakie nebo alergie na lepek; symptomy se zlepSuji nebo mizi po vytrazeni lepku z diety a
znovu se objevuji, kdyz je gluten znovu do diety zafazen (Catassi et al., 2013, Sapone, Bai,
Ciaccti et al., 2012). Neexistuje zcela jasny dikaz, Ze jsou v ptipadé NCGS, proteiny glutenu
hlavnimi spoustécimi molekulami (Lundin, Alaedini, 2012).

Symptomy NCGS jsou riiznorod¢ a piekryvaji se s t€émi, které nachdzime u lidi s celiakii,
alergii na lepek a syndromem drazdivého trakéniku (IBS), jinym stavem bez jakychkoliv
biologickych markerti. Dospéli, stejn¢ jako déti, udavaji subjektivni pocity nepohody, unavy,
bolesti hlavy, Gzkosti, ,, zamlZzené mysli“, bolesti nohou, deprese, koznich 1ézi a alergickych
symptomt (Volta et al., 2014 in Jackson Allen, 2015).

Prevalence NCGS je neznama. Hodné lidi si ur¢i diagnozu na zaklad€ samodiagnostiky a
zah4ji bezlpekovou dietu bez zhodnoceni zdravotnickych profesionalii. The National Health
and Nutrition Examination Survey 2009 — 2010 uvadi 0, 55% prevalenci u lidi starSich 6 let, s
vyssi prevalenci u Zen starSich jedinct, na bezlepkové dieté (Digiacomo, Tennyson, Green &
Demmer, 2013 in Jackson Allen, 2015). Soucasna studie v Anglii odhalila subjektivné
udavanou glutenovou intoleranci (sensitivitu) u 13% dospélych (0,8 % s diagnostikovanou
celiakii) (Aziz et al., 2014). Hoffmanova, Sanchez pak uvad¢ji kolisani prevalence mezi 0,5 —
6 %.

Je na misté také fici, Ze 1 samotné oznaceni neceliakalni glutenova senzitivita je provizorni

a neptesné, jelikoz nevystihuje tento druh onemocné v plné podobé. Mezi odborniky vsak

prozatim ohledné tohoto terminu panuje konsenzus a termin je uzivan pro odliSeni tohoto

onemocnéni od ostatnich nesnasSenlivosti lepku. Nékteti odbornici vSak zpochybiiuji existenci
tohoto onemocnéni jako takového (bezlepku.cz).

Diagnostika a 1écba neceliakdlni glutenové intolerance opét spada do kompetence

gastrenterologie ¢i alergologie.
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1. 5. 1. 3 Alergie na lepek

Dal8im druhem nesnéaSenlivosti lepku je alergie na lepek nékdy také nazyvana atopicka
nebo klasicka. V cizojazycné literatute ( a podle uvedenych autorti) je tento zdravotni problém
znam jako wheat allergy (n€kdy Gluten allergy (napft. Jackson Allen, 2015)). Podobné jako
celiakie je zpusobena zvySenou aktivitou urcitych protilatek proti lepku (jedna se vSak o jiny
druh protilatek nez u celiakie). V tomto ptipadé¢ se jedna o problém o néco méné zavazny nez
celiakie, ktery vSak ¢asto dokaze vést ke stejné neptijemnym projevim a pro ¢lovéka, ktery
jim trpi znamena také stejnd omezeni — vynechani vSech potravin obsahujicich lepek.

Glutenovy protein nachazejici se v pSenici mize také vytvofit adaptivni imunitni

odpovéd’ gastrointestinalni sliznice, kterd je svazand s imunoglobulinem E (IgE), zpoustéjicim
uvolnéni histaminu z bazofil a zirnych bunék (Sapone, Bai, Ciacci et al., 2012). Tato
odpovéd‘ muze nastat v pribéhu minut nebo hodin od poziti pSenice. Alergie na pSenici je
klasickou potravinovou alergii se syst¢émovymi odpovéd’'mi pozorovanymi v zazivacim traktu
(symptomy variuji a jsou neodliSitelné od celiakie nebo glutenové sensitivity (NCGS)),
respiracnim traktu (od mirné rymy po anafylaktickou reakci) a na kiizi (koptivka, atopicka
dermatitida) (Jackson Allen, 2015).

Jako v ptipad€ mnoha potravinovych alergii, malé déti maji vyssi prevalenci, pohybujici
se okolo 1%, casto ve spojeni s dalSimi potravinovymi alergiemi. Alergickd odpovéd na
mnoho slozek jidla Casto slabne po par letech, ale u nékterych dospélych alergie na pSenici s
riznym stupném symptomu pretrvava. Anafylaktické reakce na pSenici jsou vzacné, ale jako u
vSech potravinovych alergii, se takové reakce mohou objevit u vysoce senzitivnich jedincl
(Jackson Allen, 2015). Na jidle zavislé, cvicenim vyvolané astma a/nebo anafylaxe je reakce,
ktera nastdva pouze, kdyz jedinec pozije potravinu obsahujici alergen a provozuje fyzické
cviceni (Tatham, Shewry, 2008).

Narozdil od celiakie, kterd je 1éCena zejména na gastroenterologii, je alergie na lepek
lé¢ena spiSe na alergologii (proalergiky.cz).

AC je alergie na lepek z dlouhodobého hlediska méné nebezpecna, ¢lovek ji trpici je
vystaveny Casto stejné nepiijemnym problémiim a ve svém disledku muze byt jeho kvalita

zivota naruSena podobnym zpisobem jako u ¢loveka s celiakii.
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1. 5. 1. 4 Duhringova dermatitida

Naptiklad webové stranky spolecnosti pro bezlepkovou dietu uvadi Duhringovu
dermaitidu (Duhring-Brocqe Disease nebo Dermatitis Herpetiformis) jako samostatnou
diagnozu a vsak je tfeba zdlraznit, ze se vlastn¢ jedna o kozni projev nesnasenlivosti lepku.
Podle nékterych zdroji jde o typ celiakie s koZnimi projevy a o samostatnou diagnozu
(Sapone, Bai, Ciacci et al, 2012), ale nékteré Duhringovu dermatitidu vibec jako
samostatnou diagnozu neuvadéji (a berou ji jako jeden z mnoha moznych projevi celiakie).
Ve své diplomové praci jsem se rozhodla ji jako samostatnou jednotku uvést.

Autofi Sapone, Bai, Ciacci et al. 2012 o ni pisi jako o koZni manifestaci celiakie
projevujici se puchytkovitou vyrazkou a potognomickymi koznimi lozisky. Duhringova
dermatitida byla pojmenovana Duhringem v roce 1884 a ptivodné zahrnovala nékolik poruch
veetné pemphigus a erythema multiforme (Sapone, Bai, Ciacci et al., 2012).

Duhringova dermatitida se obvykle objevuje u lidi evropského piivodu. Prevalence je
kolem 1 pfipadu na 10 000 lidi ve Spojeném kralovstvi a je pfiblizn€ stejna u béloSské
populace evropského typu v USA. Vyssi prevalence (4-6 ptipadii na 10 000 lidi) byla
zaznamenana ve Svédsku a Finsku. Duhringova dermatitida se ziidka objevuje u Asiatil a
Africanti. Duhringova dermatitida se mize objevit v jakémkoliv véku, ale je vzacnd, jak ve
velmi mladém, tak ve velmi pokrocilém véku. Primérny vek pfi prvni prezentaci nemoci je
40 let. Oproti celiakii je Duhringova dermatitida ¢astéj$i u muzt nez u zen. Pokud jde o
dédi¢nost, rodinné studie ukazuji, Ze ptiblizn€ 5% piibuznych v prvnim stupné bude také mit
Duhringovu dermatitidu a dalSich 5% bude mit celiakii (Sapone, Bai, Ciacci et al., 2012).

Na lécbu projevil a jejich zmirnéni byvaji (mohou byt) uZivany l1éky, ale zdsadni vyznam
v 1é¢bé ma dodrzovani bezlepkové diety, které by mélo byt tplné a celozivotni.
Diagnostika a 1é¢ba Duhringovy dermatitidy spadd do plisobnosti gastroenterologie a

alergologie.

1. 5. 1. 5 Glutenova ataxie (Gluten ataxia)

Na zaveér této ¢asti diplomové prace bych jesté v kratkosti uvedla nejméné zmifiovanou
poruchu souvisejici s nesnasenlivosti lepku. Touto poruchou je glutenova ataxie, kterou
uvadeji naptiklad autofi Sapone, Bai, Ciacci et al. (2012).

Do svého vyzkumného Setfeni jsem, i pies jeji problematic¢nost (spojené naptiklad jeste s

oborem neurologie), tuto diagnostickou jednotku zahrnula.
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Glutenova ataxie (GA) byla pivodné definovéana jako (v opa¢ném piipad€) idiopaticka
sporadicka ataxie s pozitivnimi sérologickymi markery glutenové senzibilizace. Stejné, jako v
ptipadé celiakie, se jedna o autoimunitni onemocnéni charakterizované postizenim mozecku
vedoucim k ataxii (Sapone, Bai, Ciacci et al., 2012).

Bylo publikovano mnoho studii hledajicich prevalenci AGA (anti-gliadin antibodies) u
ataxii. Obvyklym tématem mnoha z téchto studii je vysoka prevalence AGA u sporadickych
ataxii ve srovnani se zdravymi kontrolami (Sapone, Bai, Ciacci et al., 2012).

Nutno fici, ze se v pfipad¢ glutenové ataxie jednd o velmi komplikovany zdravotni
problém a i vzhledem k tomu, Ze vétSina zdroji tuto poruchu viibec neuvadi, je zifejmé, ze
ohledné ni mezi odborniky nepanuje shoda.

Soucasné doporuceni je takové, ze by pacienti s progresivni mozeckovou ataxii méli byt
vysetieni na GS (glutenovou sensitivitu) za pouziti specifickych kriterii (Sapone, Bai, Ciacci

etal., 2012).
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1. 6 Zdravotni problémy casto pridruzZené k nesnasenlivosti lepku

Nepiijemnym faktem v pfipadé nesndSenlivosti lepku je, Ze se €asto poji s mnoha jinymi
zdravotnimi problémy véetn& dalSich nesnasenlivosti. Clovék s nesnasenlivosti lepku je tak
casto nucen krome vynechani potravin obsahujicich lepek podstupovat jesté dalsi 1é€bu. Mezi
pfidruZzenymi zdravotnimi problémy najdeme fadu onemocnéni jako jsou dal$i alergie a
nesnaSenlivosti, anemie z nedostatku zeleza a dal§i. V této kapitole se jim chci vénovat,
jelikoz mohou byt vyznamnym faktorem ovlivitujicim kvalitu zivota lidi s nesnasenlivosti
lepku.

Autofi Bernardo a Pefia hovoti ve svém ¢lanku z roku 2012 v souvislosti s nesnaSenlivosti
lepku naptiklad o jiz zminéné anemii z nedostatku Zeleza, osteoporoze, koznich problémech
¢i neurologickych onemocnénich. Autofi dale zdiraziuji, Zze zejména celiakie muze byt
nahliZena jako potencidlni pfi¢ina mnoha extraintestinalnich obtiZi a je €asto spojena s dal$imi
autoimunitnimi onemocnénimi. Diivodem je poskozeni sliznice stieva, které brani spravnému
vstiebavani zivin a mize vést k jejich nedostatku (Bernardo, Pefia, 2012).

DalSimi zdravotnimi problémy neziidka spojenymi s celiakii (a jinou nesnnaSenlivosti
lepku) jsou podle webu medlicker.com napiiklad: diabetes mellitus 1. typu, autoimunitni
onemocnéni §titné Zlazy, autoimunitni onemocnéni jater, revmatoidni artritida, Addisonova
choroba (onemocnéni vedouci k poskozeni nadledvin a produkce nékterych hormontl) ¢i
Sjogreniv syndrom (onemocnéni vedouci k poSkozeni slinnych a slznych 7l4z)
(medlicker.com).

Jindy se v souvislosti s celiakii hovoii o zvySeném riziku dalSich zdravotnich problémi
jako jsou malignity, zejména stfevni lymfom. Uvadéné byva také zvySené riziko jaternich
onemocnéni.

Mezi nejCastéjsi zdravotni problémy provazejici nesnaSenlivost lepku patii anemie,
nejcastéji anemie zpusobend nedostatkem Zeleza. Dé&je se tak zejména u celiakie, u které je
poskozena sliznice stfeva, pfi¢emz toto poskozeni brani vstiebavani Zivin, napiiklad Zeleza.
Lidé s nesnasenlivosti lepku jsou v disledku toho ¢asto anemicti, coz vede ke zvySené unave,
nevykonnosti, poruchdm soustfedéni a dalSim problémtim, které mohou mit negativni vliv na
kvalitu Zivota. Anemie u celiakie je ddna tim, Ze se vstfebavani Zeleza odehrava ve stejné ¢asti
stieva, kterd je poSkozena u celiakie a lidé s celiakii (nediagnostikovanou nebo nedostatecné

1é¢enou), tak maji problémy se vstiebavanim tohoto prvku (beyondceliac.com).
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Web beyondceliac.com déle uvadi dals$i onemocnéni spojena s nesnaSenlivosti lepku.
Jednad se zejména o dalsi stavy spojené s nedostatkem nékterych prvkl jako je kalcium
(vedouci kjiz zminéné osteoporoze), vitamin D, kyselina listovd, vitamin B12, méd‘,
magnesium ¢i zinek. Nedostatek kazdého z téchto prvkli miize mit velmi nepfijemné projevy

a dopad na Zivot nemocného.
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1. 7. Kvalita Zivota u pacienti s nesna$enlivosti lepku — vyzkumy (Svét a CR)

V této kapitole teoretické casti mé diplomové praci se budu vénovat zahranicnim a
Ceskym vyzkumim zabyvajicich se kvalitou zivota u pacientli s nesnasenlivosti lepku
(riznymi druhy). Vyberu pfitom zejména studie realizované v poslednich letech, jelikoz se
jednd o problematiku s pomérné rychlym vyvojem a dfive realizované vyzkumy a jejich
vysledky jiz dnes nemusi byt pfinosné ani platné.

V oblasti nesnasenlivosti lepku a kvality Zivota u tohoto onemocnéni je dnes realizovano
naStésti ¢im dal vice studii (hlavné zahrani¢nich). Takové studie se divaji na problematiku z
ruznych uhli pohledu, berou v uvahu rizné aspekty kvality Zivota soustiedi se na rtzné

aspekty nesnaSenlivosti lepku. Nyni se budu vénovat tém nejvyznamnéj$im z nich.

1. 7.1 Svét

Ve svéte nastésti celkoveé (zejména v poslednich letech) vzrista zajem o porozuméni
onemocnénim spojenych s nesnasenlivosti lepku (zejména celiakie) a stejné tak o porozumeéni
lidem, kteti nesnasenlivosti lepku trpi. Tim vzristd i zdjem o zmapovani kvality Zivota této
populace a jeji mozné ovlivnéni. V souvislosti s tim jsou realizovdna vyzkumna Setieni. V této

casti se na vybér z nich zamétim.

Vliv celiakie na kvalitu Zivota byl zkouman napiiklad ve Velké Britanii a to v nékolika
oblastech. Vyzkumu se ucastnilo 146 dospélych pacientl s celiakii diagnostikovanou za
pomoci biopsie. Naprosta vétSina — 82% respondentl — byly zeny. VEk respondenti byl od 18
do 70 let a nejvice respondentim bylo mezi 50 a 69 lety. DodrZzovani bezlepkové diety bylo
vysoké — 96%. VétSina respondentli povazovala dodrZzovani bezlepkové diety za narocné,
hlavné mimo domov. 4% respondentli uvedli, Ze od bezlepkové diety obcas odpocinou,
hlavné, kdyz napiiklad jedi venku. VétSina respondentli uvedla, Ze pfi cestovani dela rtizna
opatfeni — napiiklad si berou své jidlo, ale vétSina se nevyhybala cestovani (Black, Orfila,
2011). Co se tyce vlivu celiakie na kvalitu Zivota, 73% respondentl kvili celiakii
nepocitovalo bolest. U té€ch ostatnich se nejcastji jednalo o ptimy disledek nezamérného
poziti lepku. Ve vyzkumném Setfeni potom celkem 28% pacientd uvedlo, Ze ma kviili nemoci
nekdy potize se soustfedénim a 12% lidi, ze nikdy nemaji mnoho energie. V tomto Setfeni
naproti tomu celkem 37% lidi uvedlo, ze vétSinou maji dostatek energie a 60%, Ze se nikdy

neciti byt nastvani oproti 40 procentim lidi, kteti si stéZovali, ze se kvuli celiakii citi
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rozruSeni. Na vin€ byl podle téchto lidi zejména pocit vylouceni, kdyZ si musi objednéavat
bezlepkové jidlo. V této studii dale celkem 7% lidi uvedlo, Ze pocit'uje depresi po cely Cas a
az 40% minimalné nékdy. Asi 10% lidi vnimalo obc¢asny dopad celiakie na jejich pracovni i
volny ¢as. VétSina respondentti vSak uvedla, Ze nepocit'uje vliv celiakie na tyto oblasti nikdy.
Ve vétsing pripadii (81%) respondenti nevnimali celiakii jako divod, kvili kterému by byla
nutna pracovni neschopnost. Celiakie méla vyznamnéjsi vliv na socialni aktivity. 15% lidi
uvedlo, Ze celiakie ma vliv na jejich socidlni aktivity minimaln€¢ nekdy a celkem 47% lidi
uvedlo, Ze u nich oblast socidlnich aktivit neni nikdy zasaZena. Pokud jde o srovnani mezi
pohlavimi, byl v této studii nalezen drobny rozdil v celkové kvalit¢ mezi muzi a Zeny
(pon¢kud nizsi kvalita Zivota u Zen zejména v oblasti spolecenského Zivota), rozdil vSak nebyl

shledan statisticky vyznamnym (Black, Orfila, 2011).

Jina studie, kterd se tentokrat soustfedila na kvalitu zivota pacientll pfed a po diagnoze
celiakie, realizovana ve velké Britanii u vzorku 788 pacientd s celiakii ukéazala negativni
dopad nediagnostikované celiakie na kvalitu zivota. Také toto vyzkumné Setieni se soustiedilo
na dospélé lidi s celiakii, pficemz primérny vék respondenti byl asi 52 let. Vyzkumnou
metodou byl dotaznik EQ-5D. Respondenti méli za ukol hodnotit sviij zdravotni stav pred a
po diagnostice na vizudlni analogové stupnici, pficemz 0 znamenala nejhors$i a 100 naopak
nejlepsi hodnoceni. Dotaznik se zaméfil na celkem 5 domén, piicemz ve vsech téchto
doménéch uvadeli respondenti zlepSeni ve srovnani s dobou pred diagnozou. Pied diagnozou
dosahovala praimérna celkova kvalita Zivota hodnoty 0, 56 zatimco v dob¢ Setfeni hodnoty 0,
84, coz predstavovalo velké, statisticky vyznamné zlepSeni celkem o 32%. Studia také
ukazala, ze kvalita zivota s nediagnostikovanou celiakii je vyrazn¢ hor$i nez u zdravé

populace (Gray, Papanicolas, 2010).

V USA se vlivem celiakie na kvalitu zivota zabyvali autofi Lee, Ng, Diamond et al.. Ti
na vzorku lidi zijicich ve Spojenych Statech ¢itajicim celkem 1743 respondentti uskutecnili
rozsahly prizkum. Stejné jako v mnoha jinych vyzkumech, 1 v tomto znacné prevazovaly
zeny ( celkem 77%) oproti 23 procentim muzskych respondentit). 98% téchto respondentt
drzelo bezlepkovou dietu a 39% trpé€lo celiakii 2-5 let. Pokud jde o celkovou kvalitu Zivota,
nebyl v tomto vyzkumném Setfeni nalezen vyznamny rozdil mezi lidmi s celiakii a kontrolni

skupinou, byly vSak nalezeny rozdily v jednotlivych hodnocenych doménach. Celkem 85%
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lidi s celiakii oproti 94% zdravym hodnotilo pozitivné sviij zdravotni stav. Podle souboru
pacientll, ktefi se ucastnili tohoto vyzkumu piinasi onemocnéni celiakii obtize zejména do
oblasti jejich spolecenského zivota, rodinného zivota ¢i kontaktu s ptateli. Celkem 45%
respondentli uvedlo, ze jejich fyzické zdravi ma vliv na jejich interakci s okolim. V této
oblasti byl také shledan rozdil mezi muzi a Zenami, kdy Zeny se citily vice spoleCensky
omezeny (68%) nez muzi (17%). Studie také nalezla negativni vliv celiakie na cestovani a
stravovani mimo domov. Negativni vliv vSak klesal s pfibyvajicimi roky od diagnozy. Studie
také odhalila, Ze kvalitu zivota nemocnych pozitivné ovlivhuje to, ze je -celiakie
diagnostikovéana jiz v détstvi. Tito jedinci také uvadéli mensi nebo z&4dny negativni vliv
bezlepkové diety na jejich zivot. VSichni respondenti také deklarovali poctivé dodrzovani
bezlepkové diety, ackoliv se pies 80% muzl i Zen ptiznalo k tomu, Ze jsou situace, kdy dietu
védomé porusi (zejména v restauracich ¢i pii spolecenskych aktivitach) (Lee, Ng, Diamond et

al. 2012).

Také v Némecku se Hauser et al. ve své studii zabyvali kvalitou Zivota lidi s celiakii. Slo
konkrétné o vyzkum prediktord, které maji vliv na sniZzenou kvalitu zivota. Do studie bylo
zahrnuto celkem 1000 pacientli, pouzito vSak bylo nakonec pouze 516 dotaznikl.. VéEtSinu
respondentli opét tvofily Zeny a v€kovy median byl 44 let. Vyzkumnymi metodami bylo
nékolik dotaznikd — SF-36, CDQ, Skala uzkosti a deprese (HADS), sociodemograficky
dotaznik a lékafsky dotaznik tykajici se pfidruZzenych onemocnéni, uZivanych léki apod.
Vétsina respondentll (67%) uvadéla prisné dodrzovani bezlepkové diety a celkem 37%
uvadélo porusovani diety vyjimecné nebo Casto. V prizkumu se ukézalo, ze komorbidity a
dusevni poruchy maji souvislost se snizenym skore v dotazniku SF-36 (fyzickd oblast).
Celkem se tak stalo ve vice nez 80% piipadd. Dotaznik déle obsahuje psychologickou
doménu. V té doslo k poklesu celkem u 85% respondenttl. Jak se ukéazalo, hral zde roli vék
v dob& stanoveni diagnozy, aktivni komorbidity a také duSevni poruchy. Jiny z pouzitych
dotaznikli (CDQ) ukazal, ze ke snizeni vysledkii vedlo poruSovani bezlepkové diety a to u
témer 90% respondentli. Roli ve snizeni vysledkd hraly také pravdépodobné duSevni poruchy

a nedostate¢nd informovanost (Hauser, Stallmach, Caspary et al., 2007).

Autofi Kurppa et al. dale prezentovali celkem 27 studii tykajicich se nékdy détskych

nekdy dospélych pacientil, které zkoumaly kvalitu Zivota u celiakie. Jednalo se o rozsahla
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vyzkumna Setfeni probihajici v mnoha zemich svéta — Velké Britanii, Italii, Némecku,
Nizozemsku, USA, Kanadé¢... Jako vyznamny faktor pisobici negativné na kvalitu zivota lidi
s celiakii zde byly popsany dusevni onemocnéni a dalsi komorbidity, porusovani diety a dalsi.
Ur¢ity vliv na kvalitu zivota mélo také pohlavi (zeny vnimaly svou kvalitu Zivota jako horsi).
Roli ve zlepsovani kvality Zivota hrala naopak vétsi informovanost o nemoci, vétsi dostupnost

bezlepkovych potravin, kultura ¢i stupen vzdélani (Kurppa, Collin, Méki et al., 2011).

Dalsi vyzkum vénujici se celiakii a kvalité¢ Zivota prob&hl naptiklad mezi cCleny
novozélandské celiakdlni spolecnosti. Ve studii bylo zjisténo, ze kvalitu zivota nejvice
negativné ovliviluje bezlepkova dieta (Iépe feCeno nékteré konkrétni aspekty této diety).
Témito aspekty byly zejména hledani bezlepkovych potravin (celkem 83% respondenti),
oznacovani bezlepkovych potravin (t¢émét 83% respondentil) ¢i cenova dostupnost (asi 7%
respondentli). Vyzkum také ukazal, ze respondentim Cini potize stravovani mimo domov. 36,
3% dotazanych uvedlo, Ze se vyhyba cestovani, 25, 6% stravovani v restauracich a 42% obcas

odmitne pozvani na jidlo (Sharp, Walker, Coppell, 2014).

Dalsi nové&jsi studii je vyzkum realizovany v Italii v ramci piekladu specifického nastroje
pro hodnoceni kvality Zivota lidi s celiakiii. Cilem studie bylo zhodnotit validitu a reliabilitu
italského prekladu nastroje CD — QoL. VSsichni pacienti, ktefi se ucastnili, byli jiz zhruba 9 let
po diagnostice celiakie. Vysledky této studie neprokézaly souvislost kvality Zivota lidi s
celiakii s demografickymi charakteristikami ¢i stupn2m dodrzovani bezlepkové diety. Studie
se Ucastnilo celkem 230. Lidé, ktefi drzeli dietu kratS$i dobu (méné€ nez 5 let) méli nepatrné
vyssi celkové skore nez lidé, ktefi jiz dietu drzeli déle. Soucasti dotazniku byla také polozka,
ve které méli respondenti sami zhodnotit svou kvalitu Zivota. 45, 1% svou kvalitu zivota
hodnotilo jako dobrou, 23, 5% jako velmi dobrou a 11, 8% jako vynikajici. Necelych 16%
respondentli potom svou kvalitu zivota hodnotilo jako pfijatelnou a témét 4% jako Spatnou

(Zingone, lavarone, Tortora et al. , 2013).

Finské studie zahrnujici 596 pacientt s celiakii a 110 lidi v kontrolni skupiné odhalila, Ze
za snizenou kvalitu Zivota lidi s celiakii mohou hlavné pfetrvavajici gastrointestindlni
pfiznaky a psychické problémy. Vyzkumnymi nastroji v tomto prizkumu byly dotaznik

gastrointestinalnich pfiznakit GSRS a dotaznik psychické pohody PGWB. Dotaznik dale
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sledoval, jak moc respondenti dodrzuji bezlepkovou dietu, komorbidity, ptfiznaky nemoci,
rodinnou anamnézu atd.. Celkem 25% pacientl s celiakii v tomto vyzkumném souboru mélo
vice gastrointestinalnich ptiznaki nez lidé v kontrolni skupiné. Stejné to bylo i v piipadé
psychické pohody. Snizena kvalita zivota (HRQoL) byla zaznamenana u lidi, ktefi jiz dlouhou
dobu (vice nez 10 let) pied diagnostikou trpéli gastrointestinalnimi ptiznaky v porovnani
stémi bez symptomil. Celkovou kvalitu Zivota u respondentli snizovala neurologicka
onemocnéni, gastrointestindlni komorbidity ¢i duSevni obtize (Paarlahti, Kurppa, Ukkola et

al., 2013).

V Mexiku byla realizovana podobna studie, ktera probéhla mezi lednem a srpnem 2011.
Do studie bylo pozvano celkem 108 lidi, nicméné své informace nakonec poskytlo 80 z nich.
80% vzorku tvortily zeny, 20% muzi. Primérny vék byl 48, 6 let. NejcastéjSimi symptomy byl
prijem, nadymani, bolest bficha, Ginava, ztrata vahy, bolest hlavy a dalsi. 7 lidi mélo celiakii v
rodinné historii. Primérné trvani symptomu pied diagnozou bylo asi 10, 3 let. 90 % pacientt
uvedlo, Ze je v Mexiku k dispozici omezené mnozstvi informaci o celiakii. Studie ukazala u
pacientl zlepSeni zdravotniho stavu po diagnostice celiakie (75 oproti 50 bodim na Skéle
VAS. U 65% tucastnikll se prezentovala tizkost a u 60% deprese (Ramirez-Cervantes, Remes

Troche, Pilar Milke Garcia et al. 2015).

Gardner et al. dale zkoumali kvalitu Zivota u pacientt s celiakii v USA. Pouzili k tomu
specificky dotaznik CD — QoL, Index psychické pohody (PGWB) a Test dodrzovani
bezlepkové diety (CDAT). Do zéavérecnych analyz bylo nakonec pouzitu celkem 211
dotaznikii. U 140 lidi byla diagnoza stanovena na zékladé ptiznakl. Z téchto lidi tvotily 80%
zeny a prumérny veék ¢inil 47 let. U 71 lidi byla potom celiakie diagnostikovana v ramci
screeningu. V této skupiné lidi bylo celkem 73% zen a primérny vék Cinil 45 let. Primérna
doba dodrzovani bezlepkové diety u vsech respondentii byla 7 let. Zadny z pouZitych
dotaznikli (CD — QoL, PGWB ani CDAT) neukazal rozdil mezi lidmi u nichz byla celiakie
stanovena na zéklad¢ pfiznakti a mezi lidmi, u nichZ byla odhalena screeningové€. Lidé v obou
skupinach hodnotili svou kvalitu zivota jako dobrou nebo vynikajici (Mahadev, Gardner,
Lewis et al., 2016).

Podobné¢ orientovana byla naptiklad i studie realizovana jiz v roce 2004 autort Johnstona,

Rodgerse a Watsona. I tato studie porovnavala kvalitu Zivota u lidi s celiakii, jejichz
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onemocnéni bylo zachyceno pii bézném screeningu (asymptomaticti pacienti) a u lidi
s “typickou‘ celiakii s jejimi obvyklymi pfiznaky. Do studie byly také zahrnuti zdravi lidé,
ktefi tvofili kontrolni skupinu. Pouzitou metodou byl dotaznik SF 36. Dotaznik byl
prospektivné vyplnén vSemi Ucastniky, ktefi souhlasili s podstoupenim duodendlni biopsie
v ndvaznosti na serologicky screeningovy program. Dotaznik také vyplnilo 17 pacientil
s typickou celiakii. Ob¢ skupiny pacient byly srovnavany se zdravymi jedinci v kontrolni
skupiné. Zadani dotazniku a sérologie byla u pacientli nasledné zopakovana po jednom roce
bezlepkové diety. Studie nenalezla signifikantni rozdily v 8 parametrech dotazniku SF 36
mezi screeningové detekovanymi pacienty a zdravymi kontrolami. U pacientli (screeningove
detekovanych) také nebyl nalezen rozdil mezi jejich kontrolou po jednom roce a jejich
prvotnimi daty. Dva z parametri — celkové zdravi a vitalita se zlepSily signifikantné pouze u
typickych pacienti s celiakii, kdyz byla jejich data po jednom roce srovnana s jejich
puvodnimi daty. U typickych pacient s celiakii doSlo béhem jednoho roku k signifikantnimu
zlepSeni jejich celkového zdravi zatimco u screeningové detekovanych pacientll nikoliv.
Zavéry studie byly takové, ze se kvalita zivota screningové detekovanych pacientli
signifikantné nelisi od zdravych kontrol. 2 z 8 hodnocenych parametrii dotazniku SF 36 se
signifikantn¢ zlepSily pouze u typickych pacientl s celiakii ve srovndni s jejich plvodnimi
daty. Bezlepkova dieta tedy vedla ke zlepSeni zdravi pouze u pacientt s celiakii s typickymi
ptiznaky a nikoliv u téch screeningové detekovanych (bezptiznakovych) (Johnston, Rodgers,

Watson, 2004).

Kvalité Zivota u lidi s celiakii se dale vénovaly naptiklad vyzkumy:

F. Nachmana, E. Maurina, H. Vasqueze et al. (2009), kteti se ve své studii naptiklad
vénovali kvalité zivota pacienti s celikii a jeji souvislosti s prezentaci nemoci. Cilem studie
bylo zhodnotit rozdily ve kvalité Zivota pacientl podle jejich klinické prezentace (podle
klinické prezentace jejich nemoci) a zhodnotit dopad bezlepkové diety v pribéhu ¢asu. Studie
se ucastnilo 132 nové diagnostikovanych pacientl s celiakii a 70 zdravych jedinct, kteti
tvofili kontrolni skupinu. Pouzitymi metodami byli dotaznik SF 36, GSRS (Skéla pro
zhodnoceni gastrointestinalnich symptomi) a BDI. Metody byly pouZity opakované — v dobé&
stanoveni diagnozy a potom 3, 6 a 12 mésicli od stanoveni diagnozy a zahajeni 1éCby.
Vysledky prizkumu ukézaly, ze lidé s atypickou formou celiakie (asymptomaticti) maji
signifikantn¢ lepsi vstupni (pfed zahajenim 1éCby) kvalitu zivota nez lidé s klasickymi

symptomy. U pacientd s typickymi symptomy lécba vedla k rychlému a signifikantnimu
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zlepSeni. U atypickych pacientd tomu tak nebylo (kvalita Zivota se u nich signifikantné
nezménila). VSechny podskupiny pacientti dosahovaly jeden rok po zahdjeni 1é¢by podobnych
vysledkl jako zdravé kontroly. U asymptomatickych pacientd se tedy 1éCba neukézala, jako
faktor, ktery by signifikantné zlepSoval kvalitu Zivota (Nachman, Maurino, Vasquez et al.,

2009).

Autofi Samasca, Sur, Lupan et al. se také vénovali kvalit¢ zivota lidi s celiakii a
soustfedili se pfi tom zejména na dopady bezlepkové diety na zZivot pacientd. Uvedeni autofi
provedli metaanalyzu studii realizovanych v roce 2008. Data ukdzala, ze je dodrzovani
bezlepkové diety obtizné pro mnoho lidi. Problémem byva, tak jak uz ukazaly né&které ze
studii, které jsem zde uvade¢la, stravovani mimo domov, ve Skolnich zafizenich apod. Celiakie
mize mit kvili tomu n€kdy znaéné socialni dopady. Podle autorit metaanalyzy je tfeba nové
feSeni pro kvalitu zivota lidi s celiakii, ne pro samotnou lécbu. Jako feSeni se pfi tom podle
autorti jevi predevSim vzdélavani (doma i1 ve spoleCnosti) tykajici se bezlepkové diety

(Samasca, Sur, Lupan, et al. 2014).

C. Ciacci, C. D’Agate, A. De Rosa et al. se napfiklad jiz v roce napiiklad zkoumali
subjektivné hodnocenou kvalitu Zivota. Cilem studie bylo zhodnotit vnimanou kvalitu Zivota
u velkého vzorku dospé€lych pacientii s celiakii nejméné jeden rok po zahijeni bezlepkové
diety. Rozsahlé studie se ucastnilo celkem 581 pacientii (¢lenli celkem péti regiondlnich
spoleCnosti pro pacienty), pfiCemz vétSinu z nich (410) tvotily (jako ve vétSing prizkumil)
zeny. Pouzitou metodou byla modifikovand verze Zungovi sebehodnotici Skaly deprese
(ZSDS). Vétsina pacientl spravné definovala celiakii a kompliance, co se tyce bezlepkové
diety, byla vysoka. VétSina uvedla, Ze se citi dobie nebo velmi dobie (83, 6%). V disledku
toho, byly i skoéry uzkosti a deprese nizké. Mira Stésti byla také nizkd. VétSina respondenti
nem¢éla pocit, ze by je bezlepkova dieta (bezlepkovy Zivot) néjak zvlast’ odliSovala od zbytku
spole¢nosti. Zeny a pacienti diagnostikovani po 20. roce Zivota vykazovali lepsi compliance
(co se tyce diety), ale méli vétsi problémy v socidlnim zivoté¢ ve srovnani se zbytkem
ucastnikt vyzkumu. Vys$§i miru $tésti citili lidé diagnostikovani pfed 20. rokem Zivota. Zaveér
studie byl takovy, ze se celiakie nezd4 byt faktorem spojenym s niz§i vnimanou kvalitou

zivota u Clent Italské celiakalni spole¢nosti (Ciacci, D’ Agate, De Rosa et al., 2003).
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Zarkadas, Cranney, Casse et al. (2006) se zase ve svém vyzkumu vénovali vyhradné
dopadu bezlepkové diety na pacienty s celiakii. Vyzkumny vzorek byl rozsahly a zahrnoval
vice nez 5 000 lidi (¢lenti Kanadské asociace celiakil). Autoii studie nakonec prezentovali
data ziskana od 2681 dospélych pacientl s celiakii, jejichZ nemoc byla prokazana biopsii.
Metodou byl dotaznik SF12 a specifické otazky tykajici se celiakie. Vysledky studie ukazaly,
ze kvalita zivota mize byt zlepSena Casnou diagnostikou, zvySenou dostupnosti bezlepkového
jidla, zlepSenim oznacovanim jidla a lepSimi dietnimi instrukcemi (informacemi o diet€).
Klicové je vzdélani zdravotnikii a dietetikli ohledné celiakie a jeji 1é€by (Zarkadas, Cranney,

Casse et al., 20006).

Barratt, Leeds a Sanders zase ve svém vyzkumu realizovaném v roce 2011 zjistili, Ze je
kvalita Zivota u lidi s celiakii zavisld na vnimaném stupni obtiZznosti dodrZzovani bezlepkové

diety.

Z dalsich autort, ktefi se v poslednich letech vénovali celiakii a kvalité zivota lze jeste

napiiklad uvést:

Autori Crocker, Jenkinson, Peters v roce 2012 realizovali dale kvalitativni studii. Studie
méla slouzit k vytvofeni nového specifického nastroje zalozeného na kvalitativnich datech pro
lep$i hodnoceni kvality Zivota lidi s celiakii. Data byla sbirdna prostfednictvim rozhovord,
které trvaly 50 minut az 2, 5 hodiny a ucastnilo se jich celkem 23 dospélych lidi s celiakii.
Ugastnici hovofili o mnoha oblastech ovlivnénych celiakii. Celkem to zahrnovalo téchto 6
témat: symptoms, gluten — free diet, emocionalni zdravi, dopad na aktivity, vztahy a finance.
Téchto 6 témat tvoii konceptudlni ramec (Crocker, Jekinson, Peters, 2018). Nasledné bylo na
zakladé toho vyvinuta 64 polozek, které tvorily prvni verzi nastroje Coeliac Disease
Assessment Questionnaire (CDAQ). Tyto polozky byly dale ptfepracovany a zkouSeny, aby
vedly k vytvofeni kratS$i verze nastroje. Pak byl néstroj administrovan k vytvofeni finalni
verze. V této fazi byl dokoncen sbér dat a analyzy a v souc€asnosti je pfipravovana jejich

publikace (Crocker, Jenkinson, Peters, 20018).

Ci A. C. Castilhos, BC Goncalves, MM. Silva et al. (2015), jez se také vénovali podobné

problematice, tentokrat vSak v Brazilii. Toto brazilské Setfeni nenaslo spojitost mezi kvalitou
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zivota a faktory jako jsou rodinny ptijem, délka trvani diety ¢i v€k v dob¢ diagnozy. Vek vyssi
nez 60 let m¢l pozitivni dopad na kvalitu Zivota pacientli s celiakii (Castilhos, Goncalves,

Silva et al., 2015).

V této ¢asti diplomové prace jsem se vénovala prizkumiim zaméfenym na kvalitu zivota
lidi s celiakii. Téchto vyzkum je, jak je vidét, ve svété realizovano nemalé mnozstvi. Zda se
tedy, Zze typem nesnaSenlivosti lepku, ktery nejvice pfitahuje pozornost védcl a vyzkumu je
prave celiakie. Ve své diplomové praci a vyzkumu v rdmci ni realizovaném se vSak zabyvam i
jinymi druhy nesnaSenlivosti lepku, a proto se nyni budu vénovat svétovym vyzkumim a
literatufe, které¢ berou v tivahu 1 ostatni druhy intolerance lepku a kvalitu zivota lidi s t€émito
diagnozami. Je bohuzel faktem, Ze neceliakdlnim druhiim intolerance lepku neni zdaleka
vénovana takova pozornost jako celiakii. Je také zfejmé, Ze v této oblasti jeSt¢ neni mezi
odborniky ohledné mnoha aspektii konsensus. To se tykéd projevil, diagnostickych kritérii ¢i
toho, jak témto pacientim pomahat. 1 tak Ize najit literaturu, ktera se jinymi druhy

nesnasenlivosti lepku, nez je celiakie, zabyva.

M. Rostami Nejad (2013) se ve svém clanku, ktery je spiSe medicinského charakteru,
zabyva kromé celiakie 1 non-celiakalni glutenovou intoleranci a symptomy souvisejicimi
s pozitim lepku, kterymi trpi pacienti, aniz by u nich byla prokdzana celiakie. Neptimo zde
hovofi o tom, Ze tito pacienti mohou, pravé diky zvlastnostem svého onemocnéni a absenci
klasickych symptomt a ukazatelti, mit snizenou kvalitu zivota kvili tomu, Ze bez jasné
diagnozy dale konzumuji lepek a trpi tak 1 nadale symptomy spojenymi s intoleranci lepku.
Autor zde také uvadi, ze pacienti mohou trpét tim, ze jsou kvili tomu odkazovani na

psychiatrii s tim, Ze maji duSevni onemocnéni (Rostami Nejad, 2013).

D. Bernardo, AS., Pefa se napfiklad t€zZ ve svém c¢lanku z roku 2012 vénuji lidem
s nesnaSenlivosti lepku — s celiakii i1 bez celiakie (s non-celiakalni glutenovou intoleranci) a
vyvoji strategii ke zlepSeni jejich kvality Zivota. V €lanku autofi, tak jako uz nékteti piedesli
zminuji naptiklad socialni dopady bezlepkové diety. Je zde pojednano (V souladu s autory
Crespo et al.) o nutnosti vytvofeni nové 1écebné strategie pro lidi s celiakii 1 s neceliakalni
glutenovou intoleranci, jelikoz 100% dodrzovéni bezlepkové diety je velmi problematické a

naptiklad v dasledku dnes oblibenému ptidavani lepku do potravin, dochdzi u pacientii cCasto
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k nevédomému ¢i védomému poruSovani diety. To pochopiteln€ vede k vyskytu nepiijemnych

a zdravi ohrozujicich komplikaci (Bernardo, Pefa, 2012).

Dale se neceliakalni glutenové intoleranci ve své publikaci z roku 2012 vénuji naptiklad
A. E. Lundin a A. Alaedini. Autofi v ¢lanku diskutuji vyskyt psychiatrickych onemocnéni u
pacientil s neceliakdlni glutenovou sensitivitou a zvysenou prevalenci glutenové sensitivity u
lidi s ur€itymi psychiatrickymi onemocnénimi. Autofi zde do souvislosti s nesnasenlivosti
lepku dévaji naptiklad jiz zminénou ataxii ¢i poruchy autistick€ého spektra. Autofi se v ¢lanku
pfimo nevénuji kvalité zivota jako takové, avSak je zfejmé, ze glutenova sensitivita a
psychiatrickd onemocnéni, kdyZ se navic vyskytuji soucasné, kvalitu zivota ovliviiuji. Spojeni

nesnasenlivosti lepku a psychiatrickych diagnoz si jist¢ zaslouzi pozornost a dalsi vyzkum.

Jednu z nemnoha studii vénujicich se jinému druhu nesnaSenlivosti lepku, nez je
celiakie, konkrétné NCGS, realizovali autoti Volta, Caio, Tovoli a De Giorgio v roce 2009 -
2011. Studie se ucastnilo celkem 78 pacientii (56 Zen a 22 muzl) a vékovy medidn byl 38 let
(v€k pacientli od 17 do 63 let). Nemoc byla témto pacientim diagnostikovdna na oddéleni
celiakie Bolonské univerzity mezi lednem 2009 a c¢ervnem 2011. U vSech pacienti byla
NCGS v podezieni na zakladé symptomd, které se objevovaly brzy po poziti brzy lepku.
Celiakie a alergie na lepek byla vylou¢ena za pomoci serologickych testti, duodenélni biopsie
a dalSich testli. Diagnoza NCGS byla potvrzena zkuSebni bezlepkovou dietou trvajici 6
mesiclt s rychlym vymizenim symptomu, nasledovanou vystaveni glutenu po dobu jednoho
meésice s okamzitym relapsem klinického obrazu. VSichni NCGS pacienti vykazovali
gastrointestindlni a extra-intestindlni symptomy objevujici se béhem par hodin nebo dnid po
poziti lepku. NejCastéjSimi gastrointestindlnimi symptomy byly bolest bficha a nadymani,
které byly spolu Casto spojené a objevovaly se az u 77% pacientd. Tyto symptomy byly
nasledovany prijmem (40%) a zacpou (18%). Okolo 20% pacientl si sté¢zovalo na refluxni
chorobu a 10% na aftézni stomatitidu. Mezi extra-intestindlnimi pifiznaky byla nejcastéjsi
zmatenost nebo zamlzena mysl (foggy mind), definovand jako pocit letargie vyvolany lepkem
(42%), nasledovana tnavou (36%), vyrdzkou (33%), bolesti hlavy (32%), bolesti nohou a
svall (28%), ztuhlosti nohou a pazi (17%), depresi a tizkosti (15%) a anemii (15%) ) (Volta,
Caio, Tovoli et al. 2013).
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Z vysledki studie, ackoliv se nezamétfovala pfimo na kvalitu zivota, je patrné, jaké
vSechny obtize mohou pacienty s NCGS potkéavat a s ¢im v§im se musi potykat, kdyZ poziji

potraviny s obsahem lepku.

Stejné symptomy s podobnou frekvenci uvadeli 1 pacienti diagnostikovani v Marylandském

centru (Volta, Caio, Tovoli et al., 2013).

Z vysledkt studie je vSak patrné, ze NCGS mulZe mit dopad na zivot a jeho kvalitu

piinejmensim v oblasti fyzického zdravi a psychického zdravi.

Autofi Mansueto, Seidita, D*Alcamo et al. (2014) déle naptiklad realizovali metaanalyzu
dosavadni literatury vénujici se Ne-celiakalni glutenové intoleranci a sensitivité. Konstatuji
pfitom, ze pacienti s NCGS jsou heterogenni skupinou sloZzenou z mnoha podskupin. Tyto
podskupiny se od sebe lisi na zdklad¢ patogeneze, klinické historie ¢i klinického pribéhu.
Budouci vyzkum by se mél snazit identifikovat reliabilni biomarkery NCGS a Iépe definovat
odlisné podskupiny NCGS (Mansueto, Seidita, D‘Alcamo et al., 2014). Pravé identifikace
odlisnych podskupin lidi s NCGS by mohla byt kli€ova pro urceni efektivnéjsi 1écby a

zlepSeni kvality Zivota téchto lidi.

Také autofi Mooney a Sanders se v roce 2013 zabyvali NCGS. I tito autofi pisi o sice
zvySujicim se zajmu o neceliakdlni glutenovou senzitivitu, 1 kdyz tato diagnoza zlstava stale

kontroverznim tématem a stéle ji neni pln¢ porozumnéno (Mooney, Aziz, Sanders, 2013).

Poku jde o alergii na lepek, ta také doposud neni ptili§ dobife popsanou a prozkoumanou
diagnozou a tim spise kvalita zivota lidi, ktefi ji trpi. Ve vyzkumu se kvalité Zivota lidi (i kdyz
pouze adolescentil) vénovali naptiklad Protudjer, Jansson, Ostblom et al. (2015). Autofi se ve
vyzkumu zabyvali vice druhy potravinovych alergii, pfiCemz alergie na lepek byla jednou z
nich. Cilem této studie bylo vytvofit §védskou verzi dotazniku FAQLG — TF a prozkoumat
asociaci mezi objektivné diagnostikovanou alergii na zakladni potraviny a HRQoL u
adolescentl. Vysledky ukézaly, Ze celkova stfedni kvalita zivota vztazend ke zdravi byla horsi
nez prumér. Oblast riskovani (vystaveni se nebezpeci nehody) byla signifikantné asociovana s
klinicky lepsi kvalitou zivota nez doména vyhybani se alergenim a doména tykajici se

dietnich omezeni. Divky mély klinicky horsi, ale ne statisticky signifikantn¢ odliSnou stiedni
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HRQoL neZ chlapci. HRQoL se zdala byt horsi u téch ucastniki, ktefi byli alergicti na vice
nez tfi jidla a u téch, kdo méli pfedepsany adrenalinové autoinjekce. Pocet a rozlicnost

symptomii se nezdala byt spojena s horsi HRQoL (Protudjer, Jansson, Ostblom et al., 2015).

Bohuzel se mi nepodafilo dohledat literaturu (svétové vyzkumy), které by se zabyvaly
kvalitou Zivota a ostatnimi druhy nesnédsenlivosti lepku (Duhringova dermatitida, alergie na
lepek u dospélych, glutenova ataxie). Diivodem muze byt problemati¢nost vymezeni téchto
onemocnéni a jejich oddé€leni od jinych onemocnéni spojenych nesnasenlivosti lepku, jako je
prave celiakie a NCGS. Domnivam se, Ze lidé trpici témito onemocnénimi (alergii na lepek,
glutenovou ataxii ¢i Duhringovou dermatitidou mohou byt pro zjednoduSeni mnohdy

zatazovani do jedné skupiny lidi trpicich NCGS.

1.7.2CR

Ve vyzkumné C€asti své diplomové se zaméiuji na zmapovani kvality Zivota pacientl
s nesnasenlivosti lepku v Ceské republice. Téma jsem si zvolila mimo jiné i proto, Ze je dle
mého (a dokazuje to i maly pocet provedenych studii v této oblasti) této problematice v ramci
CR zatim vénovan nevelky zajem. Je bohuzel smutnym faktem, Ze v Ceské republice neni
zatim z4jem o tuto problematiku natolik rozsifen, jako v nekterych zemich svéta. Piesto je
tieba zde uvést, Ze se snad situace zlepsuje a lidé s celiakii a dalSimi druhy nesnéasenlivosti
lepku a jejich kvalita Zivota se stale vice dostavaji do ohniska zajmu vyzkumi. I v Ceské
republice proto jiz vznikaji vyzkumna Setfeni (v rdmci vyzkumnych pracovist’ ¢i v ramci DP
¢i jinych praci) zachycujici kvalitu Zivota lidi s nesndSenlivosti lepku. V této ¢asti prace se na

né zamerim.

Dopadem celiakie na zivot nemocnych se zabyval naptiklad vyzkum autorek Mensikové
a Beharkové zroku 2008. Vyzkumného Setfeni se zucastnilo celkem 139 respondentd,
pficemz 66, 2% tvoftily Zeny a zbytek (33,8%) byli muzi. VétSinu vyzkumného souboru tvofili
mladsi lidé ve véku do 30 let. Pouze malé mnozstvi respondentii ptesahlo vék 60 let. V tomto
vyzkumu pouze 5 repondentd (1, 6%) uvedlo, Zze je celiakie nijak neovlivnila jejich Zivot.
Celkem 21, 5% respondentti citilo vliv celiakie Na jejich osobni zZivot, 24, 1% respondentii

uvedlo, ze vnima vliv celiakie v oblasti volného ¢asu a 23, 7% respondenti vnimalo dopad
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onemocnéni na jejich financni situaci. Neékteti dotdzani lidé také uvadéli problémy v oblasti

spolecenského a pracovniho Zivota spojené s celiakii (Mensikova, Beharkova, 2010).

Vysledky tohoto Setieni realizovaného v €eském prostiedi tedy naznacuji, Ze lidé trpici
celiakii (naprosta vétSina z vyzkumného souboru) pocituji redlny dopad onemocnéni na jejich
zivot a jeho kvalitu. Déje se tak napiiklad v oblasti osobniho Zivota, volného ¢asu a financi.
Nekteti lidé z vyzkumného souboru také pocitovali dopad celiakie na jejich spoleCensky a
pracovni zivot. Z vyzkumu a jeho vysledkli proto vyplyva, Ze by bylo vhodné budouci
vyzkum v Ceském prostiedi orientovat timto smérem. I proto jsem do svého vyzkumného
Setfeni zahrnula poloZky tykajici se naptiklad rodinného Zivota, volného ¢asu, spole¢enského
zivota, pracovniho Zivota ¢i finanéni situace respondentti a bude mne zajimat naptiklad to, jak

budou vzdjemné korespondovat mé vysledky s timto vyzkumem.

Kvalitou Zivota u lidi s celiakii v Ceské republice se dale zabyvala napiiklad diplomova
prace autorky Anny Hejtmanové z roku 2016. Cilem diplomové prace bylo zjistit kvalitu
zivota a jeji souvislost s vybranymi determinanty u dospélych pacienti s celiakii
dispenzarizovanych v gastroenterologickych ambulancich nebo hospitalizovanych na
gastroenterologickych oddé€lenich ve tfech vybranych zdravotnickych zatizenich na Moravé.
Pouzitym nastrojem byl dotaznik CD — QOL (Celiac Disease — Quality of Life). Dotaznik
sleduje prostfednictvim 20 otazek kvalitu zZivota za uplynuly mésic ve ¢tyfech doménach —
Dysforie, Omezeni, Obavy o zdravi a Nedostatecnd 1écba. Vysledky ukazaly, Ze jednotlivé
domény spolu souviseji, pfiCemz nejsiln€jsi korelace byla zjiSténa mezi oblasti Dysforie a
Obavy o zdravi, naopak nejslabsi byla zaznamenana mezi doménami Obavy o zdravi a
Nedostatecna 1écba. Také byla prokazana pozitivni zavislost mezi celkovym skore dotazniku a
samostatné hodnocenou kvalitou Zivota. Pfi porovnani celkového skore i jednotlivych domén
s dodrzovanim bezlepkové diety byla potvrzena pozitivni korelace s bezlepkovou dietou
pouze pro doménu Dysforie. Z respondentli zcela dodrzovalo bezlepkovou dietu 73,2 %,
obcas ji dodrzovalo 25,8 % a jeden pacient (1 %) uvedl, ze bezlepkovou dietu nedodrzuje.
Zdroj informaci o nemoci se v této studii neukazal, jako faktor, ktery by mél vliv na kvalitu
zivota. Pacienti uvedli jako nejpfinosnéjsi zdroj informaci o nemoci lékate v 66 %, internet v

26,8 %, knihy v 5,2 % a centra a spolecnosti pro celiaky ve 2,1 %. Také se nepotvrdil
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statisticky vyznamny vztah mezi dodrzovanim bezlepkové diety a nejpiinosnéjSim zdrojem

informaci o nemoci (Hejtmanova, 2016).

Dalsi diplomovou praci, ktera se vénovala podobné problematice je prace Z. Fatunové z
roku 2007. Ve vyzkumném Setfeni v rdmci diplomové prace bylo zjisténo, Ze respondenti maji
sniZzenou kvalitu Zivota zejména v oblasti fyzického zdravi a zvySenou kvalitu Zivota v oblasti
zivotnich podminek. V porovnani riznych podskupin byl zjistén statisticky vyznamny rozdil
mezi pacienty v zavislosti na vykonnosti a vzdélani. Pacienti bez omezeni vykonnosti 1épe
hodnotili svoji kvalitu Zivota v oblasti fyzického stavu oproti pacientim s omezenim
vykonnosti. Pacienti s vys$S§im vzdélanim Iépe hodnotili celkovou kvalitu svého zivota

(Fatunova, 2007).
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1. 8 ZlepSovani kvality Zivota lidi s nesnasSenlivosti lepku

Zlepsovani kvality zivota lidi s nesnasenlivosti lepku (s celiakii i bez celiakie) a strategiim,
které jsou k tomu vyuzivany se vénuje naptiklad ¢lanek od autorti Crespo et al.., ktery si
ziskal velkou pozornost jinych autord, napt. D. Bernardo a A. S. Pena (2012).

Podle autori Crespo et al. bylo do roku 2012, co se tyce naptiklad lidi s celiakii, v
randomizovanych a kontrolovanych klinickych studiich testovano celkem 5 experimentalnich
terapii (Crespo, Castillejo de Villasante, Cano et al. 2012). Ukézalo se naptiklad, ze larazotid
acetat redukuje paracelularni prichod glutenu do lamina propria (vrstva sliznicniho vaziva
traviciho ustroji) tim, Ze brani otevieni intercelularnich otvort. Endopeptidy ALV003 a AN-
PEP ni¢i gluten , tak, aby produkoval méné toxické nebo zcela netoxické peptidové
fragmenty. Dale je testovana terapeutickd vakcina s cilem vytvofeni glutenové tolerance a
dalSim testovanym terapeutickym postupem je infekce Necatorem Americanus a jeji 1écba
antagonistou, coz také jiz ptineslo jisté vysledky . I kdyz byl v poslednich né€kolika letech
ucinén v této oblasti pokrok, je diilezité mit na paméti, ze jsou vSechny tyto terapie teprve ve
fazi vyzkumu a je na né prevazné nazirano jako na doplikové terapie k bezlepkové dieté (a
nikoliv terapie, které by bezlepkovou dietu nahrazovaly) (Crespo, Castillejo de Villasante,

Cano et al., 2012).

Oznacovani alergent a jeho role ve zlepSovani kvality Zivota lidi s nesnaSenlivosti lepku

Pro kvalitni zivot s nesnaSenlivosti lepku je vysoce diilezit¢ dodrzovani bezlepkové diety.
Lidé¢ s diagnozou celiakie i jiné¢ho typu nesnasSenlivosti lepku jsou nuceni dozivotné dodrzovat
tuto dietu. K tomu, aby ji mohli dodrZovat, je bezpodmine¢né¢ nutné piesné oznacovani
alergentl na vyrobcich. Toto oznacovani je proto vyznamnym (nejvyznamnéjsim) faktorem v
oblasti zlepSovani kvality zivota lidi s nesnaSenlivosti lepku. Proto se zde nyni budu vénovat
tomuto tématu (zejména s ohledem na Ceskou republiku).

Situace se sice jiz zlepSuje a vyrobci a prodejci potravin (a provozovatelé restauracnich
zafizeni) dnes mnohem svédomitéji oznacuji alergeny (uklada jim to zakon), i tak jsou vSak
lidé trpici nesnasSenlivosti lepku nuceni peclivé Cist obal od kazdého vyrobku a patrat po
mozné pritomnosti rizikového alergenu, ktery nemusi byt vzdy pfimo vyznacen. Mnohé
ptisady a pomocné latky obsazené ve vyrobcich vyrobcich mohou skryté obsahovat lepek, coz

mnohdy netusi ani samotny vyrobce. Neziidka se tak stane, ze se u Clovéka trpiciho
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nesnasenlivosti lepku vyskytnou problémy, ackoliv zkonzumoval vyrobek, ktery podle popisu
lepek viibec obsahovat nemél.

Obecné pro alergenni potraviny plati, ze timto oznaenim (Ze vyrobek neobsahuje lepek)
vyrobce poskytuje spotiebiteli vyssi zaruku, Ze vyrobek dany alergen neobsahuje. Nezbytnym
pfedpokladem pro pouzZiti oznaceni zarucujicitho nepfitomnost alergenli je zavedeni velmi
disledného systému preventivnich opatfeni k zamezeni nepfitomnosti alergenni slozky,
pravidelna verifikace téchto opatieni, pravidelna vstupni kontrola surovin a vystupni kontrola
finalnich vyrobku atd (http://www.szpi.gov.cz/).

Potravinové pravo EU (konkrétn€ natizeni (EU) €. 1169/2011 o poskytovani informaci
spotiebitelim) stanovuje povinnost poskytnout spotiebiteliim informace o alergennich latkédch
a produktech, které byly pouzity pii vyrob€ potraviny. Tato informa¢ni povinnost se vztahuje
na 14 potravinovych alergent, které jsou nejCastéjsi pfiCinou alergickych reakci u
spotiebitell, mezi tyto alergeny patii 1 lepek, tedy obiloviny lepek obsahujici, kterymi jsou
Zito, pSenice, oves a jecmen. Nafizeni se vztahuje pfimo na tyto obiloviny nebo na vyrobky z
nich. Jsou vSak vyjimky a nafizeni se nevztahuje na glukozové sirupy na bazi psenice vcéetné
dextrozy, maltodextriny na bazi pSenice, glukozové sirupy na bazi jeémene a obiloviny
pouzit¢ k vyrobé alkoholickych destilati vcetné ethanolu zemédélského plvodu

(http://www.szpi.gov.cz/).

I ptes znacny pokrok vSak oznacovani potravin obsahujicich lepek neni dokonalé stavaji
se v ném chyby, které mohou vést k nepiijemnym nasledkim. Clovék trpici nesnasenlivosti
lepku musi byt vzdy obezietny a nespoléhat se pouze na to, Ze vyrobce oznaci vyrobek jako

bezlepkovy, i tento fakt mize mit vliv na kvalitu zivota.
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2 PRAKTICKA CAST

Kvalita Zivota u pacienti s nesnasenlivosti lepku v CR

2.1 Vyzkum:

Ve vyzkumném Setfeni je za pomoci vlastniho dotazniku jehoZ vytvoteni piedchazel
predvyzkum, mapovana kvalita Zivota u pacientd s nesnasenlivosti lepku v CR (s
onemocnénimi, u kterych je nutné vyloucit ze stravy lepek). Dotaznik byl administrovan na
internetovych diskusnich platformach sdruzujicich lidi trpici nesnésenlivosti lepku (rliznymi
formami). Pacienti nebyli oslovovani individudlng, dotaznik byl po urcitou dobu pfistupny na
diskusnich portalech (napiiklad diskusni portal Spolecnosti pro bezlepkovou dietu ¢i diskusni
skupina pro lidi trpici celiakii zaloZena na socialni siti Facebook a dalsi). Zde ho mohl
dobrovoln¢ a kdykoliv (v obdobi jeho platnosti) vyplnit kdokoliv, kdo o to mél zajem a
splioval podminky ucasti ve vyzkumu. Kdokoliv z G€astnikli a z4jemct vyzkumu mél také po
celou dobu moznost mne oslovit prostfednictvim e-mailu nebo socialni sité. Vyzkumu se
mohl ucastnit kdokoliv, komu jiz bylo 18 let.

2.2 Cil

Cilem studie k mé diplomové praci je zmapovat zmapovat kvalitu zivota lidi s
nesnasenlivosti lepku v Ceské republice. Jedna se o orienta¢ni Setfent, jehoZ vysledky mohou
vést jednak k navrhlim na dalsi vyzkum v této oblasti a jednak k ndvrhiim na pomoc lidem s
nesnasenlivosti lepku, o néz se také v zavéru prace pokusim.
2.3 Teze

Nesnasenlivost lepku, at uz jakakoliv jeji forma, je chronické onemocnéni a celozivotni
onemocnéni, pienasejici pacientovi omezeni a &asto dalii zdravotni komplikace. Clovék musi
ze svého jidelni¢ku zcela vyloudit potraviny obsahujici lepek. To zni sice jednoduse, ale ve
skute€nosti to zdaleka tak jednoduché neni a ¢lovek trpici nesndsenlivosti lepku je tak denné
vystaven tézkostem. Ty se tykaji ndkupu potravin, ndvstév restauraci ¢i jidelen, navstév pratel
a dalSich Zivotnich situaci zahrnujicich konzumaci jidla. Béhem nich musi ¢lovék vzdy
pecliveé kontrolovat, zda jidlo, které kupuje/konzumuje neobsahuje pro néj nebezpecny lepek,
pficemZ mu ani oznacovani potravin ¢i slovni ujiSténi nemusi pfinaSet naprostou jistotu.
Neziidka se tak stane, ze je ¢loveék s nesndsenlivosti lepku vystaven jeho ddvce, coz mu muze

pfinést n€kdy i1 velmi zdvazné komplikace.
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Nutnost celoZivotniho vyfazeni lepku z jidelnicku a komplikace spojené s onemocnénim
mohou byt z pochopitelnych diivoda faktory, které maji vliv na kvalitu zivota a je mozné se
domnivat, ze kvalita zivota lidi s nesnasenlivosti lepku bude, minimalné v nékterych
oblastech Zivota, timto onemocnénim ovlivnéna.

2.4 Metoda

Jako metodu pro vyzkumné Setieni ke své diplomové praci jsem zvolila dotaznik. Tento
dotaznik jsem sama navrhla a snazila se v ném zohlednit potieby a ptani lidi trpicich n¢jakou
z forem nesnasenlivosti, za pomoci nichZ byl také dotaznik sestaven. Po pilotazi byl dotaznik
upraven na zaklad¢ posttehll a podnétt lidi s nesnasenlivosti lepku, kterym byl pilotné zadan.
Dotaznik jako takovy obsahoval celkem 63 polozek, pfi¢emz na jeho samotny zavér mne jesté
zajimala zpétnd vazba k Setfeni a respondenti mohli uvést svoji e-mailovou adresu v piipadé
z4jmu o vysledky Setfeni. Nékteré polozky vyzadovaly vybér z né€kolika variant, nékteré
odpoveéd vlastnimi slovy.
Dotaznik-polozky byl rozdélen na n¢kolik ¢asti:
1. ¢ast - zakladni informace vyzadovala od respodenti n¢kolik zdkladnich informaci
tykajicich se demografie. Mezi tyto patiil — pohlavi, vék, nejvyssi ukoncené vzdélani, bydliste
— kraj, velikost obce, rodinny stav, pracovni stav a to, zda maji respondenti déti.
2. ¢ast — zakladni informace o Vasi nesnaSenlivosti lepku a 1é¢ebnych opatienich vyzadovala
od respondentd uvedeni doby, po jakou respondenti trpi nesndSenlivosti lepku, typ
nesnasenlivosti lepku, informaci o dostupnosti bezlepkovych potravin, informaci o
dostupnosti 1ékaiské péce (zhodnoceni dostupnosti bezlepkovych potravin a Iékaiské péce),
uvedeni jiného dlouhodobého onemocnéni, pokud takovym trpi, uvedeni toho, zda
nesnasenlivosti lepku trpi jesté n¢jaky Clen rodiny a jaky. Dale pak zhodnoceni své vlastni
informovanosti o nesnasenlivosti lepku, uvedeni 1¢éki, které respondenti v souvislosti s
nesnasenlivosti lepku uzivaji a informaci o tom, do jaké miry dodrzuji bezlepkovou dietu. Na
zaver této Casti mne zajimalo, zda respondenti v souvislosti s nesnasenlivosti lepku dodrzuji
jeste jina 1écebna opatteni a jaka 1é¢ebna opatieni to jsou.
3. ¢ast — kvalita Zivota I — dlleZitost se soustfedi na hodnoty a od respondentl jsem v ni
chtéla, aby oznacili, jak jsou pro né jednotlivé oblasti Zivota dalezité. SnaZila jsem se, aby
uvedené Zivotni oblasti, co nejSiteji pokryvali Zivot. Vychazela jsem pfitom z nékterych jiz
existujicich dotaznikii a z potieb lidi s nesnaSenlivosti lepku, se kterymi jsem byla po dobu

tvorby dotazniku v kontaktu. Témito oblastmi jsou — Dobry zdravotni stav, psychicka pohoda,
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sobéstacnost, pocit smysluplnosti, seberealizace, pocit svobody, pocit bezpeci, rodinna vztahy,
kontakt s ptateli, partnersky vztah, sexudlni zivot, dobry spanek, dobré jidlo, dobré jidlo
mimo domov, cestovani, penize a konicky a zajmy.

Ve 4. Casti dotazniku — kvalita Zivota II — obtiZze v Zivotnich oblastech méli respondenti
oznacit, jak velké pocituji v téchto jednotlivych Zivotnich oblastech obtize. Tato Cast
dotazniku zahrnuje jest¢ otdzku na celkové zhodnoceni kvality Zivota a na zhodnoceni
hypotetické kvality Zivota bez nesnaSenlivosti lepku.

5. ¢ast dotazniku — kvalita Zivota — pro doplnéni — zahrnuje né€kolik polozek vyzadujicich
odpovéd vlastnimi slovy a respondentl jsem se v ni ptala na to, co jim nejvice vadi, jak moc
to vadi, co pomaha a co by jest¢ mohlo pomoci pro jejich lepsi Zivot s nesnaSenlivosti lepku.
Zajimalo mne také, jakou jednu véc by respondenti ve svém zivoté zménili, kdyby mohli
pouzit kouzlo a co jim nesnaSenlivost lepku pfinesla dobrého. Tim dotaznik jako takovy
kon¢i, pfi¢emZ nésleduje moznost napsat zpétnou vazbu k dotazniku a uvést svou e-mailovou
adresu v pfipadé¢ zajmu o zaslani vysledkii. Dotaznik jsem se snazila navrhnout tak aby
pokryval kvalitu Zivota v co nejvetsi Sifi a daval ji do souvislosti s hodnotami — dtilezitosti
jednotlivych oblasti  kvality zZivota pro respondenty, 1écbou a demografickymi

charakteristikami respondentt.

2.5 Vzorek

Pacienti byli oslovovani hromadné¢ v ramci nékolika internetovych platforem sdruzujicich
lidi s nesnasenlivosti lepku v CR. Jednalo se o Facebook diskusni platformy CELIAKIE,
Bezlepkova dieta — celiakie..., Bez lepku, mléka, vajec. Potravinové alergie a intolerance a
také o skupinu Alergie/intolerance na laktézu, kravskou bilkovinu, lepek. Dotaznik byl na
téchto platformach umistén po nékolik tydnii, béhem kterych ho bylo mozné zcela dobrovolné
a kdykoliv vyplnit. Mohl ho vyplnit kazdy, kdo trpi néjakou formou nesnaSenlivosti lepku,
kdo byl ochoten dotaznik vyplnit, kdo trvale Zije v CR a komu jiz bylo 18 let.

2. 6 Administrace

Respondenti byli hromadné osloveni na nékolika platformach uréenych lidem
s nesnasenlivosti lepku (CELIAKIE, Bezlepkova dieta — celiakie..., Bez lepku, mléka, vajec.
Potravinové alergie a intolerance a také o skupinu Alergie/intolerance na laktozu, kravskou

bilkovinu, lepek). Na téchto strankach byl po dobu n¢kolika tydnii umistén odkaz na dotaznik
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spolecné s kratkym vysvétlenim vyzkumného Setfeni. Po rozkliknuti odkazu se respondentovi
oteviel ivod dotazniku zahrnujici osloveni, podrobnéjsi popis vyzkumu a dalsi nalezitosti
vcetné kontaktu na mou osobu v pfipadé otdzek a nejasnosti. V prubéhu zminénych nékolika
tydnii bylo mozné dotaznik vyplnit nezévisle na denni dobé a hodiné€. To kdy dotaznik vyplni

bylo tudiZ pIn& v kompetenci respondentii. Uéast na Setfeni byla zcela dobrovolna.

2.7 Zpracovani a vyhodnoceni

Data byla vyhodnocovana za pomoci programu IBM SPSS Statistics a JASP. Vzhledem
k tomu, Ze jsem pouzila dotaznik vlastni tvorby, neexistuji Zddné populaéni normy a neni
mozné s nimi srovnavat. Pfi vyhodnocovani dat jsem se soustfedila na srovnavani
jednotlivych skupin pacientii uréenych naptiklad vékem, délkou onemocnéni ¢i vnimanou

dostupnosti bezlepkovych potravin.
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2. 8 Vzorek a jeho charakteristiky

Vyzkumny vzorek tvorili dospéli — stars$i osmnécti let 1idé s nesnésenlivosti lepku trvale Zijici
v Ceské republice osloveni na nékolika internetovych diskuznich platformach uréenych pravé
témto pacientiim.

V pribéhu nékolika tydni dotaznik vyplnilo celkem 90 lidi, pficemz 2 respondenti byli
vyfazeni z diivodu nezodpovézeni velké Casti polozek, respektive pfili§ cast¢ho vybéru
odpovédi nehodi se. Nakonec jsem se poté z analyz rozhodla vytadit i muze, kterych dotaznik

vyplnilo velmi malo. Celkovy pocet respondentii (Zen), se kterymi jsem pii vyhodnocovani

pracovala byl tedy 81.

+ Zastoupeni respondentii dle pohlavi
Z uvedeného celkového poctu respondentil tvotily vétSinu zeny (81) a zbytek (7) muzi. Velky
rozdil mezi poctem muzl a Zen, ktefi vyplnili dotaznik, je dadn zfejmé tim, Ze internetové
diskusni platformy navStévuje ocividné (na zdkladé mé reSerSe predchéazejici sbér dat)
mnohem vice Zen nez muzi. Zeny zde vice sdileji, diskutuji a maji nejspi§ i vétsi chut
ucastnit se prazkumn.

Zastoupeni respondentu dle pohlavi

Muzi

m]l =2

Graf 1: Zastoupeni respondentti dle pohlavi
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+  VéK respondentii
Druhou polozkou v potadi byl vé€k respondentl. Zde méli respondenti uvést Ciselné sviij
dosazeny vek.
Ugastniky $etfeni byli dospéli lidé s nesnasenlivosti lepku. Nejmladsimu respondentovi bylo
20 let a nejstarSimu 68.
VéEkovy primér zen (jejichZz vysledky zahrnuji do dalSich analyz) byl 35 let (medidn= 33,
smérodatnd odchylka = 11, 80). Nejvétsi ¢ast respondentil tvorili mladsi 1idé (podobné jako
naptiklad v uvedeném Setfeni MenSikova, Beharkova (2008) ve véku mezi 20 a 40 lety, coz je
v ptipadé mého vyzkumu déno nejspise tim, Ze byl dotaznik administrovan na internetovych
diskusnich platformach, které pravdépodobné vyhledavaji mladsi lidé.
Vék je charakteristikou, kterd se mulze vyznamné podilet na kvalit¢ zivota lidi s
nesnasenlivosti lepku. V analyzach, které¢ budou nésledovat po kapitole vénované popisu

souboru, proto budu sledovat, jaky vliv ma veék na kvalitu zivota respondentek.
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«  Vzdélani
Pokud jde o vzdélani, nejcastéji respondenti uvedli jako nejvyssi dosazené vzdélani stiedni
s maturitou — celkem 39 respondenti z 81. Dale bylo v mém vzorku celkem 25 respondentek
vysokoskolsky vzdélanych, 6 respondentl (respondentek) uvedlo vyssi odborné vzdélani, 10
sttedni vzdélani bez maturity a 1 respondentka uvedla jako nejvysSi dosazené vzdélani

vzdélani zakladni.
Vzdélani

Stfedni bez maturity =~ Zakladni

s 3 Stfedni s maturitou
Vyssi odborné .

L

Vyskoskolské

m]l =2 =3 =4 =5

Graf 2: Nejvyssi dosazené vzdélani
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- Bydlisté (Kraj)
Vyzkumny vzorek sestaval zrespondentii z téméf viech kraji Ceské republiky, pfi¢emz
nejvice respondentl uvedlo jako bydlisté Stiedocesky kraj ( celkem 13 respondentt (16%)).
Vzhledem k tomu, Ze je ve vyzkumném vzorku zastoupena vétsina kraji CR, je mozné Fici, Ze

se vyzkum skuteéné zabyval situaci v CR celkové.

« Velikost obce
Ve vyzkumném Setfeni mne dale zajimala velikost obce, ve které respondentka zije.
Nejvétsi ¢ast respondentll v mém vyzkumném souboru Zije v obcich, s velikosti do 10 000
obyvatel. U Zen to bylo 41 %. 39% respondentek potom bylo z mést od 10 do 50 000 obyvatel
a shodné¢ 20% respondentek z mést od 50 000 obyvatel do 100 000 obyvatel a z mést Od 100
000 obyvatel.
Velikost obce

Od 100 000 obyvatel

Do 10 000 obyvatel

Od 50 000 do 100 000
obyvatel

\

Od 10 000 do 50 000 obyvatel

]l =2 =3 =4

Graf 3: Velikost obce

U muzi bylo celkem 82, 5% z mést do 10 000 obyvatel.
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+ Rodinny stav
Co se tyka rodinného stavu, je nejvice respondentek (41, 1%) v mém souboru vdanych.
Zbytek tvotily zeny v nesezdaném vztahu (24, 7%), zeny svobodné (24, 7%) a rozvedené (9,

6%), pfiCemZ mezi mymi respondentkami nebyla Zadna vdova.

Rodinny stav

Rozvedena

Svobodna

V nesezdaném vztahu

]l =2 =3 =4

Nejvice respondentit (muzi) (50%) bylo zenatych, zbytek tvofili nesezdani v partnerském
vztahu (25% a rozvedeni (25%).

Také rodinny stav 1ze povazovat za charakteristiku, kterd miiZze mit vyznamny vliv na kvalitu
zivota. Pravé z toho diivodu jsem se rozhodla pracovat v néasledujicich analyzach i s rodinnym

stavem a jeho piipadnou souvislosti s kvalitou Zivota lidi s nesnagenlivosti lepku v CR.
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«  Prace
Také to, zda ¢lovek pracuje, je nezaméstnany ¢i student miiZze mit vliv na jeho kvalitu Zivota a
nejinak je tomu u lidi s nesndsenlivosti lepku.
Mezi mymi respondentkami bylo nejvice (60, 3%) pracujicich. 15, 1% respondentek bylo
studentek, na matetské (12, 3%), v invalidnim dtchodu (5, 5%), v dichodu (4, 1%) a

nezaméstnanych (2,7%).

Prace

V inv. dichodu Nezaméstnana

T maters}A

\__

Studentka

Pracujici

"1 =2 =3 =24 a5 =6

Graf 5: Prdce

Mezi muZi bylo nejvice (75%) pracujicich a zbytek (25%) v invalidnim diichodu.
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- Déti
V dalsi polozce dotazniku mne zajimalo, zda respondenti maji déti ¢i nikoli. Mym
pfedpokladem je, Ze i to mize mit vliv na vnimanou kvalitu zivota u lidi s nesndsenlivosti
lepku. Respondenti méli v této polozce pouze vybrat odpovéd ano nebo ne.
Co se tyce této polozky, odpovédeélo 45, 2 % respondentek, ze maji déti a zbytek (54, 8%), ze

ne.

Mam déti

>

] =2

Graf 6: Déti

Co se tykalo respondentti — muzi (ktefi nejsou zahrnuti v analyzach), odpovédélo celkem 62,

5%, ze maji déti.
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2. 9 Nesnasenlivost lepku

+ Délka trvani onemocnéni
V dalsi polozce, ktera se jiz tykala nemoci samotné, mne zajimalo, jak dlouho respondentky
nemoci trpi. Jednalo se o otevienou polozku, ve které meli respondenti Ciselné ¢i slovné uvést,
jak dlouho nesnésenlivosti lepku trpi. Domnivam se, Ze i to, jak dlouho ¢lov€k nemoci trpi,
muze mit vliv na prozivanou kvalitu Zivota.
Jelikoz byl rozsah doby, jakou respondenti nemoci trpi pfili§ velky a prakticky kazdy
respondent uvedl jiny ¢asovy udaj, byli podle délky onemocnéni rozdéleni do skupin. Zv1astni
skupinu pfitom tvofili také respondenti, ktefi uvedli, Ze nesnasenlivosti lepku trpi odjakZiva.
Celkem 36, 5 % respondentek uvedlo, ze nesndsenlivosti lepku trpi 5 let nebo méné. 15,1 %
respondentli uvedlo, ze ji trpi 5 — 10 let, 13, 7 % respondentd 10 — 15 let a celkem 5, 5 %
respondentti 15 let a vice. Primérna doba trvani nemoci byla 17, 11 let, median 5 a
smérodatnd odchylka 28, 80.Do samostatné kategorie jsem se rozhodla zatadit respondenty,
kteti nemoci trpi odjakziva (z mého pohledu se jedna o ponékud jinou situaci). Téch bylo

celkem 9, 6 %.

Nesnasenlivosti lepku
trpim...
OdjakZziva

15 a vice let ‘ 5 a méné let
10 - 15 let 'I ' |

5-10 let

"1 =2 =3 =4nm5
Graf 7: Délka trvdani onemocnéni
Muzi v mém vzorku trpéli nesndSenlivosti lepku také nejcasteji do 15 let, 3 — 27,5 %

celozivotné.
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« Typ nesnasenlivosti lepku.
Co se tyka zen, bylo mezi nimi nejvice téch, které maji celiakii — 82, 2%. 6 respodentek — 8, 2
% uvedlo, ze trpi alergii na lepek a 7 respondentek — 9, 6 % uvedlo odpovéd’ nevim. Mezi
mymi respondentkami nebyla Zadna, kterd by trpéla NGCS, glutenovou ataxii nebo

Duhringovou dermatitidou.

Typ nesnasenlivosti
lepku

Nevim

Alergie na lepek

Celiakie

=] =2 =3

Graf 8: Typ nesndsSenlivosti lepku

Mezi muzi bylo pfitomno nejvice (7) téch, stejné jako v ptipadé Zen, kteti trpéli celiakii — 8,

7,5 %. Jeden respondent potom uvedl alergii na lepek
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« Dostupnost bezlepkovych potravin
Vétsina respondentek v mém vzorku vnimala dostupnost bezlepkovych potravin jako dobrou
— 49, 3 % a 17, 8 % dokonce jako velmi dobrou. Pouze 5, 5 % respondentek vnimalo

dostupnost bezlepkovych potravin jako Spatnou a celkem 27, 4 % uvedlo odpovéd’ néco mezi.

Dostupnost bezlepkovych potravin

Spatna

Velmi dobra

Néco mezi

m]l =2 =3 =4

Graf 9: Dostupnost bezlepkovych potravin

Muzi uvadéli stejné Casto dobrou dostupnost bezlepkovych potravin, jako odpovéd néco

mezi.
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« Dostupnost lékarské péce
Dalsi polozka vyzkumného Setfeni byla orientovand na vnimanou dostupnost 1ékaiské péce.
Zeny vnimaly dostupnost 1ékatské péde nejéastji jako dobrou — 39, 7 % respondentek. Jako
velmi dobrou ji potom oznacilo celkem 21, 9 "% dotazanych. 26 % respondentek potom
zvolilo odpovéd’ néco mezi, 9, 6 % oznalilo dostupnost 1ékaiské péce jako Spatnou a 2, 7 %

jako velmi Spatnou.

Dostupnost lékarské péce

Spatna Velmi Spatna

Velmi dobra

Néco mezi

Dobra

] s2 n3 =4 =5

Graf 10: Dostupnost lékarské péce

Muzi oznacovali dostupnost 1ékatské péce nejCastéji jako dobrou — 50 % a jako velmi dobrou

- 37,5 %. Jeden respondent zvolil odpovéd’ néco mezi.
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+ Jina dlouhodob4 nemoc

Vsechny respondentky v mém vzorku uvedly minimalné jedno dal$i dlouhodobé onemocnénti,
kterym trpi kromé& nesnaSenlivosti lepku, pficemz nemaly pocet z nich uvedl vice jnych
dlouhodobych nemoci. Nakonec jsem se rozhodla, brat pravé pocet jinych dlouhodobych
onemocnéni (i vzhledem k velké rozmanitosti diagnoz) jako samostatnou proménnou, se
kterou budu v pozd¢jsSich analyzach pracovat pii porovnavani kvality zivota respondentl
(respondentek).

Nejvice respondentek (39, 7 %) uvedlo, Ze kromé nesnaSenlivosti lepku trpi 1 dalsi
dlouhodobou nemoci. Dale uvedlo 28, 8 % respondentek pfitomnost 2 dalSich dlouhodobych
onemocnéni, 19, 2 % pritomnost tfi nemoci, 6, 8 % 4 onemocnéni, 2, 7 % 5 onemocnéni a 2, 7

% ptitomnost 6 a vice jinych dlouhodobych nemoci.

Jina dlouhodoba nemoc
6 a vice dlouhodobych nemoci

4 dalsi dlouhodobé nemoci

5 dals
3 dalsi dlouhodobé nemoci oci

1 dalsi dlouhodob4 nemoc

2 dalsi dlouhodobé nemoci
]l =2 =n3 =4 u5 mp

Graf 11: Jind dlouhodobd nemoc
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« NesnaSenlivosti lepku trpi jesté dalsi ¢len/¢lenové rodiny

Domnivam se, Ze na kvalitu zivota ¢lov€ka s nesndsenlivosti lepku miize mit vliv i to, zda je v
roding tim jedinym, kdo ma toto onemocnéni a musi dodrzovat dietu ¢i zda je takovych ¢lenti
rodiny vice.
V mém vyzkumu odpovédelo celkem 42, 5 % respondentek, ze nesnaSenlivosti lepku trpi
jesté dalsi ¢len rodiny.

NesnasSenlivosti lepku trpi jeSté dalsi clen/clenové

rodiny

n]l =2

Graf 12: NesndSenlivosti trpi jesté dalsi Clen/ové rodiny

U muzi trpél nesnaSenlivosti lepku dalsi ¢len rodiny celkem ve 37, 5 %.
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- Kdo

Dale mne zajimalo, jaky je vztah tohoto ¢lovéka k respondentce.

Syn/dcera 20
Bratr/Sestra 9
Otec/matka 5
Bratranec/sestrenice 2
Synovec/neter 2
Babicka/déda 1

Tabulka 1: Kdo dalsi v rodiné trpi nesndsenlivosti lepku



+ Informovanost o nesnasenlivosti lepku
Vétsina respondent (respondentek) (47, 9 %) v mém vzorku uvedla, Ze svou informovanost o
nesnasenlivosti lepku povazuje za dobrou. Dale ji 36, 5 % respondentek povazuje za néco
mezi, tedy ani dobrou ani Spatnou, 12, 3 % za Spatnou a 4, 1 % za velmi Spatnou.

Ma informovanost o nesnasenlivosti lepku

Spatna Velmi Spatna

<

Néco mezi

Dobra

]l =2 =3 =4

Graf 13: Informovanost o nesndSenlivosti lepku

Co se tykd muzi, z téch povazovala nejveétsi cast (62, 5 %) svoji informovanost za za néco

mezi, tedy ani dobrou ani Spatnou.



- Léky
Dalsi polozka se tykala toho, zda respondentky uzivaji v souvislosti s nesnasenlivosti lepku
néjaké 1éky. I to mlize mit, dle mého vliv na vnimanou kvalitu Zivota.
Vétsina respondentek (91, 8 % ) zde odpovédéla, ze Zadné 1€ky neuziva. Zbytek respondentek

(8, 2 %) odpovédél, Ze 1éky uziva. Patfily mezi né nejcastéji 1éky na traveni ¢i doplnky stravy.

Uzivam léky

Ano

n]l =2

Graf 14: UZivam léky

Co se tyka muzl, zde uzivani 1€kt hlésilo celkem 37, 5 % (3 respondenti z 8), pfi¢emZ se

jednalo o 1éky na traveni, na tlak ¢i fedéni krve.
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+ Mira dodrzZovani bezlepkové diety

Jedinou 1écbou, kterd skutecné odstranuje ptiznaky nesnasenlivosti je dodrzovani bezlepkové
diety. At uz védome ¢i nevédome, dochazi u mnoha pacientd k jejimu poruSovani, coz miize
mit nepfijemné nasledky narusSujici kvalitu Zivota lidi s nesnaSenlivosti. I proto jsem se
rozhodla do svého dotazniku zaradit otazku tykajici se miry dodrZovani bezlepkové diety.

Pii odpovidani na tuto polozku mély respondentky na vybér ze Ctyf mozZnosti udéavajicich
procentudlni dodrzovani bezlepkové diety.

93, 2 % respondentek v mém vzorku uvedlo, Ze dodrzuje bezlepkovou dietu na 75 — 100%.

2,7 %, ze ji dodrzuje na 50 — 75 %, 1,4 % na25-50% a2, 7na 0 —25 %.

Mira dodrzovani bezlepkové
diety
50% - 75% _ 0% = 25%

75% - 100%

n]l =2 =3 =4

Graf 15: Mira dodrZovdni bezlepkové diety

Co se tyka muzt 75 % dodrZzovalo bezlepkovou dietu na 75 — 100% a 25 % na 50 — 75 %.
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« Jina lécebna opatieni
V ramci svého zivota s nesndSenlivosti lepku zkouSeji pacienti a jejich lékafi kromé
bezlepkové diety a podpurnych 1éka také rizna jina 1éCebna opatieni. Proto jsem se ve svém
vyzkumném Setieni zajimala 1 o to, zda respondenti n¢jaka jind 1écebna opatfeni dodrzuji a
jaka to jsou.

Celkem 84, 9 % respondentek uvedlo, ze Zadna dalsi 1éCebnd opatieni nedodrzuje.

Jina lécebna opatreni

Ano

n]l =2

Graf 16: Jind lécebnd opatreni

Mezi respondenty — muzi nedodrzovalo jina 1écebna opatfeni celkem 87, 5 %.
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«  Druh jinych lécebnych opatieni
Respondentky, které dodrzovaly jinda léCebnd opatfeni nejcastéji uvadély jiné diety
(bezlaktézova...), ¢i dopliky stravy. Nékteré respondentky dale uvadély opatteni zlepsujici

jejich psychicky stav jako vice sportu €1 nestézovani si.

Jiné diety

Doplriky stravy

ReZimova opatreni

=[N W][|O

Pozitivni pfistup k nemoci a Zivotu vibec

Tabulka 2: Druh jinych léCebnych opatreni

Dalsi skupinou polozek byla dilezitost jednotlivych oblasti zivota.
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2. 10 Vysledky: Kvalita Zivota — diileZitost jednotlivych oblasti Zivota

Dobry zdravotni stav

V mém prizkumu uvedlo celkem 78, 3% respondentek, ze je pro né¢ dobry zdravotni stav
velmi dilezity a jako dualezity ho oznacilo 16, 9% respondentek. Zbytek (4, 8%) respondentek

potom oznacilo odpovéd’ néco mezi. Ostatni odpovédi nebyly zastoupeny.

Dobry zdravotni stav

ool Néco mezi
DilezZity

Velmi dulezity

=] =2 =3

Graf 17: DuleZitost: Dobry zdravotni stav
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DusSevni pohoda

Dusevni pohoda byla velmi diilezitd celkem pro 78, 3% respondentek, dulezita pro 19, 3%
dotazanych a odpovéd néco mezi oznacilo 2, 4% respondentek. Stejn€¢ jako u predchozi
polozky zde nebyly viibec zastoupeny ostatni moznosti, coz svéd¢i o znaéné dilezitosti jak

dobrého zdravotniho stavu, tak dusSevni pohody pro respondentky v mém souboru.

DusSevni pohoda

Néco mezi

Dilezita

Velmi dilezita

Graf 18: DiileZitost: DuSevni pohoda
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Sobéstacnost

Dalsi polozkou byla sobésta¢nost. Tu oznacilo jako velmi dilezitou 73, 5% respondentek,
jako dulezitou celkem 25, 3% respondentek a jako stfedné dilezitou (odpoveéd néco mezi)
celkem 2, 4% dotazanych. Ani v piipad¢ této polozky nebyly zastoupeny jiné varianty

odpovedi.

Sobéstacnost

Néco mezi

Dilezita

Velmi dulezita

=] =2 =3

Graf 19: DuleZitost: Sobéstacnost
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Pocit smysluplnosti

Pocit smysluplnosti byl velmi dilezity celkem pro 51, 8% respondentek. Jako dulezity ho
oznacilo 39, 8% respondentek a variantu néco mezi vybralo celkem 6% respondentek. Pro 1,
2% respondentek byl potom pocit smysluplnosti nedtilezity a stejné mnozstvi vybralo variantu
nehodi se, ktera méla slouzit respondentkam, které na otazku nemohly, nedokézaly, nechtély

odpovédét.

Pocit smysluplnosti

Nécomezi  Nehodi se

Velmi dilezity

Diilezity

"1 =2 83 =4 8s5

Graf 20: DuleZitost: Pocit smysluplnosti
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Seberealizace
V ptipad¢ seberealizace vybralo celkem 45, 8% respondentek variantu velmi dilezitd, 45, 8%
variantu dilezita a 7, 2% respondentek variantu néco mezi. Shodné (1, 2%) potom byly

zastoupeny odpoveédi nedtlezita a nehodi se.

Seberealizace

N&co mezi Nehodi se

Velmi dalezita

Dilezita

"1 =2 83 =4 8s5

Graf 21: DilleZitost: Seberealizace
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Pocit svobody
Pocit svobody byl velmi dulezity pro 50, 6% respondentek, dulezity pro 42, 2% a variantu
néco mezi zvolilo 4,8% respondentek. Shodné (1, 2%) byly opét zastoupeny odpovédi

nedulezita a nehodi se.

Pocit svobody

Néco mezi Nehodi se

Diilezity

Velmi dilezity

"1 =2 83 =4 8s5

Graf 22: DilleZitost: Pocit svobody



Pocit bezpeci
Dalsi polozkou byl pocit bezpec¢i. Ten byl velmi dualezity celkem pro 75, 9% respondentek,
dualezity pro 21, 7% respondentek a odpovéd’ néco mezi zvolilo celkem 2, 4% respondentek.

Ostatni odpovéedi nebyly zastoupeny.

Pocit bezpeci

Néco mezi

Dilezity

Velmi dtilezity
] =7 =3

Graf 23: DiileZitost: Pocit bezpeci
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Rodinné vztahy
Co se tyCe rodinnych vztahil, jako velmi dulezité je oznacCilo 72, 3% respondentek, jako
dalezité 20,5 % a variantu néco mezi zvolilo celkem 3, 6% respondentek. Zbytek (3,6%)

vybralo variantu nehodi se.

Rodinné vztahy

Nécomezi  Nehodi se

Dilezité

Velmi dilezité

=1 =2 =3 =4

Graf 24: Dulezitost: Rodinné vztahy
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Kontakt s prateli

Dalsi polozkou byl kontakt s pfateli. Ten byl velmi dilezity celkem pro 42, 2% respondentek.
Jako dilezity ho dale oznacilo 39, 8% respondentek a variantu néco mezi zvolilo 14, 5%
respondentek. 2, 4% respondentek potom povazovalo kontakt s ptateli za nedtlezity a zbytek

(1, 2%) dotazanych vybralo variantu nehodi se.

Kontakt s prateli
Nehodi se
Néco mezi

Velmi dilezity

Diilezity

]l =2 =m3 =4 =5

Graf 25: DuleZitost: Kontakt s pradteli

101



Partnersky vztah

Partnersky vztah byl velmi dulezity celkem pro 65, 1% respondentek. 22, 9% respondentek
potom uvedlo, Ze je pro né partnersky vztah dualezity a 4,8% zvolilo variantu néco mez.
Nedulezity byl potom partnersky vztah pro celkem 4, 8% respondentek. Variantu nehodi se
vybralo 2, 4% dotazanych.

Partnersky vztah

Néco mezi Nehodi se

Dﬁleilty ale,

Velmi dilezity
"1 =2 %3 =4u5

Graf 26: Dulezitost: Partnersky vztah

102



Sexualni Zivot
Pokud jde o sexualni Zivot, celkem 37, 3% respondentek ho oznacilo jako velmi dilezity a
41% jako dulezity. 10, 8% potom zvolilo odpovéd néco mezi. Jako nedllezity oznacilo
sexualni zivot 4, 8% respondentek a 1, 2 % ho dokonce oznacilo za zcela nedtlezity. Varianta
nehodi se byla potom zvolena 6% respondentek.

Sexualni Zivot

Zcela nedtlezity Nehodi se

Néco mezi (lezi

Velmi dilezity

Diilezity

"1 =2 =3 =24 a5 =6

Graf 27: DuleZitost: Sexudlni Zivot
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Dobry spanek

Dalsi polozka se tykala spanku. Ten oznacilo jako velmi dulezity 57,8 % respondentek. Pro
36, 1% dotazanych byl potom dobry spanek dilezity a 3, 6% respondentek zvolilo odpovéd
néco mezi. 2, 4% respondentek potom povazovalo dobry spanek za nedilezity. Ostatni

varianty nebyly zastoupeny.

Dobry spanek

Néco mezi

Dilezity e
Velmi dileZity

Graf 28: DuleZitost: Dobry spdnek
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Dobré jidlo
Dobr¢ jidlo bylo velmi dulezité pro 33, 7% respondentek a dilezité pro 53% respondentek.
Odpovéd néco mezi potom zvolilo 12% respondentek. 2, 4% respondentek potom povazovalo

dobré jidlo za nedulezité. Ostatni odpovédi nebyly zastoupeny.

Dobré jidlo

Néco mezi Nedulezité

Velmi dilezité

Dilezité

Graf 29: DuleZitost: Dobré jidlo
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Dobré jidlo mimo domov ( restaurace, jidelny, bufety)

Dalsi polozka se tykala dobrého jidla mimo domov. Za velmi dilezité povazovalo dobré jidlo

mimo domov celkem 26, 5% respondentek, za dilezité potom 38, 6% respondentek a
odpovéd néco mezi zvolilo 25, 3% respondentek. Za nedilezité povazovalo dobré jidlo

mimo domov 4, 8% respondentek a za zcela nedllezité 3,6% dotazanych. Variantu nehodi se

vybralo 1, 2% respondentek.

Dobré jidlo mimo domov
(restaurace, jidelny, bufety)

Nedilezité Nehodi se

Néco mezi ok Velmi dulezité

Dilezité

Graf 30: DuleZitost: Dobré jidlo mimo domov (retaurace, jidelny, bufety)
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Cestovani
Co se tyCe cestovani, to bylo velmi dilezité pro 26, 5% dotdzanych a dilezité pro 37, 3%
respondentek. 25, 3% respondentek zvolilo variantu néco mezi. Nedilezité bylo cestovani pro

celkem 9, 6% respondentek a 1, 2 % zvolilo variantu nehodi se.

Cestovani

Nedilezité Zcela nedilezité

Néco mezi "

Velmi dulezité

Dilezité

"1 =2 83 =4 8s5

Graf 31: DileZitost: Cestovani
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Penize
Dalsi polozka se tykala penéz. Ty byly velmi dulezité pro 26, 5% respondentek a dilezité pro
59%. 13, 3% dotazanych oznacilo variantu néco mezi. Jako nedulezité potom oznacilo penize

1, 2% respondentek. Ostatni odpovédi nebyly zastoupeny.

Penize

Néco mezi NedulezZité

Velmi dilezité

Dilezité

=1 =2 =3 =4

Graf 32: DileZitost: Penize
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Konicky, hobby, zajmy

Posledni polozka se tykala konic¢kl, hobby a zajmii respondentii. Celkem 41% respondentek
uvedlo, Ze jsou pro n¢ jejich konicky velmi dilezité a 42, 2% je potom povazovalo za
dilezité. Odpoveéd néco mezi vybralo 14, 5% dotazanych. 2, 4% respondentek potom zvolilo

variantu nehodi se. Ostatni odpovéedi nebyly zastoupeny.

Konicky, hobby, zajmy

Néco mezi Nehodi se
Velmi dilezité

Dilezité

H]l m2 m3 w4

Graf 33: Dulezitost: Konicky, hobby, zdjmy
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Dalsi ¢ast dotazniku se tykala pocitované miry obtizi v jednotlivych oblastech Zivota.

2. 11 Vysledky: Kvalita Zivota — mira obtiZi v jednotlivych oblastech Zivota

Zdravotni stav

V oblasti zdravotniho stavu nepocitovalo zadné obtiZe celkem 10, 8% dotazanych. Nejvice
respondentek (43, 4%) uvedlo, Ze v oblasti zdravotniho stavu pocituje malé obtize. 31, 3%
vybralo variantu néco mezi. 12% potom pocitovalo v oblasti zdravotniho stavu velké obtize a

2, 4% uvedlo dokonce, Ze jsou jejich obtize netinosné.

Zdravotni stav

Zadné obtize

Velké obtize

Néco mezi .
Malé obtize

"1 =2 83 =4 8s5

Graf 34: Mira obtizi: Zdravotni stav
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DusSevni pohoda

Dalsi polozka se tykala dusevni pohody. 24, 1% respondentek nepocitovalo v této oblasti
zadné obtize. Dale 44, 6% respondentek udavalo malé obtize a 21, 7% uvedlo odpovéd’ néco
mezi. Velké obtize v oblasti duSevni pohody potom udalo celkem 9, 6% dotazanych. Ostatni

odpovédi nebyly zastoupeny.

DusSevni pohoda

Velké obtize

ZA4dné obtize

Néco mezi

Malé obtize
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Graf 35: Mira obtiZi: DuSevni pohoda
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Sobéstacnost

V oblasti sobéstacnosti nepocitovalo zadné obtize celkem 54, 2% dotdzanych a malé obtize
udavalo 24, 1% respondentek. Odpovéd’ néco mezi byla vybrana 10, 8% respondentek. 4, 8%
potom pocitovalo v oblasti sobéstacnosti velké obtize a 1, 2% dokonce obtize netunosné.

Odpovéd nehodi se vybralo 4, 8% dotazanych.

Sobéstacnost

Velké obtize _Jvehodise

Neéco mezi Ne

Malé obtize .
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Zadné obtize

Graf 36: Mira obtiZi: Sobéstacnost
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Pocit smysluplnosti

Co se tyce pocitu smysluplnosti, v této oblasti nepocitovalo zddné obtize celkem 43, 4%
respondentek a malé obtize 36,1% respondentek. Odpoveéd’ néco mezi zvolilo 10, 8%. Velké
obtiZe udavalo 2, 4% dotdzanych a netinosné obtiZe potom 1, 2%. Variantu nehodi se vybralo

6% respondentek.

Pocit smysluplnosti

Velké obtize 1vehodise

Zadné obtize
Néco mezi

Malé obtize

"1 =2 =3 =24 85 =6

Graf 37: Mira obtizZi: Pocit smysluplnosti
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Seberealizace

Dalsi polozkou byla seberealizace. V ptipadé té udéavalo celkem 34, 9% dotdzanych, Ze
nepocituje zadné obtize. Stejny podil respondentek potom pocitoval obtize malé. Variantu
néco mezi zvolilo 20, 5% respondentek. 4, 8% respondentek citilo v této oblasti obtize velké a

1, 2% obtize netinosné. Zbyla ¢ast dotazanych (3, 6%) zvolilo odpoveéd nehodi se.

Seberealizace

Velké obtize Nehodi se

Néco mezi

Malé obtize
]l m? 583 54 n5 =6

e

Graf 38: Mira obtiZi: Seberealizace
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Pocit svobody
V oblasti pocitu svobody necitilo zadné obtize celkem 47% respondentek. Malé obtize
udavalo 28, 9% a variantu néco mezi vybralo celkem 18, 1% dotdzanych. 3, 6% udavalo

obtiZe velké a 1, 2% obtiZe netinosné. Varianta nehodi se byla zvolena 2, 4% respondentek.

Pocit svobody

Velké obtize Nehodi se

Néco mezi

Malé obtize Z:adné obtize

]l =2 =n3 =4 u5 mp

Graf 39: Mira obtizi: Pocit svobody
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Pocit bezpeci

Z4dné obtiZe v této oblasti nepocitovalo 45, 8% dotazanych a malé obtize udavalo 38, 6%.
Variantu néco mezi zvolilo 7, 2% dotazanych. Velké obtiZe v oblasti pocitu bezpeci udavalo 4,
8% dotazanych a obtiZe netinosné potom 1, 2%. Variantu nehodi se vybralo 2, 4%

respondentek.

Pocit bezpeci

. Velké obtize Nehodi se
Neéco mezi

ZA4dné obtize

Malé obtize

]l =2 =n3 =4 u5 mp

Graf 40: Mira obtiZi: Pocit bezpeci
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Rodinné vztahy

Dalsi polozka se tykala rodinnych vztaht. V téch nevnimalo Zadné obtiZe 45, 8% dotazanych.
Malé obtize v oblasti rodinnych vztahti vnimalo 39, 8% respondentek. Dale celkem 8, 4%
dotazanych udalo odpovéd néco mezi, 3, 6% velké obtize, 1, 2% neunosné obtize a 2, 4%

vybralo odpovéd’ nehodi se.

Rodinné vztahy

. Velké obtize Nehodi se
Néco mezi

- adné obtize
Malé obtize
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Graf 41: Mira obtiZi: Rodinné vztahy
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Kontakt s prateli

Dalsi polozka byla zamétena na kontakt s prateli. V této oblasti nepocitovalo zZadné obtize
celkem 55, 4% dotazanych, malé obtize potom 33, 7% a odpoveéd néco mezi uvedlo 4, 8%
respondentek. Velké obtiZze v oblasti kontakt s ptateli pocitovalo 3, 6% dotdzanych a

neunosné obtize 1, 2%. Zbytek respondentek 1, 2% vybral odpovéd’ nehodi se.

Kontakt s prateli

. Velké obtize Nehodi se
Neco mezi

. Zadné obtize
Malé obtize

]l =2 =n3 =4 u5 mp

Graf 42: Mira obtizi: Kontakt s prdteli
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Partnersky vztah

V partnerském vztahu nepocitovalo zadné obtize celkem 50, 6% respondentek. 25, 3% potom
vnimalo malé obtize a 6% uvedlo odpovéd’ néco mezi. 6% respondentek pocitovalo v oblasti
partnerského vztahu obtize velké. 3, 6% respondentek potom uvedlo, Ze v této oblasti

pocituje dokonce obtize neunosné. 8, 4% vybralo odpovéd’ nehodi se.

Partnersky
vztah

, , .. Nehodi se
Netnosné obtize

Velké obtize

Néco mezi*

M* Zadné obtize

"1 =2 =3 =24 a5 =6

Graf 43: Mira obtiZi: Partnersky vztah
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Sexualni Zivot

Co se tyce sexudlniho Zivota, v té oblasti neuvadelo zadné obtize 54, 2% dotazanych. 15, 7%
potom vnimalo obtize malé a 9, 6% vybralo odpovéd’ néco mezi. Dale udavalo 3, 6% obtize
velkeé a 4, 8% dotazanych dokonce obtize netinosné. Varianta nehodi se byla vybrana 13, 3%

respondentek.

Sexualni zZivot

Nehodi se

Netnosné obtiz

Velké obtiz
Neéco mezi %
Malé &

"1 =2 =3 =24 a5 =6

Z4dné obtize

Graf 44: Mira obtiZi: Sexudlni Zivot
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Spanek
Dalsi polozka se tykala spanku. V oblasti spanku nepocitovalo zadné obtize 43, 4%
dotdzanych. 30, 1% potom uvadélo obtize malé a 15, 7% néco mezi. 7, 2% respondentek

potom udavalo obtize velké a 2, 4% dokonce obtiZze neunosné. 1, 2% dotazanych vybralo

odpovéd’ nehodi se.

Spanek

Velké obtize Nehodi se

Néco mezi

Zadné obtize
Malé obtize

"1 =2 =3 =24 a5 =6

Graf 45: Mira obtiZi: Spanek
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Jidlo
Co se tyce jidla, v té oblasti nepocitovalo zddné obtize 14, 5% respondentek. Malé obtize
vnimalo 38, 6% dotdzanych a odpovéd’ néco mezi oznacilo 27, 7% respondentek. Velké obtize

uvedlo 18, 1% dotdzanych a obtize netinosné 1, 2% dotazanych.

Jidlo

L Z4dné obtize
Velké obtize

T

Néco mezi

Malé obtize

]l m2 3 =wd m§

Graf 46: Mira obtizi: Jidlo
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Jidlo mimo domov (restaurace, jidelny, bufety)

Dalsi polozkou bylo jidlo mimo domov. V této oblasti nevnimalo zadné obtize pouhych 6%
dotadzanych. Malé obtize vnimalo 13, 3% a odpovéd’ néco mezi oznacilo 28, 9% dotazanych.
36, 1% respondentek potom uvedlo, ze v této oblasti vnima velké obtize a 15, 7%

respondentek uvedlo, Ze jsou jejich obtiZe v této oblasti dokonce netinosné.

Jidlo mimo domov
(restaurace, jidelny, bufety)

Zadné obtize

Néco mezi

Netnosné obtize

Velké obtize

]l m2 3 nd m§

e

Graf 47: Mira obtiZi: Jidlo mimo domov (restaurace, jidelny, bufety)
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Cestovani

Co se ty€e cestovani, v ném nevnimalo zZadné obtize 20, 5% dotazanych. Malé obtize v této
oblasti potom pocit'ovalo 25, 3% a variantu néco mezi oznacilo 27, 7% respondentek. Velké
obtize v oblasti cestovani vnimalo 22, 9% dotazanych a obtize netinosné udavalo 3, 6%

dotazanych.

Cestovani

~

Adné obtize

o

Netnosné obtize

Velké obtize

. : alé obtize
Néco mezi
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Graf 48: Mira obtiZi: Cestovani
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Penize

Dalsi polozka se tykala penéz. V té oblasti nevnimalo zZadné obtiZe 18, 1% respondentek. 31,
3% respondentek udavalo obtize malé a 30, 1% néco mezi. Velké obtize v oblasti penéz
pocitovalo 14, 5% dotazanych a neunosné obtize 3, 6%. Odpoveéd nehodi se oznacilo 3, 6%

respondentek.

Penize

Netnosné obtiZe Nehodi se 74dné obtize

\ Malé obtize

Néco mezi

]l m2 53 n4d u5 06 w7

Graf 49: Mira obtiZi: Penize
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Konicky, hobby, zajmy

V oblasti konickil, hobby a z4jml nevnimalo zadné obtize 38, 6% respondentek. 41% potom
udavalo obtize malé a 13, 3% néco mezi. 2, 4% dotdzanych vnimalo v oblasti konickii, hobby
a zajmu velké obtize a 1, 2% dokonce obtize neunosné. Variantu nehodi se oznacilo 3, 6%

respondentek.

Konicky, hobby,
zajmy
Velké obtize  Nehodi se

Néco mezi Zadné obtize

Malé obtize

] m2 u3 nd u5 w6

Graf 50: Mira obtiZi: Konicky, hobby, zdjmy

126



2. 12 Vysledky: Celkova kvalita Zivota
Kromé ptedeslych jednotlivych dimenzi kvalit Zivota jsem ve své praci brala v potaz také
celkovou kvalitu Zivota respondentl, pficemz jsem se na ni jednak explicitné ptala a jednak

byla vypocitana souctem skord jednotlivych oblastech kvality zivota.

Vnimana celkova kvalita Zivota — polozka S uvaZenim toho, jak jsem odpovédéla na
predeslé polozky, je celkova kvalita mého Zivota.... .

Jako velmi dobrou oznacilo kvalitu svého zivota celkem 28, 9% respondentek. Jako dobrou ji
potom vnimalo 54, 2% a odpovéd’ né€co mezi oznacilo 13, 3% dotazanych. 2, 4%
respondentek potom hodnotilo kvalitu svého zivota jako Spatnou a 1, 2% dokonce jako velmi

Spatnou.

Vnimana celkova kvalita Zivota

Spatna Velmi $patna

Néco mezi . ,
Velmi dobra

]l 2 n3 =u4d w5

Graf 51: Vnimand celkovd kvalita Zivota

V dalsi polozce mély respondentky zhodnotit, zda si mysli, ze by kvalita jejich Zivota byla

lepSi/horsi/stejnd, kdyby netrpély nesnasSenlivosti lepku.
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Hypoteticka kvalita Zivota — polozka Kdybych netrpéla nesnaSenlivosti lepku, kvalita
mého Zivota by nejspis byla... .

V ramci této polozky uvedlo 33, 7% respondentek, ze kdyby netrpély nesndsenlivosti lepku,
kvalita jejich Zivota by nejspiSe byla vyrazné lepsi. 32, 5% respondentek potom uvedlo, ze by
kvalita jejich Zivota byla nejspiSe lepsi a 31, 3% se domnivalo, Ze by byla stejna. 3, 6%
dotazanych mélo pocit, Ze kdyby netrpély nesnasenlivosti lepku, kvalita jejich zivota by byla

horsi. Odpovéd* vyrazné€ horsi neoznacila zadn4 z respondentek.

Hypoteticka kvalita Zivota

Horsi

Vyrazné lepsi

Lepsi

]l m2 u3 n4

Graf 52: Hypotetickd kvalita Zivota
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Dalsi polozka se tykala toho, co respondentkdm na nesndSenlivosti lepku nejvice vadi.
Respondentky zde mély vlastnimi slovy (n€které uvadély vice véci neZ jednu) napsat, co jim

nejvice vadi. Na zékladé jejich odpovédi jsem sestavila nasledujici tabulku:

Co mi nejvice vadi:

Stravovani mimo domov 21
Nejistota/Spoléhani se na sebe 14
Drahé jidlo 13
Nevédomost/Neinformovanost okoli 12
Celkova dostupnost bezlepkovych potravin 9
Omezeni spojena s nesnasenlivosti lepku 9
obecné

Bezlepkové potraviny nejsou dobré 7
Jiné (nic, vafeni si, stav po poZziti lepku...) 7

Tabulka 3: Co respondentkdm nejvice vadi
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Dale mne také zajimalo, jak moc (na Skéle) tyto véci respondentkdm vadi.

Jak moc to vadi:

4, 9% respondentek uvedlo, Ze viibec a 3, 7% respondentek, ze malo. 22, 2% respondentek
déale vybralo odpovéd’ stfedné¢ a 61, 7% variantu hodnég. 7, 4% respondentek potom jimi

uvedeny aspekt nesndsenlivosti lepku vadil neunosné.

Jak moc to
vadi:
Netnosné Viibec pilo

Stredné

]l w2 3 =ud m§

Graf 53: Jak moc to vadi
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Dalsi otazka se tykala toho, co respondentkdm nejvice pomaha (v zivoté s nesndsenlivosti

lepku). Opét bylo mozné napsat vice véci.

Co mi pomaha:

Pozitivni pfistup, dobry psychicky stav 22
Podpora blizkych 21
Ptisné dodrzovani bezlepkové diety 18
Domaci priprava bezlepkového jidla 10
Nic 6
Nevim 5
Zlepsujici se dostupnost bezlepkovych 4
potravin

Jiné (zaméstnani, slunce, pfiroda...) 7

Tabulka 4: Co respondentkam nejvice pomdhd

V ramci dalsi polozky mély respondentky napsat, co dal§itho by jim mohlo pomoci (i vice

veci).

Co by mi jesté pomohlo:

jidelnach, vymizeni pridruzenych zdravotnich
obtizi...)

Lepsi nabidka bezlepkovych potravin 18
Nevim 18
Levnéjsi bezlepkové potraviny 16
Vétsi informovanost mezi lidmi 14
Prispévky na jidlo 13
LepSi oznacovani a kontrola bezlepkovych 4
potravin

Chutnéjsi bezlepkové potraviny 2
Jiné (vétsi komunita pacientd, bzl. jidlo v 11

Tabulka 5: Co by respondentkam jesté pomohlo
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Dale, v polozce Kouzlo, mély respondentky napsat, co by ve svém zivoté zménily, kdyby v tu

chvili mohly kouzlem zménit jedinou véc).

Kouzlo:

Chtéla bych byt zdrava (vymizeni
nemoci/nemoci)

Nic

Chtéla bych, aby vSichni mi blizci byli zdravi

Odstranit dalsi nemoci

Vice penéz

Nevim

Vyfesit osobni zaleZitosti

Jiné (snadnéjsi cestovani, smifit se, vice
spokojenosti mezi lidmi...)

Tabulka 6: Kouzlo

V posledni poloZce mne potom jesté zajimalo, co vnimaji respondentky pozitivné (co je dle

nich na nesnaSenlivosti lepku pozitivniho a co dobrého jim pfinesla). Opét bylo mozné uvést

vice véci nez jednu.

Co vnimam pozitivné:

Stravuji se |épe, zdravéji a vice si vybiram

Nic

20

drive/ citim se lépe

Vymizely zdravotni obtize, kterymi jsem trpéla

©

LepSi orientace v potravinach a jejich slozeni

[¢79)

Ziskala jsem optimalni vahu

jedinec¢nd, ziskala jsem silu a pevnou vdli...)

Jiné (zkouSim nové véci, jsem svym zplsobem

10

Tabulka 7: Co respondentky vnimaji pozitivné
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2. 13 Vysledky: Korelace vnimané celkové kvality Zivota s vybranymi proménnymi
Vyzkumna otazka:
Bude se korelovat celkova kvalita zivota respondentek s tim, jak dlouho nesnéasenlivosti lepku
trpi, jak vnimaji dostupnost bezlepkovych potravin ¢i s dal§imi?
Jsem si védoma toho, Ze dotaznik obsahuje fadu informaci, pfi¢emz vSechny nemohou byt v
analyzéach zohlednény. Pro analyzy proto dale vyberu jen nékteré z nich.
Budou jimi:

e Vnimana celkova kvalita zivota (polozka: S uvazenim toho, jak jsem odpovedéla na

ptedchozi polozky je celkova kvalita mého zivota...)

...ktera bude dale korelovana s:

e vékem respondentek

e délkou trvani onemocnéni

e dostupnosti bezlepkovych potravin

e dostupnosti 1€kaiské péce

e s tim, zda nékdo dalsi v rodiné trpi nesnaSenlivosti lepku

... a dal§imi proménnymi

Na zéklad¢ této vyzkumné otazky (otdzek) jsou formulovany hypotézy, které jsou dale

testovany:

Vnimana celkova kvalita Zivota (poloZka: S uvaZenim toho, jak jsem odpovédéla na

predchozi poloZKy je celkova kvalita mého Zivota...)

Vék

HO (1): Vnimana celkova kvalita Zivota respondentek nekoreluje signifikantné s jejich vékem.

HA (1): Vnimana celkova kvalita Zivota respondentek koreluje signifikantné s jejich vékem.

Vysledek analyzy:
R 0,010
p 0, 925

Tabulka 8: Spearmantiv korelacni koeficient pro vnimanou celkovou
kvalitu Zivota a vek
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Na zéklad¢ vysledku analyzy na hladiné vyznamnosti o = 0, 05 nelze zamitnout HO (1), ze

vnimana celkova kvalita Zivota respondentek nekoreluje signifikantné s jejich vékem.

NejvysSi dosazené vzdélani

HO (2): Vnimana celkova kvalita zivota respondentek nekoreluje signifikantné s nejvysSim
dosazenym vzdélanim.
HA (2): Vnimand celkové kvalita zivota respondentek koreluje signifikantné s nejvyS$im

dosazenym vzdé¢lanim.

Vysledek analyzy:
R 0,174
p 0,120

Tabulka 9: Spearmantiv korelacni koeficient pro vnimanou celkovou kvalitu Zivota a
nejvyssi dosazené vzdélani

Na zaklad¢ analyzy na hladin€é vyznamnosti a = 0, 05 nelze zamitnout HO (2), ze vnimana
celkova kvalita Zivota respondentek signifikantné nekoreluje s jejich nejvyssim dosazenym

vzdélanim.

Velikost obce

HO (3): Vnimana celkova kvalita Zivota respondentek nekoreluje s velikosti obce, ve které
Ziji.
HA (3): Vnimana celkova kvalita Zivota respondentek koreluje signifikantné s velikosti obce,

ey

ve které ziji.
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Vysledek analyzy:

R

0, 003

p

0, 982

Tabulka 10: Spearmantiv korelacni koeficient pro vnimanou celkovou
kvalitu Zivota a velikost obce

Na zéklad¢ vysledku analyzy na hladiné vyznamnosti o = 0, 05 nelze zamitnout HO (3), ze
vnimana celkova kvalita zivota respondentek signifikantné nekoreluje s velikosti obce, ve

které respondentky Ziji.

Rodinny stav

HO (4): Vnimana celkova kvalita zivota respondentek nekoreluje signifikantné s jejich
rodinnym stavem.
HA (4): Vnimana celkova kvalita zivota respondentek koreluje signifikantné s jejich

rodinnym stavem.

Vysledek analyzy:
R 0, 038
p 0, 738

Tabulka 11: Spearmaniiv korelacni koeficient pro vnimanou celkovou kvalitu Zivota a rodinny stav

Na zakladé vysledku analyzy na hladiné vyznamnosti a = 0, 05 nelze zamitnout HO (4), ze
vnimana celkova kvalita Zivota respondentek signifikantné nekoreluje s jejich rodinnym

stavem.

Prace

HO (5): Vnimana celkovéd kvalita zivota respondentek signifikantné¢ nekoreluje s jejich

pracovnim stavem.
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HA (5): Vnimana celkova kvalita Zivota respondentek koreluje signifikantné s jejich

pracovnim stavem.

Vysledek analyzy:
R -0, 065
p 0,563

Tabulka 12: Spearmantiv korelacni koeficient pro vnimanou celkovou kvalitu
Zivota a prdci

Na zaklad¢ vysledku analyzy na hladiné vyznamnosti o = 0, 05 nelze zamitnout HO (5), Ze
vnimana celkovéd kvalita zivota respondentek signifikantné nekoreluje s jejich pracovnim

stavem.

Mam déti

HO (6): Vnimana celkova kvalita zivota respondentek signifikantné nekoreluje s tim, zda maji

deéti.

HA (6): Vnimana celkova kvalita Zivota respondentek signifikantné koreluje s tim, zda maji

deéti.

Vysledek analyzy:
R -0,014
p 0, 905

Tabulka 13: Spearmantiiv korelacni koeficient pro vnimanou celkovou kvalitu Zivota a to, zda
respondentky maji déti

Na zaklad¢ vysledku analyzy na hladiné vyznamnosti o = 0, 05 zamitnout HO (6), Zze se

vnimana celkova kvalita Zivota respondentek nelisi na zakladé€ toho, zda maji déti.
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Dostupnost bezlepkovych potravin

HO (7): Vnimana celkova kvalita zivota respondentek nekoreluje signifikantn€ s vnimanou
dostupnosti bezlepkovych potravin.
HA (7): Vnimana celkova kvalita Zivota respondentek koreluje signifikantn€ s vnimanou

dostupnosti bezlepkovych potravin.

Vysledek analyzy:
R 0,201
P 0,072

Tabulka 14: Spearmantiv korelacni koeficient pro vnimanou celkovou kvalitu Zivota a vnimanou
dostupnost bezlepkovych potravin

Na zaklad¢ vysledku analyzy na hladiné vyznamnosti o = 0, 05 nelze zamitnout HO (7), Ze
celkova vnimana kvalita zivota respondentek nekoreluje signifikantn€ s vnimanou dostupnosti

bezlepkovych potravin.

Dostupnost 1ékarské péce

HO (8): Vnimana celkova kvalita zivota respondentek nekoreluje signifikantné¢ s vnimanou
dostupnosti 1ékaiské péce.
HA (8): Vnimana celkova kvalita Zivota koreluje signifikantné s vnimanou dostupnosti

1¢katské péce.

Vysledek analyzy:
R 0,309
p 0, 005

Tabulka 15: Spearmantiv korelacni koeficient pro vnimanou celkovou kvalitu Zivota a
vnimanou dostupnost lékarské péce

Na zaklad¢ vysledku analyzy na hladin€¢ vyznamnosti a = 0, 05 lze zamitnout HO (8), ze

celkovd vnimana kvalita zivota se neliSi na zakladé dostupnosti 1ékaiské péce. Korelacni
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analyza ukdzala na signifikantni pozitivni korelaci mezi vnimanou celkovou kvalitou Zivota

respondentek a vnimanou dostupnosti Iékatské péce.

Pocet jinych onemocnéni

HO(9): Vnimana celkova kvalita Zivota respondentek nekoreluje signifikantné s poctem jinych
onemocnéni, ktera tyto respondentky maji.
HA (9): Vnimana celkova kvalita Zivota respondentek koreluje signifikantné s poctem jinych

onemocnéni, kterd tyto respondentky maji.

Vysledek analyzy:
R -0,211
p 0, 059

Tabulka 16: Spearmantiv korelacni koeficient pro vnimanou celkovou kvalitu Zivota a pocet jinych
onemocnéni, kterd respondentky maji

Na zakladé vysledku analyzy na hladiné vyznamnosti o = 0, 05 (t€sn¢€) nelze zamitnout HO
(9), Ze vnimana celkova kvalita Zivota respondentek signifikantné nekoreluje s poctem

onemocnéni, kterd tyto respondentky maji.

Nesnasenlivosti lepku trpi jesté dalsi ¢len/ové rodiny

HO (10): Vnimana celkova kvalita Zivota respondentek nekoreluje signifikantné s tim, zda
nesnasenlivosti lepku trpi jesté dalsi ¢len/ové jejich rodiny.

HA (10): Vnimana celkova kvalita zivota respondentek koreluje signifikantné s tim, zda

nesnasenlivosti lepku trpi jesté dalsi ¢len/ové jejich rodiny.

Vysledek analyzy:

R -0,219
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p 0, 046

Tabulka 17: Spearmantiv korelacni koeficient pro vnimanou celkovou kvalitu Zivota a to, zda
nesndsSenlivosti lepku trpi jesté dalsi ¢len rodiny

Na zéklad¢ vysledku analyzy na hladin€ vyznamnosti a = 0, 05 Ize zamitnout HO (10), Ze
vnimana celkova kvalita Zivota respondentek signifikantné nekoreluje s tim, zda

nesnasenlivosti lepku trpi jesté dalsi ¢len/ové jejich rodiny.

Informovanost o nesnasenlivosti lepku

HO (11): Vnimana celkova kvalita Zivota respondentek nekoreluje signifikantné s vnimanou
informovanosti o nesnasenlivosti lepku téchto respondentek.
HA (11): Vnimana celkova kvalita Zivota respondentek koreluje signifikantné s vnimanou

informovanosti o nesnasenlivosti lepku téchto respondentek.

Vysledek analyzy:
R 0,182
p 0, 105

Tabulka 18: Spearmantiv korelacni koeficient pro vnimanou celkovou kvalitu Zivota a
vnimanou informovanost o nesndsenlivosti lepku

Na zaklad€ vysledku analyzy na hladin€ vyznamnosti a = 0, 05 nelze zamitnout HO (11), Ze
vnimana celkova kvalita Zzivota respondentek signifikantné nekoreluje s vnimanou

informovanosti o nesnasenlivosti lepku téchto respondentek.

Délka trvani onemocnéni

HO (12) : Vnimana celkova kvalita Zivota respondentek nekoreluje signifikantné s délkou
trvani onemocnéni.
HA (12): Vnimana celkova kvalita Zivota respondentek koreluje signifikantné s délkou trvani

onemocnéni.
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Vysledek analyzy:

R -0,072
p 0, 523

Tabulka 19: Spearmantiv korelacni koeficient pro vnimanou celkovou kvalitu Zivota a délku
trvani onemocnéni

Na zaklad¢ vysledku analyzy na hladiné vyznamnosti o = 0, 05 nelze zamitnout HO (12), ze
vnimana celkova kvalita Zivota respondentek nekoreluje signifikantné s délkou trvani

onemocnéni.

V souvislosti s nesnasenlivosti lepku uZivam léky

HO (13): Vnimana celkova kvalita zivota respondentek nekoreluje signifikantné s tim, zda tyto
respondentky v souvislosti s nesnasenlivosti lepku uzivaji néjaké léky.
HA (13): Vnimana celkova kvalita Zivota respondentek koreluje signifikantné s tim, zda tyto

respondentky v souvislosti s nesnaSenlivosti lepku uzivaji n&jaké 1éky.

Vysledek analyzy:
R -0,029
p 0, 798

Tabulka 20: Spearmantiv korelacni koeficient pro vnimanou celkovou kvalitu
Zivota a to, zda respondentky v souvislosti snesndsenlivosti lepku uZivaji néjaké
léky

Na zéklad¢ vysledku analyzy na hladin¢ vyznamnosti a = 0, 05 nelze zamitnout HO (13), Ze
vnimana celkova kvalita zivota respondentek nekoreluje signifikantné¢ s tim, zda tyto

respondentky v souvislosti s nesnaSenlivosti lepku uzivaji n&jaké 1éky.

Mira dodrZovani bezlepkové diety

HO (14): Vnimana celkova kvalita zivota respondentek nekoreluje signifikantné¢ s mirou

dodrzovani bezlepkové diety téchto respondentek.
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HA (14): Vnimana celkova kvalita zivota respondentek koreluje signifikantné s mirou

dodrzovani bezlepkové diety téchto respondentek.

Vysledek analyzy:
R -0,204
p 0, 068

Tabulka 21: Spearmantiv korelacni koeficient pro vnimanou celkovou kvalitu Zivota a miru
dodrZovadni bezlepkové diety

Na zéklad¢ vysledku analyzy na hladin€ vyznamnosti o = 0, 05 nelze zamitnout HO (14), ze
vnimana celkova kvalita zivota respondentek nekoreluje signifikantné s mirou dodrzovani

bezlepkové diety téchto respondentek.

Dodrzovani dalSich 1é¢ebnych opatieni

HO (15): Vnimana celkova kvalita Zivota respondentek nekoreluje signifikantné s tim, zda v
souvislosti s nesnasenlivosti lepku dodrzuji jesté dalsi 1écebna opatieni.
HA (15): Vnimané celkova kvalita Zivota respondentek koreluje signifikantné s tim, zda v

souvislosti s nesnasenlivosti lepku dodrzuji jesté dalsi 1écebna opatieni.

Vysledek analyzy:
R -0,133
p 0,232

Tabulka 22: Spearmantiv korelacni koeficient pro vnimanou celkovou kvalitu Zivota a dodrZovani
dalSich lécebnych opatreni

Na zékladé vysledku analyzy na hladiné¢ vyznamnosti o = 0, 05 nelze zamitnout HO (15),
vnimana celkova kvalita zivota respondentek nekoreluje signifikantn€ s tim, zda v souvislosti

s nesnaSenlivosti lepku dodrzuji jesté dalsi 1écebna opatieni.
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Celkové skore dotazniku

Pocitano s parcidlnimi skory — vyndsobena diilezitost jednotlivych oblasti kvality Zivota a
skory vyjadiujici vnimanou miru obtizi v jednotlivych oblastech. Nésledné byly parcidlni

skory seCteny a vypocteno tak celkové skore pro kazdou respondentku.

HO (16): Vnimana celkova kvalita Zivota respondentek nekoreluje signifikantné s celkovym
skore dotazniku.
HA (16): Vnimana celkova kvalita Zivota respondentek koreluje signifikantné s celkovym

skore dotazniku.

Vysledek analyzy:
R 0, 683
p 0, 000

Tabulka 23: Spearmantiv korelacni koeficient pro vnimanou celkovou kvalitu Zivota a celkové
skore dotazniku

Na zaklad¢ vysledku analyzy na hladin€é vyznamnosti a = 0, 05 Ize zamitnout HO (16), ze
vnimana celkova kvalita Zivota respondentek signifikantné nekoreluje s celkovym skore

dotazniku.
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2. 14 Diskuse

Ve své diplomoveé praci jsem se pokusila zmapovat kvalitu zivota lidi s nesnaSenlivosti
lepku. Teoreticka ¢ast se zabyvala problematikou kvality Zivota lidi s nesnasenlivosti lepku v
Ceské republice a ve svété. Vyzkumna &ast se potom soustfedila na kvalitu Zivota lidi s
nesnasenlivosti lepku (Zen) v Ceské republice. V diskusi se nyni pokusim rozebrat piednosti a
nedostatky provedeného prizkumu, jeho vysledky a budu je diskutovat s nékterym

realizovanymi vyzkumy.

e Vzorek

Na vysledky vyzkumného Setfeni mohl mit jisté¢ vliv vyzkumny vzorek a jeho
charakteristiky. Dale se proto pokusim rozebrat vyzkumny vzorek a to, jaky mohl mit vliv na

vysledky vyzkumu.

« Internet

Utastnice vyzkumného Setieni byly oslovovany hromadné pies internet. To mohlo mit
nepochybné vliv na to, jaké respondentky se vyzkumu ucastnily. Prizkumu se tak mohly
ucastnit jen ty respondentky, které maji pocitac, ty které ho umi ovladat ¢i ty, které maji
ptistup k internetu. Vybér tak tvofily pocitacové gramotné, spiSe mladsi respondentky. Jina
forma administrace (osloveni respondentek naptiklad v c¢ekdrnach nemocnic...) by
pravdépodobné vedla k tomu, ze by se prizkumu ucastnila jinak slozend skupina
respondentek (starSi, bez pfistupu k pocitaci, na internet, respondentky s horSim

socioekonomickym statusem).

«  Vek
Jak jsem jiz psala vySe, prizkumu se ucastnily hlavné mladsi Zeny v primérném véku
35 let (medidn 33, smérodatnd odchylka 11, 8). Minimalni v€k byl pfitom 20, maximalni 68
let). To, Ze se prizkumu ucastnily pfedev§im mladSi Zeny mohlo byt pravdépodobné dano
pravé tim, ze byl dotaznik administrovan pfes internet, na internetovych diskusnich
platformach sdruzujicich pacienty s nesnaSenlivosti lepku. Jind forma administrace by mohla

ptinést jiné vékové rozlozeni respondentek a tak i jiné vysledky vyzkumného Setteni.
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« Jen Zeny

Do vyzkumu se zapojilo jen velmi malé mnozstvi respondentli — muzt (7), z divodu
¢ehoz jsem se nakonec rozhodla, muze vytadit a pracovat pouze s daty respondentek. Je
mozné, ze by prizkum, Gcastnili — li by se ho i respondenti — muzi, pfinesl jiné vysledky. To,
ze se zapojilo o tolik vice zen nez muzi mize byt dano tim, Ze na internetovych, diskusnich
platformach, kde byl dotaznik administrovan, diskutuje obecn& vice Zen nez muzii. Zeny se
obecné vice zajimaji o své zdravi, zdravotni problémy a zpusoby, jakymi lze své zdravi
zlepsit, coz nejspiS vede k tomu, Ze se v internetovych diskuzich tykajicich zdravi, objevuje

vice zen.

+  Malé mnozstvi tcastnikt

Je zde tieba také piiznat, Ze vyzkumny soubor nebyl piili§ velky. Citalo ho 81
respondentek, coz je sice mnozstvi, se kterym bylo mozné pracovat a ziskat zajimavé
vysledky, na druhou stranu je vSak jist¢ neni mozné zcela zobecnovat a bezpodminecné
pfijimat jako vysledky, které lze vztdhnout na celou populaci lidi s nesnasenlivosti lepku v
Ceské republice. Nebylo tak také mozné provést nékteré analyzy, které jsem ptivodné chtéla —
porovnavat napiiklad kvalitu Zivota respondentek s rlznymi druhy nesnasenlivosti lepku,
protoze u nékterych bylo respondentek pfili§ méalo nebo zadna. Na vin€ muize byt praveé
internetova a zcela dobrovolna administrace ¢i délka dotazniku, ktery byl pomérné rozsahly a

vyzadoval ke svému vyplnéni vétSi mnozstvi ¢asu.

e Metoda

Na vysledky Setfeni méla také nepochybny vliv zvolend metoda sbéru dat, kterou byl v

tomto piipad¢ dotaznik.

+  Vyhody dotaznikového Setieni
Jako vSechny metody, ma dotaznik své vyhody i nevyhody. Jeho vyhodou je bezesporu
snadnd administrace ¢i to, Ze pfi jeho vyplnéni — v klidu,v domdacim prostiedi nejsou
respondentky v takové mife vystaveny stresu. Od respondentek soucasné nevyzaduje takové
mnozstvi vynalozené energie, nez by bylo tieba napiiklad pii rozhovoru. V tomto piipadé

pouze voli z nabizenych moznosti €1 vpisuji kratké odpoveédi na konkrétni otazky.
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+  Omezené moznosti dotaznikového Setieni
Dotaznik mé celkové jen omezené moznosti, jak zachytit dilezité informace. Obsahuje
omezené mnozstvi polozek, které se tykaji omezeného rozsahu informaci a respondentky v
jeho rdmci musi volit z nabizenych mozZnosti, pfiCemz tyto moZnosti nemuseji odpovidat
tomu, jak dany problém skutecné citi. Vysledna data proto nemusi zcela odpovidat tomu, jak
respondentky dany problém skutecné prozivaji.
+  Dotaznik byl dlouhy, coz mohlo odradit
Urcité je tieba zde také zminit, pouZzity dotaznik byl pomérné dlouhy a rozsahly, coz
mohlo mit vliv na to, kolik respondentek se ho rozhodl vyplnit a dokon¢it. I délka dotazniku
proto mohla byt dilezitym faktorem, ktery mél vliv na to, jaké respondentky ho vyplnily.
Byly to tak nejspiS respondentky, které pravé mély vétSi mnozstvi Casu Ci byly prosté jen
ochotngjsi vénovat prizkumu né&jaky Cas.
+  Vyhody Neomezeného Casu
Vyhodou dotazniku — provedeného Setfeni — jisté mohlo byt to, Ze na jeho vyplnéni mély
respondentky neomezeny ¢as. Mohly si tak v klidu a bez tlaku promyslet odpovédi a ty tak
mohly byt presnéjsi.
«  Volné otazky
Mimo uzavienych otazek, ve kterych byly respondentky nuceny volit z nabizenych
moznosti, obsahoval dotaznik také polozky, oteviené, ve kterych mohly respondentky napsat

odpovédi zcela vlastnimi slovy a upfesnit/doplnit tak to, co uvedly jinde v dotazniku.

- Dotaznik — polozky
Ve vyzkumu mne zajimala fada proménnych a dotaznik proto obsahoval fadu polozek —
celkem 63 (v€etné zpétné vazby a kontaktu potom 65). Jsem si védoma toho, Ze je to pomérné
velké mnozstvi a dotaznik tak byl pomérné dlouhy. Mohlo se tak jist¢ stat, Ze dotaznik po
otevieni nékoho odradil nebo jeho vypliovani prerusil. Na druhou stranu si myslim, ze kazda
z téchto polozek méla své opodstatnéni a pfinesla hodnotné informace. Nakonec ani primérna

doba vyplnovani nebyla tak dlouha (10 — 20 min.).

Co se tyCe jednotlivych polozek, v dob¢ tvorby dotazniku, jsem se snazila je formulovat
tak, aby co nejlépe zachycovaly dany problém a dotaznik a jeho polozky jsem sestavovala v

kontaktu se skupinou pacienti s nesnasenlivosti lepku (zejména s celiakii). Jednalo se
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zejména o pacienty sdruzené v ramci internetové (Facebook) diskusni platformy CELIAKIE,
Bezlepkova dieta — celiakie..., Bez lepku, mléka, vajec. Potravinové alergie a intolerance a
také o skupinu Alergie/intolerance na laktdozu, kravskou bilkovinu, lepek. Dnes jsem si
védoma toho, Ze nckteré polozky a jejich formulace nebyly idedlni a dnes bych tfeba (i pro

mozna presnéjsi vysledky) volila jinou. Jedna se zejména o polozky:

e Dostupnost bezlepkovych potravin

PoloZzka se tykala vnimané dostupnosti bezlepkovych potravin, pfi¢emz v sob¢ zahrnovala
vice aspektii — to, zda je podle respondentek v obchodech dostatek bezlepkovych potravin,
zda je jejich cena pfiijatelna, zda je v obchod€ snadné tyto potraviny nalézt atd.. V dobé&, kdy
jsem dotaznik sestavovala, jsem se soustiedila nato, abych zachytila zivot (kvalitu zivota) v co
nejveétsi Sifi a souCasné, aby poloZek nebylo az pfili§ velké mnoZstvi. Dnes jsem si vSak
védoma toho, Ze by byvalo bylo mozna vhodné tuto polozku rozdélit do vice polozek a ptat se
zvIast na to, zda je podle respondentek v obchodech dostatek bezlepkovych potravin, zda jim
jejich cena vyhovuje apod. Vysledky tak mohly byt piesnéjsi. Na druhou stranu vsak mély
respondentky dale v dotazniku na jinych mistech moznost uvést vSe, co potiebovaly a
specifikovat tak tfeba, co maji na mysli. VE&fim vSak, Ze 1 pfes nedostatky, pfinesla polozka
cenné vysledky, které dostate¢né poslouzily pro el vyzkumu — zmapovani kvality Zivota

pacientek s nesnasenlivosti lepku.

e Dostupnost Iékaiské péce

Stejné tak je tomu 1 v ptipad€ polozky Dostupnost 1ékatské péce. I ta mohla byt rozriiznéna
a ptat se naptiklad na zajem lékaii o pacientky s celiakii ¢i tfeba na moznost navstivit
specialistu na problematiku nesnasSenlivosti lepku. Na druhou stranu tak vSak pacientky
nezahlcovala nutnosti odpovidat vicekrat a pro hlavni potfebu vyzkumu — zmapovani kvality
zivota - snad byla dostate¢nd. Mozna jen byvalo hodilo slivko adekvatni — Dostupnost

adekvatni 1¢kaiské péce.

o Informovanost o nesnasenlivosti lepku
Myslim si, Ze pocit dostatku informaci o nemoci a o vSem, co je s ni spojené, hraje v
zivoté pacientl s nesnasenlivosti lepku (i s dalSimi onemocnénimi) kli¢ovou roli. Pacienti by

méli mit pocit, ze védi o své nemoci co nejvice a mohou tak co nejlépe prospivat svému
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zdravi a zivotu s touto nemocit. I proto jsem do dotazniku zatadila poloZku tykajici se vnimané
informovanosti pacientek a myslim si, Ze tato poloZzka pfinesla cenné a pro Uplnost dotazniku
pottebné informace. Na druhou stranu by jisté bylo mozné a vhodné tuto oblast jesté rozsifit.
Mohla jsem se tak naptiklad, kromé¢ informovanosti samotnych respondentek, ptat jesté
naptiklad na to, jak vnimaji informovanost vetejnosti (kterd se nakonec dale v dotazniku
ukdzala jako problematickd) ¢i napiiklad na zdroj informaci, ze kterého respondentky cerpaji
nebo by chtély Cerpat. Jisté by to také mohlo pfinést zajimavé informace vedouci k dalS$im
doporu¢enim. I proto, abych vSak jiz dotaznik neprodluzovala a respondentky az pfilis

neunavovala, jsem se rozhodla omezit na tuto polozku, kterd je na konec dle mého pro kvalitu

vvvvvv

eV souvislosti s nesnaSenlivosti lepku uzivam Iéky (ano/ne), Jaké 1€ky to jsou?

Ve vyzkumu mne také zajimalo, zda respondentky v souvislosti s nesnasenlivosti lepku
uzivaji n&jaké léky a nasledné potom, jaké druhy 1éka to jsou. Jak se pozdé¢ji ukazalo, byla
tato polozka pro nekteré respondentky ponc¢kud matouci. Neékteré respondentky mé v
souvislost s touto polozkou kontaktovaly a mély potfebu mne informovat o tom, zZe na 1é¢eni
této nemoci zadné léky nejsou. To, Ze neexistuji léky, které by néjakou formu nesnasenlivosti
lepku ptimo 1é€ily, samoziejmé vim. Pii formulaci polozky jsem méla na mysli spise 1éky,
které respondentkdm ulevuji jako jsou rizné 1éky na traveni i alergie. Jak jsem vSak pozdéji
zaznamenala, polozka respondentky matla a domnivaly se, Ze se ptdm na farmaka, kterd
nesnasenlivost lepku piimo 1é¢i. Asi by byvala byla lepsi jind formulace polozky — naptiklad

Od obtizi spojenych s nesnasenlivosti lepku mi ulevuji 1éky (ano/ne). Jaké 1éky to jsou?

e Seberealizace (naplilovani snil, pfani)

Jsem si védoma toho, ze dotaznik neobsahoval polozky, které by se tykaly zaméstnani ¢i
studia, coz jsou také jisté dulezité oblasti kvality zivota. Na druhou stranu jsem se do ngj
rozhodla zaradit polozku seberealizace, ktera snad do sebe dokaze uvedené oblasti (praci,
Skolu...) pojmout a piidat jeSté néco navic, a sice to, v jaké mife maji pacientky s
nesnasenlivosti lepku obtize v pInéni svych snl, ptani a cili. V danou chvili — tvofeni
praci ¢i studium pojmout, aniz bych musela dotaznik plnit dal§imi polozkami (ptibyly by

minimalné dve, které by se navic netykaly kazdého). Jsem si vSak védoma toho, Ze v
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informacich, ziskanych pomoci mého Setfeni, mohou informace tykajici se zamé&stndni c¢i

studia chybét.

e Dobr¢ jidlo mimo domov (restaurace, jidelny, bufety)

Do dotazniku jsem se mimo jiné rozhodla zatadit, kromé obecné polozky tykajici se jidla,
také polozku, kterd se zaméfovala na stravovani mimo domov, které byva pro lidi s
nesndsenlivosti lepku nékdy velmi problematickou zalezitosti. V ramci reSersi pii tvorbé
diplomové¢ prace jsem si v§imla, zZe se dotazniky a vyzkumna Setfeni na tuto oblast nezaméiuji
v takové mife, jak by bylo tieba. Jidlo obecné je pro ¢lovéka s nesnaSenlivosti lepku velmi
problematickou zélezitosti, natoz pak jidlo v restauracich ¢i jidelnach, kde v takové mite
nemtize kontrolovat slozeni pokrm a musi spoléhat jen na informace, které jsou mu
poskytnuty napiiklad personalem restaurace ¢i jidelny. Dostupnost bezlepkového jidla v
jidelnach ¢i restauracich je pfitom také velmi dualezitym aspektem kvality zivota lidi s

nesnasenlivosti lepku.

e Penize

Dotaznik obsahoval také polozku tykajici se penéz. Finance a jejich dostatek jsou pro
pacienty s nesndsenlivosti lepku velmi diilezité. Bezlepkové potraviny, na kterych jsou tito
lidé zavisli jsou ¢asto drahé a oni tak musi fesit svou finan¢ni situaci vice nez bézna populace.
I proto jsem se rozhodla tuto polozku zatradit. Nyni si vSak uvédomuji, Ze polozka, tak jak je
formulovana, je mozna pfiliS§ obecna a z odpovédi na ni neni jasné, jaké konkrétni problémy s
penézi respondentky maji, 1 kdyZ by to jisté bylo zajimavé védét. Mozné by byvalo bylo lepsi,
stejné jako u jinych polozek, i tuto vice konkretizovat a ptat se naptiklad na to, zda obtize v
oblasti pené¢z souviseji naptiklad s nakupovanim bezlepkovych potravin. Oblast financovani
bezlepkového jidla by si jisté zaslouzila dalSi pozornost, ale v ramci svého prizkumu, ktery
m¢l byt hlavné mapujicim, jsem zvolila pouze zatazeni obecné polozky tykajici se penéz,
kterd m¢la ukazat zda a jakd mira obtizi v se v pfipadé respondentek s nesnasenlivosti lepku

vyskytuje.
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¢ Administrace

Také zptisob administrace mél urcité své prednosti a nedostatky.

e Internet

Svou roli v tom, jaké respondentky se ti€astnily vyzkumného Setfeni a tim padem i jaké
byly vysledky,jist¢ hral 1 zplisob administrace dotazniku. Dotaznik byl administrovan
prostfednictvim internetu v riznych diskusnich skupindch sdruzujicich pacienty s

nesnasenlivosti lepku (i jinymi druhy nesnasSenlivosti a alergii).

e Moznost dobrovolného vyplnéni kdykoliv

Vyhodou, ale soucasn¢ i nevyhodou Setfeni - dotazniku, bylo jist¢ moznost jeho vyplnéni
kdykoliv v prib¢hu asi Ctyt tydnl. Respondentky, chtély — li se ucastnit tak mohly pockat, az
budou mit na priizkum dostatek ¢asu, energie a ndlady. Na druhou stranu to jist¢ mohlo vést k

tomu, Ze vyplnéni odkladal a mohly si tak nakonec Gcast rozmyslet nebo na ni zapomenout.

e Vysledky

Vyzkum ptinesl fadu vysledkil. V této ¢asti diskuse se na n¢ blize zamétim, rozeberu, jaké

~~~~~

vyzkumy.

e Jaké jsou

Vyzkumné¢ Setteni ukdzalo, Ze:

e respondentky (49, 3%) vnimaji nejcastéji dostupnost bezlepkovych potravin jako
dobrou.

e respondentky (39, 7%) vnimaji nejcastéji dostupnost Iékarské péce jako dobrou.

e Respondentky (39, 7%) nékteré z forem nesnédsenlivosti lepku trpi nejcastéji jednou
dal$i nemoci.

e v piipadé témet poloviny (42, 5%) respondentek trpi nesnasenlivosti lepku jesté nékdo

dalsi z rodiny.

149



vétSina respondentek (47, 9%) vnimala svoji informovanost o nesndsenlivosti lepku
jako dobrou.

8, 2% respondentek uziva v souvislosti s nesnasSenlivosti lepku léky (nejcastéji
podporujici traveni)

93, 2% respondentek v mém vzorku dodrzuje bezlepkovou dietu na 75 — 100%

celkem 84, 9% respondentek v mém vzorku nedodrzuje zddna jina 1é€ebnd opatieni
respondentky, které né&jakd jind léCebnd opatieni dodrzuji, drzi nejcastéji jesté jiné

diety

je pro vétsSinu mych respondentek (78, 3%) velmi dilezity dobry zdravotni stav,
pficemZ v ném zadné obtize nevnima pouze 10, 8% respondentek.

je pro vétsinu mych respondentek (78, 3%) velmi dilezita dusevni pohoda, pficemz v
ni nevnima Zadné obtiZe jen 24, 1% respondentek

je pro vétSinu mych respondentek (78, 3%) velmi dulezita sobéstacnost, pfi¢emz v ni
vétSina (54, 2) neuvadi zadné obtize, ale na druhou stranu v této oblasti témét polovina
dotdzanych riznou miru obtizi vnima

je pro vétSinu mych respondentek (51, 8%) velmi dilezity ( a pro vice nez 20%
dulezity) pocit smysluplnosti, pficemz v ném 56, 6% dotdzanych pocituje né¢jakou
miru obtizi

je pro vétSinu respondentek velmi dulezitd (45, 8%) nebo dulezitd (45, 8%)
seberealizace, ale soucasné, ze v ni pouze 34, 9% nepocituje zadné obtize.

je pro vétsinu (50, 6%) respondentek velmi dulezity nebo dulezity (40, 2%) pocit
svobody, ale, Ze v ném 53% citi néjakou miru obtizi

je pro vétsinu respondentek velmi dilezity ( 75, 9%) pocit bezpeci, ale soucasné, ze v
ném 54, 2% citi né¢jakou miru obtizi

jsou pro vétsinu (72, 3%) dotazanych velmi dilezité rodinné vtahy, ve kterych vsak
neciti Zadné obtize pouze 45, 8% dotdzanych.

Kontakt s ptateli byl velmi dilezity pro 42, 2% a dilezity pro 39, 8%. Zadné obtize v
této oblasti zivota potom neciti 45, 8% respondentek.

Partnersky vztah je velmi dilezity pro 65, 1% dotdzanych a 50, 6% uvadi, Ze v této

oblasti nepocituje zadné obtize.
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Sexualni zivot je velmi dulezity pro 37, 3% respondentek a dulezity pro 41%. 54, 2%
respondentek potom uvedlo, Ze v této oblasti nepocit'uje zadné obtize. U této polozky
je také tfeba zduraznit, ze celkem 13, 3% respondentek vybralo odpovéd‘ nehodi se,
coz muze sveédcit o jisté problemati¢nosti tohoto tématu pro dotdzané.

Dobry spanek je potom velmi dilezity pro 57, 8% a dulezity pro 36, 1% dotazanych.
N¢&jakou miru obtizi v ném piitom vnima celkem 55, 4% respondentek.

Dobré¢ jidlo potom vnima jako velmi dilezit¢é 33, 7% a jako dilezité 53%
respondentek. Zadnou miru obtizi ném ptitom neciti pouze 14, 5% respondentek.

Co se tyce dobrého jidla mimo domov, to oznacilo jako velmi dilezité 26, 5% a jako
dilezité 38, 6% respondentek, pficemzZ v této oblasti nepocituje Zadné obtiZze pouze
6% respondentek a netnosné obtize udavalo dokonce 15, 7%.

Cestovani je potom velmi dulezité¢ nebo dulezité pro 64, 8% dotazanych a 79, 5% v
této oblasti vnima n¢jakou miru obtizi.

Penize jsou velmi dilezité pro 26, 5% respondentek a dilezité¢ pro 59%. 78, 3%
dotazanych pfitom v této oblasti vnima né&jakou miru obtizi.

Konic¢ky, hobby, zajmy jsou velmi dilezité pro 41% a dilezité pro 42, 2% dotdzanych,
pfi€emz v této oblasti pocituje né¢jakou miru obtizi 57, 8% respondentek.

Svou celkovou kvalitu Zivota potom vétSina respondentek vnima jako velmi dobrou
(28, 9%) nebo dobrou (54, 2%). Odpoveéd* néco mezi oznacilo 13, 3% dotazanych. 2,
4% respondentek potom hodnotilo kvalitu svého zivota jako Spatnou a 1, 2% dokonce
jako velmi Spatnou.

V ramci dalsi polozky uvedlo 33, 7% respondentek, ze kdyby netrpély nesnasenlivosti
lepku, kvalita jejich zivota by nejspiSe byla vyrazné lepsi. 32, 5% respondentek potom
uvedlo, ze by kvalita jejich zivota byla nejspise lepsi a 31, 3% dotazanych mélo pocit,
ze by byla stejna. 3, 6% dotazanych se domnivalo, ze kdyby netrpély nesnaSenlivosti

lepku, kvalita jejich Zivota by byla horsi.
Z korela¢nich analyz potom vyplynulo, Ze existuje:
sice nesignifikantni, ale nezanedbatelnd (R = 0, 201; p = 0, 072) korelace mezi

vnimanou celkovou kvalitou zivota respondentek a vnimanou dostupnosti

bezlepkovych potravin.
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e signifikantni (R = 0, 309; p = 005) korelace mezi vnimanou celkovou kvalitu zivota
respondentek a vnimanou dostupnosti 1ékaiské péce.

e sice nesignifikantni, ale nezanedbatelnd negativni (R = - 0, 211; p = 0, 059) korelace
mezi vnimanou celkovou kvalitou Zivota respondentek a poctem jinych onemocnéni,
ktera tyto respondentky maji.

e signifikantni negativni (R = - 0, 219; p = 0, 046) korelace mezi vnimanou celkovou
kvalitou Zivota respondentek a tim, zda jeSt€¢ nékdo dalsi v jejich rodin€ trpi
nesnasenlivosti lepku.

e sice nesignifikantni, ale nezanedbatelna negativni (R = - 0, 204; r = 0, 068) korelace
mezi vnimanou celkovou kvalitou Zivota respondentek a mirou dodrZzovani bezlepkové

diety.

Vyzkum potom také ukazal, Ze:

e v zivoté s nesndSenlivosti lepku respondentkdm nejvice vadi (déld nejvetsi obtize)
stravovani mimo domov (uvedlo 21 (pfes 25%) respondentek).

e jim nejvice pomdha pozitivni pfistup/dobry psychicky stav (22 (pfes 25%)
respondentek) a podpora blizkych (21 (ptes 25%) respondentek) nasledované pirisnym
dodrZzovanim bezlepkové diety (18 (ptfes 22%) respondentek).

e by jim jeSt¢ pomohl lepSi nabidka bezlepkovych potravin (18 (pfes 22%)
respondentek), jejich niz$i cena (16 (necelych 20%) respondentek) ¢i vétsi
informovanost verejnosti (14 (pfes 17%) respondentek) o jejich nemoci.

e kdyby mohly respondentky v tu chvili zménit jedinou véc, chtély by byt zdravé/aby
vymizely vSechny nemoci (29 (pfes 35%) respondentek) nebo by neménily nic (15
(ptes 18%) respondentek).

e Respondentky vnimaji nejcastéji pozitivné to, Ze se stravuji lépe/vice si vybiraji (31

(ptes 38%) respondentek) nebo nic (20 (pies 24%) respondentek).

Co se tyce konkrétnich vysledkli vyzkumu, Setfeni jich ptineslo, opravdu velké mnozstvi.

Na n¢které z nich bych se nyni chtéla blize zaméfit. Jsou to:

o Korelace vnimané celkové kvality zivota a véku

152



Vyzkum neukézal, Ze by vnimand celkovd kvalita Zivota respondentek korelovala
signifikantné s jejich vékem. Je vSak tieba fici, ze v mém vzorku byla vétSina respondentek
pomérneé mladych (praimérny vék byl 35 let) a Ze by vysledek mohl byt o dost jiny, kdyby se

priazkumu ucastnilo vice starSich respondentek.

o Korelace vnimané celkové kvality zivota a nejvyssiho dosazeného vzdéelani

Neukazalo se ani, Ze by spolu signifikantn¢ korelovala vnimana celkovéa kvalita zivota a

nejvyssi dosazené vzdélani.

o Korelace vnimané celkové kvality zivota a velikosti obce

Signifikantni korelace nebyla prokézana ani v pfipadé vnimané celkové kvality Zivota a
velikosti obce. Lidé s nesnaSenlivosti lepku mivaji nékdy zejména v mensich obcich obtize s
obstaravanim bezlepkovych potravin, jak jsem to zaznamenala také v nékterych online
diskuzich v ramci predvyzkumu k diplomové praci. V. mém vyzkumu se ale nakonec
neukdzala statisticky vyznamna korelace mezi vnimanou celkovou kvalitou Zivota

respondentek a velikosti obce, ve které Ziji.
o Korelace vnimané celkové kvality Zivota a rodinného stavu
Neukazalo se ani, ze by vnimana celkovéa kvalita Zivota signifikantn¢ korelovala s
rodinnym stavem. Myslim si ale, Ze by vysledek mohl byt jiny, kdyby tfeba mezi mymi
respondentkami bylo vice rozvedenych ¢i vdov.
o Korelace vnimané celkové kvality zivota a prace
Vyzkumné Setfeni dale také neukdzalo signifikantni korelaci vnimané celkové kvality

Zivota a prace (toho, zda je respondentka v diichodu, v invalidnim diichodu, pracuje...). Na

druhou stranu je tfeba fici, Ze respondentek, které jsou v dichodu, v invalidnim diichodu ¢i
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nezaméstnané bylo ve vyzkumném vzorku velmi malo a je mozné, ze jkkdyby jich bylo vice,

mohl byt vysledek jiny.

o Korelace vnimané celkové kvality Zivota a toho, zda respondentky maji déti

Nebyla prokazana ani signifikantni korelace vnimané celkové kvality Zivota a toho, zda

respondentky maji déti nebo ne.

e Korelace vnimané celkové kvality Zivota a dostupnosti bezlepkovych potravin

Co se tyce korelace vnimané celkové kvality zivota a vnimané dostupnosti bezlepkovych
potravin, zde vyzkum ukazal sice nesignifikantni ale nezanedbatelnou pozitivni korelaci. Je
tedy patrné, ze vnimana dostupnost bezlepkovych potravin hraje v zivoté pacientek svou roli.
Na druhou stranu korelace nebyla signifikantni, i kdyz bych takovy vysledek ocekévala. Je
mozné, ze kdyby bylo respondentek vice a bylo mezi nimi vice respondentek z malych mést

¢i vesnic, byl by vysledek jiny.

o Korelace vnimané celkové kvality zivota a vnimané dostupnosti 1€kaiské péce

Déle mne zajimala korelace vnimané celkové kvality Zivota a vnimané dostupnosti
I¢katské péce. Korelacni analyza v piipadé¢ téchto dvou polozek ukézala signifikantni
pozitivni korelaci. To naznauje, ze je lékafska péce pro kvalitu zivota pacientek s
nesnasenlivosti lepku diilezitd. Jsem si na druhou stranu védoma toho, Ze tato polozka neni
zcela dobfe formulovana a neni tak zcela jasné, co dany vysledek skute¢né tika (zda se jedna
o Iékatrskou péci jako takovou, zda se jedna o dostupnost adekvatni 1€karské péce ¢i moznost
dostat se k odbornikovi na dané onemocnéni). Tato oblast by si jist¢ zaslouzila dalsi

pozornost.

e Korelace vnimané celkové kvality zivota a poctu jinych onemocnéni, kterymi

respondentky trpi

Co se tyce téchto dvou polozek ukazala se zde jen velmi tésné nesignifikantni negativni

korelace. Vysledek analyzy tedy naznacCuje, ze by vnimana celkova kvalita Zivota
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respondentek mohla souviset s tim, kolika dalSimi onemocnénimi respondentky trpi. Je vSak
tteba fici, Ze by si tato oblast jisté zaslouzila dikladnéjsi prozkouméni, do kterého jsem se
vSak ja nepustila. Ackoliv jsem se v dotazniku zajimala i o to, jakd onemocnéni to jsou,
nakonec jsem v analyzach pracovala pouze s jejich poctem, protoze se zde objevovalo
skuteén¢ velké mnozstvi diagnoz a necitila jsem se byt kompetentni k tomu je dale
klasifikovat ¢i posuzovat jejich zadvaznost. Oblast si vSak jisté zaslouzi dalsi pozornost. Bylo
by uréit¢ zajimavé, blize se zabyvat tim, jakymi dal§imi onemocnénimi ¢i skupinami
onemocnéni respondentky trpi, jak sou tato onemocnéni zdvaznd a nakolik maji vliv na

kvalitu Zivota s cilem zlepsit kvalitu Zivota pacientek (pacientli) s nesnasenlivosti lepku.

e Korelace vnimané celkové kvality zivota a toho, zda nesnasenlivosti lepku trpi jesté

dalsi ¢len/ové analyzy

Domnivala jsem se, ze by vnimana celkova kvalita Zivota respondentek mohla korelovat
také s tim, zda nesnéasenlivosti lepku trpi jest¢ n€kdo dalsi v jejich roding. Korela¢ni analyza
zde skute¢né ukézala signifikantni negativni korelaci a tedy i to, ze to, zda nesnédSenlivosti
lepku trpi jesté dalsi ¢len/ové rodiny miize mit vliv na vnimanou celkovou kvalitu Zivota
respondentek. Analyza mezi témito dvéma polozkami ukézala signifikantni negativni korelaci,
coz ukazuje na to, Ze by na vnimanou celkovou kvalitu zivota mohlo mit to, zda v rodiné
nekdo dalsi trpi nesnédSenlivosti lepku, negativni vliv. Byla vSak provedena pouze korelacni

analyza a pro vyvozeni hlubsich zavért by bylo tfeba se o oblast zajimat podrobné;i.

o Korelace vnimané celkové kvality Zivota a vnimané informovanosti o nesnaSenlivosti

lepku

Co se tyce korelace vnimané celkové kvality Zivota a vnimané informovanosti o
nesnasenlivosti lepku, korela¢ni analyzou byla mezi t€émito dvéma polozkami nalezena
nesignifikantni pozitivni korelace, 1 kdyZ jsem ptedpokladala, ze by mezi témito dvéma
polozkami mohla signifikantni korelace byt. I ptesto, Ze jsem v této oblasti v mém vyzkumu
signifikantni korelace nenalezla, si vSak myslim, Ze informovanost je pro pacienty zdsadni a

mize prispét k jejich lepsi kvalité Zivota. Vyzkum by se ji mél urcité dal vénovat.

155



o Korelace vnimané celkové kvality Zivota a délky trvani onemocnéni

Ackoliv jsem se domnivala, Ze by mohla existovat, nenalezla jsem v pfipadé¢ mych
respondentek signifikantni pozitivni korelaci mezi vnimanou celkovou kvalitou zivota a
délkou trvani onemocnéni. Vysledky nékterych prizkumi, se kterymi své vysledky diskutuji

dale, vSak ukazaly, ze mezi kvalitou Zivota a délkou trvani onemocnéni muze byt souvislost.

e Korelace vnimané celkové kvality zivota a toho, zda respondentky v souvislosti s

nesnasenlivosti lepku uzivaji léky

Domnivala jsem se také, ze by mohla existovat korelace vnimané celkové kvality Zivota
a toho, zda respondentky v souvislosti s nesnasenlivosti lepku uzivaji né¢jaké 1éky — ze by tyto
léky mohly tfeba zlepSovat jejich kvalitu Zzivota. Signifikantni korelace mezi témito
polozkami ale v mém vyzkumu nebyla prokdzdna. Jak uz jsem vSak jiz psala vySe, tato
polozka (jeji formulace) se pro respondentky ukézala byt pon¢kud problematickou, jelikoz se
domnivali, Ze madm na mysli 1éky 1é¢ici celiakii ¢i jiny druh nesnaSenlivosti. Takové 1éky vSak

(jak samoziejme vim) neexistuji a nékteré respondentky byly polozkou zmatené.

e Korelace vnimané celkové kvality zivota a miry dodrzovani bezlepkové diety

Mezi témito dvéma poloZzkami sice nebyla nalezena korelace signifikantni, ale je tfeba
fici, Ze zde korelace existovala a blizila se signifikantnosti. Jednalo se o negativni korelaci a je
tedy mozné, Ze bezlepkova dieta (a jeji striktnéj$i dodrzovani) mize mit dopad na kvalitu
zivota respondentek. Mtize se tak ukazovat jista problemati¢nost dodrzovani bezlepkové diety
v tom smyslu, Ze bezlepkova dieta — ptisnéji dodrzovana komplikuje Zivot respondentek.

Oblast by si vSak jisté zaslouzila lepsi zmapovani.
o Korelace vnimané celkové kvality zivota a dodrzovani dalSich 1é€ebnych opatieni
Ackoli jsem se domnivala, Ze by mohla existovat, nebyla prokdzana signifikantni korelace
vnimané celkové kvality zivota a dodrzovani dalSich 1écebnych opatfeni. Moje respondentky

nejcastéji dodrzovaly jesté jiné diety, ale neprokazalo se, ze by takova ¢i jina opatfeni

korelovala s vnimanou celkovou kvalitou zivota.
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o Korelace vnimané celkové kvality zivota a celkového skore dotazniku

Co se tyCe korelace vnimané celkové kvality zivota a celkového skore dotazniku byla
nalezena pomérné silnd signifikantni pozitivni korelace mezi témito polozkami. Tato korelace
na jednu stranu ukazuje, Ze se k sobé& tyto polozky svym obsahem bliZi, na druhou stranu, ze,
jak jsem se domnivala, mohou existovat oblasti, které respondentky zvazovaly pii hodnoceni
své vnimané celkové kvality zivota a které nebyly v dotazniku zahrnuty. To mohlo zpusobit,

ze tyto dvé polozko nekorelovaly vice.

e Vyuziti Spearmanova korela¢niho koeficientu

Pro analyzu vysledkii jsem vyuzila Spearmanliv korelaéni koeficient. Spearmantv

korela¢ni koeficient pfedstavuje neparametrickou variantu korela¢niho koeficientu

V ptipadé, Ze chceme kvantifikovat silu zavislosti mezi dvéma kvantitativnimi
(metrickymi) proménnymi, které nespliiuji podminku normélniho rozdéleni, nebo mezi dvéma
ordinalnimi proménnymi, obvykle pouzivame Spearmantiv korelacni koeficient. Pfipomenime,
ze Spearmanuv korelacni koeficient odpovida Pearsonovu korelacnimu koeficientu, ktery
ovSem aplikujeme na hodnoty pfevedené na potadi dle své velikosti (Dostal, D, 2017).
Spearmantiv korelacni koeficient je také vhodnéjs$i také dokdze odhalit nckteré formy

nelinedrni korelace je vhodny pro mensi vybéry.

Mty vyzkumny soubor je pomérn€ maly a nema zcela normalni rozdéleni. Proto jsem
se rozhodla pouzit pravé Spearmaniv korelacni koeficient. Vhledem k velikosti souboru a k
cili prizkumu, kterym mélo byt hlavné zmapovani jsem se také nepoustéla do dalSich analyz.

Vyzkum ale jisté nabizi dal§i moznosti.

o DalsSi naméty

Vyzkum pftinesl velké mnozstvi dat a fadi vysledku, které¢ jsem uvedla v predchozich

castech prace. Soucasné je tieba fici, ze dat, se kterymi by bylo mozné dale pracovat a dale je

analyzovat, pfinesl jest¢ mnohem vice.
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Bylo by naptiklad mozné, déle korelovat jednotlivé oblasti kvality Zivota s vnimanou
dostupnosti bezlepkovych potravin, s vnimanou dostupnosti lékaiské péce ¢i napiiklad s

mirou dodrZzovani bezlepkové diety.

Bylo by také mozné rozd¢lit respondentky do skupin (naptiklad podle miry dodrZzovani
bezlepkové diety, podle véku, podle typu nesnasenlivosti lepku, dle délky trvani onemocnéni
Ci tteba dle jejich odpovédi na oteviené otazky — tfeba podle toho, co vnimaji pozitivné) a
sledovat, jak to tyto jednotlivé skupiny maji s celkovou vnimanou kvalitou zivota ¢i jejimi
jednotlivymi oblastmi za pomoci neparametrického testu. Vhledem k cili prace, kterym vSak
m¢élo byt predevsim zmapovani a vyvozeni navrhil na dalsi vyzkum a i vzhledem k tomu, ze
respondentek v neékterych skupinach (naptiklad ve skupinach s jinou formou nesnésenlivosti
lepku, nez je celiakie) bylo pfili§ mélo, jsem se nakonec rozhodla vyuZit pouze korela¢ni

analyzu.

Jist¢ by bylo mozné také, na misto vnimané celkové kvality Zivota (pol. S uvazenim
toho, jak jsem odpovédéla na ptedchozi polozky je celkova kvalita mého zivota), pracovat s
celkovym skore dotazniku a korelovat ho s vnimanou dostupnosti bezlepkovych potravin,
délkou onemocnéni apod.. Pro potieby tohoto vyzkumu jsem se vSak radéji rozhodla pracovat
s vnimanou celkovou kvalitou Zivota, jako proménnou, kterd dle mého, s uvazenim odpoveédi
na predeslé polozky vcetné dlleZitosti jednotlivych oblasti Zivota, 1épe zachycuje to, jak se ve
svém zivoté respondentky skutecné citi. Maji tak totiz moznost, zahrnout do svého hodnoceni
1 oblasti zivota, kterym se dotaznik nevénoval, zatimco celkové skore dotazniku by nemuselo
pojmout vSe, co respondentky do svého Zivota skutecné zahrnuji a co v ném hraje roli. Vim,
ze se tak nabizi namitka, pro¢ tak dlouhy dotaznik a pro¢ byly nutné vSechny polozky, ale
myslim si, Ze se diky nim respondentky vice zamyslely nad svym Zivotem a jejich hodnoceni

vnimané celkové kvality zivota (pol. S uvézenim...), tak mélo vétsi informacéni hodnotu.

Pro potieby této prace a vyzkumu, ktery mél byt pfedev§im mapujici a vést k dalSim

doporucenim, jsem se rozhodla, nezahlcovat praci pfiliSnym mnoZstvim dat a pracovat pouze

vvvvvv

proménnymi, které na ni mohou mit podil.
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e Diskuse s dalSimi vyzkumy a jejich vysledky

V piedchozich ¢astech prace jsem zminila mnohé vyzkumy realizované v oblasti kvality
zivota lidi s nesnasenlivosti lepku. Tyto vyzkumy pfinesly mnozstvi vysledki vice ¢i méné

podobnych tém mym. V této ¢asti prace s nimi budu sviij vyzkum a jeho vysledky diskutovat.

V Ceském prostiedi zatim bohuzel mnoho vyzkumii na podobné téma neprobéhlo. Kvalitu
zivota u pacientl (vSak pouze) s celiakii zkoumaly napiiklad autorky Mensikova a Beharkova
v roce 2008. Tohoto vyzkumného Setfeni se ti€astnilo 139 respondentli (muzi i Zen), pfi¢emz
66, 2% tvorily Zeny. Stejn¢ jako v ptipadé¢ mého vyzkumu i tohoto Setfeni se ucastnili hlavné
mladsi lidé, do 30 let. Je tieba fici, Zze uvedené vyzkumné Setieni je v mnoha ohledech jiné a
tim 1 celkové malo srovnatelné s tim mym. Zabyvalo se naptiklad pouze celiakii, zatimco mj
vyzkum bral v ivahu i jind onemocnéni spojend s nesnaSenlivosti lepku (i kdyz ucastnikd,
kteti by trpély jinou formou celiakie bylo malo), ptalo se také pfimo na vliv celiakie na zivot a
jeho jednotlivé oblasti, zatimco v mém Setfeni mély respondentky prosté zhodnotit svlij zivot
s nesnasenlivosti lepku bez toho, aby musely v ptipadé kazdé polozky zvazovat piimo vliv
nesnasenlivosti lepku na jejich Zivot nebo jeho konkrétni oblast. Na druhou stranu je tfeba
fici, ze vyzkum zminénych autorek je tak oproti mému ponckud cistsim, kdyz v rdmci néj
zahrnovaly respondenti do hodnoceni jen (hlavné) celiakii, zatimco v mém prizkumu mohlo
do hodnoceni obtizi v Zivoté vstupovat vice proménnych. Pokud jde o konkrétni vysledky, v
tomto vyzkumu se ukédzalo , Ze celiakie ovliviluje respondenty nejvice v oblasti
volnocasovych aktivit (24,1%) a ekonomické oblasti (23, 7%). Udavali dale, Ze ma celiakie
vliv na jejich osobni zivot (21, 5%), spolecensky zivot (15, 2%) a pracovni zivot (13, 9%).
Pouze 1, 6% respondenti uvedlo, ze celiakie neovlivnila jejich zivot Zadnym zplsobem
(Mensikova, Beharkova, 2010). I v mém vyzkumu jsem se zabyvala zminénymi oblastmi
zivota. Co se tyCe volnocasovych aktivit (v mém vyzkumu konicki, hobby a z4jmil) v mém
pfipadé pocitovalo v této oblasti né¢jakou miru obtizi 57, 8% respondentek a v oblasti
ekonomické (penize) potom 78, 3% respondentek. V oblasti osobniho (partnerského) vztahu
potom pocitovalo néjakou miru obtizi 41% respondentek, v oblasti spolecenského Zivota
(kontaktu s prateli) 43, 4% a v oblasti pracovniho zivota (v mém dotazniku je nejblize

polozka seberealizace) 61, 5% respondentek. Jak vidno, vysledky mého prazkumu a
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prizkumu autorek Beharkové a MensSikové (2010) se v téchto oblastech zna¢né lisi. Jak jsem

jiz psala vySe, prizkumy (i kdyZ maji mnoho spolecného) vSak nelze tak docela srovnavat.

V Ceském prostiedi bylo dale realizovano (v ramci diplomové prace) naptiklad Setieni
autorky Anny Hejtmanové z roku 2016. Cilem diplomové prace bylo zjistit kvalitu Zivota a
jeji souvislost s vybranymi determinanty u dospé€lych pacientd s celiakii. Na rozdil od mé
prace zde byl pouzit standardizovany dotaznik CD — QoL a ucastnili se ho Zeny 1 muzi.
Vysledky vyzkumného Setfeni ukézaly, Ze existuje nejsilngjsi korelace mezi doménami
Dysforie a Obavy o zdravi a nejslabsi naopak mezi doménami Obavy o zdravi a Nedostatecna
lécba. Vyznamnd pozitivni zavislost byla prokdzana také mezi samostatné hodnocenou
kvalitou Zivota a celkovym skore dotazniku. To koresponduje s mym Setienim, ve kterém byla
také zjiSténa vyznamna pozitivni korelace mezi vnimanou celkovou kvalitou Zivota
respondentek a celkovym skére dotazniku. Ve vyzkumu byla déle, stejn¢ jako v mé praci,
sledovana mira dodrzovéani bezlepkové diety. Celkem 73, 2% respondenti v uvedeném
prizkumu uvedlo, Ze dodrzuje bezlepkovou dietu zcela, 1% vlbec a zbytek respondentli
uvedl, ze bezlepkovou dietu dodrzuje obcas. Tyto vysledky zhruba koresponduji s mym
vyzkumem, ve kterém 93, 2 % respondentek dodrzovalo bezlepkovou dietu na 75 — 100%. 2,
7 % dale uvedlo, ze ji dodrzuje na 50 — 75 %, 1,4 % na 25 — 50 % a 2, 7% na 0 — 25 %. Ve
vyzkumu byl déle zjistovan nejpiinosnéjsi zdroj informaci o nemoci, kterym se v uvedeném
prizkumu ukazal byt Iékat. V mém prizkumu jsem se sice ptala na vnimanou informovanost
o nesnaSenlivosti lepku, ale o zdroj informaci jsem se nezajimala. Jisté je to vSak aspekt, ktery

také hraje diileZitou roli v Zivoté pacientl s nesnaSenlivosti lepku.

Dalsi diplomovou praci na podobné téma je naptiklad prace Z. Fatunové z roku 2007.
V tomto Setfeni naptiklad pacienti s vy$$im vzdélanim hodnotili svou celkovou kvalitu Zivota
1épe nez respondenti se vzdélanim niz§im. V mém vyzkumu jsem se také zabyvala nejvysSim
dosazenym vzdélanim a jeho korelaci s celkovou vnimanou kvalitou zivota, ale signifikantni

korelace v tomto ptipadé€ nebyla prokazana.

Pokud jde o svét, nesnaSenlivosti lepku (zejména celiakii) se vénovalo jiz vét§i mnozstvi

priazkumi. S nékterymi z nich bych zde nyni sviij vyzkum a jeho vysledky rada diskutovala.
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Jednim z takovych prizkumt je naptiklad studie autorti Borghini, Di Tola, Salvi et al.
publikovany roku 2016. Vyznamnou roli v tomto vyzkumu, kterého se ti€astnilo 210 pacientd,
pfitom hrélo to, jak dlouho jiz pacienti dodrzovali bezlepkovou dietu. Pacienti byli na zakladé
toho rovnomérné rozdéleni do tfi skupin — 70 bylo nové diagnostikovanych, 70 bylo na
bezlepkové dieté 6 — 12 mésicti a zbylych 70 jiz dodrzovalo bezlepkovou dietu vice nez rok.
Také v mém vyzkumu jsem se zajimala o to, jak dlouho respondentky nesnaSenlivosti lepku
trpi, avSak nebyla prokdzana statisticky vyznamna korelace mezi délkou trvani nemoci a
vnimanou celkovou kvalitou zivota respondentek. Vyzkumu se ucastnilo také, na rozdil od
mého, 210 zdravych kontrol. Pouzitymi metodami byly dotazniky PGWBI (Psychological
General Well-Being Index) a BDI (Beck Depression Inventory). Sledovan byl také vek,
pohlavi a Skolni hodnoceni. Vysledky vyzkumu dale ukézaly, ze prvni dvé skupiny, tedy
pacienti, kteti trpéli celiakii kratSi dobu, vykazovali na hladin¢ vyznamnosti 0, 001
dietu vice nez rok, ¢i nez nez kontrolni skupina. Skupiny A a B dosahovaly navic, ve srovnani
se skupinou C a D, vyssiho skére v dotazniku BDI. Zavérem vyzkumu tak bylo, ze
bezlepkova dieta vede ke zlepSeni well-beingu a ke sniZzeni miry depresivnich stavii po 12
mésicich striktni bezlepkové diety (Borghini, Di Tola, Salvi et al., 2016). Cas se tak v tomto
vyzkumu ukdézal jako faktor, ktery hraje vyznamnou roli v Zivoté lidi s celiakii. Jak jsem
psala, v mém prizkumu byl cas, po jaky jiz respondentky trpi nesnaSenlivosti lepku, také
sledovanym aspektem, ale neukdzalo se, ze by vyznamné koreloval s vnimanou celkovou

kvalitou Zivota.

DalSim z novéjsich prizkumt kvality zivota pacientll s celiakii je napiiklad vyzkum
autort Castilhose, Concalvese, Silvi et al., ktery probéhl v Brazilii a jehoz vysledky byly
publikovany v roce 2016. Ve vyzkumu hral, stejné jako v predeslém uvedeném, hlavni roli
casovy faktor. Vyzkumu se zabyval stejné jako muj, kvalitou Zivota lidi starSich 18 let.
Kritériem bylo také to, ze ucastnici museli mit diagnostikovanou celiakii minimaln¢ 60 dni.
Byl administrovan validizovany dotaznik, jehoZ vyssi skore znamenalo niz$i kvalitu Zivota.
Naprostou vétSinu (93, 2%) respondenttl tvofily opét Zeny. Vyzkum opét ukdzal horsi kvalitu
zivota u lidi, u kterych byla celiakie diagnostikovdna pted kratsi dobou. S lepsi kvalitou
zivota byl také spojen veék vyssi nez 60 let (Castilhos, Concalves, Silva, 2016). Také v tomto

vyzkumu se tedy Cas ukazal jako faktor, ktery hraje roli v kvalité zivota lidi s celiakii.
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Jednim z novéjSich vyzkumt zabyvajicich se kvalitou zivota u pacientt s celiakii je také
vyzkumné Setfeni provedené mezi ¢leny novozélandské celiakalni spolecnosti, jehoz vysledky
byly vydany roku 2014. Vyzkumné Setieni ukdzalo, Ze na kvalitu Zivota mé nejvice negativni
vliv bezlepkova dieta a nékteré aspekty s ni spojené. Setieni se naptiklad soustfedilo (na
rozdil od mého, ve kterém nebyla polozka, kterd by se tohoto explicitn¢ tykala) na obtiZznost
dodrzovani bezlepkové diety. Vnimana obtiznost dodrZzovani bezlepkové diety je pfitom jisté
také dulezitym faktorem, ktery mé vliv na kvalitu zivota a jist¢ by byvalo vhodné, takovou
polozku do dotazniku zatadit. Na druhou stranu mély v mém Setfeni respondentky moznost
toto uvést jinde, v polozkach jako Co mi nejvice vadi... apod.. Vyzkum mezi cleny
novozélandské celiakalni spolecnosti konkrétné ukazal naptiklad, Ze pacientim déla obtize
hlavné hledani bezlepkovych potravin a identifikace, zda potravina je nebo neni bezlepkova z
jejiho oznaceni. Vice nez tfetina respondentl také uvedla, ze se kvuli celiakii vyhyba
cestovani a jedna Ctvrtina uvedla, Ze se pouze vzacné stravuje v restauracich (Sharp, Walker,
Coppell, 2014). Také v mém prizkumu se ukazalo, ze respondentkdm dé€la obtize stravovani
mimo domov. Né&jakou miru obtizi v této oblasti vnimalo celkem 94% respondentek. Co se
potom tyce cestovani, které mne v mém vyzkumu taktéz zajimalo, v této oblasti vnimalo

néjakou miru obtizi 79, 5% respondentek, coz je také dost vysoké ¢islo.

Dalsi nov¢jsi studii je vyzkum realizovany v Italii v ramci piekladu specifického nastroje
pro hodnoceni kvality Zivota lidi s celiakiii. Cilem studie bylo zhodnotit validitu a reliabilitu
italského ptekladu néstroje CD — QoL. VSichni pacienti, ktefi se ucastnili, byli jiz zhruba 9 let
po diagnoze celiakie (Zingone, lavarone, Tortora et al. 2013). V této studii se, na rozdil od té
mé, kde byla nalezena nezanedbatelnd korelace mezi vnimanou celkovou kvalitou zZivota a
mirou dodrzovani bezlepkové diety, nepotvrdila souvislost kvality zivota lidi s celiakii a
stupném dodrZovani bezlepkové diety. Soucésti dotazniku, stejn€ jako toho mého, byla také
polozka, v jejimz ramci méli respondenti sami zhodnotit svou celkovou kvalitu zivota. 45,
1% respondenti pfitom svou kvalitu Zivota hodnotilo jako dobrou, 23, 5% jako velmi dobrou
a 11, 8% jako vynikajici. Necelych 16% respondenttl ji pak hodnotilo jako pfijatelnou a témét
4% jako Spatnou (Zingone, lavarone, Tortora et al., 2013). V mém dotazniku potom svou
vnimanou celkovou kvalitu zivota hodnotilo 28, 9% respondentek jako velmi dobrou. Jako

dobrou 54, 2% a odpovéd‘ néco mezi oznacilo 13, 3% dotazanych. 2, 4% respondentek potom
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hodnotilo kvalitu svého Zivota jako Spatnou a 1, 2% dokonce jako velmi Spatnou. Jak vidno,

tyto vysledky (italské studie a mé) spolu zhruba koresponduji.

Dalsi, pomérné rozsahlou, studii na podobné téma, jejiz vysledky byly vydany roku 2013,
realizovali ve Finsku autofi Paarlahti, Kurppa, Ukkola et al.. Studie se ucastnilo celkem 596
pacientli a pouzitymi metodami byly Gastrointestinal Symptom Rating Scale (GSRS) a
Psychological General Well-Being (PGWB). Hlavnim cilem studie pfitom bylo nalézt
prediktory obtizi, kterym jsou vystaveni jiz dlouhodobé se 1€¢ici dospéli pacienti. Vysledky
studie ukézaly naptiklad to, Ze narusenou kvalitu zivota maji pacienti, u kterych symptomy
onemocnéni trvaly jiZ dlouhou dobu pied diagnozou (Paarlahti, Kurppa, Ukkola, et al., 2013).
To, Ze pacienti trpi nevysvétlitelnymi, nepfijemnymi a nékdy hodné Zivot naruSujicimi
symptomy dlouho pfedtim, neZ je odhalena prava pficina jejich obtiZi, je bohuzel smutnou
pravdu a vysledky uvedené studie dokazuji, ze to mlize mit dopad na kvalitu jejich Zivota. V
mém prizkumu jsem se obdobi pied diagnozou nevénovala, ale je to urCité aspekt, ktery
byvalo mohlo byt zajimavé brat v tivahu. V uvedeném prizkumu finskych autord se jako
faktor, ktery narusuje kvalitu Zivota, ukazaly také komorbidity — psychiatrické, neurologické a
gastrointestinalni (Paarlahti, Kurppa, Ukkola et al. 2013). Také v tom mém mne zajimaly dalsi
nemoci, kterymi respondentky trpi, ale korela¢ni analyza neukazala, Ze by vyskyt komorbidit

— pocet jinych onemocnéni — koreloval s vnimanou celkovou kvalitou zivota.

Dalsi studii, kterou lze, zejména kvuli tomu, Ze se soustfedila naptiklad na socialni
aspekty celiakie, v n€kterych aspektech srovndvat s mym vyzkumem, je studie realizovand v
USA v roce 2012. Studie si kladla za cil zhodnotit vliv celiakie na socidlni aspekty
kazdodenniho zivota lidi v USA. Studie ukazala, ze 1idé s celiakii méli nizké pozitivni
vnimani zdravi. Validizované otazky tykajici se diety a nemoci ukézaly signifikantni negativni
dopad na kvalitu Zivota v socidlni oblasti. Nejvice zasazena byla oblast cestovani, jidla venku
a rodinného Zivota. Negativni dopad diety se signifikantné snizoval s postupujicim ¢asem.
Neplatilo to ale pro oblast jidla venku a cestovani. U pacientdi, kterym byla nemoc
diagnostikovana v détstvi a ktefi od té doby dodrzovali dietu, byl zjistén niz$i dopad na
kvalitu zivota v dospélosti (Lee, Ng, Diamond et al., 2012). Také v mém vyzkumu jsem se
soustfedila na oblast zdravi, socidlni oblasti Zivota, cestovani, jidla venku a rodinného zivota.

Stejn¢ tak mne zajimal také Cas, po jaky jiZz respondentky nesndSenlivosti lepku trpély.
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Uvedena americka studie ukdzala, Ze respondenti s celiakii méli nizké pozitivni vnimani
zdravi (Lee, Ng, Diamond et al., 2012) a mdj vyzkum, Ze pouze 10, 8% respondetek
nevnimalo v oblasti zdravotniho stavu zadné obtize. Pokud jde o socialni oblast, v mém
pruzkumu uvedlo celkem 53% respondentek, Ze pocituje néjakou miru obtizi v oblasti
rodinnych vztaht a 43, 3%, Ze vnimd néjakou miru obtizi v oblasti kontaktu s ptateli. V
ptipad€ mych respondentek déle vnimalo celkem 79, 5 néjakou miru obtizi v oblasti cestovani
a celkem 94% néjakou miru obtizi v oblasti jidla mimo domov. Délka trvani onemocnéni
nekorelovala signifikantné s vnimanou celkovou kvalitou Zivota. Jak vidno, podobné jako v
tom americkém, se i v mém priizkumu ukdzala oblast jidla venku, cestovani i rodinnych vtahti
jako znacné problematickd. Opét je zde vSak na mist¢ zminit nékteré odliSnosti obou
vyzkumt. Je to naptiklad to, Ze americky vyzkum byl orientovan spiSe konkrétnéji na dopad
diety a také jen na pacienty s celiakii, zatimco muij na vice druhli nesnasenlivosti lepku a na
zivot s ni (ne jen na to, jaky dopad mé dieta). Z vysledkli obou prizkum je vidét, Ze napiic
staty 1 kontinenty mohou stale existovat oblasti, které jsou pro pacienty s nesnaSenlivosti

lepku zna¢né problematické, naptiklad stravovani mimo domov.

Nov¢jsi studii v této oblasti je dale také studie, ktera byla realizovana ve Velké Britanii a
jejiz vysledky byly vydany roku 2011. Studie se zaméfovala na dospé€lé pacienty s celiakiii,
pfi¢emz se ji jich ucastnilo celkem 146. Z pacientt, kteti se studie Gcastnili, uvedlo celkem
28%, ze kvuli celiakii pocituje nékdy obtiZe se soustfedénim a dalSich 12%, Ze maji obtiZe v
oblasti vitality. 40% respondentli dale uvedlo, ze jsou kviili celiakii obCas rozruseni (Black,
Orfila, 2011). Na viné byl pfitom podle nich nej€astéji pocit vylouceni, kvili tomu, Ze
nemohou navstévovat restaurace a podobnd zafizeni tak, jak by si ptfedstavovali. V mém
vyzkumu s témito oblastmi Ize srovnavat oblast psychické pohody a zdravotniho stavu. Co se
vysledkl tyc¢e v oblasti duSevni pohody vnimalo n&jakou miru obtizi 75, 9% ucastnic a v
oblasti zdravotniho stavu potom celkem 89, 2%. N¢kolik % ucastnikli v britské studii také
uvedlo, Ze po vétSinu Casu citi depresi a 10% vnimalo vliv nemoci na jejich pracovni i volny
cas (Black, Orfila, 2011). I m®j vyzkum se vénoval oblasti volného ¢asu (v mém vyzkumu
konicky, hobby, zajmy) respondentek, pficemz v této oblasti pocitovalo n&jakou miru obtizi
celkem 57, 8% respondentek. Jak vidno, je mezi vysledky britského a mého vyzkumu v této
oblasti velky rozdil. Myslim si, Ze na viné muze byt napiiklad to, Ze se britsky vyzkum ptal

explicitné na vliv nemoci, zatimco v pfipadé mého vyzkumu respondentky nemusely u kazdé
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polozky pfimo zvazovat vliv nemoci. 47% zG€astnénych také uvedlo, Ze neciti zadné obtize v
socialni oblasti. (Black, Orfila, 2011). Také ja jsem se vénovala socidlnimu Zivotu
respondentek, pficemz v piipadé mého vyzkumu nevnimalo v oblasti socialniho zivota (v

mém vyzkumu polozka Kontakt s prateli) zadné obtize 55, 4% respondentek.

Toto tedy byly nékteré novéjsi vyzkumy vénujici se kvalité zivota a celiakii. V mé praci
mne ale zajimaly i jind onemocnéni vyznacujici se nesnasenlivosti lepku a nutnosti dodrzovat
bezlepkovou dietu, proto zde nyni uvedu né&které prizkumy veénujici se jiné formé

nesnasenlivosti lepku a budu jejich vysledky diskutovat s témi svymi.

Jednim (z pomérné¢ malého mnozstvi) takovych prizkumi, ktery se vénoval NCGS, je
naptiklad vyzkum autorit Volta, Caio, Tovoli et al. provedeny mezi lety 2009 a 2011. Studie se
ucastnilo celkem 78 pacient (56 zen a 22 muzil) a vékovy median byl 38 let (v€k pacient od
17 do 63 let). U vSech pacientl byla NCGS v podezieni na zdkladé¢ symptomu, které se
objevovaly brzy po poziti brzy lepku. Celiakie a alergie na lepek byla vyloucena specifickymi
testy. Studie se zamétovala predevsim na zdravotni problémy doprovazejici NCGS.

U vSech pacientil se objevovaly gastrointestindlni a extra-intestinalni symptomy hodiny nebo
dny po poziti lepku. Nejcasteji se objevovaly bolest bficha a nadymani (77% pacientlt), které
byly spolu ¢asto spojené. Tyto symptomy byly nasledovany prijmem (40%) a zacpou (18%).
Okolo 20% pacientt si stézovalo na refluxni chorobu a 10% na aftézni stomatitidu. Mezi
dal$imi nej€astéjSimi problémy se objevovala zmatenost nebo zamlzend mysl (foggy mind),
definovana jako pocit letargie vyvolany lepkem (42%), nésledovana tnavou (36%), vyrazkou
(33%), bolesti hlavy (32%), bolesti nohou a svali (28%), ztuhlosti nohou a pazi (17%),
depresi a uzkosti (15%) a anemii (15%) (Volta, Caio, Tovoli et al., 2013). Jednalo se tedy o
jednu z velmi malého mnozstvi studii, které jsou zaméfené na jinou formu nesndSenlivosti
lepku nez je celiakie, a ze které jsem také pfi tvorbé prace vychazela. I proto jsem ji zde
chtéla uvést. Jeji vysledky vsak nelze pfili§ vyuzit pro srovnani s mymi, protoze se tykaji

aspektt, které jsem ve svém vyzkumu nesledovala.

Dalsi studii, ktera se vénovala NCGS je studie realizovand v Marylandském centru .
Vyzkum se vénoval dalsim onemocnénim a komplikacim, které mohou potkavat pacienty s

NCGS. Vyzkum ukézal napiiklad to, Ze jsou autoimunitni onemocnéni u pacientii s NCGS
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relativné vzacnou zalezitosti oproti pacientim s celiakii. Horkym tématem je podle autort
dale naptiklad to, zda maji tito pacienti zvySené riziko dal§ich komplikaci, jako je naptiklad
lymfom. Na jakékoliv zavéry je ale podle autort zatim pfili§ brzy (Volta, Caio, Tovoli et al.,

2013).

Alergii na lepek a kvalité zivota se bohuzel dosavadni vyzkum také pfili§ nevénoval.
Dtvodem muze byt, stejné jako u dalSich (neceliakdlnich) druhti nesnasenlivosti lepku, Ze ji
neni lehké vymezit a odliSit od téchto dalSich druhii. Domnivam se, Ze pacienti s timto
onemocnénim, stejné jako s dalSimi (neceliakalnimi) druhy nesnasenlivosti lepku, mohou byt
neziidka zatazovani do jedné velké skupiny pacientli s neceliakalni glutenovou intoleranci.
Pravé ziejmé z toho dlivodu neni v této oblasti vice vyzkum, které bych na tomto misté

mohla srovnavat a diskutovat se svym.

Alergii na lepek se ve vyzkumu vénovali (jediny vyzkum, ktery jsem dohledala) autofi
Protudjer, Jansson, Middelveld et al. (2015), ktefi zkoumali kvalitu zivota adolescentd s
riznymi druhy potravinovych alergii. Jednou z téchto alergii pfitom byla 1 alergie na lepek. V
ramci studie, jejimz cilem bylo pfedevsim vytvofeni Svédské verze dotazniku FAQLG — TF a
prozkoumani asociace mezi objektivné diagnostikovanou alergii na potraviny a HRQoL u
adolescentt, zjistili naptiklad, Ze je oblast vystaveni se nebezpeci asociovana s klinicky lepsi
HRQoL neZ vyhybani se alergenim nebo dietni omezeni. HRQoL byla niz§i u ucastnikt, kteii
byli alergi¢ti na vice nez tii potraviny a u té€ch, kteti dostavali adrenalinové autovakciny. Pocet
symptomil nebyl spojen s horsi kvalitou Zivota (Protudjer, Jansson, Middelveld et al., 2015). S
mym vyzkumem vSak tento nelze piili$ srovnéavat. Jeho, ¢asteéné srovnatelnym, vysledkem s
mym snad miZe byt pouze zjiSténi, Ze v ném byla nalezena niz§i HRQoL u respondentt
alergickych na vice nez jednu potravinu. V mém vyzkumu se totiz také ukazala pouze tésné
nesignifikantni korelace mezi vnimanou celkovou kvalitou Zivota a poctem jinych

onemocnéni, kterymi mé respondentky trpi.

Vyzkumy tykajici se kvality Zivota a ostatnich druhti nesnaSenlivosti lepku (Duhringova
dermatitida, alergie na lepek u dospélych, glutenovd ataxie) se mi bohuzel dohledat

nepodafilo a proto je na tomto mist€¢ nemohu srovnavat.
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ZAVER
Zavéry a doporuceni pro praxi

Ve své diplomové praci jsem se na teoretické i praktické irovni pokousela o zmapovani
tématu kvality Zivota lidi s nesndSenlivosti lepku (ve vyzkumu potom kvality Zivota lidi

(nakonec pouze zen) s nesnasenlivosti lepku v Ceské republice).

V teoretické ¢asti jsem se vénovala nasledujicim tématiim:

Kvalité Zivota
e Vyvoji zdmu o kvalité zivota
e Vymezeni kvality zivota
e Mc¢feni kvality
Zdravi
e Vyvoji pohledu na zdravi (teoriim a modelim, jak se ménily v pribéhu historie
lidstva)
e Soucasnym teoriim vymezujicim zdravi
Na zdravi orientované kvalité zivota (konceptu HRQoL)
e Me¢ieni HRQoL
Somatickému onemocnéni a jeho pritbéhu obecné
Nesnasenlivosti lepku a jejim druhtim
Zdravotnim problémim casto pfidruzenym k nesndSenlivosti lepku
Vyzkumiim kvality Zivota lidi s nesndSenlivosti lepku
o Ve svéte
« VCR

Zlepsovani kvality Zivota lidi s nesnasenlivosti lepku v CR

V praktické casti potom kvalité¢ Zivota (celkové a jejim jednotlivym dimenzim) lidi s

nesnasenlivosti lepku v CR a jeji korelaci s:

e Vékem
e Vzdélanim

e Mistem bydliste
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e Velikosti obce

e Rodinnym stavem

e Pracovnim stavem

e Tim, jestli respondentky maji déti

e Délkou trvani onemocnéni

o Typem nesnaSenlivosti lepku

o Dostupnosti bezlepkovych potravin

e Dostupnosti I¢kaiské péce

o Informovanosti o nesnaSenlivosti lepku
e Uzivanim léka

e Mirou dodrzovani bezlepkové diety

e DodrZzovanim dalSich 1é¢ebnych opatifeni

e a Celkovym skore dotazniku

Pii méfeni kvality Zivota mne pfitom zajimaly tyto dimenze:

e Zdravotni stav

e DuSevni pohoda

e Sobéstacnost

e Pocit smysluplnosti
o Seberealizace

e Pocit bezpeci

e Pocit svobody

e Rodinné vztahy

o Kontakt s prateli

e Partnersky vztah

e Sexualni zivot

e Spanek

e Jidlo

e Jidlo mimo domov
e Cestovani

e Penize
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Konicky, hobby, zajmy
Vnimana celkova kvalita zivota
To, jaka si respondentky mysli, ze by byla jejich celkova kvalita Zivota, kdyby

netrpély nesnasenlivosti lepku

Dale také to, co respondentkam:

Nejvice vadi

Poméha

Co jeste by jim mohlo pomoci

Kouzlo (Co by respondentky v tu chvili zménily, kdyby mohly kouzlem zménit
jedinou véc)

Co vnimaji pozitivné

Vysledky potom naznacily hlavné, ze:

je stale, co zlepSovat v oblasti zmapovani nesndsenlivosti lepku a jejich jednotlivych
druht.

existuji lid¢, ktefi sice védi, Ze nesnasi lepek, na druhou stranu ale nevédi, jakou
formou nesnasenlivosti trpi

je stdle co zlepSovat v oblasti zmapovani zdravotnich obtizi/nemoci, které s
nesnasenlivosti lepku souvisi, protoze vnimand celkova kvalita zivota respondentek
koreluje s poctem dalSich nemoci, kterymi tyto respondentky trpi.

je stale co zlepSovat v oblasti motivace pacientl k dodrzovani bezlepkové diety,
protoze mira dodrzovani bezlepkové diety prokazatelné koreluje s lepsi vnimanou
kvalitou Zivota.

je stale co zlepsSovat v oblasti nabidky/dostupnosti bezlepkovych potravin v obchodech
1 restauracich a jidelnach, protoze vnimané dostupnost bezlepkovych potravin koreluje
s lepsi vnimanou kvalitou zivota.

je stale co zlepSovat v oblasti dostupnosti (adekvatni) I¢katské péce o pacientky s

nesnasenlivosti lepku, protoze koreluje s lepsi vnimanou kvalitou zivota.
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je stale co zlepSovat v oblasti informovanosti vetejnosti (i pacientek samotnych),
protoze ji pacientky uvadély jako aspekt, ktery by jim pomohl k lepsi kvalité Zivota.

je stale co zlepSovat v oblasti psychologické péce o pacientky s nesnasenlivosti lepku,
protoze ta je muze dovést k lepSi kompliance a soucasné k lepSimu zivotu s

nesnasenlivosti lepku.

Doufam pfitom, ze se mi hlavni cil prace — zmapovani tématu kvality Zivota na teoretické

i praktické (CR) tirovni podafilo naplnit.

Doporuceni pro praxi

Vysledky mého prizkumu (stejné jako mnohych dalSich) naznacuji, Ze ackoliv se situace
lidi s n€kterou z forem nesnadsenlivosti snad méni k lepSimu (lepsi diagnostika, nové preparaty
zlepSujici kvalitu Zivota, nové bezlepkové potraviny, vétsi nabidka bezlepkovych potravin...),
lidé s timto zdravotnim problémem stale narazeji na mnohé problémy, které mohou negativné

ovlivitovat kvalitu jejich Zivota.

Dalsi vyzkum v této oblasti a dalsi zlepSovani by se proto dle mého mélo zamétit hlavné na:

lepsi zmapovani nesnasSenlivosti lepku, jejich druhti a obtizi, které jsou s témito
jednotlivymi druhy nesnasSenlivosti lepku spojené

lepsi a presnéjsi diagnostiku typu nesnéasenlivosti lepku

hleddni souvislosti mezi rOznymi druhy nesndSenlivosti lepku a dal§imi
onemocnénimi/zdravotnimi problémy ve snaze zamezit jejich rozvoji

jeste lepsi compliance v piipad¢ dodrzovani bezlepkové diety (motivovat pacienty k
dodrzovani bezlepkové diety)

jesteé lepsi nabidku (kvalitnich a chutnych) bezlepkovych potravin v obchodech

jesté lepsi nabidku (kvalitnich a chutnych) bezlepkovych jidel v jidelndch a
restauracich

vetsi cenovou dostupnost bezlepkovych potravin

vetsi informovanost Siroké vetejnosti (ale 1 pacient samotnych) o nesndSenlivosti

lepku a obtizi s ni spojenych
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e lepsi psychologickou péci o lidi s nesndSenlivosti lepku

o lepsi dostupnost adekvatni 1ékatské péce
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