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Abstrakt

Prace se zabyva ucinnosti fizeni péce o nemocné celiakii. Jedna se o modelovy ptipad
fizeni péfe o chronicky nemocné. Analytickym rdmcem price je vicetroviiovy
inovativni model péce o chronicky nemocné. Klicova je interakce mezi zdravotnickym
tymem, ktery reprezentuje systém zdravotni péce, mezi komunitnimi partnery a mezi
pacienty a jejich rodinami. V ptipadu celiakie je pak nutno zahrnout také roli zastupct
trhu s bezlepkovymi potravinami. Interakce téchto aktéri se odehrava v SirS§im
politickém kontextu, jehoz stav tuto interakci zasadnim zpiisobem ovliviiuje a odrazi se
tak v koneénych vysledcich — stavu pacientti a kvalité jejich zivota. Pomoci nastroje
hodnoceni kvality zivota podminéné zdravim SF-36 bylo zjisténo, ze kvalita zivota
celiakll je niZ§i ve srovnani s evropskym standardem zdravé populace a Ze pficiny
tohoto problému je nutno hledat a systematicky odstraiiovat na vSech trovnich systému
péCe o chronicky nemocné. Zjisténi tak potvrzuji teoreticky piredpoklad, Ze péce o
chronicky nemocné je stale znaén¢ podcetiovana a neodpovida specifickym potiebam

chronicky nemocnych pacientll, coZ se odrazi prave na celkové kvalité zivota.

Abstract

This work deals with effectiveness of coeliac disease management. It is a model case of
chronic disease management. The analytical framework of this work is the multilevel
Innovative Care for Chronic Conditions Framework. Crucial is the interaction between
health care team that represents health care system, community partners and patients
with their families. In the case of coeliac disease it is necessary to include also the role
of representatives of market with gluten free products. The interaction of these
participants takes place in wider political context, whose state influences this interaction
fundamentaly and reflects so in final results — state of patients and quality of their live.
Using the evaluation of the quality of life tool SF-36, it has been ascertained, that the

quality of life of coealiac patients is lower in comparison with European standard of



healthy population and that the causes of the problem have to be searched and
systematically removed at all levels of the system of chronic health care. The findings
validate the theoretic presumption, that the chronic health care is still considerably
underestimated and that it does not reply to the needs of chronic ill patients, which

reflects just on general quality of life.
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Namét prace

Vymezeni problému

Lékatska definice vymezuje celiakii takto: ,,Celiakie® je celoZivotni onemocnéni,
charakterizované trvalou intoleranci lepku, malabsorbci v disledku typickych
zanétlivych zmén sliznice tenkého stfeva a klinickym zlepSenim pii dodrzovani
bezlepkové diety. Je to typicka autoimunitni choroba, u které je znama vyvolavajici
pri¢ina (lepek, gluten), geneticka vazba (HLA-DQ2 nebo -DQS8) i specifickd humoralni
odpovéd (tvorba protilatek proti tkafiové transglutaminaze)* [Lukas, Zak 2007: 111].

Zjednodusen¢ feceno se jedna o geneticky podminénou (tzn. vrozenou) celozivotni
intoleranci (nesnaSenlivost) lepku, kdy dochazi k chronickému zanétu sliznice tenkého
stieva, ktery je charakteristicky zplo§tovanim stfevnich klkd, coz zplsobuje zhorSujici
se vstfebavani zivin do téla. Pravé nedostatecné vstfebavani Zivin (tzv. malabsorbce)
zpiisobuje fadu negativnich zdravotnich projevil, nejcastéji travicich a koZnich. Pokud
celiakie neni v€as rozpoznana a lécena mulZe vést k podvyziveé, chudokrevnosti,
vitaminovym a mineralnim deficitim, vycerpanosti a dehydrataci (mluvime o celiakalni
krizi) [SZPI c2011].

Lepek (gluten) je smés bilkovin gliadinu a gluteinu. Nachazi se v semenech
nékterych obilnin, pfedevSim pSenice, Zita a jeémenez. Lepek je obsazen v zékladnich
potravinach vyrobenych z obilovin, jako je pecivo, té€stoviny, cukraiské vyrobky,
knedliky, vlocky, kroupy atd. OvSem lepek nalezneme 1 v celé¢ fadé potravin, kde
bychom jeho pfitomnost necekali (jedna se o tzv. ,skryty lepek®). Jedna se nckteré
masné vyrobky, nejriznéj$i instantni vyrobky (polévky, omdacky), pochutiny a
ochucovadla (nékteré kecCupy, majonézy, hoicice, soOjové omacky), cukrovinky,
zmrzliny a dalsi.

! Uzivaji se také nazvy celiakélni sprue, gluten sensitivni enteropatie nebo glutenova enteropatie.
2 http://cs.wikipedia.org/wiki/Lepek


http://cs.wikipedia.org/wiki/Lepek

Hovotime sice o 1é€bé choroby, ovsem nejednd se o 1éCbu Vv pravém slova smyslu.
Celiakii neni mozné 1é¢it medikament6zné nebo chirurgicky. Jedinou moznou 1é¢bou je
celozivotni dodrzovani bezlepkové diety, tzn. vyfazenim veSkerych potravin
obsahujicich lepek zjidelnicku. To vSak neni vlbec jednoduché. Dodrzovani
bezlepkové diety pro postizené celiakii znamenad omezeny sortiment vyrobki, neustalé
sledovani kvality a slozeni vyrobkt, vyrazné vyssi ceny bezlepkovych potravin, velice
problematické stravovani mimo domov (Skolni jidelny, restaurace). Dilezité¢ je tak
dodrzovani standardi oznacovani potravin a disledné provadéni kontroly. To ma na
starosti Statni zemédélska a potravinarska inspekce.

Onemocnéni se vyskytuje celosvétoveé s geografickymi rozdily a vys$sim vyskytem
u zen (cca 2 : 1). Sdispozicemi k celiakii se ¢loveék jiz narodi. Existuje 10-15%
pravdépodobnost, Ze se nemoc rozvine. V€k zde nehraje roli. Nemoc se mize objevit
jak u déti, tak u dospélych. Muze se ale také stat, Ze je nemocny bez ptfiznakl a o
nemoci nevi, nebo mu zatim nebyla diagnostikovana. Proto zde vyraznou roli hraje
spravna diagnostika. Odhaduje se, Ze prevalence celiakie v CR je zhruba 1 nemocny na
200-250 zdravych jedinct, tedy 40-50 000 nemocnych s celiakii. Jedna se tak o jednu
Z nejroziifendj$ich autoimunitnich chorob [Lukas, Zak 2007: 112].

Bohuzel se také odhaduje, Zze zhruba 90 % postizenych celiakii o své nemoci nevi,
nebo u nich nebyla diagnostikovana, takze jen asi 10 % nemocnych je skute¢né 1é¢eno.
To vypovida o neuspokojivé diagnostice, kterd ma fadu pricin:

e Casto se zapomina na to, Ze se nemoc mize projevit v kazdém véku a Ze jde
o nemoc celoZivotni,

e problémem je také nizkd informovanost a odbornost 1ékait,

e pacienti jsou ¢asto a neuspéSné léceni na jiné (pfidruZzené€) choroby, které
jsou v8ak jen dusledkem neodhalené celiakie [Dvorak (2011)].

Problém u¢innosti fizeni péée o nemocné celiakii v CR ma né&kolik dimenzi. Na
makrotrovni se jednd o celkové politické prostfedi, zejména pak cile a nastroje
zdravotni politiky a jeji vazby na dal$i odvétvi, na mezourovni pak hraje roli organizace
zdravotni péée v CR ve vztahu k chronicky nemocnym, trh s bezlepkovymi potravinami
(jejich dostupnost, kvalita a bezpecnost) a role komunity (obcanskych sdruzeni hdjicich
zajmy pacientll). Na mikrourovni dochdzi k interakci konkrétnich pacientli se
zdravotnickymi pracovniky, se zastupci trhu s bezlepkovymi potravinami a
s komunitnimi partnery. Vysledkem je pak celkova kvalita Zivota nemocnych spojena se
zdravim a to, jak sami reflektuji a hodnoti cely systém fizeni péce.

Cil prace

Jelikoz toto téma neni v diskurzu vetejné politiky pftilis diskutovano, budou moje cile
predevsim exploracni. Cilem je zjistit a vyhodnotit, jaky je souCasny stav a moznosti
1écby celiakie, tzn. jaka je Gc€innost diagnostiky, kvalita a dostupnost bezlepkovych
potravin a jaka je mira podpory nemocnych ze strany statu a soukromého (ziskového i
neziskového) sektoru. Dale chci sledovat, jak tento stav vnimaji samotni celiaci.



Vyzkumné otazky

Pro formulaci vyzkumnych otdzek bude jako pomiicka pouzit model feSeného problému
(napt. stromovy diagram). Otazky by se mohly vztahovat k vyhodnoceni souvisejicich
problémi z hlediska jejich dusledkti (zdravotnich, socialnich,...). Okruhy vyzkumnych
otazek koresponduji s vyzkumnym problémem a cilem prace:

1. Zdravotni politika v CR, zdravotnicky systém a jeho hodnoceni

2. Diagnostika. Zde se jedna piedevs§im o problém vychovy ke zdravi,
informovanost laické a odborné veiejnosti. Dale pak moznosti diagnostickych
metod — testl (jejich specificita, imunologické metody, histologie), klinicky
priabéh onemocnéni a zdravotni potize.

3. Lécba bezlepkovou dietou — kvalita a dostupnost bezlepkovych potravin.
Zde je klicova informovanost vyrobct, prodejcii a spotiebitelil. Je nutna
diasledna kontrola slozeni a kvality potravin (zda jsou skutec¢né bez lepku) a
ochrana spottebitele. Vyznamnou roli zde hraje Statni zemé&délska a
potravinatska inspekce. Velkym problémem jsou vysoké ceny bezlepkovych
potravin. Pjde o to dokazat, o kolik jsou ndklady na nakup potravin pro celiaka
vy$si. Déle se nabizi otazka, zda jsou vyrobni néklady na vyrobu bezlepkovych
potravin skute¢né vyssi, takze je vyssi i vysledna cena potraviny, nebo se jedna
jen o marketingovy trik?

4. Podpora nemocnych. Zde hraji klicovou roli zdravotni pojistovny, které
poskytuji svym klientim urcité ptispévky na bezlepkovou dietu. Zde je otdzkou,
jak se tyto programy Vv jednotlivych pojistovnach lisi, jaka jsou jejich specifika a
jaka je jejich efektivita (do jaké miry pokryvaji pfispévky naklady na nakup
potravin pro celiaka).

5. Reflexe situace nemocnymi — celiaky. ZkuSenosti s diagnostikou, 1é¢bou,

s nakupem potravin. Socialni, psychologické a ekonomické dopady na
jednotlivce. Kvalita zivota spojena se zdravim.

Vyzkumny design a predpokladané metody

Bude se jednat o pfipadovou studii, coz je pfistup, ktery se snazi dosdhnout hlubokého
porozuméni komplexnim socidlnim fenoméntm. ,.Jedna se o podrobné studium jednoho
¢i nekolika pripadii, které odpovida predevsim na nasledujici otazky: jak a pro¢ funguji
rizné socidlni fenomény (pripady), jaké vztahy ve zkoumaném pripadu existuji a
pripadné jaky je vztah zkoumaného pripadu k okolnimu sveétu* [Jelinkova 2011:194].

Ptipadova studie bézné pracuje s riznymi metodami sbéru a analyzy dat, coz
odpovida potiebé prozkoumat fenomén komplexné. Co se tyce sbéru dat, bude pouZita
hlavné metoda analyzy dokumentl a pravdépodobné také metoda polostrukturovaného
rozhovoru s experty i samotnymi celiaky. Je mozné uvazovat i o pfimém pozorovani,
které by se dalo pouZzit v oblasti fyzické a cenové dostupnosti bezlepkovych potravin.
Vybér metod bude jeste¢ upfesnén v zavislosti na formulaci vyzkumnych otazek. Pro
hlubsi porozuméni zkoumané problematice se bude v praci uplatiiovat obecné spiSe
kvalitativni piistup.



PredbéZzna struktura prace

1. Vymezeni a strukturace problému: zavaznost problému, pti¢iny a dasledky
problému.
2. Vymezeni cile prace a formulace vyzkumnych otazek
3. Teoreticka vychodiska
a. Celiakie jako nemoc: definice, etiologie, epidemiologie, diagnostika,
1écba
Vertejné zdravi, podpora zdravi
Zdravotni politika, zdravotnicky systém
Rizeni pé&e o chronicky nemocné
e. Kyvalita zivota podminéna zdravim
4. Metodologie: vyzkumny design, metody sbéru a analyzy dat
5. Analyticka ¢ast bude zamétena na vySe uvedené okruhy problému: diagnostika
celiakie, kvalita a dostupnost bezlepkovych potravin, podpora nemocnych
celiakii ze strany vefejné¢ho a soukromého sektoru, reflexe téchto okruht

oo

problémti samotnymi celiaky a kvalita jejich Zivota.
6. Zavéry
7. Zdroje
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1 Uvod

V soucasné dob¢ se plisobenim fady determinant zahrnujicich genetické predpoklady,
zivotni prostiedi, zivotni styl jednotlivcl a organizace systému zdravotni péce [Lalonde
1981] méni povaha nemocnosti a v kone¢ném duasledku i pfi¢in umrti. Zatimco diive
pievazovaly nemoci prenosné, se zlepSenim hygienickych podminek, vyssi dostupnosti
a kvalitou zdravotni péfe zaCaly v druhé poloviné 20. stoleti pievladat nemoci
neptenosné, tzn. chronické. V souvislosti s touto zménou zacalo postupné dochazet i
k celkovému paradigmatickému posunu v oblasti pfistupu ke zdravi a nemoci. Klasicky
biomedicinsky model, ktery se vyznacuje orientaci na kauzalni 1é¢bu, je postupné
vytlaovan modelem bio-psychosocialnim, ktery je holisticky a zohlediiuje §irSi okruh
faktord ovlivitujicich zdravi a diraz klade na prevenci a podporu zdravi [Kanova 2002;
Havelkova 2003; Kalova et al. 2005].

Chronickd onemocnéni jsou spojena s negativnimi dopady na kvalitu zivota
jednotlivet, ale ptfedstavuji také znacnou ekonomickou zatéz pro zdravotni systémy
acelou spolec¢nost. Jiz dnes je primérné 60 % vSech Umrti (ve stfedné a nizko
ptijmovych zemich az 80 %) zpusobeno chronickymi nemocemi a v budoucnosti bude
jejich podil dal narastat [WHO 2005]. Tomuto trendu vsak neodpovidd organizace
systému zdravotni péce ve vét§iné zemi. Primarni zdravotni péce je totiZ orientovana na
akutni péci a neodpovida komplexnim potfebam chronicky nemocnych, které vétSinou
pfesahuji kompetence souCasnych praktickych Iékaii a dalSich zdravotnickych
pracovnikl. Zdravotni péce o chronicky nemocné tak vykazuje vazné nedostatky, coz se
negativné projevuje na vystupech [Wagner 1997, 1998], které lze chapat jednak jako
objektivné méfitelné klinické vystupy (vyvoj zdravotniho stavu) i jako subjektivné
hodnocenou kvalitu Zivota nemocnych. Hlavni nedostatky 1ze pozorovat na trovni
samotného pacienta (mikrodrovenl), na Grovni systému zdravotni péfe (mezourovei)
a predevsim na trovni celkového poltického prostiedi (makrouroveil) [WHO 2002].

Specifické postaveni maji mezi chronickymi nemocemi tzv. autoimunitni
onemocnéni, kterd vznikaji v disledku abnormalni imunitni reakce soubéhem nckolika
(vnitinich 1 vnéjSich) faktori. Tato onemocnéni jsou vétSinou chronickad a jejich prabéh
byva zavazny. V populaci jimi trpi 5-7 % lidi, coz je z medicinského hlediska
vyznamny podil [Bartliikovd 2001]. Nejznamé&j$i autoimunitni onemocnéni jsou:
celiakie, Crohnova choroba, diabetes 1. typu, lupénka, revmatoidni artritida, roztrousena

skler6za a dal$i. Vyjimecénost téchto onemocnéni spociva v tom, ze jejich vzniku nelze
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zabranit. Clovék se narodi s genetickym piedpokladem ke vzniku nemoci, a ta je potom
vyvolana n¢jakym vnéj$im faktorem. Zatimco u vétSiny chronickych onemocnéni hraje
prevence klicovou roli, u autoimunitnich onemocnéni nemd vliv na jejich vznik.
Urcitymi 1é¢ebnymi opatienimi lze prubéh téchto onemocnéni do urcité miry regulovat,
av$ak upIné vylé&eni odekavat nelze [Stefanek c2011].

Modelovym ptipadem zavazného chronického autoimunitniho onemocnéni je
V této praci celiakie, coZ je celozivotni nesnasenlivost lepku v potravinach [Lukas, Zak
2007]. Jedinou moznou lécbou je pfisnd bezlepkova dieta (dale BLD). Pokud je BLD
dodrzovana bez dietnich chyb, mlze zit nemocny pomérné kvalitnim Zzivotem bez
vyznamnych zdravotnich komplikaci. Problém ale nastavd, pokud nemoc neni vcas
diagnostikovéana a neni zahajena BLD. V tom piipad¢ se rozvine chronicky zanét stievni
sliznice, ktery byva spojen s fadou stfevnich i mimostfevnich piiznak, které mohou
vyustit ve vazné zdravotni komplikace.

Problém spociva v tom, ze podil diagnostikovanych piipadu celiakie tvoii cca jen
10 % vSech piipadt [Dvorak (2011)]. To znamena, Ze jen téchto 10 % o své nemoci vi a
dodrzuje BLD. Zbytek nemocnych bud’ nemé takové fyzické ptiznaky, které by ho
nutily navstivit lékafe, nebo nemocny lékafe navstivil, ale diagn6za mu nebyla
z rozlicnych diivoda spravné stanovena. Takovy €loveék pak konzumuje lepek, aniz by
tusil, ze vjeho téle zatim dochdzi k vdZnym patologickym zménam. Je nutné si
uvédomit, Ze finanéni naklady na 1écbu neZiadoucich projevi celiakie a
pridruZzenych onemocnéni by mohly byt uSetfeny v pripadé véasného stanoveni
diagnozy a zahajeni 1é¢by [Long et al. 2010]. Poté, co je nemoc diagnostikovana, sice
odeznivaji zdravotni komplikace, ale nemocni ¢eli dalSim problémim s dodrzovanim
BLD (hl. cena a dostupnost bezlepkovych potravin). Sama nemoc 1 jeji 1écba v podobé
BLD tak vyznamné ovliviiuji viechny aspekty Zivota celiaki’.

Vcasna diagnéza a vhodné podminky, které celiakim usnadni dodrzovani BLD,
ktera je v soucasné¢ dobé jedinou moznou 1écbou, by tak mohly celiakim umoznit Zzit
kvalitn€j§im Zivotem, ale pozitivni vliv by se dal ocekavat i z celospolecenského
hlediska, zejména v podobé nizsich nakladd na lékaiskou pégi. Uéinné zvladnuti tohoto

problému vyzaduje kooperativni pfistup pacientd, lékait, a dalSich zdravotnickych

! Pojem celiak v této praci oznaluje osobu trpici celiakii bez ohledu na to, zda u n&j byla lékaisky
diagnostikovana ¢i nikoli.



pracovnikil, odbornikii z oblasti vefejného zdravi. Dilezitd je také informovanost o
problému na strané pracovnikil v oblasti potravinaiského primyslu, prodeje potravin a
vefejného stravovani. Pokud problém nahlizime v SirSim vefejnépolitickém kontextu,
pak je diilezita mezioborova a meziresortni spoluprace, informovanost tviircti politiky 1

Siroké vefejnosti.

Ustiednim problémem, kterym se tato prace zabyva, je u¢innost Fizeni pé€e o nemocné
celiakii. Ta je zde chapana jako relace mezi vstupy v podob¢ fizeni péfe o nemocné
celiakii a vystupy v podobé celkové kvality zivota celiakii, ktera je uzce spojend
s problematikou bezlepkové diety (BLD), a miry odhalitelnosti celiakie (viz Obr. 1).
Ustiednim teoretickym konceptem prace je Wagneriv model Fizeni zdravotni
péce o chronicky nemocné [Wagner 1998; Epping-Jordan et al. 2004], ktery umoziuje
pochopit komplexni povahu a vicelirovilovost fizeni zdravotni péce o chronicky
nemocné, jakoz 1 faktory, které ho ovliviiuji. Druhym ustfednim konceptem je pak
kvalita Zivota podminéna zdravim (HRQOL z angl. Human Related Quality of Life)
[Guyatt et al. 1993; Petr et al. 2001, 2003; Kalova et al. 2005; Dragomireckd, Bartoiiova
2006; Gurkova 2011]. Ta je na zaklad¢ subjektivniho hodnoceni kvantifikovatelnd a
méftitelnd pomoci standardizovanych nastrojt, které jsou bud’ zaméteny obecné, nebo na
jednotlivé aspekty spojené s konkrétni nemoci. Mozna je i kombinace obou pfistupd.
HRQOL je velice komplexni ukazatel, ktery se zamétfuje na Siroky okruh aspektl
lidského zivota (zdravotni, socialni, emociondlni). Hlavnim pfinosem hodnoceni
HRQOL je, ze se jednd o cenny podklad pro fizeni péfe o nemocné¢, planovani a
hodnoceni socialnich intervenci [Guyatt et al. 1993; Petr et al. 2001] a v obecné roving i
pro tvorbu a realizaci Sirokého okruhu vefejnych politik. V CR zatim nebyla HRQOL
celiakli zjiStovéana. Existuji jen dil¢i zjiSténi [Fri¢, BuSinova 2008; Ilkéova 2008;
Biskupova 2010], ktera dokazuji, Ze celiakie a BLD maji vyznamné negativni dopady
na specifické oblasti lidského zivota. Pfinos této prace tedy spociva ve vyhodnoceni
HRQOL (nastrojem SF-36), kter¢ miize byt dil¢im podnétem pro zahajeni socialnich

intervenci ze strany Sirokého okruhu aktért vetejnych politik.



2 Vymezeni vyzkumného problému

Definice WHO definuje zdravi jako ,,stav uplné fyzické, psychické a socidlni pohody a
nejen absence nemoci nebo vady“ [WHO 2006a: 1] >. To sv&d&i o tom, Ze na zdravi
¢lovéka jiz neni nahlizeno jen z hlediska biomedicinského, ale diraz je zde kladen také
na psychosocialni aspekty zdravi [Kanova 2002; Havelkova 2003; Kalova et al. 2005].
To plati pfedevSim pro chronickd onemocnéni, na jejichz vzniku a prabéhu se podili
cela fada determinant. To doklada i zvoleny pfipad. Proto je potfeba k vymezovani

problému pfistupovat komplexné.

Obr. 1: U¢innost lécby celiakie v CR: strom problému
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Zdroj: Vlastni

2 Health is a state of complete physical, mental and social well-being and not merely the absence of
disease or infirmity.« Tato definice je sou¢asti Ustavy WHO (Constitution of the World Health
Organisation), ktera byla pfijata na Mezinarodni zdravotnické konferenci konané v roce 1946 v New
Yorku, kde byla podepsana zastupci 61 zemi a v platnost vstoupila v roce 1948.




Jak bylo feceno v ivodu, u€innost fizeni péce o nemocné celiakii je v této praci chapana
jako relace mezi vstupy v podobé¢ fizeni péce o nemocné celiakii a vystupy Vv podobé
kvality Zivota celiakd, ktera je uzce spojena s problematikou bezlepkové diety (BLD) a
miry odhalitelnosti celiakie. Vychazim zde tedy z pfedpokladu, Zze pokud fizeni
zdravotni péce o chronicky nemocné, v tomto piipadé celiaky, selhava, projevuje se to
snizenou kvalitou zivota celiakli, s ni souvisejicimi problémy s BLD a nizkou mirou
odhalitelnosti celiakie. To znamend, ze péce o nemocné celiakii neni dostate¢né ucinna.

Diive nez pfistoupim k podrobnému vymezeni problému, je na misté¢ mala
terminologicka vsuvka. V préci se ¢asto hovoii o 1é€bé celiakie. UZivani pojmu lécba se
muze zdat zavadéjici vzhledem k tomu, Ze zde nehovofime o 1€¢bé v Siroce chapaném
slova smyslu, tj. o 1é€bé medikamentézni ¢i chirurgické, ale o dieté. Lécba je
definovana jako ,,soubor opatieni, ktera navrhuje lékar po vySetieni nemocného a jez
slouzi k priznivéemu ovlivnéni choroby nebo stavu nemocného* [Mala ceskoslovenska
encyklopedie]. Jelikoz BLD pfiznivé ovliviiuje stav nemocného, jedna se o lécbu.
S pojmem 1é¢ba v souvislosti s BLD se pak bézn¢ setkame i v odborné literatute [napf.
Pozler 2005; Troncone et al. 2008; Kaukinen et al. 2010]. Z divodu absence klasické
medicinské 1é¢by zde tedy v jesté veétsi mife hraji roli psychosocialni aspekty zdravi
a nemoci, jelikoz nemocny se prakticky musi 1é¢it sam (za podpory svych blizkych a
komunitnich partnertt).

Rizeni zdravotni pée o celiaky je zde chapano Siroce. Kli¢ovym krokem pro
lécbu a vyvoj zdravotniho stavu je vC€asnd diagnéza onemocnéni. Jak jiZ bylo feceno,
podil diagnostikovanych piipadt tvoii jen asi 10 % vsech pripadii onemocnéni [Dvorak
(2011)]. Tento udaj je alarmujici. Ve fazi diagnozy hraje kli¢ovou roli osoba lékaie ¢i
jiného zdravotnického pracovnika. Dulezita je zde informovanost, osobni piistup lékaie
a celkova tiroveit komunikace a spoluprace mezi I€kafem a pacientem. Stava se, ze lékar
podceni ptiznaky pacienta, které jsou Casto velice nespecifické, nepojme podezieni na
celiakii a zahdji 1écbu ptfiznaka celiakie ¢i pfidruZzenych onemocnéni. V tom piipadé
vSak neni léCena prava pfiCina problému a u pacienta nedochdzi k zadnému zlepSeni.
Dal§im faktorem je pak samotny diagnosticky postup, ktery je pomérné slozity a
zahrnuje nékolik fazi. Pokud diagnosticky postup neni pfesné¢ dodrzen, mize nemoc
zUstat nerozpoznana.

Ve chvili, kdy dojde k diagnostice celiakie, je dilezité, aby byla ihned zahajena

lé€ba nasazenim BLD. Dodrzovani BLD neni pro nové¢ diagnostikovaného celiaka



vibec jednoduché. Lepek se vyskytuje v bézné stravé, na kterou byl doposud zvykly, a
to v hojné mife. V n¢kterych potravinach se lepek vyskytuje i skryté, takze je velmi
slozité lepku se vyhnout a neudélat Zddnou védomou, ale 1 nevédomou dietni chybu.
Nemocni tak potiebuji informacni podporu, které by se jim mélo dostat primarné od
1ékate (odborného ¢i praktického) nebo od dalSich zdravotnickych pracovnikd. Mnohé
vyzkumy [napt. Lee, Newman 2003; Zarkadas et al. 2006; Hiuser et al. 2007] vSak
prokazaly, ze z této strany se celiakiim dostava jen velmi omezené podpory. Naopak se
V této oblasti jevi jako velice pfinosna komunitni podpora, tzn. ¢innost obcanskych
(zajmovych) sdruzeni, ptipadné podpora ze strany rodiny a pratel. V tomto ohledu je
tedy Zadouci, aby byla systematicky rozvijena spoluprice mezi systémem zdravotni
péfe a komunitnimi partnery (hl. obCanska sdruzeni hajici zajmy nemocnych).
Z dtivodu finan¢ni naro¢nosti BLD je pak dulezitad také materidlni podpora, kterou by
mél nemocnym poskytovat stat a zdravotni pojistovny.

Jelikoz je zatim jedinou ucinnou lécbou celiakie BLD, je nezbytnym doplitkem
fizeni péce o celiaky trh s bezlepkovymi potravinami. Pro 1é¢bu celiakie je dilezité, aby
bezlepkova dieta byla dodrZzovana svédomité po cely Zivot, resp. po zbytek Zivota od
stanoveni diagnozy, a to bez jakékoli dietni chyby (védomé i nevédomé konzumace
lepku), ktera je spojena se zdravotnimi komplikacemi. Zde hraje dlileZitou roli fyzicka a
cenova dostupnost potravin, kterd, jak vyplyva ze zahrani¢nich i1 Ceskych vyzkumu
[napt. Lee et al. 2007; Stevens, Rashid 2008; Fri¢, Businova 2008], neni prave idealni.
Dostupnost potravin je nizsi a ceny naopak vyssi, nez je tomu u béZnych potravin. Podle
Frice a BuSinové [2008] vyjde BLD denné o 95-100 K¢ draZ nez bézna strava. BLD
klade naroky na spravné oznafovani potravin, ze kterého musi byt jasné€, Ze potravina
obsahuje lepek. Oznacovani bezlepkovych potravin se od 1. ledna 2012 tidi Narizenim
Komise (ES) ¢. 41/2009 o slozeni a oznacovani potravin vhodnych pro osoby s
nesndsenlivosti lepku. Na obsah lepku v potravinach dohlizi v CR Statni zemé&délska a
potravinaiska inspekce, ktera vysledky zvefejniuje na svych webovych strankach
(http://www.szpi.gov.cz).
zdravim (HRQOL), ktera je uzce provazana se specifickou oblasti BLD. Nejen samotna
nemoc, ale také jeji 1écba ovliviiuji kvalitu Zivota celiaki. Mnohé vyzkumy prokazaly,
ze HRQOL celiaki je ve srovnani s obecnou zdravou populaci nizsi, zejména pak u zen

[Hallert et al. 1998, 2002; Hallert, Sandlund, Blogvist 2003; Tontini et al. 2010].



Zaroven lze pozorovat pozitivni vliv zahdjeni BLD na HRQOL celiakt [Zarkadas et al.
2006; Tontini et al. 2010; Gray, Papanicolas 2010]. Bylo zjisténo, Ze celiaci celi fadé
omezeni ve specifickych oblastech zivota: v oblasti fyzického zdravi, socialni (pocit
vylouceni), psychologické oblasti (tzkost, deprese) a V oblasti praktického zivota
(ptiprava bezlepkovych pokrmdi, stravovani mimo domov, cestovani atd.) [Lee,
Newman 2003; Sverker, Hensing, Hallert 2005; Sverker et al. 2009; Ilkéova 2008].
BLD je nadto vyznamnou finan¢ni zatézi pro nemocné i jejich rodiny [Lee et al. 2007;
Stevens, Rashid 2008; Fri¢, Businova 2008]. Vzhledem ke komplikacim s BLD pak
muze dochazet k jejimu védomému ¢i nevédomému porusovani a ke vzniku zdravotnich
komplikaci, jejichz lécba vyzaduje financni naklady, které by mohly byt uSetieny

v

Vv piipad¢, ze podminky pro dodrZzovani BLD budou pro celiaky piiznivéjsi.



3 Cile prace a vyzkumné otazky
Tato prace vychazi z piedpokladu, Ze Fizeni zdravotni péfe o nemocné celiakii v CR

ovlivituje kvalitu jejich Zivota. Od tohoto piedpokladu se odviji formulace cili a
souvisejicich vyzkumnych otazek. Tato prace si klade za cil (1) popsat, fizeni zdravotni
péée o nemocné celiakii v CR, roli komunity a problematiku bezlepkovych potravin,
jako jediné mozné 1é¢by celiakie a (2) vyhodnotit kvalitu zivota celiakii podminénou

zdravim (HRQOL) a jejich zkuSenosti s fizenim zdravotni péce.

K naplnéni téchto cili jsem si stanovila nasledujici vyzkumné otazky:

Cil Formulace vyzkumné otazky

1. Popsat Fizeni zdravotni péce o nemocné a) Jak probiha diagnostika a 1é¢ba celiakie?

celiakii v CR, roli komunity a problematiku | b) Jak je zajiiténa materialni a informacni

bezlepkovych potravin, jako jediné mozné podpora nemocnych celiakii? Jaka je

1é¢by celiakie. konkrétni podpora ze strany vetejného
sektoru, zdravotnich pojistoven a
komunity?

c) Jak je zajisténa kvalita a bezpeénost
bezlepkovych potravin? Jak probiha
jejich kontrola (legislativni ramec)?

2. Vyhodnotit HRQOL celiakii v CR a d) Jaké je obecna HRQOL celiakii v CR?

jejich zkusenosti s Fizenim zdravotni péce. Jak se lisi od evropského standardu?

e) Jaké jsou dopady BLD na specifické
oblasti zivota (fyzické zdravi a, socidlni,
psychologicka, ekonomicka, oblast
praktického zivota)?

f) Jak celiaci hodnoti fizeni zdravotni péce?
Jakeé jsou jejich zkusenosti s diagnostikou
a léCbou, informac¢ni a materialni
podporou a bezlepkovymi potravinami?
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4 Vyzkumny design a metody

»Vyzkumny design je plan shromazdovani a analyzy ditkazu, ktery vyzkumnikovi
umoznuje zodpovedet veskeré otazky, které si stanovil. Vyzkumny design zahrnuje téemer
vSechny aspekty vyzkumu, od drobnych detailii sbéru dat az po vybeér technik analyzy
dat* [Ragin 1994: 191, cit. dle Flick 2004: 146]. Tato prace uziva vyzkumného designu
pripadové studie. Moje volba se odviji od zakladnich pfedpokladd tohoto vyzkumného
designu. Podle Jelinkové [2011: 194] se jedna o ,,podrobné studium jednoho ¢i nékolika
pripadii, které odpovida predevsim na nasledujici otdzky: jak a pro¢ funguji riizné
socidlni fenomény (pripady), jaké vztahy ve zkoumaném pripadu existuji a pripadné jaky
je vztah zkoumaného pripadu k okolnimu svétu.

Jedna se o pfistup, ktery umoznuje hlubsi vhled a porozuméni danému
komplexnimu fenoménu. Toho dosahuje kombinaci riznych metod, kvantitativnich i
kvalitativnich. Jedna se tedy o ,,komplexni vyzkumnou strategii“ [c.d. 196]. Na poli
metodologie se vedou Ccasté spory o to, zda lze piipadovou studii povazovat za
plnohodnotnou metodu nebo jen za vyzkumny design. Napiiklad Yin [2003: 12, cit. dle
Nekola, Vesely, Ochrana 2007: 152] povazuje pfipadovou studii za ,,plnohodnotnou
vyzkumnou strategii*.

Hlavnimi pfednostmi pifipadové studie je zisk detailnich informaci, které nam
umoziuji porozumét zkoumanému piipadu v jeho kontextu. Neni zde stanoven piesny
postup, jak toho dosdhnout. Zalezi tedy na uvazeni vyzkumnika, pomoci jakych metod
by nejlépe zodpoveédel stanovené vyzkumné otazky [Jelinkova 2011].

Je potfeba uvédomit si i omezeni, kterd pouziti tohoto vyzkumného piistupu
pfinasi. Problematicka je zde pfedev§im omezena moznost generalizace. Yin [2003]
v tomto ohledu pfirovnava piipadovou studii k experimentu. Na zékladé¢ jednoho
experimentu/piipadové studie nelze vyvozovat obecné platnd tvrzeni. Jen pokud
provedeme nékolik experimentl/viceptipadovou studii a dostaneme stejny vysledek, je
generalizace v urCité mife mozna. Nicmén¢ urcita forma generalizace je mozna i u
jednopiipadovych studii. Ne vzhledem k ostatnim piipadim, ale k teoriim, tzn., zda
zkoumany ptipad potvrzuje nebo naopak vyvraci danou teorii. Podle Yina [2003: 10]:
»wPripadové studie stejné jako experimenty jsou zobecnitelné k teoretickym vychodiskiim

a ne Kkpopulacim nebo systéemim. V tomto smyslu pripadové studie, stejné jako
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experimenty, nereprezentuji vzorek a jejich cilem je rozvinout a generalizovat teorie

(analytickd generalizace) a ne zjistovat Cetnosti (statistickd generalizace).*

Jak bylo feceno, piipadova studie se vyznaCuje tim, ze uplatiuje rtizné dilci

metody. Zvolila jsem kombinaci kvantitativniho a kvalitativniho piistupu. Kvantitativni

pfistup umozni ziskat obecny pohled na zkoumany fenomén, zatimco kvalitativni

pfistup umoziuje hlubsi vhled a porozuméni dané problematice Vv SirSim kontextu.

4.1 Vyzkumné otazky a souvisejici metody
Pro zodpovézeni jednotlivych vyzkumnych otazek jsou pouzity nasledujici metody

sbéru a analyzy dat:

Vyzkumné otazky Metody sbéru dat Metody analyzy dat

a) Jak probiha diagnostikaa | ¢ Sbér relevantnich dokumentit | e Kvalitativni analyza
1é¢ba celiakie? (internetové stranky dokumentti

b) Jak je zajisténa materialni piislusnych instituci,

a informac¢ni podpora Casopisecké a novinové
nemocnych celiakii? Jaka clanky, vetejnépolitické

je konkrétni podpora ze dokumenty).

strany vefejného sektoru, e Praxe v obganském sektoru
zdravotnich pojistoven a (Sdruzeni celiaktt CR)
komunity? umoznila dale vyuZit metody

c) Jak je zajiSténa kvalita a zicastnéného pozorovani
bezpecnost bezlepkovych kombinovaného s osobnimi
potravin? Jak probiha rozhovory s experty.
jejich kontrola (legislativni
ramec)?

d) Jaka je obecna HRQOL e Kvantitativni dotaznikové o Statisticka analyza
celiaki v CR? Jak se lisi Setfeni S vyuzitim kvantitativnich dat —
od evropského standardu? standardizovaného nastroje stanoveni skore

e) Jaké jsou dopady BLD na SF-36 doplnéné o specifické HRQOL metodikou
specifické oblasti zivota otazky. SF-36 v osmi
(fyzické zdravi a, socialni, doménach, popisna
psychologicka, statistika
ekonomicka, oblast
praktického zivota)?

f) Jak celiaci hodnoti fizeni

zdravotni péce? Jaké jsou
jejich zkusenosti

s diagnostikou a Iécbou,
informacni a materialni
podporou a bezlepkovymi
potravinami?

3 ...case studies, like experiments, are generalizable to theoretical propositions and not to populations
or universes. In this sense, the case study, like the experiment, does not represent a ,,sample*, and in
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4.1.1 Dotaznikové Setreni a nastroj SF-36
Klicovou metodou, ktera je uplatnéna v empirické casti prace, je kvantitativni

dotaznikové Setieni, cilem kterého bylo v prvni fadé¢ vyhodnotit HRQOL celiakll a
porovnat ji s obecnou (zdravou) populaci (evropskym standardem). Pro tyto ucely byl
pouzit standardizovanych nastroj SF-36, ktery zjistuje HRQOL v osmi doménach:
fyzické funkce, fyzické omezeni roli, bolest, v§eobecné vnimani vlastniho zdravi,
vitalita, omezeni socialnich funkci, emo¢ni omezeni roli, vSeobecné dusSevni zdravi
[Ware 2004].

Dotaznik (viz Piiloha 1) byl na zakladé vstupni analyzy problému doplnén o dalsi
specifické otazky tykajici se dopadi celiakie a BLD na jednotlivé oblasti zivota a
otazky zjistujici postoje celiakdl k fizeni zdravotni péce, tzn. jejich zkuSenosti
s diagnostikou a lécbou celiakie, poskytovanim materidlni a informaéni podpory a
S bezlepkovymi potravinami. Standardizovand (pfevzata) obecna ¢ast dotazniku — SF-36
¢itala 11 uzavienych otdzek, autorska specifickd cast Citala 23 uzavienych otdzek
rozdé€leny do tii okruhti: (1) zkusenosti s diagnézou celiakie a jeji 1é¢bou, (2) informacéni
a materialni podpora, a (3) praktické zkuSenosti s bezlepkovou dietou. 5 otazek bylo
identifika¢nich.

Vybér néstroje SF-36 byl motivovan studiem ¢lankli v zahrani¢nich odbornych
recenzovanych Casopisech, které obsahuji zjiSténi z realizovanych vyzkumi HRQOL
celiakdl, i prehledovych ¢lanki. Dosud realizované vyzkumy pouzivaji rizné nastroje
méfeni HRQOL (podrobngji viz kap. 5.5.2), z obecnych nastroji méfeni HRQOL je
pravé SF-36 dle mého soudu pouzivan nejcastéji. Mij tsudek doklada naptiklad
piehledovy ¢lanek Kurppy a Collina [2011]. V 9 piipadech z 15 zde uvedenych studii
HRQOL byl pouZit nastroj SF-36.

4.1.2 Nastroj SF-36: pozadi vzniku a zpiisob pouziti
Nastroj meéfeni HRQOL SF-36 je vicetcelovy kratky dotaznik typu ,,generic* o 36

otazkach, které pokryvaji 8 domén z oblasti fyzického i mentalniho zdravi. Jedna se o
oblibeny a Siroce uZivany instrument, ktery umozZfiuje srovnavat rizné skupiny
populace, zat€Z nemocemi 1 zdravotni pifinos riznych lécebnych postupli. Dotaznik
vytvofili J. E. Ware a C. D. Sherbourne. Pfi jeho konstrukei vychazeli z jiz existujicich

nastroji hodnoceni HRQOL pouzivanych od 70. let 20. stol. Prvni (zatim zkuSebni)

doing a case study, your goal will be to expand and generalize theories (analytic generalization) and not
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verze dotazniku byla dostupnd v roce 1988 a pln¢ standardizovana verze pak v roce
1990. Vroce 1996 pak vznikla druha verze (SF-36v2), kterd se snazila napravit
nedostatky originalni verze. Pozd¢ji vznikla také zkracend verze dotazniku SF-12
[Ware 2004]. Tabulka 1 znazorfiuje uspofadani polozek (taxonomii) dotazniku SF-36.
Celkem 36 polozek bylo na zaklad¢ faktorové analyzy usporaddno do 8 domén: fyzické
funkce, fyzické omezeni roli, télesnd bolest, vSeobecné vnimani vlastniho zdravi,
vitalita, omezeni socialnich funkci, emo¢ni omezeni roli, dusevni zdravi. Prvni Ctyii
domény pak vyjadiuji fyzické zdravi, druhé Ctyfi zdravi dusevni [tamtéz].

Sebrana data zdotaznikli se vyhodnoti tak, Ze pomoci standardizovaného
algoritmu se vypoctou souhrnnd skore z intervalu <0,100> pro jednotlivé domény
HRQOL. To Ize stru¢né popsat ve dvou krocich:

e Krok I: piekddovani ptivodnich variant odpovédi na hodnoty od 0 do 100 podle
po¢tu variant odpovédi, pficemz nejvys§i hodnota znaéi nejvice zadouci
zdravotni stav. Hodnoty vyjadiuji, jakého (procentniho) skore respondent dosahl
ve vztahu k optimu 100. Polozky dotazniku (otazky) se ptevedou na skore dle
nasledujiciho klice:

o otazky dichotomické: varianta 1 — 100, varianta 2 — 0,

o otazky se 3 variantami odpovédi: var. 1 — 100, var. 2 — 50, var. 3 — 0,

o otazky s 5 variantami odpovédi: var. 1 — 100, var. 2 — 75, var. 3 — 50,
var. 4 — 25, var. 5 — 0,

o otazky s 6 variantami odpovédi: var. 1 — 100, var. 2 — 80, var. 3 — 60,
var. 4 — 40, var. 5 — 20, var. 6 — 0.

e Krok 2: skore z intervalu <0,100> jednotlivych polozek, které se vztahuji k dané
doméné (viz Tabulka 1), se zpriméruji, takze ziskame souhrnna skore pro

kazdou z 8 domén. Podrobnéji viz napt. Goertz [1994].

to enumerate frequencies (statistical generalization).
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Tabulka 1: Taxonomie polozek dotazniku SF-36

Polozky dotazniku Domény Souhrnné ukazatele

3a. Usilovné ¢innosti

3b. Stfedné namahavé ¢innosti

3c. Zvedani, neseni nakupu

3d. Vyjit nékolik poschodi

3e. Vyjit 1 poschodi

3f. Predklon, poklek FYZICKE FUNKCE

3g. Ujit 1 mili

3h Obejiti nékolika blokG

3i. Obejiti 1 bloku

3j. Myti, oblékani

4a. Zkratil se cas

4b. Méné vykondno FYZICKE OMEZEN] ROLI

4c. Omezeni v druhu €innosti/praci

4d. Vyskyt potizi TELESNE ZDRAVI
7. Velikost bolesti TELESNA BOLEST

8. Do jaké miry bolest prekazi

1. Vlastni hodnoceni zdravi VSEOBECNE VNIMANI ZDRAVI

11a. Onemocnét snadnéji

11b. Zdravi je stejné

11c. Zdravi se zhorsi

11d. Zdravi je perfektni

9a. Byt plny elanu

9e. Byt plny energie VITALITA

9g. Byt vycerpany

9i. Byt unaveny

6. SocidIni omezeni — mira OMEZEN/ SOCIALNICH FUNKCI

10. Socialni omezeni - ¢as

5a. Zkratil se cas

5b. Méné vykonano EMOCNI OMEZEN{ ROL{

5c. Byt nepozorny DUSEVNIi ZDRAVI

9b. Byt nervozni

9c¢. Citit se na dné

9d. Citit se v klidu a pohodé

DUSEVNI ZDRAVI

9f. Citit pesimismus, smutek

9h. Citit se $tastné

Zdroj: Ware [2004], pteklad vlastni

Hypotetické optimum je dosazeni skore 100 ve vSech osmi doménach. Pro interpretaci
vysledku je pak dulezita definice jednotlivych domén (viz Tabulka 2, ktera uvadi
definici domén pro nejvyssi mozna skore, tj. pravé ono hypotetické optimum). Reélné
vSak neexistuje idedlni populace, ktera by dosahovala skore 100 ve vSech doménach
HRQOL. Proto se pocitaji mezinarodni, narodni ¢i regiondalni standardy HRQOL, které
pak pfedstavuji jakousi referen¢ni hladinu (normal) pro interpretaci vysledkt dalSich
studii. Za mezinarodni standard pro evropskou populaci se povazuje vysledek studie
Oxford Health Life Survey provedené v letech 1991/1992 [Jenkinson et al. 1996 cit. dle
Kalova et al. 2005]. Regionalni standard pak ptfedklada Petr et al. [2001] na zakladé

vlastniho hodnoceni HRQOL u piislusnikii policie CR v JihoGeském kraji a s timto
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standardem pak dale pracuje v fad¢é dalSich vyzkumi”. Komparace mezindrodniho a

regionalniho standardu viz Tabulka 3.

Tabulka 2: Definice jednotlivych domén

Doména
Fyzické funkce

Fyzické omezeni roli

Télesna bolest

Vseobecné vnimani vlastniho
zdravi

Vitalita

Omezeni socialnich funkci

Emocni omezeni roli
Dusevni zdravi
Souhrnné fyzické zdravi

Souhrnné dusevni zdravi

Definice pro nejvyssi mozné skére

Moznost vykonavat vSechny druhy fyzickych cinnosti vcetné téch
nejnarocnéjsich bez zdravotnich omezeni

Zadné problémy s praci nebo s jinymi béZnymi kazdodennimi ¢innostmi
Zadné bolesti nebo omezeni zplsobena bolesti

Hodnoceni vlastniho zdravi jako ,vyborného”

Citit se plny elanu a energie po celou dobu

Moznost vykonavat normalni spolecenské cinnosti bez omezeni
z dlivodu fyzickych ¢i emocnich problému

Zadné problémy s praci nebo s jinymi béznymi kazdodennimi ¢innostmi

Citit se v pohodé, stastny, klidny

Zadna fyzickd omezeni, handicap nebo sniZeni osobni pohody, dostatek
energie, zdravi hodnoceno jako ,vyborné”

Clovék plsobi pozitivnim dojmem, absence psychickych poti%i a
omezeni v obvyklych socidlnich rolich a ¢innostech; zdravi hodnoceno
jako ,vyborné“

Zdroj: Ware [2004], upraveno, pieklad vlastni

Tabulka 3: Srovnani mezinarodniho a regiondlniho standardu HRQOL hodnocené nastrojem SF-36

Doména PCR Oxford  u (kriticka 1,64)
Fyzické funkce 92,57 88,40 4,26
Fyzické omezeni roli 82,28 85,52 1,14
Emocni omezeni roli 81,23 82,93 0,55
Omezeni socialnich funkci 86,29 88,01 0,93
Bolest 81,23 81,49 0,11
Dusevni zdravi 77,71 73,77 2,96
Vitalita 67,33 61,13 3,82
Vseobecné vnimani vlastniho zdravi 73,35 73,52 0,10

Pozn.: Hodnoceno s pouzitim t-testu, v jednordazovém jednostranném usporddani, na hladiné vyznamnosti
p=0,05, u-kritickd hodnota stanovena tabelarné, =1,64. (! Plati, Ze pokud u-shledana je vétsi nez
u-Kriticka, srovndavané soubory se statisticky vyznamné lisi, v tomto pripade na 5% hladiné vyznamnosti).

Zdroj: Kalova et al. 2005: 168

4.1.3 Zpisob vybéru a popis vybérového souboru

Vybér respondentil byl z uspornych diivodii omezen na ¢leny Sdruzeni celiaktt CR, ktefd

jsou v databazi emailovych adres sdruZzeni. Vedlo mé k tomu absolvovani praxe v tomto

sdruzeni a ochota jeho vedeni pomoci s distribuci dotaznikli. Data byla pofizena

v obdobi od 15. 3. do 23. 4. 2012 ve spolupraci se Sdruzenim celiakti CR o.s., které

zajistilo distribuci dotazniku mezi respondenty. Pro sbér dat byla ztGspornych a

* PETR, P. Kvalita Zivota u nespecifickych stfevnich zan&ti. Kontakt. 1999, rog. 2, suppl. 1.
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praktickych divodi zvolena elektronicka forma dotazniku za vyuziti technologie
Dokumenty Google — formulaf. Data byla zpracovana s pouzitim softwaru MS Excel,
MS Acces a SPSS. Data z prvni (obecné) Casti dotazniku (hodnoceni HRQOL pomoci
nastroje SF-36, tj. otdzky 1-11) byla zaznamenana do specidlniho pofizovace dat
Vv MS Acces, a jejich analyza probéhla ve spolupraci s tymem odbornikd pod vedenim
doc. MUDT. Petra Petra na Zdravotné socidlni fakulté Jihogeské univerzity v Ceskych
Budgjovicich. Analyza dat ze specifické ¢asti dotazniku (otazky 12—35) byla provedena
s vyuzitim statistického softwaru SPSS a MS Excel.

ZAkladni populaci byli dospéli celiaci na uzemi CR. Cilovou populaci pak byli
celiaci starsi 18 let, kteii jsou ¢leny SCCR a jsou zarovei v databazi emailovych adres
SCCR, jelikoz dotaznik (resp. odkaz na jeho elektronickou formu) byl rozesilan
emailem. Tato databaze v dobé sbéru dat ¢itala dle udajit SCCR 1100 osob. Nutno viak
uvést, ze tento daj zahrnuje i rodice nezletilych, kteti byli odfiltrovani vstupni otdzkou
dotazniku. Dle odhadu SCCR cca 350 jedincii z databéze byli dospéli celiaci, tzn.,
spliiovali stanovené podminky. Vzhledem k velikosti cilové populace, nebyl jiz
provadén zadny dalsi vybér, takze vybérovy soubor byl totozny s cilovou populaci.
Absolutni navratnost byla 79 dotaznikl, z nichz 5 bylo vyfazeno kvuli nizkému véku.
Celkem jsem tedy ziskala 74 platné¢ vyplnénych dotaznikli. Relativni navratnost,
pocitame-li s vybérovym souborem o velikosti 350 jedinct a 79 vyplnénymi dotazniky,
je tedy 22,6 %.

MozZnosti vybéru a nasledného sbéru a zpracovani dat byly omezené, jelikoz
vyzkum jakozto soucast diplomové prace probihal Somezenymi zdroji (Casovymi,
finan¢nimi, technickymi). Vybér, jak jiz bylo feeno, byl motivovan odbornou praxi,
kterou jsem absolvovala ve SCCR o.s. na jafe roku 2012 a vstficnym piistupem
sdruzeni, které mi nabidlo pomoc pfi realizaci sbéru dat. S ohledem na omezeni byl
proveden vybér ucelovy. Takovy vybér ,je zaloZen pouze na tisudku vyzkumnika o tom,
co by meélo byt pozorovano a o tom, co je mozné pozorovat* [Disman 2007: 112]. Tento
typ vyberu sice neumoziuje Sirokou generalizaci zavérd, jak bude déale rozvedeno, coz
ale neznamena4, Ze ziskané zavery nejsou hodnotné a uzitecné [tamtéz].

Sohledem na omezené vyzkumné moznosti, kterym byl podiizen vybér

respondentll, sbér dat a jejich zpracovani, tento vyzkum nemiiZze pfinést dostatecné

Hodnoceni HRQOL kolektivem autord kolem Petra je dale vénovano celé jedno monotematické ¢islo
¢asopisu Kontakt. 2003, ro¢. 5, ¢. 1.
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reprezentativni vysledky, které by byly zobecnitelné na zdkladni populaci vSech
dospélych celiaki v CR. Vzhledem k tomu, Ze vybérovy soubor sestava jen ze ¢lent
jednoho pacientského sdruzeni, u kterych lze predpokladat vyssi informovanost a s ni
souvisejici vyssi kvalitu zivota, je nutno pocitat s tim, Ze tento fakt mize do urcité miry
zkreslit vysledky. Zahrnuti osob, které nejsou ¢leny zadného pacientského sdruzeni, by
pro reprezentativitu vyzkumu bylo sice zaddouci, ovSem identifikace takovych osob by
byla naro¢na a zdlouhava.

Dalsim omezenim je, ze vysledky vyzkumu vypovidaji o kvalit€ Zivota jen téch
osob, kterym byla celiakie uspésn¢ diagnostikovana. Ti vSak tvoii jen 10—-15 % vSech
nemocnych a da se predpokladat, ze kvalita Zivota diagnostikovanych jedinct, ktefi jiz
nastoupili 1é¢bu, bude vyssi, nez u jedincl, ktefi o své nemoci nevi a neléci se.
Identifikace osob, které celiakii trpi, ale dosud jim nebyla diagnostikovana, je vSak
nemozna.

Jsem si védoma veskerych omezeni mnou provedeného vyzkumu, ale i piesto
jsem presvédéena, Zze jakékoli dil¢i zjisténi v oblasti kvality Zivota osob s celiakii a
jejich postoji ke specifickym oblastem zivota, ktera je v eském prostfedi zatim velice
malo probddana, muze byt piinosem a piedev§im podnétem pro dalSi rozsahlejsi
vyzkumy, a to nejen pro vyzkumy tykajici se onemocnéni celiakie, ale 1 pro vyzkumy
dal§ich onemocnéni v souvislosti s fizenim péce.

Zakladni charakteristiky sledované u respondentti byly pohlavi, vék a ekonomicka
aktivita (viz Ptiloha 7.1). Vybérovy soubor ¢ital 74 respondentli, z toho 18 muzi
(24,3 %) a 56 Zen (75,7 %). Vékové rozloZeni souboru je nasledujici®: respondenti ve
véku 18-24 let tvofili 25,7 %, respondenti ve véku 25-64 let tvotili 70,3 %,
respondenti ve veku 65+ let tvorili 4,1 %. Zhlediska ekonomické aktivity bylo
V souboru zastoupeno 56,8 % respondentd ekonomicky aktivnich, zbylych 43,2 %
ekonomicky neaktivnich (studenti, nezaméstnani, dichodci a jedna respondentka na

matefské dovolené).

4.1.4 Dalsi metody
Analyza dokumentii je metoda, kterd ,,se skoro vidy zarazuje do vétsich vyzkumnych

projekti* a ,hodi se pro doplnéni nebo verifikaci platnosti poznatkii ziskanych jinou

> Vékové kategorie (18-24, 25-64, 65+) byly prevzaty z: Health Across The Life Stages. In: Australia’s
Health 2010 [online]. Canberra : Australian Institute of Health and Welfare, 2010 [cit. 2012-08-16].
Dostupné z WWW: <http://www.aihw.gov.au/WorkArea/DownloadAsset.aspx?id=6442452962>.
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cestou* [Hendl 2005: 133]. Pomoci analyzy dokumenti se v této praci snazim doplnit
poznatky ziskané métenim HRQOL a zasadit tuto problematiku do SirSiho kontextu.
Podstatou této metody je ,,nereaktivni sber dat [c.d.: 132], jelikoz se jedna o data jiz
vytvofena, tzv. sekundarni. Zkoumani dokumenti ma fadu vyhod: umoziuji
vyzkumnikovi pfistup k informacim, které by jinym zplisobem tézko ziskal, navic tato
data nejsou zatizena chybami ¢i zkreslenim, které vznika pfi ziskdvani primarnich dat —
uskutecnovani rozhovortii, pozorovani, méfeni, testovani. Dokumenty vyzkumnik vybira
kriticky podle stanovenych vyzkumnych otazek a podle jejich relevance. Hlavnim cilem
je nalézt odpovédi na vyzkumné otazky [c.d.].

Analyzovat lze Sirokou $kdlu dokumentii — dokumenty osobni, Gfedni, archivni,
vystupy masovych médii, virtualni data (internet), ptredmétné dokumenty (fyzické stopy
lidské ¢innosti) [c.d.]. JelikoZ se jedna o praci z oboru vetejné politiky, jsou cennym
zdrojem poznatkl také verejnépolitické dokumenty. Jsou to ,.explicitni formulace
politiky, a to nejcastéji v podobé pisemného dokumentu* [Vesely, Drhova,
Nachtmannova 2007: 49-50]. Zékladni jsou ctyfi typy — (1) legislativni, (2) strategické,
(3) vyzkumné, (4) deklaratorni a advokacni. Klasifikovat je Ize dale podle riznych
kritérii — podle politické tirovné (globalni x lokalni), rozsahu problému (globalni x dil¢i,
konkrétni), cilové skupiny a jeji velikosti (celé lidstvo x uzké specificka skupina),
¢asového rozsahu (dlouhodobé x kratkodobé).

V této praci byly pouzity vystupy masovych médii — Casopistli, a to odbornych i
popularnich, zahrani¢nich i domacich. Vyznamnym zdrojem dat byl ¢asopis Zpravodaj
Sdruzeni celiakii, ktery vydava svépomoci Sdruzeni celiakii CR o.s. a ktery je tizce
zaméfen pravé na problematiku celiakie. Jeho obsah sestdva z ptispévkil odbornikil
(I€katt, pracovniki vefejné spravy), které se tykaji poznatkl o celiakii — o jejich
zdravotnich a socialnich aspektech, pfispévky tykajici se Cinnosti sdruZeni, ale také
piispévky &tenait — celiaki, jejich zkusenosti a postoje. Casopis vychazi od roku 2002
s periodicitou 4x ro¢né.

Dale byly pouzity vetejnépolitické dokumenty, zejména legislativni, pro zjisténi
soucasnych moznosti podpory pro nemocné celiakii ze strany statu a pro zjiSténi
legislativni Upravy oznacovani bezlepkovych potravin, jejich bezpe€nosti a kontroly.
V oblasti odhalovani celiakie a jeji 1écby hraje klicovou roli metodicky pokyn
Ministerstva zdravotnictvi CR Cileny screening celiakie. V teoretické &asti, jejimz cilem

bylo dikladné vymezeni problému v jeho teoretickém kontextu a SirSich souvislostech,
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pak byly vyuzity také strategické a vyzkumné (pochazejici ptrevazné z produkce
mezinarodnich organizaci, zejména WHO, EU a dalsich). V teoretické ¢asti prace byly
pouzity také odborné ¢lanky shrnujici zjisténi z uskuteCnénych vyzkumii tykajicich se
celiakie a kvality zivota s celiakii.

Vlastni absolvovani praxe ve SdruZeni celiaki CR mi umoznilo, byt okrajové a
nesystematicky, vyuzit metodu zhacastnéného pozorovani doplnéného o osobni

rozhovory s experty. Tyto metody prispély k poznani problému a souvisejicich politik.

4.2 Omezeni vyzkumnych metod

Na zav¢ér je tieba zdiiraznit omezeni vyzkumu. Kvantitativni dotaznikové Setfeni je zde
soucasti ptipadové studie a jako takové tvofi dil¢i, avSak kli¢ovou, metodu celé¢ho
vyzkumu. Ostatni kvalitativni metody byly pouzity pro zasazeni problematiky HRQOL
celiakli do SirSiho kontextu. Chci zde poukazat na vyzkumny deficit, ktery se tyka
HRQOL celiaki. V CR doposud nebyl proveden vyzkum podobného typu. Jsem si viak
védoma toho, Ze neni v mych sildch provést kvantitativni Setfeni v takovém rozsahu,
ktery by umoznil ziskat reprezentativni vysledky za celou populaci celiakti v CR.
Takovy vyzkum ptesahuje technické moznosti diplomové prace. Vybér respondentt byl
tedy zamérné omezen jen na ¢leny Sdruzeni celiakit CR. Ziskané vysledky tykajici se
HRQOL celiakii mohou byt srovnany s vysledky zahrani¢nich vyzkumi a mohou
poslouzit jako cenny podklad pro provedeni rozsdhlejSiho reprezentativniho Setieni
zjistujiciho HRQOL celiaki, které v Ceské republice doposud chybi. Takové zjisténi by
pak mohlo podnitit vznik socidlnich intervenci nejen v oblasti péfe o celiaky, ale i

V oblasti pée o osoby s autoimunitnimi i dal§imi chronickymi onemocnénimi obecné.
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5 Teoreticka vychodiska

5.1 Konceptudlni ramec

Lécba celiakie je sama o sobé velmi specifickym problémem. Je proto dilezité tento
problém zasadit do SirSitho kontextu, k cemuz piispéje vytvoieni konceptualniho
ramce. Jednotlivé teoretické koncepty a hodnotova vychodiska, ktera jsem povazovala
za relevantni a pfinosna pro vybrané téma, jsem rozdé¢lila do Ctyt hlavnich oblasti, které

jsou, jak naznacuje Obr. 2, vzajemné provazané.

Obr. 2: Ucinnost lécby celiakie: konceptudlni ramec

VEREJNE ZDRAVI ZDRAVOTNI POLITIKA
e  Zdravi, nemoc o Definice, vyznam a cile ZP
e Determinanty zdravi e  Systém péce o zdravi
e Podpora zdravi + e Zdravotnicky systém ve
e Modely zdravi spolec¢enském kontextu
e Problematika chronickych e Hodnoceni zdrav. systém
onemocnéni e Zdravotnictvi v CR

RiZENi PECE O
CHRONICKY NEMOCNE

KVALITA ZIVOTA
PODMINENA ZDRAVIM

e HRQOL obecna a
specifickd

Zdroj: vlastni

Prvni oblasti jsou koncepty z oblasti vefejného zdravi. Zdravi je jednim ze zékladnich
predpokladti kvalitniho a spokojeného Zivota. Zdravi je ovliviiovano riiznymi faktory,
tzv. determinanty zdravi, pisobenim kterych doslo v pribéhu druhé poloviny
20. stoleti k proméné povahy nemocnosti a pficin umrti ve prospéch chronickych
onemocnéni. Aby zdravotni stav celé spolecnosti byl dobry, je pfedpokladem fungujici
podpora zdravi, ktera klade velky diiraz na prevenci. Specifickym piikladem
chronickych onemocnéni jsou onemocnéni autoimunitni, ktera jsou zvlastni tim, ze
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jejich vzniku nelze pfedchdzet, nelze je zcela vylécit, 1ze jen mirnit jejich projevy. Proto
zdravotni péCe poskytovand takto nemocnym by méla reflektovat jejich specifické
potieby zejména v socidlni a psychologické oblasti. Tim se zabyva fizeni zdravotni péce
o chronicky nemocné.

Rizeni péfe o chronicky nemocné (chronic disease management) neni
izolovanym problémem. Wagneriv model fizeni péce o chronicky nemocné [Wagner
1998; Epping-Jordan et al. 2004] umoznuje pochopit komplexni povahu a
viceuroviiovost fizeni zdravotni péce o chronicky nemocné, jakoz i faktory, které ho
ovliviiuji. Promitd se sem organizace celého zdravotnického systému a vliv Sirokého
okruhu politik (politického prostiedi). Aby byla zajisténa kvalitni zdravotni péce, jejimz
vystupem bude uspokojivy zdravotni stav a kvalita zivota chronicky nemocnych, je
potieba prosazovat jednotnou koncepci fizeni péce o chronicky nemocné, kterd bude
zohlednovana Sirokym okruhem kooperujicich politik.

Tim se dostavame ke konceptiim z oblasti zdravotni politiky. Zdravotni politika
by méla ve spolupraci s dalSimi politikami vytvaret pfedpoklady pro zlepSovani udrzeni
dobrého zdravotniho stavu svych obcani, ktery je zdkladnim ptedpokladem prosperity
celé spole¢nosti a tudiz by mél byt i jednou z hlavnich priorit tvlirch politik. Pokud se
tak nedéje a politiky nejsou zdravi ptiznivé, zdravotni stav se zhorSuje, coz pro vyvoj
spolecnosti neni Zadouci.

Posledni oblasti teoretickych koncepti je kvalita Zivota podminéna zdravim
(HRQOL) [Guyatt et al. 1993; Petr et al. 2001, 2003; Kalova et al. 2005; Dragomirecka,
Bartoniova 2006; Gurkova 2011], kterd tvoii vystup zdravotni péce o chronicky
nemocné a je tudiz i1 zpétnou vazbou, ktera mize upozornit na mozné nedostatky fizeni
zdravotni péce o chronicky nemocné, piipadné podnitit urcité socialni intervence.
Celozivotni nemoc vyznamné a trvale ovliviluje HRQOL, kterd zahrnuje Siroky okruh
aspektl: fyzické zdravi, socialni a psychologické aspekty, ale i specifické oblasti Zivota
spojené s konkrétnim onemocnénim. V pfipad¢ celiakie predev§im problémy
s dodrzovanim BLD. Pokud ¢lovék nema dostatecné kapacity se s negativnimi diisledky

nemoci vyrovnat, muze to vést az k jeho sociadlnimu vylouceni.
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5.2 Koncepty z oblasti verejného zdravi
Vefejné zdravi® (angl. public health) je multidisciplinarni ,,0bor védeckého bdddni

a spolecenské praxe* [JaneCkova, Hnilicova 2009: 12], ktery je definovan jako ,,véda a
umeni podporovat zdravi, predchdzet nemocem a prodluzovat zivot prostrednictvim
organizovaného usili spolecnosti’ [WHO 1998: 3]. Na rozdil od mediciny, ktera je
zaméiena individualng, je vefejné zdravi zaméteno holisticky, tj. na celou populaci nebo
urcité populacni skupiny. Podstata vefejného zdravi ,,spociva v tvorbé a realizaci statni
zdravotni politiky, v zavislosti na zdravotnim stavu populace a Sirsich socidalné
ekonomickych podminkdach Zivota lidi v dané zemi* [Hnilicova (2009: 2)].

Vefejné zdravi se snazi maximalizovat pozitivni vlivy na zdravotni stav populace
skrze ochranu a podporu zdravi, snazi se uspokojovat zdravotni potieby obyvatel,
vénuje se otazkam nerovnosti ve zdravi a fizeni péCe o zdravi. Vefejné zdravi je tzce
propojeno s vladou a tvorbou politik a diky své multidisciplinarni povaze se dokaze
dynamicky pfizptisobovat nové vznikajicim problémim [Turnock 2004; Janeckova,

Hnilicova 2009].

5.2.1 Podpora zdravi
V povalecném obdobi zacalo postupné dochazet ke zkvalithovani zdravotni péce a jeji

dostupnosti. V dusledku spolecenského vyvoje, ktery se odrazi v proméné determinant
zdravi, postupné dochazi k proméné charakteru nemocnosti tak, ze nemoci infekéni
ustupuji do pozadi a na jejich misto nastupuji chronické (neinfekéni) nemoci, na jejichz
vzniku se Casto podili vice faktori. Dusledkem tohoto vyvoje je pak celkovy
paradigmaticky posun od biomedicinského modelu zdravi k bio-psychosocialnimu
[Kalova et al. 2005]. To se odrazi v definici zdravi WHO z roku 1946, kterd se
vV nezménéné podobé pouziva dodnes. Zdravi je ,,stav uplné fyzické, psychické a socialni
a pohody a nejen absence nemoci nebo vady*“ [WHO 2006a: 1]. Tim se tedy zvysuji
naroky na zdravotnické sluzby, na jejich kvalitu 1 kvantitu, S ¢imz souvisi i pomérné
znacny nartist ndklada na zdravotnictvi.

I ptes to, ze se stale vice upira pozornost na psychosocidlni faktory, jejich vliv na

zdravi se stdle posuzuje prizmatem individudlni odpovédnosti za zdravotni stav

%V &eském prostiedi je Gasté i pouZiti pojmu verfejné zdravotnictvi [napt. Janeckova, Hnilicova 2009;
Gladkij 2000]. Vyznam obou pojm je totozny a jejich zaménovani neni zdmeérné.

" The science and art of promoting health, prevention disease, and prolonging life through the organized
efforts of society.«
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[Kanova 2002]. Zména nastava v obdobi 70.—80. let 20. stoleti, které mizeme oznacit
za pocatek éry nového vefejného zdravi (new public health), které je spojeno se
vznikem hnuti a védecké discipliny podpory zdravi (health promotion). Ta se zamétuje
na spolecnost jako na celek a na ovliviiovani determinant zdravi a jejich Sirs$i socidlni
kontext [Kickbusch 2003; Kernova 2006], takze je na rozdil od dosud prosazovaného
individualniho pfistupu zaméfena holisticky. Dle WHO [c2010a] je podpora zdravi
Lwproces, ktery umoznuje lidem zvysovat kontrolu nad svym zdravim a jeho zlep§0vdnz"‘8.
V této souvislosti je pak zdravi chapano jako ,,zdroj kazdodenniho Zivota spise nez jeho
cil* [tamtéz]. Podle Kebzy [2005: 33] byl vznik podpory zdravi zapfi¢inén ptisobenim
nékolika faktord. Uvadi téchto pét:
e nizkou ucinnost tradicnich postupu zdravotni vychovy,
e narustajici nespokojenost se stavajici zdravotni péci, vyzadujici stale vyssi
naklady na vuhradu svého provozu,
e ndrust chronickych neinfekcnich onemocnéni, jejichz etiologie je podstatné
ovlivnéna zivotnim stylem,
e rozvoj behaviordlnich véd a moznosti uplatnéni jejich poznatkii v medicine,

o zdokonaleni mozZnosti mezilidské komunikace a s tim souvisejici rozvoj

svépomocnych hnuti a obcanskych iniciativ:.

Cilem podpory zdravi je tedy dosaZeni plného zdravotniho potencidlu vSech lidi, ktery
je predpokladem kvalitniho Zivota, pticemz diiraz je kladen pfedevsim na spravedlnost
ve zdravi (ekvitu) a koordinovanou ¢innost vSech sektoril (nejen zdravotnického), které
ovliviiuji zdravi populace.
Podpora zdravi ma dle Havelkové [2003] tfi zdkladni ¢asti: prevenci, zdravotni
vychovu a ,,zdravou vefejnou politiku‘:
1. Prevence — snaha zabranit vzniku nemoci, ktera je ,,z hledisek zdravotnich,
socialnich, psychologickych, etickych i ekonomickych vyhodnéjsi nez zakroky
proti jiz vzniklym defektiim* [Kebza 2005: 35].
2. Zdravotni vychova — poskytovani informaci, které méa vést ke zlepSeni

»zdravotni gramotnosti“ (health literacy), tedy rozvoji védomosti a

8 Health promotion is the process of enabling people to increase control over, and to improve, their
health.
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dovednosti, které povedou k individudlnimu i celospolecenskému zdravi
[WHO 1998: 4].

3. Verejna politika zohlednujici zdravi (,,zdrava verejna politika“)9 - ,.je
charakterizovana explicitnim zdajmem o zdravi a ekvitu ve vSech oblastech
politiky a zodpovédnosti za dopady na zdravi. Hlavnim cilem zdravé verejné
politiky je vytvoreni podpurného prostiedi, které umozni lidem vést zdravy

«10

zivot“™ [WHO ¢2010b]. Zdiraziuje se predevsim zodpoveédnost za dopady na

zdravi, kterou by mély pfijmout vSechny vladni resorty [tamtéz].

Dnes se Casto hovoti o tzv. Kkrizi mediciny, kdy medicinsky rozvoj jiz dosahl svého
ekonomického limitu a medicina jiz nemlze sama zvladnout vSechny zdravotni
problémy. Proto je nutné rozvijet zdravotni vychovu a podporu zdravi jak na
individualni, tak na celospoleenské urovni [Hol¢ik 2005, 2007]. V oblasti podpory
zdravi v CR se vsak stale setkdvame s fadou prekazek. Vefejnost neni dostateénd
uvédoméld a informovana v otazkach zdravotniho stavu. Diivodem jsou piedevSim
neucelené a neadresné informace. Lidé pak ¢asto ve vztahu k vlastnimu zdravi zaujimaji
pasivni postoj a zodpovédnost za zdravotni stav pfenechavaji zcela na zdravotnickém
systému. Dale neni systematicky rozvijena meziresortni spoluprace, n€které resorty se
zcela ziikaji odpovédnosti za zdravotni stav populace. Tyto a dal§i prekazky pak
prameni piedev§im z toho, Ze zdravi je Siroce chéapano jako ,,hodnota cilova, majici

vyznam sama o sobé, nikoli jako hodnota instrumentalni, tedy prostiedek k dosazeni

dalsich hodnot* [Gladkij 2000: 30].

5.2.2 Zdravi a jeho determinanty

Zdravi ma vyznamnou hodnotu individuélni 1 spole¢enskou — pfedstavuje cenny vefejny
statek a potencial ekonomického, socialniho a kulturniho rozvoje. Podle Zacka [1994:
132] ,,samotné zdravi neni cilem, nybrz prostiedkem ke smysluplné existenci‘. Lalonde
[1981: 5] popsal dobré zdravi jako ,.zdkladni stavebni kdmen spolecenského pokroku‘™
a jako predpoklad plnohodnotného a Stastného Zivota. Zdravi umoziuje cEloveku

zastavat dilezité¢ spolecenské funkce, které piispivaji k celkové stabilité spolecnosti.

% Tento bod je jednim z péti cil stanovenych na 2. Globélni konferenci podpory zdravi v Adelaide [WHO
€2010h].

19 Healthy public policy is characterized by an explicit concern for health and equity in all areas of
policy and by an accountability for health impact. The main aim of health public policy is to create a
supportive environment to enable people to lead healthy lives.«
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Proto je povinnosti spole¢nosti podporovat a rozvijet zdravi svych &lend [Zacek 1994;
Hol¢ik 2009].

Pojmem determinanty zdravi je mySlen ,,Soubor osobnich, socidlnich,
ekonomickych a environmentalnich faktoru, které ovliviiuji zdravotni stav jednotlivce

«“l2 'WHO 1998: 6]. Nejrozsifen&jsi je Lalondova typologie

nebo celé populace
zdravotnich determinant doplnéné o odhad, do jaké miry ovliviluji zdravi:
e genetické predpoklady (10-15 %)
e Zivotni prostiedi (20 %)
e Zivotni styl (50 %)

e systém zdravotni péce (10-15 %) [Lalonde 1981; Drbal, Bencko 2005].

Cilem konceptu determinant zdravi je jednak lep$i porozuméni pii¢inam, které
zpusobuji Spatny zdravotni stav a nemoci, a jednak snaha napomoci k odhaleni
takového postupu, ktery by smétoval ke zlepSeni zdravi [Lalonde 1981].

Pisobenim vyvojovych procesli, zejména v oblasti védy a techniky vSak
dochazi ke zménam v povaze, Casové a prostorové dimenzi zdravotnich determinant,
v mife vlivu jednotlivych determinant a méni se i moznosti a zpisoby zasaht, které
sméfuji k ovlivnéni zdravotnich determinant [Drbal 2001a].

V oblasti genetiky se jedna o zjisténi, ze genetické dispozice hraji roli nejen u
vrozenych vad, ale také u fady multifaktoridln€ podminénych patologickych stavl jako
jsou nadorova ¢i kardiovaskularni onemocnéni. Poznatky v genetice na druhou stranu
piinaeji i nové nad&je v oblasti 16¢by. Zivotni prostiedi se neustile proméfiuje a
Clovék neni vzdy plné na tyto zmeény adaptovan (napf. nové toxické latky).
Zdravotnicka péce je na vysoké urovni, objevuji se nové poznatky, metody a
technologie, které 1ze vyuzit v praxi v oblasti prevence, diagnostiky a 1écby, takze jeji
faktorii (vyziva, pohybova aktivita, ndvykové zavislosti atd.), ale je to ,,jakési ,projekcni
platno*, které kromé vzdjemné spjatého interaktivniho vlivu vSech jeho prvku a
komponent zdaroven zobrazuje i projevy a prumeéty ostatnich determinant zdravi. [...] je
urcitym prizmatem ¢i médiem, jehoZ prostrednictvim se promita komplex jinych faktori

a determinant do obrazu zdravi jednotlivych lidi i populaci* [Drbal, Bencko 2005: 239].

11 Good health is the bedrock on which social progress is built.«
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Sposunem od medicinského modelu k socialnimu ustupuji genetické a
behavioralni determinanty zdravi do pozadi a vyzdvihovany jsou determinanty
socialni, kter¢ WHO [2010c] definuje jako ,,podminky, ve kterych se clovek narodi,

13 Jsou vysledkem

vyrista, Zije, pracuje a stdrne, vcetné systému zdravotnictv
finan¢nich a mocenskych vlivii na globalni, ndrodni i mistni Grovni a jako takové nesou
nejvetsi dil zodpovédnosti za nerovnosti ve zdravi [tamtéz]. Na tento problém
upozornila jiz v 80. letech 20. stol. tzv. Blackova zprava, podle které i pies zvySujici se
uroven zdravotni péle a zdravi pietrvavaji nerovnosti ve zdravi [Maguire 2002].
Nerovnosti ve zdravi jsou vymezeny jako ,.nespravedlivé a odstranitelné rozdily ve
zdravotnim stavu uvniti zemi a mezi nimi“** [WHO 2010c], to znamena, Ze
prostiednictvim ovliviiovani socialnich determinant, 1ze v idealnim piipadé dosahnout
snizeni nerovnosti. Takovym idealnim stavem je tzv. ekvita ve zdravi, tzn. stav, kdy
»VSichni lidé maji stejné prileZitosti rozvijet a udrzovat si své zdravi prostrednictvim
spravedlivého pristupu ke zdrojiim zdravi“™ [WHO 1998: 7]. To se tyka piedeviim
dostupnosti, piijatelnosti a kvality zdravotnickych sluZzeb [Zagek 1994].

V letech 2005-2008 fungovala pod zastitou WHO Komise pro socialni
determinanty zdravi'®. V roce 2008 byly vysledky jeji ¢innosti zvefejnény v souhrnné
zpravé Closing the Gap in a Generation, ktera upozornila na alarmujici problém
nerovnosti ve zdravi, které jsou vysledkem pilisobeni socialnich podminek, a stanovila

okruhy doporuceni, které maji pomoci tento trend zvratit [CSDH 2008].

5.2.2.1 Vyvoj pristupii ke zdravi a nemoci, modely zdravi
V souvislosti s proménou povahy nemoci vznikla myslenka, Ze existuje vztah mezi

zakladnimi Zivotnimi podminkami a individudlni volbou, a zacalo se uvaZovat o potiebé
redukce rizikovych faktorti vzniku téchto nemoci [Metzler 2007: 1].

S vyvojem podpory zdravi zac¢ina dochazet k paradigmatickému posunu v oblasti
ptistupu ke zdravi. Zaind ustupovat do pozadi tradi¢cni biomedicinsky model zdravi,
ktery je charakteristicky orientaci na pfic¢inu nemoci (kauzalita) a na zajisténi podkladt

pro kauzalni 1écbu. Stale vice je prosazovan model socialni n€kdy oznacovany také

12 The range of personal, social, economic and environmental factors which determine the health status
of individuals or populations.*

13 [...] the conditions in which people are born, grow, live, work and age, including the health system.«
14 I...] the unfair and avoidable differences in health status seen within and between countries.«

> I...] all people have an equal opportunity to develop and maintain their health, through fair and just
access to resources for health.«
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jako bio-psychosocialni, ktery je charakteristicky orientaci na vystupy (cilovy dopad),
na zajisténi podkladii pro oSetiovani a rehabilitaci pacienta. Socialni model tak
predstavuje holisticky ptistup, tzn. komplexnéjsi, celostnéjsi. Zajima se o zdravotni stav
celé spolecnosti, o SirSi socialni kontext zdravi a nemoci a orientuje se na prevenci a
podporu zdravi [Havelkova 2003; Kalova et al. 2005].

Ackoli se zda, Ze jsou tyto dva pohledy protichtidné, v idedlnim piipadé by se
m¢ély dopliovat. ,,[...] socidlni model nepopira model medicinsky, nybrz ho rozsiruje o
snahu identifikovat a zlepsit socidlni kontext a celé prostredi, z nichz zdravi a nemoc
vychazeji* [Havelkova 2003: 11]. Podle Lalonda [1981] je vliv zdravotni péce na zdravi
lidi pfecenovan a intervencni aktivity by mély sméfovat spiSe do oblasti zivotniho
prosttedi a zivotniho stylu.

Prevazujici pfi¢inou umrti jsou dnes chronické nemoci, které jsou ze své povahy vlastné
nevylécitelné, a akutni vylécitelné nemoci diky medicinskému pokroku ustupuji do
pozadi. Podil chronicky nemocnych na celkové prevalenci nemoci se rovnéz zvysuje.
Tento vyvoj je doprovdzen zvySenou potiebou oSetfovatelské péce a rehabilitace.
Aktudlni je tak i otdzka kvality Zivota spojena se zdravim. Biomedicinsky model tomuto

stavu neodpovida [Kalova et al. 2005].

5.2.2.2 Nemoc
Nemoc je vodborné literatufe stejné jako zdravi vymezena rizné. V anglosaské

literatuie se rozliSuji dva pojmy ,disease” a ,,illness”. Pojmu ,disease” odpovida
vymezeni Zacka [1974, dle Hava 2005: 326], Ze ,nemoc lze pojimat [...] jako
objektivné zjistitelnou poruchu zdravi, kterou Ize diagnostikovat a klasifikovat, ktera ma
své priciny i podminky a typicky priibeh, kterou lze do urcité miry ovlivnit*. Pojem
Hillness® vystihuje ,,nemoc spise ve smyslu subjektivné prozZivaného aktualné
zhorseného zdravi [Kebza 2005: 28].

Vroce 1948 vznikla po dlouhém vyvoji Mezinarodni statisticka klasifikace
nemoci, urazi a pricin smrti (MKN) a WHO vyzvala vSechny ¢lenské zemé, aby tuto
klasifikaci pfijaly a uzZivaly. V soucasné dobé& je uZzivana 10. revidovand verze
(MKN-10) platna od roku 1992 (v CR od roku 1994) [Kebza 2005: 31], dnes jeji
aktualizované druhé vydani platné od 1. 1. 2012 [UZIS CR 2009]. MKN je ,,zdkladnim

16 Commission on Social Determinants of Health (CSDH)
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ndstrojem pro méreni nemoci/nemocnosti v populaci a ,,samozrejmé nutnym ndstrojem
také pro vztahy mezi platci a poskytovateli zdravotnickych sluzeb* [Hava 2005: 327].
Celiakie se fadi mezi tzv. jiné nemoci travici soustavy (K90-K93), konkrétné stievni

malabsorpce (K90.0).

K hodnoceni zdravi se pouziva zejména téchto dvou ukazatelt:
o incidence (pocet nove vzmiklych onemocnéni za urcité obdobi vztazenych
k danému poctu obyvatel, nejcastéji k 1000 nebo 100 000), nebo
e prevalence (pocet vSech pripadii daného onemocnéni vztazeny k poctu obyvatel,
opeét nejcastéji k 1000 nebo ke 100 000)“ [Kebza 2005: 25],
ale pouzivaji se i1 dalSi demografické ukazatele, jako je celkova umrtnost, specificka
umrtnost a stfedni délka zivota [Hava 2005].

Novy je koncept hodnoceni zitéze populace nemoci/nemocnosti (,,burden of
disease®), ktery vyuziva slozeny ukazatel DALY (,,Disability Adjusted Life Years®).
Ten vychazi z ,,ukazatelii nemocnosti, umrtnosti a riuznych omezujicich diisledkii nemoci
Z hlediska spolecenské seberealizace c¢i neschopnosti péce o sebe sama* a ,,vyjadiuje
disabilitu [sniZzenou miru uplatnéni, pozn. aut.] jedincii v letech Zivota™ [c.d.: 329].
S timto konceptem piisla WHO a bé€zné€ ho pouziva ve svych studiich, av§ak na narodni
urovni zatim neni pouzivan.

Studiem distribuce a determinant nemoci (nebo jinych zdravotnich jevil) se
zabyva epidemiologie. Vysledky jejiho studia jsou pouzivany ke kontrole a feSeni
zdravotnich problémi. Hledaji se pfi¢iny vzniku a Sifeni nemoci (infekénich i

neinfekénich) a moZnosti ochrany pfed nimi (prevence) [Sindelaf, nedatovano].

5.2.2.3 Autoimunitni onemocnéni
Celiakie je chronické autoimunitni onemocnéni. ,,Autoimunitni onemocnéni jSOu

disledkem abnormdlni reakce na vnitini antigeny (autoantigeny). [...] postihuji asi
5-7 % populace, ¢imz se radi mezi medicinsky velmi zavaznou skupinu onemocnéni.
[...] Autoimunitni choroby jsou previzné chronicka onemocnéni, neziidka zdavaznd a
invalidizujici [Bartankova 2001].

Pokud je takové onemocnéni diagnostikovano v pocateCnim stadiu, diive nez
dojde k nevratnym poskozenim, a pokud je v€as zahajena odpovidajici 1é¢ba, je mozné
vyhnout se zdvaznym zdravotnim disledkiim daného onemocnéni a vést kvalitni Zivot

[tamtéZ].
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vnitfnich (genetickych, hormonalnich) a vnéjsich neboli spoustécich (napft. infekce, UV
zafeni, chemikalie), pficemz jednotlivé faktory se u rtiznych onemocnéni a u riznych
jedinct uplatiiuji riznou mérou [tamtéZz]. Spoustéci faktor je Casto neznamy. Neni tomu
tak u celiakie, kde je spoustécim faktorem lepek. Jakmile se jedinec, ktery ma
ptedpoklady pro rozvoj autoimunitniho onemocnéni, setkd se spousStécim faktorem
(infekci nebo v piipadé celiakie s lepkem), nastartuje se imunitni proces. ,,Jakmile se
imunitni reakce odbrzdi, zacnou imunitni bunky a riizné jimi tvorené protilatky napadat
Jjednotlivé struktury naseho téla* [Stefanek c2011].

Mezi nejznamg&js$i autoimunni choroby patii napiiklad: celiakie, Crohnova
choroba, cukrovka 1. typu, lupénka, revmatoidni artritida, roztrouSena skleréza.
V soucasné dob¢ nelze autoimunitnim onemocnénim predchazet. Prevence neni mozna.
Je mozné jen vyvarovat se rizikovym faktorim, které nemoc zhorSuji. U celiakie je

timto faktorem lepek [tamtéz].

5.2.3 Chronicka onemocnéni a zdravotni péce
Svét Celi masivnimu nértstu chronickych nemoci. Podle WHO je 60 % vsech umrti

zpusobeno chronickymi nemocemi (viz. Obr. 3), pfi¢emz nejvétsi podil maji
kardiovaskularni nemoci, rakovina, chronicka respiratni onemocnéni a diabetes.
V nizko a stfedné pifijmovych zemich se jedna dokonce o 80 % vSech umrti [WHO
2005]. V Ceské republice je to dokonce 90 % vsech umrti (viz. Obr. 4) [WHO 2011].
Hlavnimi pfi¢inami vzniku chronickych nemoci je nezdrava strava, nizka fyzicka
aktivita a koufeni. Bez rychlého feSeni v roce 2015 zemie 64 miliont lidi a z nich 41
miliontt z divodu chronické nemoci. Chronické nemoci ptedstavuji také vyraznou
ekonomickou zatéz pro jednotlivee, jejich rodiny, zdravotni systémy a celou spolecnost.
Podle WHO je ale moZné hrozbu v podobé& chronickych nemoci zmirnit cestou

vyuzivani dostupnych védomosti a komplexnim a jednotnym piistupem [WHO 2005].
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Obr. 3: Hlavni pfic¢iny umrti celosvétové v roce 2005

Pfenosné
nemoci,
materska a
perinatalni
onemocnéni,
nedostate¢na
vyZiva; 30%

Chronicka
respiracni
onemocnéni; 7%

Dalsi chronicka
onemocneéni; 9%

Diabetes; 2%

Zdroj: WHO 2005: 38

Obr. 4: Hlavni pfi¢iny imrti v CR v roce 2010

Urazy Pfenosné
4% nemoci,
Dalsi chronicka materska a
onemocnéni perinatalni
8% onemocnéni,
Chronicka nedostatecna
respiraéni Diabetes vyZiva
onemocnéni 2% 6%

3%

Zdroj: WHO 2011: 60

Tato alarmujici data se tykaji spiSe onemocnéni tzv. civilizacnich, ktera jsou disledkem
Spatného zivotniho stylu. Autoimunitni onemocnéni, jak jiz bylo fe¢eno, jsou zptisobena
vlivem vnitinich (vrozenych) piedpokladi v kombinaci s vné&jsim (spoustécim)
faktorem. Neni tedy dost dobife mozné, aby clovek vzniku onemocnéni mohl
predchazet. Neptedstavuji tedy takovou civilizacni hrozbu a nelze se proti nim branit

dodrzovanim zasad zdravého Zivotniho stylu, ov§em to nic neméni na jejich zavaznosti
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a na tom, ze lidé postizeni takovym onemocnénim potiebuji zvlastni piistup. Spravné
vyuzivani dostupnych védomosti, zejména pak informovanost nejen pacientt, ale také
1ékait, a komplexni a jednotny pfistup ze strany zdravotnického systému jako celku
jsou cile, které i1 v tomto ptipadé mohou vyznamné ovlivnit kvalitu Zivota téchto osob a
snizit ekonomickou zatéz jedince, zdravotnického systému i celé spolecnosti.

Pokud hleddme definici chronické nemoci, setkdme se pravdépodobné (zejména
v anglickém jazyce) s né€kolika rlznymi terminy, které jsou casto uzivany jako
synonyma: chronicka nemoc (chronic illness), chronicky stav (chronic conditions),
dlouhodoba nemoc (long term condition), civiliza¢ni choroby (lifestyle diseases),
nepfenosna nemoc (noncommunicable disease, NCD). WHO definuje chronickou
nemoc jako ,.nemoc dlouhého trvani a pomalého vyvoje*’ [WHO 2012] a chronicky
stav jako ,.zdravotni problémy, které vyZaduji trvalou lécbu po celé roky nebo

desetileti'® [

WHO 2002: 11]. Nepienosné nemoci jsou definovany jako ,,nemoci, které
nejsou obvykle zpiisobeny infekcnim cinitelem, ale geneticky podminénou nachylnosti,
Zivotnim stylem nebo vlivem Zivomiho prostiedi“*® [International Council of Nurses
2010: 3].

Bez ohledu na rizné definice je dulezité mit na paméti, ze chronické nemoci jsou
nemoci trvalého charakteru, Casto zdvazné s vyznamnym vlivem na kvalitu Zivota
pacienta i jeho okoli, které piedstavuji rovnéz ekonomickou zatéz nejen pro jedince a
jeho rodinu, ale pro cely zdravotnicky syst¢tm 1 celou spolecnost.
U autoimunitnich nemoci je navic problém, Ze proti nim neexistuji Zadnd preventivni
opatfeni, ¢lovék sam jejich vznik neovlivni a miize se jen vyhybat rizikovym faktortim,
které jiZ rozvinutou nemoc zhorsuji.

Je dulezité, aby byly podniknuty kroky na podporu zdravi a zajisténi odpovidajici
zdravotni péce chronicky nemocnych. To vyzaduje dobrou informovanost a sirokou
spolupraci mezi odborniky 1 laickou vefejnosti, v rdmci zdravotnického systému i

mimo ngj.

17
18

,[...] diseases of long duration and generally slow progression.*

,[...] health problems that require ongoing management over period of years or decades.“

19 I...] disease not typically caused by an infectious agent but from genetic susceptibility, lifestyle or
environmental exposures.*
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5.2.3.1 Ekonomika prevence
Pfi¢ina nartstu chronicky nemocnych spociva v tom, ze dochazi ke zménam klicovych

determinant zdravotniho stavu. Industrializace, ekonomicka prosperita a celkova zména
zivotniho stylu smérem ke konzumnimu zpuisobu zivota (nevhodné chovani vyznacujici
se nadmérnou spotiebou potravin, cigaret, alkoholu, nedostatkem pohybu). To jsou
faktory, které prispivaji k vyssi zatézi chronickych nemoci. V konec¢ném dusledku pak
logicky dochazi k nartstu vydaji na zdravotni péci [Sassi, Hurst 2008].

V roce 2005 byly primérné naklady na zdravotni péci v zemich OECD 5,7 %
HDP, projekce na rok 2050 uz pocitaji s nartstem na 9,6 % HDP [tamtéz]. Je tieba si
uvédomit, Ze chronické nemoci nezvysuji jen piimé (Iékaiské a oSetfovatelské) naklady,
ale také nepiimé naklady v podobé nizsi ekonomické produktivity, kterd je disledkem
snizené pracovni schopnosti chronicky nemocnych, dale neptimé naklady spojené se
zvladdnim naro¢nych Zzivotnich situaci spojenych s nemoci. Opomenout nelze ani
nekvantifikovatelné néklady v podobé snizené kvality Zivota, bolesti, utrpeni ¢i Umrti

blizké osoby [International council of nurses 2010].

Na zasedani OECD v roce 2008 byly prezentovany nasledujici vysledky:
e Pokles produktivity spojeny se Spatnym zdravim tvoii 400 % nakladl na lécbu
chronickych nemoci.
e V USA chronicky nemocni lidé spotiebuji 75 % nakladti na zdravotni péci.
e S nariistem zatéze chronickych nemoci klesa objem finan¢nich prostredkd, které
by se daly pouzit na rozvoj dalSich klicovych oblasti jako je vzdélani a
infrastruktura.

e Pouze 3 % vydajt na zdravotnictvi jde na prevenci [Bandila 2008].

OECD tedy zahajila projekt Ekonomika prevence (Economics of prevention), jehoz
cilem je prevence chronickych nemoci s cilem zvysit spolecensky blahobyt a posilit
ekvitu ve zdravi. VSechny ¢lenské zem& OECD maji vyvinuty systém zdravotni péce
zaméteny na léCeni jiz vzniklych nemoci a minimalizaci jejich negativnich disledkd,
ovSem jen nékteré zemé maji stejné dobfe vyvinuty také systém prevence chronickych
nemoci. S naristajici zatézi chronickych nemoci a nakladii na zdravotni péci se ukazuje,

Ze prevence je cennou alternativou k 1é€b¢ [tamtéz].
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Vlady a dalsi aktéfi mohou prostfednictvim preventivnich intervenci vytvaret
prilezitosti jak zvysit spoleCensky blahobyt a zabezpecit ekvitu ve zdravi, ovSem vzdy

se budou stfetavat se svobodnou volbou zivotniho stylu jednotlivct.

Vzniku celiakie a dalSich autoimunitnich onemocnéni, jak bylo feCeno vyse, nelze
zabranit. Prevenci zde tedy nemlzeme chdpat v pravém slova smyslu jako snahu
pfedchézet vzniku onemocnéni, ale spiSe jako snahu piredchazet zdravotnim
komplikacim a piidruzenym onemocnénim s celiakii spojenym. Pokud neni nemoc vc¢as
a jednoznacn¢ diagnostikovana a pacient neni dostatecné poucen o zasadach bezlepkové
diety, vede to k rozvoji nezadoucich zdravotnich komplikaci a pfidruzenych nemoci.
Pokud neni zjisténa skutecnd pficina jejich vzniku, je pravdépodobné, Ze pacientovi
bude stanovena chybna diagnéza a bude zahajena 1éCba, kterd nepiinese ocekavané
zlepSeni zdravotniho stavu. Pacient je tak casto 1é¢en metodou pokusu a omylu, nez se
(¢asto az za né€kolik let) stanovi spravna diagnéza. V tomto piipad¢ tedy dochazi ke
zbyteénému Cerpani zdravotni péce a Kk naristu nakladi na zdravotni péci. Proto je
zde klicova v€asna a jednoznacna diagnostika a informaéni podpora nemocnych, ktera

muze zdravotnim komplikacim i ndkladlim na jejich 1écbu zabranit.

5.3 Koncepty z oblasti zdravotni politiky
Zdravi je klicovym ptfedpokladem kvalitniho a produktivniho zivota. Proto ma mezi

ostatnimi socidlnimi otdzkami vysadni postaveni. Rozhodnuti uskute¢nénd v ramci
zdravotni politiky (dale ZP) ptfimo ovliviiuji zdravi a zdravotni stav populace a nepfimo
tak i celkovy ekonomicky a spoleCensky rozvoj [Buse, Mays, Walt 2005]. Z toho
divodu je zdravotni stav klicovym podkladem pro vymezeni cild ZP a zarovei i
kritériem jejich plnéni [Gladkij 2000].

Rizni aktéfi pfipisuji pojmu zdravotni politika rizny vyznam. Z ekonomického
hlediska 1ze ZP chapat jako alokaci zdroj, jejimz cilem je dosazeni zdravi, z hlediska
vetejného zdravotnictvi je ZP spojena S moznosti plsobit na determinanty zdravi a
dosahovat tak lepSiho zdravotniho stavu obyvatel, z hlediska 1ékatského je ZP spojena
zejmeéna s poskytovanim zdravotni péce [Walt 1994 cit. dle Buse, Mays, Walt 2005].
Definice ZP jsou ruzné. ZP lze vymezit jednoduse jako ,politické jednani s vlivem na
zdravi skupin ¢i narodu’ [Gladkij 2000: 8]. Jina definice vymezuje ZP jako
wrozhodovaci procesy, realizované prislusnymi aktéry zdravotni politiky na ruznych

urovnich (nadnarodni, narodni, regiondlni, lokalni, na uirovni organizaci ¢i jednotlivcii)
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zdravotnickych systémit a jejich spolecenského kontextu* [Hava 2005: 312]. Obsahem
ZP je pak ,usmernovani vlivu ruznych determinant na lidské zdravi s cilem jeho
ochrany, pozitivniho posilovani jeho potencialu i jeho mozného ndvratu v pripadé
oslabeni, naruseni a nemoci* [Drbal 2001a: 17]

Spoleénym jmenovatelem raznych definic je to, ze ZP je vysledkem jednani ¢i
rozhodovani aktéri. Pfesnéji feCeno je vysledkem vzajemného pusobeni tii faktort:
(1) aktéru, ktefi svym jednanim ovliviiuji obsah politik a proces jejich tvorby,
(2) institucionalniho prostiedi, které vymezuje a ovliviiuje jednani aktéri, a
(3) presvédceni a znalosti aktéri, které ovliviiuji jejich uvazovani a jednani.
V procesu tvorby politik se aktéfi snazi sladit politické cile s politickymi nastroji za
ucelem feSeni daného problému, ptfi¢emz zde rozhoduji jednak technické (vhodnost
nastroje) a jednak politické faktory (osobni hodnoty, pfesvédceni, ideologie). Politika je
pak vysledkem dynamického procesu vzajemné provazanych rozhodnuti [Howlett,
Ramesh, Perl 2009]. Aktéfi v procesu rozhodovani Celi jisté dualité: jednaji pod vlivem
individudlniho, ale zéroven i vétSinového (vefejného) zajmu, pficemz tyto zajmy mohou
byt protichiidné. Racionalita jejich rozhodovéani je tak v redlném svété Casto velice
omezend [Knoepfel et al. 2007].

Klicovym aktérem ZP je stat, ktery disponuje Sirokym okruhem nastroji
ovliviiovani ZP. Jedn4 se o legislativu, financovani zdravotni péce, formovani zdravotni
soustavy, podporu vzdélavani a védeckého vyzkumu. Stat ma tak rozhodujici slovo ve
stanovovani priorit ZP, vymezovani jejich cilti a postupt jejich napliovani. Krome ngj
se vSak prosazuji 1 hlediska zajmovych skupin jako jsou platci zdravotniho pojisténi,
odborné a profesni skupiny, dodavatelé¢ technickych zatizeni a 1€kl pacientské
organizace, politické strany, lokalni komunity [Drbal 1993, cit. dle Gladkij 2000;
Janeckové, Hnilicovd 2009], ale nelze opomenout také vliv nadnarodnich a
mezinarodnich aktért a instituci.

Charakter ZP je dan jednak zajmy a potiebami ob¢and a jednak celkovym
politickym a socioekonomickym prostfedim statu. ZP a Systém zdravotni péce je pak
redlnym obrazem dynamické konfrontace zajmii statu se zajmy individudlnimi®
[Gladkij 2000: 9]. V praxi neni jednoduché dosahnout jednotného piistupu k feSeni
problémd, ale ani k problémtim samotnym a jejich pti¢inam. Je dulezité, aby Si tvlrci
Sirokého okruhu vetejnych politik (nejen ZP) na vSech urovnich vladnuti uvédomovali

dopady svych rozhodnuti na zdravi obCani a pfijali za né odpoveédnost. V procesu
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tvorby a realizace vefejné a zejména pak zdravotni politiky by se tak vzdy mélo
postupovat s ohledem na celkovy prospéch pacienta. Toho lze dosahnout cestou
modernizace, vzdélavani a komplexniho multidisciplinarniho pfistupu [Gladkij 2000;

Hava 2005].

5.3.1 Role vyzkumu ve zdravotni politice
Role vyzkumu ma v procesu tvorby a realizace zdravotni a obecné vetejné politiky

svoje nezastupitelné misto. Obecné se vSak ukazuje, ze véda ma na poli vetejné politiky
spiSe omezeny vliv a rozhodné nelze fici, Ze by dalsi vyvoj sméfoval k technokracii, tzn.
nadvladé experttl, jak se domnivali mnozi autofi v 60. a 70. letech 20. stol. Na druhou
stranu ani politika nemize zasahovat do Zivota lidi zcela iracionalné. Ukazuje se tedy,
ze véda a politika jsou dvé autonomni, ovSem ne vzajemné izolované oblasti. Naopak,
dnes jsme svédkem mnohych snah o navazéni spolupriace mezi védou a politikou.
Buduji se jakési ,,mosty*, roste pocet i role expertli, politickych poradct, think-tankd,
objevuji se nové analyzy, koncepce, Strategie. Politicti aktéfi si uvédomuji vyznam
védeckych poznatkl, takze je pouzivaji i pti prosazovani svych vlastnich zajmu [Vesely
20071].

V 90. letech 20. stol. vzniklo hnuti ,,medicina zaloZena na dikazech* (evidence-
based-medicine), které prosazovalo vétsi uplatnéni védeckého vyzkumu v oblasti
klinické praxe. Pozdé¢ji se tato iniciativa rozSifila na hnuti ,,politika zaloZend na
dukazech™ (evidence-based-policy), které prosazovalo vétsi uplatnéni védeckého
vyzkumu v celém procesu tvorby a realizace politiky. Obecné rozeznavame dva
zakladni modely (pfistupy) uplatnéni vyzkumnych poznatkl ve vefejné politice. Prvni je
tzv. inZenyrsky (racionalni) model, ktery je svou povahou linearni, takze se vyznacuje
pfimym uplatnénim vyzkumnych poznatkli ve vefejné politice. Tvirci politiky
identifikuji problém, védci naleznou feSeni, které je ihned aplikovano v praxi. Takovy
Cisté€ raciondlni postup v redlném svété neni zcela mozny, presto je tento model uznavan
mnohymi tviirci politik 1 védci. Blize realité je tzv. osvicenecky model, podle kterého
se vyzkumné poznatky na poli vefejné politiky prosazuji pozvolna, nepifimo a
kumulativné. Maji tedy vliv spiSe na presvédceni a predstavy aktérli neZ na samotny
problém a jeho feSeni. Vyzkum ma pak z tohoto pohledu vyznam zejména pro rozvijeni
diskuse a nastolovani agendy [Buse, Mays, Walt 2005].

V disledku spolecenského vyvoje dosSlo k proménam determinant zdravi, jejich
povahy a miry jejich vlivu na zdravi jedinct, Vv duisledku c¢ehoz doslo i ke zméné
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pohledu na koncepce a strategie ZP, pii jejichz tvorbé je nutné zohlednovat védecké
poznatky, aby byl zajistén dobry zdravotni stav jednotlivcid i celé populace, ktery je
predpokladem kvalitniho zivota a celkového ekonomického a spolecenského rozvoje.
Védecké poznatky nejen z mediciny, ale 1 zjinych pfirodnich véd, techniky, ale i
Z oblasti ekonomickych a spolecenskych zakonitosti ,,musi byt analyzovany a zpétne
syntetizovany z hlediska jejich mozné aplikace pro zlepsovani zdravotniho stavu
populace* [Drbal 2001a: 19]. To je hlavnim pfedmétem vetfejného zdravi.

ZP pak muze ovliviiovat determinanty zdravi prostiednictvim specifickych
(zdravotnickych, tj. realizovanych pomoci medicinskych aktivit) a nespecifickych
(nezdravotnickych, tj. mimo ak¢ni pole zdravotnictvi) zasahi. Klicovou tlohu hraje
organizace zdravotniho systému, kterd jen pokud je ,,spravné koncipovand, systémové
usporddana i fungujici a soustavné inovovana |...], miize napliiovat svou ulohu pri
optimalizaci obrazu zdravi obyvatelstva®, a to ptimo prostiednictvim specifickych
zasahli 1 nepiimo prostfednictvim nezdravotnickych zésahi do determinant zdravi
[Drbal 2001a: 21].

Zdravotni politika, pokud chce G¢inn¢€ zasahovat do zdravotnich determinant, se
neobejde bez hlubsi znalosti jevil, procest a vztahdl uvniti zdravotni politiky. Role védy
a vyzkumu, ze kterych je mozné cCerpat podklady pro praxi, je zde nezastupitelna.
Moznosti zasahti do determinant zdravi, specifickych i nespecifickych, jsou vSak
omezené konkrétni situaci v dané zemi, kterou vyjadiuje urcitd sada proménnych. Jedna
se zejména o nazory na hodnotu zdravi, tzn., zda se jedna o hodnotu individualni ¢i
spole€enskou, uroven védeckého poznani, makroekonomické podminky, demografickou
situaci, socidlni situaci, zdravotni situaci (zdravotni stav populace a jeho vyvoj),
strukturu a funkce zdravotnické soustavy (viz Obr. 5) [Drbal 2001c; Drbal 2005]. Nelze
tedy stavét na ,apriornich schématech nebo receptech®, ale je potieba dosazovat za

jednotlivé proménné konkrétni hodnoty [Drbal 2001c¢: 86].

5.3.2 Systém péce o zdravi, zdravotnicky systém, zdravotnicka péce
Z hlediska terminologického je tfeba rozliSovat mezi pojmy systém péce o zdravi,

zdravotnicka péce a zdravotnicky (zdravotni) systém. Systém péce o zdravi je ,,souhrn
vSech aktivit, které spolecnost vykonava k prevenci a léceni nemoci, k zachovani a
rozvoji fyzické a duSevni zdatnosti, pracovni schopnosti, k prodlouzeni zZivota a

zabezpeceni zdravého vyvoje novych generaci® stim, ze se nejedna jen o konkrétni
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aktivity vykonavané zdravotnickymi pracovniky, ale o ,,vSechna opatreni, kterda maji na

zdravi bud’ pozitivni, nebo negativni viiv [Gladkij, Strnad 2002: 13].

Obr. 5:

Moznosti zasahll do determinant zdravi
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Zdravotnicka péce je pak ,,péce poskytovana odbornymi zdravotnickymi pracovniky,

jez zahrnuje tyto druhy odbornych cinnosti: preventivni péce, pracovné lékarska péce,

dispenzarni péce, diagnosticka péce, lécebnd péce vietné rehabilitace, osetFovatelska

péce,

lékarenska péce, posudkova cinnost, lazenska péce, domaci péce a

prednemocnicni neodkladna péce‘ [tamtéi]zo. Zdravotnicky (zdravotni) systém je ,.ta

2

0 T T T
,»Do zdravotnické péce nalezi dale:

ukoly organii a zarizeni ochrany verejného zdravi a cinnost hygienické stanice,

monitorovani ukazatelii zdravotniho stavu, zivotnich a pracovnich podminek ve vztahu k viiviim,
které maji na zdravi,

poradenska cinnost zamérend k ochrané a upeviiovani zdravi a na zdravotni vychovu,

cinnosti spojené s odbérem a zpracovanim krve pro potreby lécebné-preventivni péce,

védecky vyzkum v oblasti preventivni a klinické mediciny a faktorii ovliviiujicich lidské zdravi,
posudkova lékarska cinnost pro uicely nemocenského a socidalniho pojisténi a pro ucely verejného
zdravotniho pojisténi,
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cast spolecenského systému (subsystéemu), ktera sestava z odbornych opatreni, instituci,
zarizeni a c¢innosti, jejichz cilem je léceni nemoci a jejich prevence a posilovani zdravi‘
[Gladkij 2000: 43]. Zuvedenych definic vyplyva, Ze zdravotnicka péce, resp.
zdravotnicky systém je podmnozinou systému péce o zdravi. Systém péce o zdravi je
pak ovlivnén celkovym socioekonomickym, politickym a kulturnim prostiedim
spole¢nosti [c.d.]. Toto hierarchické uspotadani znazornuje Obr. 6.

Obecné jsou systémy péCe o zdravi postaveny na dvou pilifich. Jednak maji
potlacovat hlavni pfi¢iny nemocnosti a umrtnosti a jednak maji zabezpecovat
ekonomickou dostupnost zdravotnické pomoci a péfe pro vSechny skupiny
obyvatelstva. Na tomto zaklad¢ je pak budovdna ZP a organizovany zdravotnické
systémy [Drbal 2005]. Na systém péce o zdravi je mozné nahlizet jako na druh
socialniho systému, ktery zahrnuje zdravotnické sluzby, ochranu zdravi a prevenci, a
jako takovy ma znaky uzavieného i oteviené¢ho systému. Jeho spravné fungovani
vyzaduje na jednu stranu vnitini fad, stabilitu a jistou miru pfedvidatelnosti a na druhou
stranu schopnost adaptability a inovativnosti. Obsahem ZP je pak snaha nalézt urcitou

rovnovahu mezi témito dvéma potfebami, coz je i divodem veskerych reformnich snah

[Janeckova, Hnilicova 2009].

Obr. 6: Systémové usporadani péce o zdravi
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Organizace zdravotnického systému (viz Obr. 7) vychazi z potieb populace, které se

odvijeji od jejiho zdravotniho stavu. Tyto potieby se pak odrazi ve formulaci

e 7iizné podpiirné cinnosti souvisejici bezprostiedné s vyse uvedenymi aktivitami* [Gladkij, Strnad

2002: 13]
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strategickych cili v oblasti péfe o zdravi na mezinarodni urovni (napt. dokumenty
WHO Zdravi pro vsechny do roku 2000, Zdravi 21, Zdravi 2020), které jednotlivé zemé
realizuji s ohledem na specifické podminky té které zemée [Gladkij, Strnad 2002].

Obr. 7: Model zdravotnického systému

VNEJSi VLIVY
socioekonomicky rozvoj, politické a kulturni prostredi, legislativa, normy,
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Zdroj: vlastni na zakladé Hnilicova, Janeckova 1993; Ellencweig dle Gladkij 2000; Gladkij, Strnad 2002

Do organizace zdravotnického systému se promitd vliv vnéjSich socioekonomickych,
politicky, kulturnich, legislativnich podminek a pozadavkl. Samotny zdravotnicky
systém se pak vyznacuje kauzalnimi vztahy mezi vstupy, procesy poskytovani zdravotni
péce a vystupy, které lze hodnotit bud’ objektivné vzhledem k celé populaci, nebo
subjektivné vzhledem k jednotlivym pacientiim. Neustale je vSak tfeba mit na paméti, Ze
organizace zdravotnického systému je jen jednim ze zakladnich determinant zdravi,
takZe na koncovém zdravotnim stavu populace se podili dil¢i, av§ak podstatnou mérou.
ZP (v kooperaci s dalsimi vefejnymi politikami) tedy musi pusobit v oblasti vSech

vyznamnych determinant zdravi, nejen v oblasti organizace zdravotnického systému.
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5.3.3 Soucasné zdravotnické systémy a jejich hodnoceni
Na obecné urovni lze v soucasné dobé pozorovat ve vSech zdravotnickych systémech

vyspélych zemi urcité trendy, ve kterych se zrcadli ekonomické, politické a socialni
tlaky. Proména povahy nemocnosti (pfevaha chronickych onemocnéni) a
paradigmaticky posun v chapani zdravi a nemoci (od biomedicinského k bio-
psychosocialnimu modelu) znamena, Ze tradicni model zdravotnictvi orientovaného na
akutni péci jiz neodpovida soucasnym potiebdm a ocekdvanim [Janeckova, Hnilicova
2009].

Hlavni vyvojové trendy, které lze v souCasnych systémech zdravotnictvi
pozorovat jsou: regulace nakladd na zdravotnictvi, nadresortni pfistup v péci o zdravi
(,,zdrava vefejna politika™), preventivni zaméfeni zdravotnictvi, piesun téziste
Z nemocni¢ni do ambulantni péce, podpora a rozvoj primarni péce jako diilezité soucasti
tzv. komunitni péce (vazby na socidlni péci), diraz na kvalitu poskytovanych sluzeb
(hodnoceni, systematické zlepSovani), zména vztahu mezi pacientem a Iékafem (vétsi
symetrie vztahu, diiraz na dodrzovani prav pacientil), diiraz na vzdélavani 1ékari, snaha
o provazanost zdravotnického systému s dalSimi spoleCenskymi subsystémy (socidlni
sluzby, Skolstvi, péce o Zivotni prostiedi) [Hnilicova 2009; Jane¢kova, Hnilicova 2009].

Predpokladem efektivniho zdravotnického systému je ,,dosahnout s minimalnim
pouZitim zdroju a s minimadlni zatézi pro pacienta co nejlepsich lécebnych vysledki
[Gladkij, Strand 2002: 27]. V soucdasnosti se stale zvétSuje propast mezi tim, co
medicina dokéze, mezi jejimi téméf neomezenymi moZznostmi, a mezi omezenymi
ekonomickymi zdroji. V dneSni dobé jiZ neni mozné zaplatit v plném rozsahu vse, co
medicina nabizi [Drbal 2005; Hol¢ik 2005]. Nalézt kritéria, ktera by mél spliovat
idedlni zdravotnicky systém, vSak neni snadné. V praxi ani zadny takovy ideal, ktery by
vyhovoval v§em aktérim péce o zdravi, neexistuje. I pfes to odbornici definuji zakladni
kritéria, kterd by m¢l zdravotnicky systém spliiovat. Jedna se o Kkritéria medicinska,
ekonomicka, organizacni a eticka [Gladkij, Strnad 2002].

Medicinska uc¢innost zdravotnictvi se posuzuje z hlediska vlivu na zdravotni stav
populace. Ekonomicka efektivnost se posuzuje jako dosazené zdravotni vysledky
vzhledem Kk vynaloZzenym zdrojim nebo jako podil zdravotnictvi na ekonomickém
rustu. Dba se také na to, aby podil administrativnich nékladi na fizeni systému byl
nizky. Z organizatniho hlediska se posuzuje zejména dostupnost zdravotni péce a

navaznost jednotlivych stupiti péce, piipadné provédzanost zdravotni péce s péci

41



socialni, vykonnost systému, stabilita systému a zarovei jeho otevienost vuci
inovativnim podnétiim, schopnost motivovat ke zdravému chovani. Z hlediska etického
se pak posuzuje dodrzovani lidskych prav, ekvita a vzajemné vztahy (distojnost a ucta
K pacientovi, vzajemna duavéra) mezi aktéry procesu zdravotni péfe a financni
spravedlnost (schopnost domacnosti platit za zdravotni péci). Dulezitd je také
technologicka troven ve zdravotnictvi [Gladkij, Strnad 2002; Janeckova, Hnilicova
2009].

Vzhledem ktomu, Ze dne$ni zdravotnické systémy celi silicim spole¢enskym
tlakiim a pozadavkim, je jejich fizeni velmi slozité, navic piihlédneme-li K tomu, ze
nejsou stanovena jednoznacna kritéria, ktera by mél zdravotnicky systém spliiovat.
Podle Frieda a Gaydosové [2002, cit. dle JaneCkova, Hnilicova 2009] je fizeni
zdravotnickych systémil spojeno s tfadou dilemat. Jde pfedevSim o to, jak vyhovét
novym pozadavkim, jako je zajiSténi vysoké dostupnosti zdravotni péce, zavadéni
novych technologii, kontinualni vzd€lavani zdravotnickych pracovnikii, a soucasné
udrzet naklady na pfijatelné urovni. Jak udrZet rovnovdhu mezi potfebou rozvijet
prevenci a zarovenl financovat béZznou léCebnou péci. Jak zajistit rovnovdhu mezi
vefejnou a soukromou zdravotni péci. Jak umozZnit participaci pacientii na poskytovani
zdravotni péce a zaroven zajistit jeji vysokou odbornou kvalitu. Dilezité je pak vytvaiet
takovou zdravotni politiku, ktera bude postavena na konsensualnich rozhodnutich, tzn.,
ze vSichni zacastnéni aktéfi budou chéapat a akceptovat pfijatd opatfeni. Takova
zdravotni politika musi byt polozena na védeckém zakladé (evidence-based-policy)
[Janeckova, Hnilicova 2009].

WHO v roce 2000 vydala zpravu o zdravotnickych systémech The WHO Health
Report 2000, ve které shrnula nedostatky soufasnych zdravotnickych systémi a
moznosti jejich zlepSeni. Podle této zpravy by zdravotnické systémy mély sméfovat
zejména k naplnéni tii zakladnich cilt: dosazeni dobrého zdravi, responzivnosti
(responsiveness) a slusného financovani (fairness of financial contribution) [WHO
2000].

V Ceském prostiedi se s témito pojmy bézné pracuje. Responzivnost znamena
orientaci na pacienta a uctu k nému. Nekdy se uziva také pojmu ,,vstiicnost®, jelikoz jde
0 ,,schopnost systéemu vychdzet vstiic pranim pacientii a respektovat jejich diistojnost*
[Kanova, Hol¢ik 2005: 22]. Slusné financovani znaci snahu zdravotnického systému

»hepridavat nemocnym k jejich zdravotnim problémiim dalsi, financni nesndze®, cehoz
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1ze dosédhnout tfemi kroky: ,,domdcnosti by nemély byt ze zdravotnich diivodit vystaveny
riziku financnich katastrof, mely by na zdravotni péci vynakladat takovou castku, ktera
je umernda jejich prijmu, a chudé domacnosti by mély platit méné nez bohaté* [tamtéz].
Téchto cili lze dosahnout zadkladnimi funkcemi: poskytovanim sluzeb, vytvarenim
zdroji, financovanim a dobrou spravou (Stewardship). Dobra sprava by méla ostatni
funkce zastfeSovat zejména vhodnou formulaci zdravotni politiky, regulaci (stanovenim
pravidel) a informacni a analytickou ¢innosti (hodnoceni vykonnosti, poskytovani
informaci) [WHO 2000].

Bohuzel vsak ze gzjisttni WHO [tamtéz] vyplyva, Ze valna vétSina
zdravotnickych systému vykazuje nedostatky, které brani v plnéni téchto cili.
Spatné zaméiené, nevhodné strukturované, neefektivné fizené a neadekvatné
financované zdravotnické systémy piinaseji vice Skody nez uzitku. Takové nedostatky
pak vedou K vyssi umrtnosti a nemocnosti, zbytecnému stradani, nespravedlnostem,
nerovnostem a popirani zékladnich lidskych prav i plytvani zdroji. Nejvice jsou pak
zasazeni chudi lidé, kterym neni poskytnuta dostatecnd finan¢ni ochrana béhem nemoci.
Jelikoz zdravi je prioritou, méla by vlada, konkrétn€ pak ministerstvo zdravotnictvi
V soucinnosti s dal§imi sektory prevzit zodpoveédnost za jeho udrZzovani a zlepSovani a
vybudovat takovy zdravotnicky systém, ktery toto umozni.

Piestoze WHO v této zpravé piinesla kvantitativni srovnani G€innosti
zdravotnickych systémi jednotlivych ¢lenskych zemi, toto srovnani ma svoje limity a
vysledky nelze povazovat za zcela objektivni, jelikoz hodnoceni zdravotnickych
systémt, navic v celosvétovém meéfitku, je velice obtizné. Presto se vSak tato zprava uz
tim, ze upozornila na danou problematiku, stala cennym podnétem pro vlady a
ministerstva a pro dalSi rozvoj ,zdravotni péce, ktera povede ke zdravi, bude
respektovat potieby i ocekavani obcanu, ctit etické a socidlni hodnoty a bude

hospodarné nakladat s dostupnymi zdroji* [Hol¢ik, Koupilova 2001: 48].

5.3.4 Zdravotnictvi v CR: silné a slabé stranky
Problém transformujiciho se ¢eského zdravotnictvi po roce 1989 spociva v tom, Ze se 1

pfes vysokou odbornost a pozitivni vyvoj nékterych ukazateli zdravotniho stavu
nepodarilo prosadit jasnou, jednoznacnou koncepci zdravotni politiky, ktera by
odrazela soucasné potieby a celkovou spolecenskou situaci, tzn. makroekonomickou,
demografickou, socialni a zdravotni situaci. Misto toho se klade daraz na dilci

operativni feSeni bez ohledu na dlouhodobou udrzitelnost zdravotnictvi. ZvétSuje se

43



napéti mezi medicinskym pokrokem a s nim souvisejicimi narGstajicimi naroky na
zdravotni péfi a omezenymi moznostmi financovani. Platové pozadavky
zdravotnickych pracovnikl a nedotfesen¢ vlastnické vztahy zdravotnickych zafizeni jsou
dalsi otazky, které Cini financovani zdravotnictvi velmi problematickym. DalSim
velkym problémem je ,,legislativni impotence, tzn. neschopnost prosadit uceleny, jasny
a na vSeobecném konsensu zalozeny legislativni ramec zdravotni politiky [Drbal 2001b;
Drbal 2005: 7-23].

Vyvoj Ceské zdravotni politiky od pocatku jeji transformace probihal cestou
rychlych naprav, metodou pokust a omyll, kdy se slepé prejimaly ndhodné sesbirané
zahrani¢ni zkuSenosti, které se aplikovaly bez ohledu na specifika dan¢ho prostredi, ve
kterém byly pouzity. Transformace tedy spiSe pfipominala socialni experiment nez
snahu o prosazeni ucelené, jasné, na znalostech zaloZené a obecné pfijimané koncepce
[Hol¢ik 1996]. Tento nesystémovy a nekoncep¢ni piistup tvirct zdravotni politiky ma
fadu pficin, které jsou vesmés zalozeny na nereflektovani soucasné situace a potieb
spole€nosti, na prosazovani parcialnich, pfedev§im pak ekonomickych, politickych a
osobnich z4yml a na nedostatku konsensu v zékladnich otdzkach zdravotni politiky,
jako je naptiklad hodnota lidského zdravi, ktery prameni z ,,chronické absence Zadoucit
komunikace* mezi jednotlivymi aktéry zdravotni politiky — mezi resortem zdravotnictvi,
vladou, odbornou i laickou vefejnosti, mezi zdravotnickymi pracovniky a jejich
profesnimi a zajmovymi skupinami [c.d.: 31-76].

Misto toho, aby zdravotni politika usilovala o takovy zdravotnicky systém, ktery
by byl orientovan na plnéni zakladnich cili — dosazeni zdravi, responzivnost, slusné
financovani, jsme svédky celkové ekonomizace systému péce o zdravi. Problémy
¢eského zdravotnictvi jsou ztotoziovany s nedostatkem penéz. Jde se tedy cestou uspor
a Skrtd, jen ptes ekonomické néstroje. Pokud by ekonomicka kritéria prevladla nad
medicinskymi a huméannimi kritérii, vedlo by to k destrukci hodnotové orientovaného
zdravotnického systému. Je nutné, aby se zdravotnictvi orientovalo pfedevsim na cile,
které jsou hodnotové, a aby tyto cile nebyly zaménovany za prostifedky [Hol¢ik 2007].

V souvislosti s celkovou ekonomizaci zdravotnictvi jsme svédky nerespektovani
etickych dimenzi zdravotni politiky, kdy selhava ,,podpora rozvoje vzajemnych vztahii
mezi etikou, zdravotni politikou véetné souvisejicich disciplin ve vztahu k péci o zdravi
[Hava 2008: 5]. Technokraticky pfistup tvlrch zdravotni politiky, orientovany na

ekonomické otdzky a zajmy bez ohledu na socialni disledky takového jednéni, se
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neslucuje se socialné odpovédnym jednanim, orientovanym na dosazeni harmonického
vztahu mezi etikou a zdravotni politikou, které muizeme pozorovat na mezinarodni
trovni (¢innost WHO, OECD). V CR pozorujeme spise opacnou situaci, ktera svédéi o
nekompetentnosti tvlirci zdravotni politiky, kterd ptedstavuje hrozbu pro dalsi
spoleCensky vyvoj. Naptiklad cile reformy zdravotnictvi v Programovém prohlaseni
vlady z roku 2007 podle Havy [c.d.: 5-6] predstavuji ,.trzni reformu a jsou ,,negaci
socialni odpovednosti a etickych dimenzi*.

Prave socialnimi a hodnotovymi aspekty zdravi a péce o zdravi se zabyvaji obory
socialni 1ékarstvi a verejné zdravotnictvi. Obor socidlniho I€kafstvi ma u nds pomérné
dlouhy vyvoj. Jiz ve 20. letech 20. stol. se zacal slibné rozvijet v souvislosti se zajmem
o demokratické hodnoty, v povéaleném obdobi vSak obor nezapadal do ideologického
schématu tehdejsiho komunistického rezimu. Az v 60. letech 20. stol. se o
znovuobnoveni tohoto oboru zaslouzil profesor Zacek, ktery socialni lékaistvi chapal
jako ,.teoretickou a metodickou zdakladnu rozvoje a Fizeni péce o zdravi i zdravotnictvi®
[Hol¢ik 2009: 112]. Po roce 1989 svitla nadéje, Ze zdravi nebude nadale nahliZzeno jen
prizmatem zdravotnického systému, ale v Sirokém socidlnim kontextu. Skute¢nost vSak
byla jina. Prioritou zdravotni politiky se stala decentralizace a privatizace
zdravotnického systému, ktery vyustil v jeho celkovou dezintegraci. Prevladl nazor, ze
vSechny problémy zdravotnictvi jsou feSitelné ekonomickymi néstroji. Teoretické,
etické a zdravotni aspekty péce o zdravi ustoupily ekonomickym a politickym
aspektim. V prib¢hu transformace zdravotnictvi doslo k opomenuti a podcenéni
obori socialniho lékarstvi a veFejného zdravotnictvi [Hol¢ik 2009], které pak
postradaly kvalifikované zazemi, teoretické poznatky a schopnost jejich praktické
aplikace, nedostatek kontaktli a vazeb na zahrani¢i. Pravé deformace téchto obori,
zejména vefejného zdravotnictvi, na které se v zahrani¢i kladl velky diraz, se pak
promitla i do formulace zdravotni politiky [Drbal 2001b]. Napiiklad v roce 1992
Ministerstvo zdravotnictvi zrusilo Ustav socidlniho Iékaistvi a organizace zdravotnictvi,
o n¢kolik let pozdéji, v roce 2006, byl zruSen Institut zdravotni politiky a ekonomiky.
Jedna se o vyznamné instituce, které produkovaly cenné védecké poznatky vyuzitelné
V procesu tvorby zdravotni politiky. Jejich zruSeni vSak svéd¢i o nezdjmu o poznatky
z oblasti socidlniho 1ékafstvi a vefejného zdravotnictvi, nekompetentnosti a

nekvalifikovaném piistupu [Hol¢ik 2009].
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Dobra reforma zdravotnictvi by dle Hol¢ika [2009: 114] méla zacit piedevsim
»V hlavach lidi“, protoze ,nejde jen o reformu zdravotnictvi, jde o reformu nas
samotnych*. To klade naroky na zdravotni vychovu, jejimz cilem je dosazeni vysoké
zdravotni gramotnosti a posileni role ob¢anu v péci o zdravi. Dobra reforma by pak
meéla respektovat jisté zasady: meéla by se opirat o odborné poznatky a analyzy
soucasného stavu, orientovat se na zdravi lidi a na zakladni lidské hodnoty, vychazet ze
zahraniCnich zkuSenosti a strategickych dokumentti, stavét na spolupraci mezi odbornou
a laickou vetejnosti, ctit zdsadu hospodarnosti zdravotni péce, byt financné realisticka,
spravedlivd a dlouhodobé udrzitelnd. Ze zahrani¢nich zkuSenosti vyplyva, ze dobra
koncepcéni prace a fizeni péce o zdravi se neobejde bez analyzy soucasné¢ho stavu, ze
které vychazi organizaéni struktura, bez vhodného informacéniho systému, ktery pfinasi
udaje o zdravotnim stavu populace a je jak vychodiskem, tak zpétnou vazbou pro fizeni
zdravotni péce. Dulezita je také role vyzkumu, zdravotni vychovy a dlouhodobé
planovani, které zahrnuje tvorbu programt a pribézny monitoring a evaluaci [Hol¢ik
2009].

Clenstvi CR v mezinarodnich strukturich jako je EU a WHO a fada
mezinarodnich dokumentt, jako je napiiklad Listina zdkladnich prav a svobod nebo
Zdravi 21, které odvozuji tvorbu politik od zakladnich spole¢enskych hodnot, tvori
dilezity predpoklad pro vytvareni dobré zdravotni politiky. Praktickd aplikace vSak
vyvolava fadu otdzek a nejasnosti pramenicich z nereflektovani aktualni situace se
vSemi jejimi specifiky a nedostatku konsensu o zakladnich otdzkach zdravotni politiky.
Doposud se ¢eskd ZP orientuje spiSe na kratkodobé¢ cile, na odvraceni bezprosttednich
hrozeb, na uspokojovani ekonomickych, politickych a osobnich zajmu, aniz by
respektovala oveéfené a na diikazech zalozeni znalosti a zkuSenosti, odbornd kritéria a
lidské hodnoty a prava. Takové jednani se vSak v delSim casovém horizontu jevi jako
neucinné a nehospodarné [Drbal 2005; Hol¢ik 2007].

JaneCkova a Hnilicova [2009] jako silnou stranku ¢eského zdravotnictvi hodnoti
dobrou dostupnost a kvalitu zdravotni péce, technologickou vyspélost a nizké celkové
naklady, které se pohybuji kolem 7 % HDP, tzn. pod primérem celé EU. Podle Némce
[cit. dle Muzikova 2011] tento udaj v letech 2001-2009 ¢inil 77,6 % HDP. Pokud vsak
tento idaj porovname s prumérem dvanacti nové piistoupivsich zemi (rozsifeni v letech
2004 a 2007) stiedni a vychodni Evropy, ktery v letech 2001-2009 ¢inil 6-7,1 % HDP,

zjiStujeme, Zze CR v porovnani stémito zemémi vynakladd vice. Navic Ceské
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zdravotnictvi pro obCany patii podle Némce [tamtéZ] jiz nyni k nejdraz§im v Evropé.
Celkové jsou sice staty, kde se na zdravotnictvi vynaklada vice, ale pokud ptihlédneme
ke mzdé obcant, tak zjistime, ze vydaje na zdravotnictvi ,,spolknou pétinu mésicni
hrubé mzdy, zatimco v Némecku je to jen 16,7 %, v Rakousku 18,5 %. Proto mytus o
malé spolutcasti pacientil se jevi jako faleSny. Némec [tamtéz] uvadi, Ze neni zadouci
vydaje na zdravotnictvi navySovat, jelikoz nefunguje pfimd umeéra mezi zdravotnim
stavem populace a vydaji na zdravotnictvi, ale ze je vhodn&jsi prostfedky spise
vynakladat na dal$i oblasti (zivotni prostfedi, vzdé€lani, vyziva, volnoCasové aktivity),
které jsou vyznamnymi determinanty zdravotniho stavu.

Mezi slabé stranky ¢eského zdravotnictvi pak podle Janeckové a Hnilicové [2009]
patii podcenéni postakutni a nasledné péce o chronicky nemocné, zejména seniory a
postizené. Chybi zde jasnd koncepce a systematicky pfistup. Primarni péce neni
dostatecné provéazana s ostatnimi zdravotnickymi a socidlnimi sluzbami na komunitni
urovni. Komunikace ve zdravotnictvi vykazuje zna¢né nedostatky (nizkd schopnost
empatie zdravotnického persondlu, malo vstficny a nadfazeny postoj k pacientlim).
Specifické potfeby vulnerabilnich, chronicky nemocnych pacientti, mezi které mizeme
fadit pravé celiaky, nejsou respektovany. Pacienti nejsou dostateéné informovani 0
kvalité jim poskytované péfe. V obecném meétitku pak zdravotnicky systém vykazuje
znacnou a dlouhodobou nestabilitu.

Také prevence a zdravotni vychova neni dostate¢né rozvijena. Zdravotnicti
pracovnici nejsou k takovym aktivitdm dostatecné ekonomicky motivovani,
piihlédneme-li k tomu, ze v thradach zdravotnich pojistoven pievazuji terapeutické

vykony [Hol¢ik, Koupilova 2001].
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5.4 Rizeni péce o chronicky nemocné (Chronic disease
management)

5.4.1 Organizace zdravotni péce o chronicky nemocné v ramci EU
Dle Doporuceni Vyboru ministrit Rady Evropy ¢. R(98)11 viadam clenskych statit Rady

Evropy jsou chronicky nemocni zranitelnou skupinou a chronické onemocnéni
vyznamné ovliviiuje kvalitu Zivota nejen jich samotnych, ale i jejich rodiny. Rada
Evropy proto vypracovala vSeobecné zdsady a doporucila ¢lenskym zemim podle téchto
zasad zajistit ,,vysokou kvalitu zdravotni péce o chronicky nemocné na ndrodni,
regiondlni i mistni urovni [Organizace zdravotni péce...].

Tyto zasady jsou podrobné rozpracovany do nékolika zékladnich boda. Strategie
zajisténi vysoké kvality péce o chronicky nemocné by mély spliovat zejména tyto
zasady: pfizpisobeni potfebam pacientl, diraz na autonomii pacientil, orientace na
chronicky nemocné zijici v domacim prostiedi, dostupnost a spravedlnost, diraz
na primarni a sekundarni prevenci, garance kontinuity a flexibility, multidisciplinarni
spoluprace odbornikil zahrnujicich prevenci, terapii i péci, podpora (prakticka, socialni,
emocni) a poradenstvi nejen pacientiim, ale 1 jejich rodindm, poskytovani edukace
pacientlim, mély by byt zaloZeny na dikazech, mit jasné a realistické zdmery, zahrnovat
mezinarodni priority a umozinovat mezinarodni vymeénu zkusenosti a mySlenek [tamtéZ].

Duraz je dale kladen zejména na dodrzovani principu rovnosti a dostupnosti
zdravotni péce, komplexni a integrovany pfistup ze strany politiky, zajiSténi kontinuity
a koordinace v poskytovani zdravotni péce, podporu pacientskych organizaci a jejich
autonomie a participace, edukaci a zvySovani informovanosti odbornikd 1 laikd,
jednotlived 1 celé spolecnosti, podporu vyzkumu v oblasti zdravotni péce a
implementaci, tzn. uvedeni zasad do praxe s vyuzitim stavajicich struktur s ohledem na

ménici se potfeby nemocnych [tamtéZ].

5.4.2 Kvalita zdravotni péce o chronicky nemocné
Edward H. Wagner, tfeditel MacColl Institute for Healthcare Innovation, na zakladné

svych zjisténi upozornil na to, Ze stavajici systémy zdravotni péce neodpovidaji
komplexnim potfebam chronicky nemocnych [Wagner 1998]. Podle né&j existuji ,,vazné

nedostatky jak v procesu, tak ve vystupech péce o vetsinu chronicky nemocn)fch“21

21 I...] serious deficiencies in both the process and outcomes of care for major chronic illnesses.*
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[Wagner 1997: 702]. ,,Chronicky nemocnym pacientiim se v jejich snaze zachovat si
funkcnost a kvalitu Zivota dostava omezené podpory ze strany poskytovatelii této
podpory“? [VonKorff et al. cit. dle Wagner 1997: 702].

Selhavaji Casto prakticti 1ékari, ktefi neprojevuji dostatecné porozuméni svym
pacientiim a nerozpoznaji jejich skuteéné potieby. Dalsim problémem je orientace
zdravotni péce na akutni zdravotni problémy a onemocnéni. Navstéva lékare je vétSinou
iniciovand pacientem a zdravotni péce je zaméfena spiSe na zmirnéni priznaki nemoci
nez na zhodnoceni a zlepSovani funkcnosti pacienta. Planovand péce, konzultace a
nasledna péce Casto piresahuje kompetence praktickych lékaia. Orientace primarni
zdravotni péfe na akutni zdravotni problémy tedy neni v souladu spotiebami
chronicky nemocnych pacienti [Wagner 1997].

Je potieba si uvédomit, Ze zdravotni péfe o chronicky nemocné je odlisnd od
akutni zdravotni péce. Bohuzel soucasné zdravotnické systémy v tomto ohledu selhavaji
tim, ze se drzi tradicniho modelu zdravotni péfe zaméfené na akutni problémy a
nereflektuji rostouci zatéz chronickych nemoci. ,,Paradigma akutni zdravotni péce je
zakoreneno hluboko v myslich tviircii rozhodnuti, zdravotnickych pracovniku, uredniki
i pacientu. Model akutni péce ridi organizaci zdravotni péce na celéem svété dokonce i
dnes, dokonce i v nejvice ekonomicky vyspélych zemich“® [WHO 2002: 30]. Je tedy
nutné, aby doslo k paradigmatickému posunu v oblasti zdravotni péce, kterd bude vice
reflektovat potiebu chronicky a dlouhodobé nemocnych pacientd.

Problém organizace zdravotni péfe o chronicky nemocné pacienty je
vicetiroviiovy, jak znazornuje model (viz Obr. 8). Na kazdé turovni je fada
problematickych oblasti, které brani paradigmatickému posunu. Jen pokud kazda
Z Grovni bude fungovat sama o sob€ i ve vztahu k ostatnim Grovnim, mizeme hovofit o
dobte fungujicim systému zdravotni péce a odrazi se to i na vystupech v podobé lepsiho
zdravotniho stavu pacientii [WHO 2002].

Na mikrourovni se podceniuje role pacienta a jeho jednani. Pacienti nesou
znacnou Cast zodpovédnosti za své zdravi. Tim, Ze upravi svilj zivotni styl, budou se

soustavn¢ vzdélavat, rozvijet své dovednosti a budou spolupracovat s poskytovateli

22 I...] chronically ill patients receive limited assistance from their providers in their efforts to maintain

function and quality of life as they cope with their illness.*

23 The acute paradigma is pervasive and now permeates the thinking of decision-makers, health care
workers, administrators, and patients. The acute care model drives the organisation of care throughout
the World even today, even in the most economically developed countries* [WHO 2002: 30].
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zdravotni péce, mohou vyznamné ovlivnit svlj zdravotni stav. Pacienti tedy nesmé&ji byt
nadale jen pasivnimi piijemci zdravotni péce, ale sami se musi aktivné zapojit do
procesu lécby. K tomu vSak pottebuji dostateCnou informacni podporu ze strany
poskytovatelll péce, které se jim Casto nedostava. Proto je dulezité posilovat vzajemné

interakce mezi pacienty a poskytovateli péce [tamtéz].

Obr. 8: Ramec organizace zdravotni péce o chronicky nemocné

Makrouroven
Politicke prostredi \
\ Mezouroven
Organizace systému zdravotni
péce a komunita \
\ Mikrouroven
Pacienti

Zdroj: WHO 2002: 30, preklad vlastni

Na mezourovni je problémem samotna organizace systému zdravotni péce a jeho
nedostate¢nd spoluprace s komunitni urovni. Jak jiz bylo feceno, systém je orientovan
na poskytovani akutni zdravotni péce, ale neodpovida potiebam chronicky nemocnych
pacientd. DalSim problémem je nedostate¢na informovanost zdravotnickych
pracovnikl. Chybi jim predev§im schopnost efektivné spolupracovat s pacientem. Péce
neni zaloZend na védeckych diikazech. Prevence neni adresnéd: fadé nemoci se da
v€asnou prevenci piedchazet. To vSak vyzaduje, aby byl pacient dostatecné informovéan.
Prevence a podpora zdravi by méla byt béznou soucasti kazdé navstévy Iékare, ovSem
praxe je Casto jind. Informacni systémy jsou nevhodné. Systémy monitorujici zdravotni
stav chronicky nemocnych jsou vhodnym nastroje umoznujici mit piehled o zdravotnim
stavu pacienta a jemu poskytované péci, umoznuji planovat péci, hodnotit pritbéh 1écby
apod. Zdravotnické organizace nevyuzivaji spoluprace s komunitni Grovni
poskytovatelti péce, jako jsou rodiny, sdruzeni pacientli, dal$i nevlddni neziskové
organizace, které poskytuji cenné zdroje v oblasti zdravotni péfe a maji potencial
zaplnit mezery ve sluzbach poskytovanych zdravotnickymi organizacemi [tamtéz].
Daleko vice selhani najdeme na makrourovni, tedy na trovni politické, kde se

formuluji obecné hodnoty, principy, vytvareji se strategie rozvoje zdravotni péce a jsou
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pfijimana zavazna rozhodnuti tykajici se alokace prostfedkd. Z makropohledu je fada
zdravotnickych systéml roztiiSt€énd a neefektivni. Miize za to chybéjici jednotny
legislativni ramec, zastaralé¢ piistupy a modely zdravotni péce, které nerespektuji
aktualni potteby pacientt, alokace zdroji ve zdravotnictvi neodpovidda potiebam
populace, malo se investuje do rozvoje lidskych zdroji a infrastruktury, financovani
systému zdravotni pée je roztfisténé a netransparentni. Neexistuji jasné standardy a
systémy monitorovani, kterymi by se mohla hodnotit kvalita zdravotni péce. Je
podceniovana role soustavného vzdélavani zdravotnickych pracovnikd. Je podcenovan

vyznam mezioborovych vazeb a spoluprace [tamtéZ].

5.4.3 Hodnoceni kvality zdravotni péce a spokojenost pacientii
Kvalita zdravotni péce je velice aktudlni a Casto diskutovany problém ve vétSing

vyspélych zemi, ktery je spjat zejména s ,otdzkami profesionalniho rozvoje a
vzdelavani, klinické analyzy a kontroly, se standardy péce, s klinickymi protokoly
a S akreditacemi pracovist* [Gladkij 2000: 75]. Donabedian [1980 cit. in Legido-
Quigley et al. 2008: 2] definuje kvalitu zdravotni péce jako ,,takovou péci, od které Ize
ocekavat maximalizaci blahobytu pacienta za predpokladu, Ze ocekdvané prinosy
odpovidaji vlozenym ndakladum ve vsech fazich procesu poskytovani zdravotni péée“24.
Pro ptehled dalsich definic viz Legido-Quingley et al. [2008: 2]. Podle WHO [2006b]
by v ramci zdravotniho systému méla byt za ucelem zvySeni kvality zdravotni péce
vyvijena snaha o zlepSeni v Sesti oblastech: (1) zlepSovani zdravotniho stavu jednotlivcl
1 celé spolec¢nosti, (2) ucelné a hospodarné vyuziti zdroji, (3) ¢asova i mistni dostupnost
péce, ktera odpovida pottebam pacientt, (4) orientace na pacienta, na jeho preference,
aspirace a kulturni zdzemi, (5) rovnost v poskytovani péce bez ohledu na pohlavi, rasu,
narodnost nebo socioekonomicky status, (6) bezpe¢nost, tzn. minimalizace rizik pro
pfijemce péce.

Spokojenost pacientli je vedle objektivné méfitelnych klinickych vystupii
vyznamnym ukazatelem kvality zdravotnické pége. V CR zagala byt empiricky méfena
od pocatku 90. let. Zajem o nazory pacientll souvisi s paradigmatickym posunem, ke
kterému zacalo v té dob¢é dochazet. Systém zdravotni péfe se zacal vice orientovat na

pacienta, na kterého zacal nahliZet jako na klienta ¢i konzumenta zdravotnickych

 Quality of care is the kind of care which is expected to maximize an inclusive measure of patient
welfare, after one has taken account of the balance of expected gains and losses that attend the process of
care in all its parts.

o1



sluzeb. Vysledky vyzkumt spokojenosti pacientll jsou cennou zpétnou vazbou a
podnétem pro zlepSovani kvality péce pro jednotliva zdravotnickd zatizeni, zejména pro
1ékare, oSetiujici personal a piedevSim pro vedeni zdravotnického zafizeni. Navic
spokojenost pacientl vyznamné¢ determinuje aktivitu a miru spolupriace pacientl
Vv pritbéhu 1écby i kone¢né klinické vysledky [Hnilicova 2005].

V CR existuji standardizované néstroje méfeni lizkové? a ambulantni®® péce (viz
Tabulka 4), které jsou soucasti projektu Kvalita oc¢ima pacientii. Ten vznikl v reakci na
projekt WHO Zdravi 21 a s ohledem na zajmy souvisejici se ¢lenstvim v EU. Navic zde
byla snaha sjednotit riznorodé mechanismy sledovani spokojenosti pacientti pouzivané
Vv jednotlivych zdravotnickych zatizenich a zavést jednotny néstroj, ktery by umoznil

srovnavat jednotlivd zdravotnické zafizeni mezi sebou [Raiter c2010].

Tabulka 4: Dimenze kvality lGZkové a ambulantni péce
Kvalita lGzkové péce Kvalita ambulantni péce
(nemocnice a uUstavy, psychiatrické Iécebny,
rehabilitacni ustavy)
1. Prijeti pacienta do zafizeni
Respekt — ohled — Ucta k pacientovi
Koordinace a integrace péce o pacienta
Informace a komunikace s pacientem
Télesné pohodli pacienta
Citova opora pacienta
Zapojeni rodiny a blizkych do |é¢by pacienta
8. Propusténi pacienta ze zafizeni
Zdroj: Raiter c2010

Dostupnost péce

Cekarna a prostredi

Navstéva lékare/zdravotniho odbornika
Pfistup personalu k pacientovi
Informace o vysetieni a |é¢bé
Informace o lécich

Nasledna péce

Celkovy dojem z navstévy ambulance

NousrwhN
PN A WNE

Prvni Setfeni hodnoceni spokojenosti pacientl s kvalitou liZkové péce bylo uskute¢néno
za rok 2007. V roce 2010 po vyhodnoceni tfetiho ro¢niku sbéru dat se Ministerstvo
zdravotnictvi CR rozhodlo udélovat zvlastni ocenéni v podobé certifikatu Spokojeny
pacient tém zdravotnickym zatizenim, ktera dodrzuji pfedepsanou metodiku sbéru dat a

dosahuji nadstandardnich vysledkii [MZ CR 2010].

Sledovani spokojenosti pacientll je nezbytnym ukazatelem kvality zdravotni péce.

Projekt Kvalita oc¢ima pacientit je vSak orientovan primarné na hodnoceni a srovnavani

2 Viz MZ CR. Metodicky néavod pro distribuci a sbér dotaznikii pro mé&feni kvality zdravotnich sluzeb
prostiednictvim spokojenosti pacientll. Véstnik Ministerstva zdravotnictvi CR [online]. 2008, &. 3.,

str. 67—72. Dostupné z WWW:
<http://www.mzcr.cz/Odbornik/Soubor.ashx?souborlD=6204&typ=application/pdf&nazev=V%C4%9Bst
n%C3%ADk%2003_2008.pdf>.
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jednotlivych zdravotnickych zatfizeni spiSe nez na hodnoceni kvality zdravotni péce jako
takové. Kvalita zdravotni péce navic neni hodnocena komplexné. Zjistuje se jen
spokojenost s lizkovou péci ve zdravotnickych zatizenich. Hodnoceni ambulantni péce
je teprve v zacatcich. Kvalita zdravotni péce o chronicky nemocné, mimo téch, ktefi se
nachazeji v zafizenich lizkové péce, neni méfena vubec. Piihlédneme-li K jiz zminéné
rostouci zatézi chronickych nemoci, jedna se o vyznamny deficit, ktery vypovida o
pretrvavajici orientaci Ceského zdravotnictvi na akutni zdravotni péci a nereflektovani

soucasnych trendl v oblasti vefejného zdravi.

5.4.4 Rizeni péce o chronicky nemocné (Chronic disease management)
Na zaklad¢ poznatkli vypovidajicich o nedostatecné kvalité¢ zdravotni péCe o chronicky

nemocné byl v USA v 90. letech vytvofen tzv. model péce o chronicky nemocné
(CCM — Chronic Care Model) (viz Obr. 9), jehoz autorem je E. H. Wagner. Klicovym
bodem tohoto modelu je produktivni a uspokojivy vztah mezi informovanym pacientem
a kvalifikovanym tymem poskytovatelii zdravotni péce, ktery sméfuje k lepSim
funkénim a klinickym vystupiim. Existence takového produktivniho vztahu je
podminéna zdravotnim systémem, ktery dle Wagnera [1998] spliluje nésledujici
predpoklady:

e Zajisténi podpory individualni samostatné péce, aby pacienti a jejich rodiny byli
pfipraveni zvladat samostatné Svoji nemoc.

e Reorganizace systému poskytovani zdravotni péce, ktery by byl vice orientovan
na potieby chronicky nemocnych.

e Vyvoj, implementace a $ifeni postupli zaloZenych na diikazech, tzn. vzdélany a
kvalifikovany tym poskytovateli péce s pfistupem k odbornym informacim a
vazbami na lékate specialisty.

e Rozsifovani informacnich systému, které umozinuji efektivné organizovat a
planovat péci o chronicky nemocné (tidaje o pacientech, o pribehu a vysledcich
1écby, mozZnost kontaktovat pacienta v piipadé potieby, planovani péce,
poskytovani zpétné vazby).

e Celkového zlepSeni péce o chronicky nemocné muze byt dosazeno pouze tehdy,

pokud se tomuto modelu dostane podpory ze strany tvirct politiky a pokud

% viz MZ CR. Metodicky néavod pro standardizované méfeni kvality ambulantni pé&e prostiednictvim
zkuSenosti/spokojenosti pacienti. Véstnik Ministerstva zdravotnictvi CR [online]. 2011, &. 1, str. 11-17.
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budou existovat dostate¢né pobidky a zdroje pro prosazovani zmén v systému

poskytovani zdravotni péce.

V USA je tento model Gsp&$né pouzivan. Rada americkych zdravotnickych organizaci
diky nému zaznamenala zlepSeni tykajici se kvality zdravotni péce o chronicky
nemocné [Epping-Jordan 2004]. Svétova zdravotnicka organizace spolu s MacColl
Institute for Healthcare Innovation inovovaly model chronické péce a vytvotily tzv.
inovativni model péce o chronicky nemocné (ICCC — Innovative Care for Chronic
Conditions) (viz Obr. 10), ktery je adaptaci amerického CCM na mezinarodni troven.
Tento inovativni model byl rozsifen o komunitni a politické aspekty péce o chronicky
nemocné. Model navic zdlraznuje vicetroviiovost péfe o chronicky nemocné:
mikrotiroven reprezentuji pacienti a jejich rodiny, mezouroven organizace zdravotni

péce a komunita, makrotiroven politika [ Epping-Jordan 2004].

Obr. 9: Model péce o chronicky nemocné (CCM)

i

0 . - - T
-~ Komunita Zdravotnicky system !
Organizace zdravotni péce
( gdiaoljiiik Podpora Organizace Podpora kvality Systemy
P y samotnych poskytovanych rozhodovani klinickych

pacientll pfi  sluzeb zdravotniki informaci
zvladani
nemoci o

Kvalifikovany\-
Informovany Produktivni aktivni
pacient interakce zdravotnicky

Funkeni a klinické vystupy

Zdroj: Epping-Jordan et al. 2004: 300, pireklad Jaganjacova 2011: 14

Dostupné z WWW: <http://www.hodnoceni-nemocnic.cz/download/Vestnik_1 2011 castkal.pdf>.
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Obr. 10: Model inovativni péce pro chronicky nemocné (ICCC)

Pozitivni politické prostredi

* Posilovani vztahil * Integrace politiky * Podpora konzistentniho
partnerstvi financovani
* Podpora kvalitniho * Zprostredkovani vedeni * Rozvoj a alokace
pravniho rdmce a zastupovani zajmu lidskych zdroj
. Vazby Organizace
Komunita 5 zdravotni péce
* ZvySovani povédom i F * Podpora kontinuity
o problému a snizovani I a koordinace
stigma p « Zlepsovani :
A o psovani kvality
Q If‘ovszizovanl k lepsim r prostrednictvim
VYS'eS'kU“_" f p a vedeni a pobidek
prostiednictvim vedeni :
a podpory v * Organizace a
* Mobilizace a , £ vybaveni L
koordinace zdrojl e N éq, zdravotnickych tymu
* Poskytovani o\",. 5 f"b * Vyuzivani
komplementarnich 6\‘\ ‘oe'L -0(!,’ . infomacnich systémil
sluzeb O X ‘e, ‘P : f
2 oo {-J’- odpora svépomoci
Q ‘{\o"‘ a prevence
©* G
w Pacienti a

rodiny

Zlepseni situace chronickych onemocnéni
Zdroj: Epping-Jordan 2004: 301, preklad Jaganjacova 2011: 15

Na mikrourovni byla dyada pacient — poskytovatelé péce nahrazena triadou pacient a
jeho rodina — poskytovatelé péte — komunitni partnefi’’. Tento vztah funguje nejlépe,
pokud jsou vsichni ucastnici informovani, motivovani a vybaveni dovednostmi, kterak
se vyrovnat s chronickou nemoci [tamtéZ].

Na mezourovni je 1 nadale klicova organizace systému zdravotni péce. Ta je vSak
doplnéna o nezastupitelnou roli komunity, kterd vyznamnou meérou miize pfispét
K prevenci a fizeni péce o chronicky nemocné. V tomto ohledu model vychazi z potieb
chronicky nemocnych pacientii, které piesahuji moZnosti primarni zdravotni péce.
Komunity tak mohou poskytovanymi sluzbami doplnit a podpofit systém zdravotni péce
a preklenout tak existujici mezery v systému zdravotni péfe o chronicky nemocné

[tamtéZ].

2" Pojem komunitni partnefi neni v originalnim zdroji blize vysvétlen. Samotny pojem komunita nema
jednoznaény vyznam. Jaganjacova [2011: 13] popisuje komunitni Groven jako ,,uroven lokdlnich
samosprav i jejich asociact, event. v kooperaci s regiondlni samosprdavou*, dale sem fadi i nestatni
neziskové aktivity v oblasti sluzeb, jejich advokaci, ale i ¢innost rodiny. Podstatnym rysem komunitni
urovné je pak obCanska participace na rozvoji kvality zdravotni péce.
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Na makrourovni hraje kli¢ovou roli v fizeni péce o chronicky nemocné pozitivni

politické prostiedi, ve kterém je prioritou snizovani zatéze chronickych nemoci. K tomu

se nabizi cela fada nastroja:

Zrucné vedeni a prosazovani politickych zmén, jehoz ptedpokladem je
participace nejen tvurca politik, ale 1 samotnych pacientii, aktéri na komunitni
urovni a poskytovatelti zdravotni péce.

Integraéni pristup, jehoz cilem je pieklenuti fragmentarizace systému zdravotni
péce, propojeni jednotlivych trovni zdravotni péce (primérni, sekundarni),
meziresortni spoluprace, plnéni strategickych cilti v oblasti prevence, podpory a
kontroly, zapojeni aktérti na komunitni Grovni.

Odpovidajici a dlouhodobé financovani a alokace zdroji zalozend na
principech ekvity a efektivnosti, finan¢ni pobidky podporujici implementaci
inovativnich strategii zdravotni péce.

Rozvoj a alokace lidskych zdroji, jejimz cilem je vytvofeni tymu
kvalifikovanych zdravotnickych pracovniki schopnych zajistit odpovidajici
zdravotni péci, dodrzovani urcitych standardti chovani. OvSsem koncept lidskych
zdroji presahuje pfimé poskytovatele zdravotni péce, vyznamnou roli hraji také
tvirei politiky, vyzkumnici, IT specialisté a dal$i podplrny persondl. Ti vSichni
maji vliv na kvalitu péce o chronicky nemocné.

Vhodny legislativni ramec, ktery miZe vyrazné pomoci sniZit zatéz
chronickych nemoci prostfednictvim riznych nastroji jako je legislativa,
regulace, akreditace, minimalni standardy, monitoring, alokace zdroji. Dobrym
prikladem je tfeba regulace spotieby tabaku, ktera je jednim z klicovych faktort
ovlivityjicich zdravotni stav populace. Legislativa navic umoZziiuje ochraiiovat
prava chronicky nemocnych a zabranovat diskriminaci urcitych skupin
obyvatelstva.

Posilovani partnerstvi, jehoz cilem je rozvijet a koordinovat meziresortni
spolupraci, spolupraci se soukromym sektorem a komunitni arovni. Jelikoz
nevladni neziskové organizace a obcanskd sdruzeni (napi. sdruzeni pacientit)
hraji dulezitou roli v oblasti podpory chronicky nemocnych, je Zadouci jejich

participace v procesu tvorby politiky [tamtéz].

Pfinosem modelt péfe o chronicky nemocné pacienty je hlavné snaha propojit

zdravotni péci s otazkami verejného zdravi. Tyto dvé oblasti jsou vétSinou
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oddélovany. Casto se fesi otazky, zda investovat do oblasti klinické prevence a 16¢by,
nebo do $ir$i podpory zdravi a prevence na celospolecenské urovni. Oba proudy jsou
vSak vzajemné komplementarni, a pokud se prosazuji intervence jen Vv jedné oblasti,

nepiindsi to pozadované vysledky v podob¢ kvalitni zdravotni péce [tamtéz].

5.5 Kvalita Zivota podminénad zdravim
Pojem ,kvalita zivota“ se zacal uzivat ve 20. letech minulého stoleti v souvislosti

s uvahami o ekonomickém vyvoji a jeho vlivu na zivot riznych spolecenskych vrstev.
V povéleéném obdobi americky prezident Lyndon B. Johnson prohlasil za cil své
politiky zlepSovéani kvality zivota AmeriCani, a to nejen ve smyslu zvySovani
spolecenského blaha vyjaditeného mnozstvim spotfebovan¢ho zbozi (kvantita), ale také
ve smyslu dobrych podminek pro zivot (kvalita). Koncept, ktery povazoval za jediné
meéftitko kvality zivota ekonomickou prosperitu, zacal byt postupné zpochybinovan.
V 70. letech se poprvé pouzilo terminu kvalita zivota pro ucely sociologického
vyzkumu, ve kterém se hodnotil vliv riznych faktor, znamych pod pojmem ,,socidlni
indikatory* na zivot lidi. Zacal pievazovat nazor, ze kvalitu Zivota nelze hodnotit jen
pomoci objektivnich, pfevazné¢ ekonomickych ukazatelll, ale Ze je nutné ptihlédnout i
k subjektivnim ukazatelim. V pribéhu 90. let za¢ina studium kvality Zivota prodélavat
,boom*, objevuji se rizna konceptualni pojeti této problematiky a hledaji se obecné
indikatory kvality Zivota [Hnilicova 2005].

Cilem studia kvality Zivota je podle Hnilicové [2005: 206] ,,podporovat a rozvijet
takové Zivotni prostiedi a takové Zivotni podminky, které by lidem umozZiiovaly zit
zpiisobem, ktery je pro né nejlepsi, ve kterém nachdzeji smysl a ktery si dovedou a

7 6Ce

mohou ,uzit“‘. Pfestoze je pojem kvalita Zivota Siroce uzivan, neexistuje Zadna jednotna
definice, ktera by byla obecné piijimana. S pojmem se pracuje v riznych kontextech a
v riznych védeckych oborech, takze se vyskytuji rozpory jak v konceptualizaci pojmu,
tak v metodologickych otazkach. Na obecné urovni panuje shoda v tom, ze kvalita
zivota je vysledkem piisobeni mnoha faktord, socialnich, ekonomickych, zdravotnich a

environmentalnich, a ze kvalita Zivota mé objektivni a subjektivni dimenzi [c.d.].

5.5.1 Zdravotni stav a kvalita Zivota: objektivni a subjektivni dimenze
Podle Kalové a Petra [2004] je kvalita Zivota u chronicky nemocnych, a to i ve stadiu

remise, tzn. odeznéni ptiznakli nemoci, niZ$i neZ u obecné zdravé populace, pficemz

hafe jsou na tom zeny. Tento fakt by mél byt zohlediiovan v souvislosti s fizenim
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zdravotni péce o chronicky nemocné a mély by byt provedeny odpovidajici socialni
intervence s cilem zvysit kvalitu zivota chronicky nemocnych.

Nemoc je vyznamnou zivotni udalosti, kterd ovliviiuje kvalitu Zivota, piicemz
zivotnimi udalostmi se rozumi ,,fakové situace nebo okolnosti v Zivoté clovéka, které
objektivné znamenaji néjakou vice ¢i méné zasadni zmeénu v kazdodenni rutiné [ ...] méni
Zivot jednotlivce, vstupuji do jeho socidlnich vztahii a ovliviuji psychicky stav'
[JaneCkova 2005: 451]. Mohou vést az ke stigmatizaci a socialni izolaci. Schopnost
Clovéka vyrovnat se se stresujici zivotni udalosti je determinovana vnitinimi faktory —
osobnosti jednotlivce, jeho zkusenostmi a dovednostmi se zvladanim stresovych situaci,
pritomnosti ¢i absenci intimniho vztahu, sebevédomim a vnéjsimi (socialnimi) faktory —
socialni postaveni a snim souvisejici socialni kapital, formalni a neformélni instituce
[c.d.].

V soucasné dob¢, kdy se méni povaha nemocnosti a Umrtnosti, kterd je
charakteristickd prodluzujici se délkou zivota a pievahou chronickych nemoci nad
nemocemi infekénimi, a dochdzi k celkovému paradigmatickému posunu v pojeti
zdravi, se méni 1 pojeti cil mediciny. Dochézi tak k ,,odklonu od zaméreni na chorobu
kK ditrazu na subjektivni prozivani pacienta, od prodlouzeni délky Zivota ke zlepSeni jeho
kvality, od konvencni symptomatiky k béznému dennimu ,fungovani‘ pacienta*
[Gurkova 2011: 41]. Zpocatku byla kvalita Zzivota spojend se zdravim vnimana
objektivné jako ,mira nezavislosti a normadlniho fungovani v béiném Zivote*
[Dragomirecka, Bartoniova 2006: 9], pozdéji ale zacal prevladat nazor, Ze objektivni
podminky ovliviiuji kvalitu Zivota jen do urCité miry a zacala se zdlraziiovat také
subjektivni stranka kvality zivota (viz Obr. 11) [Gurkova 2011] a kvalita Zivota se stala
dalezitym ukazatelem pro hodnoceni léebnych a socidlnich intervenci u Sirokého
okruhu onemocnéni. S ohledem na definici zdravi WHO? se hodnoceni kvality Zivota
spojené¢ se zdravim jevi jako vhodnéjSi ukazatel zdravi nez umrtnost a nemocnost

[Dragomireckd, Bartofiova 2006].

8 Zdravi je stav iiplné fyzické, psychické a socidlni pohody a nejen absence nemoci nebo vady* [WHO
2006a: 1].
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Obr. 11: Kvalita Zivota ve vyznamu jednoty Zivotnich podminek a jejich subjektivni reflexe

Zivotni podminky,
zdravotni stav

T~

KVALITA ZIVOTA

/V

Subjektivni reflexe
vnéjsich podminek

Zdroj: Gurkova 2011: 29 (modifikovano dle Fellce, Perry 1995: 55)

5.5.2 Koncept  kvalita Zivota podminéna zdravim“ (HRQOL), jeho
vyzKkum a méreni

Vyzkum kvality Zivota podminéné zdravim (dale jen HRQOL z angl. Health Related
Quality of Life) ,,dopliiuje objektivni ukazatele zdravotniho stavu tim, ze popisuje dopad
nemoci a lécby na kazdodenni Zivot pacienta, zprostredkuje subjektivni pohled pacienta
a hodnoti ucinnost terapie, pri které nedochazi k uplnému vyléceni, jako je tomu u
vetsiny chronickych poruch® [Dragomirecka, Bartoniova 2006: 10]. Podle Petra et al.
[2001: 147] se jedna o ,,pojem shrnujici subjektivni a pritom kvantifikovatelné méreni
jednak vnimani zdravi, jednak chodu Zivotnich funkci ve fyzické, socialni a emocni
sfére” a jde o ,jeden z nejvyznamnéjsich prinosit vyvoje zdravotni a socidlni péce
V poslednim desetileti. Vice jak samotna definice konceptu a méfeni HRQOL je
dilezity jeho vyznam, ktery spo€iva v moznosti ,zjistovat a hodnotit potiebu socidlnich
intervenci (a zaroven vytvorit nastroj pro hodnoceni jejich ucinnosti)* [tamtéz]. Jedna
se tedy o dilezity podklad pro Fizeni péfe o nemocné a tvorbu politickych
rozhodnuti [Guyatt et al. 1993]. V praxi to znamena, ze pokud je zjisténa nizsi kvalita
zivota u urcité cilové skupiny osob trpicich ur€itym onemocnénim ve srovnani se

2 o v ’ sewow ’ ’ v e o r
zdravou populaci °  muze byt toto zjisténi vyznamnym podnétem pro zahdjeni

9 7dravou populaci je myslena ,,siroce socidlné chdpand zdravé populace®, tzn. osoba, ,u které neni
pritomna zjevna choroba, kterd je spokojena, je socialné adaptibilni a mad neporusenou socialni
homeostdazu [udrzovani hodnoty ur¢. veli¢iny na piibliZzné stejné Grovni, pozn. aut.]“. Takova osoba se
povazuje za ,,nositele standardu HRQOL“ [Petr et al. 2001: 147].
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socialnich intervenci smétujicich k tomu, aby se kvalita zivota nemocnych co nejvice
ptiblizila standardu zdravé populace.

Pocatky vyzkumu HRQOL spadaji do 70. let 20. stoleti. Hlavni snahou bylo
vytvofit multidimenzionalni néstroj, ktery by umoznoval méfeni HRQOL, a az poté
konceptualizace samotné HRQOL. Prvni konceptudlni modely se tak zacaly objevovat
az v 90. letech, disledkem cehoz je vznik velkého poctu vzdjemné vice ¢i méné
podobnych néastroji méfeni bez jednotného konceptudlniho rdmce [Gurkova 2011].
Cennym zdroje informaci o nastrojich méfeni HRQOL je internetova databaze
PROQOLID (Patient-Reported Outcome and Quality of Life Instruments Database™®),
ktera v soucasnosti registruje popis 713 raznych nastroji, 551 recenzovanych kopii
pivodnich nastroji, recenzované kopie 1345 piekladd a recenzované kopie 181
uzivatelskych pfiru¢ek. V roce 2011 bylo do databaze zatfazeno 21 novych nastroji
[PROQOLID 2012]. Je tedy vice nez ziejmé, ze ,,dalsi vyvoj v oblasti konstruktu
HRQOL by se mél [...] zaméFit na jeho konceptualni aspekty nez na tvorbu dalsich
nastroju jejitho méreni* [Gurkova 2011: 44].

Nastrojem méfeni HRQOL je zpravidla standardizovany dotaznik, ktery se sklada
ze sad (baterii) otazek vztahujicich se k n€kolika doménam kvality Zivota podminéné
zdravim. Nejcastéji zahrnované domény viz Tabulka 5.

Tabulka 5: Okruhy vySetifované v dotaznicich kvality Zivota
1. Fyzikalni funkce — mobilita, sobéstacnost, zrak, sluch, kontinence
Emocionalita — deprese, litostivost, pocit strachu apod.
Socialni funkce — vztahy v rodinég, jeji podpora, vztahy k okoli, napln volného ¢asu
Price, domdci prdce, nakupovani apod.
Bolest
Spanek a jeho kvalita
7. Symptomy specifické pro dané onemocnéni

oukwnN

Zdroj: Slovacek 2004: 7

Obecné Ize nastroje méfeni HRQOL (dotazniky) rozdélit na 2 zakladni typy [Guyatt
1993; Slovacek et al. 2004; Dragomirecka, Bartoniova 2006], dotaznik typu ,,generic* a
»specific, pricemz nékteré zdroje [Petr et al. 2001; 2003; Kalova et al. 2005], rozlisuji
jesté tieti variantu — dotaznik typu ,,global assessment®, ktery je ze vSech tii nastroju
nejobecnéjsi a vétSinou zde nelze srovnavat jednotlivé domény HRQOL.

Nastroje typu ,,generic* jsou obecnéjsi a jejich vyhodou je, Ze umoznuji srovnavat

rizné skupiny populace i jednotlivé domény HRQOL. Na druhou stranu ale nemusi byt

% http://www.progolid.org/
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dost citlivé na podchyceni 1éCebné intervence. Nastroje typu ,,Specific” jsou zaméieny
na konkrétni skupinu ¢i nemoc a umoziuji hodnotit dopad lécebnych intervenci a
zobeciovat. Cilem dotaznika je tedy bud zjistovat rozdily v HRQOL mezi urcitymi
skupinami v populaci, nebo hodnotit, jak se HRQOL zmeénila [Guyatt et al. 1993; Petr et
al. 2001; 2003; Kalova et al. 2005; Bartoniova, Dragomirecka 2006]. Pro piehled
nejcastéji pouzivanych generickych nastroji méfeni HRQOL viz Ptiloha 2. Vyhodou
nastroji méticich HRQOL je jejich socidlni rozmér, tzn., ze lze pomoci nich

vyhodnocovat socialni aspekty zZivota [Petr et al. 2001].

5.5.2.1 Méreni HRQOL u celiakii
Co se ty¢e méfeni HRQOL u celiakil, v ¢eském prostiedi takovy vyzkum zatim nebyl

realizovan. V zahrani¢nich vyzkumech je mozné setkat se s pouzitim riiznych nastroji
typu ,,generic®, napt. EQ-5D [Gray, Papanicolas 2010], SF-12 [Zarkadas et al. 2006],
ale nejcastéji pouzivanym je SF-36 [Hallert et al. 1998; 2002; Hallert, Sandlund,
Broqvist 2003; Viljamaa et al. 2005; H&iuser et al. 2007; Tontini et al. 2010].
Nejcastéjsimi cili téchto vyzkumi je komparace HRQOL celiakd s obecnou zdravou
populaci, genderové aspekty (komparace HRQOL muzt a Zen), piipadé vyvoj HRQOL
v Case. Tyto obecné dotazniky byvaji asto doplnény o specifické otazky vztahujici se
ptimo k celiakii, respektive k bezlepkové dieté. Spise sporadicky se pouzivaji nastroje
typu ,,specific*. Dorn et al. [2010] vytvofil zcela novy standardizovany specificky
instrument Coeliac Disease-Realted Quality of Life (CD-QOL). Podle né&j nastroje typu
»generic” maji omezené moznosti zjisStovani HRQOL u celiakli. Tento néstroj je podle
néj plné validni, reliabilni a G€inny nastroj hodnoceni HRQOL pacienti s celiakii. Dale
existuje cela fada vyzkumu, které se zamétuji na riizné aspekty zivota celiaka, ale uz se
explicitné nesnazi hodnotit HRQOL. Poznatky ztéchto vyzkuma jsou uvedeny

v kapitole 6.6.
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6 Celiakie jako nemoc

6.1 Definice celiakie
Lékaiska definice vymezuje celiakii takto: ,.Celiakie™ je celoZivomi onemocnéni,

charakterizované trvalou intoleranci lepku, malabsorbci v dusledku typickych
zanétlivych zmen sliznice tenkého streva a klinickym zlepsenim pri dodrzovani
bezlepkove diety. Je to typickd autoimunitni choroba, u které je znama vyvolavajici
pricina (lepek, gluten), genetickda vazba (HLA-DQ2 nebo -DQS8) i specificka humoralni
odpovéd (tvorba protilatek proti thdanové transglutamindze)™ [Lukas, Zak 2007: 111].

ZjednoduSen¢ fefeno se jedna o geneticky podminénou (tzn. vrozenou)
celozivotni intoleranci (nesnédSenlivost) lepku, kdy dochazi k chronickému zanétu
sliznice tenkého stieva, ktery je charakteristicky zplo$tovanim stievnich klka (viz
Obr. 12), coz zplsobuje zhorSujici se vstfebavani zivin do téla. Pravé nedostate¢né
vstiebavani zivin (tzv. malabsorbce) zptisobuje fadu negativnich zdravotnich projevil,
nejCastéji travicich a koznich. Pokud celiakie neni v€as rozpoznédna a lé€ena mize vést
k podvyzivé, chudokrevnosti, vitaminovym a mineralnim deficitim, vy€erpanosti a
dehydrataci (mluvime o celiakalni krizi) [SZPI c2011].

Ptiznaky celiakie poprvé popsal v roce 1888 Samuel Gee. Az v roce 1950 dansky
pediatr W. Dicke identifikoval lepek jako pti¢inu nemoci [Foley 2009]. Jedna se tedy o
pomérné nové onemocnéni. Nemoc nema zadné jednoznaéné ptiznaky (viz kap. 6.2),
proto je diagnostika nemoci Casto zdlouhava a diagnoza je potvrzena jen u malé Casti
vSech nemocnych (viz. Obr. 14). Diagnostika se proto neustale vyviji, objevuji se nové

metody screeningu s cilem zvysit pocet odhalenych ptipadu celiakie.

LEPEK

Lepek neboli gluten je podle § 18 vyhlasky 54/2004 Sb. o potravinach uréenych pro
zvlastni V}'/iivu32 ,bilkovinna frakce z pSenice, Zita, jecmene, ovsa nebo jejich krizencu a
derivatii, na kterou maji nékteré osoby nesnasenlivost a kterd je nerozpustnd ve vodé
a 0,5 M roztoku chloridu sodného®. Déle se rozlisuji tzv. prolaminy. § 18 vyhlasky
uvadi, ze prolamin je ,frakce glutenu, ktera je extrahovatelna 40-70% vodnym

roztokem etanolu. (Prolaminy psenice se oznacuji jako gliadin, Zita sekalin, jecmene

31 Uzivaji se také nazvy celiakélni sprue, gluten sensitivni enteropatie nebo glutenova enteropatie.
%2 http://aplikace.mvcr.cz/shirka-zakonu/ViewFile.aspx?type=c&id=4321
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hordein a ovsa avenin.) Gluten obsahuje 50 % prolaminii“. Pravé prolaminy maji
toxické ucinky pro sliznici tenkého stieva.

Lepek je obsazen v zakladnich potravinach vyrobenych z obilovin, jako je pecivo,
téstoviny, cukraiské vyrobky, knedliky, vlo¢ky, kroupy atd. OvSem lepek nalezneme i
Vv celé¢ tad¢ potravin, kde bychom jeho ptitomnost necekali (jedna se o tzv. ,skryty
lepek®). Jedna se 0 nékteré masné vyrobky, nejriznéjsi instantni vyrobky (polévky,
omacky), pochutiny a ochucovadla (n¢které keCupy, majonézy, hoicice, sdjové
omacky), cukrovinky, zmrzliny a dalsi. Pacienti-celiaci tedy musi byt pfi vybéru

potravin ostraziti.

6.2 Patogeneze3? a priznaky celiakie

Na vzniku celiakie se podili vice faktorti. Hlavni pfi¢inou je genetickd podminénost,
vrozena dispozice. Aby se nemoc rozvinula, je ale zapotiebi dalSich environmentalnich
faktort, jakychsi spoustécu nemoci [Foley 2009].

Clovek s touto genetickou dispozici je oznadovan jako ,,jedinec vnimavy na lepek®.
Pokud by se takovy jedinec za svého zivota nikdy nesetkal s lepkem v potravé, nemoc
by se u néj nerozvinula. Takova situace je ale nepravdépodobna. Strava obsahujici lepek
se kojenclim zavadi od 7. mésice zivota. NeZ se nemoc rozvine, trva to zhruba 3-6
mesicl. Nejcastéji se tedy s nemoci setkdvame u déti mezi 1. a 2. rokem Zzivota. V Gtlém
véku se také nemoc nejvice manifestuje. Proto také pietrvavd minéni, ze celiakie je
détské onemocnéni. Neni tomu tak. Pfiznaky celiakie mohou s vékem vymizet, ale
nemoc samotna pretrvava. Chybny je také nazor, Ze je mozné se vylécit a pak piejit na
normdlni stravu. U nékterych jedinc vnimavych na lepek se nemoc nemusi projevit
v détském ve€ku, ale az v dospélosti, pfipadné miZe mit tak nespecifické a mirné
pfiznaky, Ze nemoc nemusi byt za cely zivot viibec rozpoznana [Pozler 2005].

Pro potieby této prace neni nutné ani Zadouci zabihat do detailli z oblasti mediciny.
Co je podstatné, vystihuje Obr. 12. Stav a) znazornuje zdravou sliznici tenkého stieva
S jasn¢ znatelnymi stfevnimi klky, prostfednictvim kterych probiha dilezité vstiebavani
Zivin z potravy. Stav b) znazornuje sliznici tenkého stfeva jiz s patologickymi zménami.
Lepek zjednodusené feceno zpusobuje chronicky zanét tenkého stfeva, ktery se
projevuje mizenim stievnich klkl. Vidime, Ze stfevni klky jiZ nejsou viibec znatelné.

Plocha vstfebavani Zivin je tak znacné¢ zmenSend. To znamend, ze vstiebavani zivin

% patogeneze je nauka, ktera se zabyva vznikem a vyvojem nemoci (pozn. aut.).
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Z potravy je velice omezeno, takze vznikd podvyziva (malabsorpce) organismu a s ni

souvisejici zdravotni komplikace [Foley 2009].

Obr. 12: Mikroskopické zmény sliznice tenkého stfeva zplUsobené celiakii

Nemoc je tradicné spojovana s chronickym prijmem, ubyvanim na vaze a podvyzivou
(malabsorpci). OvSem pfibyva piipadii, kdy nemocny nepocituje Zadné obtiZe, citi se
dobfe, pfipadné¢ ma i1 nadvdhu. U nové diagnostikovanych pacientli se vétSinou
vyskytuji mirné€j§i projevy nemoci v podob¢ stfevnich problému jako je nevolnost,
nadymani, zacpa. Dal§imi ¢astymi ptiznaky byva chudokrevnost (anémie) a zvysSena
unava. Intenzita pfiznakd a zplisob manifestace celiakie je tedy velice rozmanity
[Kaukinen et al. 2010: 1205]. Fri¢ [2006a] odhaduje, Ze na jednoho nemocného
s typickymi (stfevnimi) pfiznaky pifipadd 5-10 nemocnych s pfiznaky atypickymi.
Tendence je takova, Ze pfiznaky nemoci pfestavaji byt tak zfetelné a uz viibec nejsou
jednoznacné, coz klade velké naroky na spolehlivou diagnostiku nemoci.

Kromé travicich obtizi se nemoc muze manifestovat fadou dalSich mimostievnich
projevll. Nejzndméj$im projevem je kozni onemocnéni zvané dermatitis herpetiformis.
Casté jsou také neurologické symptomy, kloubni onemocnéni, gynekologické problémy,
osteopordza, opozdéni vyvoje déti, dentdlni problémy, onemocnéni jater, mentalni
symptomy (detailni seznam mimostfevnich ptiznaki viz Ptiloha 2) [Kaukinen et al.
2010: 1206]. Kromé téchto priznaki, kterymi se celiakie manifestuje, se S riznou mirou
pravdépodobnosti mohou vyskytovat dalsi ptidruzené nemoci, jako je diabetes I. typu,
autoimunitni onemocnéni §titné zlazy, Downtv syndrom a dalsi (viz Ptiloha 3). Podle

typu ptiznaku rozlisujeme pét zakladnich fenotypi nemoci (viz Tabulka 6).
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Tabulka 6: Pét zakladnich fenotypl projevti celiakie

Fenotyp PFiznaky

Klasicky Stfevni symptomy, pfitomnost protildtek a pozitivni histologicky nalez ve stfevni
sliznici

Atypicky Malo Cetné/zadné stfevni pfiznaky, ale atypické ptiznaky: chudokrevnost,

osteopordza, maly vzrlst, neplodnost, nepfiznivy vyvoj téhotenstvi. Pfitomnost
protilatek, pozitivni histologicky nalez.

Tichy (silentni) | Asymptomaticti pacienti s patologickym nalezem stfeva, pfitomnost protilatek.
Mohou se vyskytnout téz nespecifické bolesti bficha, reflux jicnu, cukrovka,
hypertransaminaemnia nebo neurologické symptomy. Castd je rodinna anamnéza.

Latentni Bez pfiznak(. U osob s dfive diagnostikovanou celiakii. Normalni sliznice stfeva nebo
mizeni stfevnich klk( (atrofie) zlepsujici se vysazenim lepku ze stravy. Pozitivni
protilatky a zvySeny pocet intraepitalnich lymfocytd (IEL).

Potencidlni Vétsinou bezpriznakovy. Pfitomnost protilatek nebo intraepitalnich lymfocytd (IEL)

Zdroj: Fric 20063, Foley 2010

Negativnim dusledkem absence ptiznakl celiakie nebo jejich atypicnosti je vysoky
podil osob, které trpi celiakii, ale nevédi o tom, jelikoZ jim nemoc nebyla
diagnostikovana. Jedna se o 75 az 90 % celiak [Kaukinen et al.: 2010]. Fri¢ [2006a]
uvadi, ze prestoze jsou poznatky o patogenezi nemoci i diagnostické postupy na dobré
urovni, zustdva vétSina nemocnych, zejména dospélych, nediagnostikovana. Pfitom
nerozpoznana a nelécend celiakie pfedstavuje vazna zdravotni rizika. Podle Goldemuda
[2001: 111] ,ppo desetiletém trvani nemoci dochdzi ke vzniku malignit [zhoubnych

nadort, pozn. aut.] az v 15 % pripadii, a to jak v travicim traktu, tak i mimo né;.

6.3 Diagnostika
Pii podezfeni na celiakii je dlileZité mit na paméti nékolik zasad:
e Celiakie se muze projevit u muzil stejné jako u Zen a Vjakémkoli véku
(pfedchozi negativni test neznamena, Ze dal§i nemiiZze byt pozitivni).
e (Celiakii mize mit pacient s klasickymi stejné jako s atypickymi pfiznaky.
e Vysoky BMI** nebo absence stievnich projevii (prijmu) nevylutuje celiakii
[Foley 2009].

Pted vlastni diagnostikou, béhem ni a pted konecnym potvrzenim ¢i nepotvrzenim
diagnoézy pacient nesmi jiz dodrzovat bezlepkovou dietu nebo pfijimat stravu chudou na
lepek, jelikoz by tim dos$lo k vymizeni pfiznakl a odhaleni nemoci by nebylo mozné

[tamtéz].

% BMI (z angl. Body Mass Index), neboli index t&lesné hmotnosti.
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V Ceské republice je oblibené vysetfovani protilatek proti lepku (gliadinu) v krvi.
Jelikoz se ale takové protilatky mohou vyskytovat i u zdravych lidi, neni tato metoda
pro spolehlivou diagnézu celiakie dostacujici. Vhodné&jsi je krevni test, kterym se
vysetiuje pritomnost protilatek proti endomysiu a/nebo proti tkanové transglutaminaze,
které¢ se u zdravych lidi a u lidi, ktefi nekonzumuji lepek, nevyskytuji. Pro stanoveni
diagnozy je nezbytné histologické vysetfeni sliznice tenkého stfeva (tzv. enterobiopsie)
[Pozler 2005].

Obr. 13: Postup stanoveni diagnozy celiakie

Pacient dlouhodobé konzumuje lepek

y

Vysetreni krve na pritomnost protilatek proti endomysiu
a/nebo tkanové transglutaminaze

4/\

Negativni Pozitivni

!

Ptetrvava
podezfeni na

celiakii
\ Histologické vysetreni
sliznice tenk. stfeva |

(enterobiopsie)

/\

Bez nalezu Zjistén chronicky zanét
sliznice tenkého streva,
vymizeni klkU (atrofie)

Po nasazeni bezlepkové diety
doslo k Ustupu potizi a

J vymizeni protilatek z krve

y

!

Diagndéza
celiakie Diagnodza:
NEPOTVRZENA CELIAKIE

Zdroj: vlastni na zakladé Pozler 2005, Foley 2009

K biopsii se pfistupuje vzdy, pokud je krevni test na pifitomnost protildtek pozitivni,
nebo i v ptipadé Ze je negativni, pokud pietrvava silné podezieni na celiakii, napf.

z divodu vyskytu nemoci v roding, pretrvavajicich piiznaki apod. [Foley 2009].
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U osob, které bez ptredchoziho vysetieni dodrzovali bezlepkovou dietu (na
zkousku apod.), se pfistupuje k tzv. expozi¢nimu testu, kdy musi (pod dohledem 1ékate)
zamerné konzumovat lepek, aby mohlo byt provedeno vysSetfeni na protilatky. Déle se

postupuje stejn¢ [Pozler 2005].

K definitivnimu potvrzeni diagnézy je podle Pozlera [2005: 15] nutné, aby byly splnény
tyto podminky:

[EEN

. yPacient prijima dlouhodobé potraviny obsahujici lepek;

2. Vkrvi pacienta jsou zjistény protilatky proti endomysiu a/nebo proti tkanove
trasnglutamindze;

3. byla provedena enterobiopsie a pri histologickém vysetieni byl zjistén chronicky
zanét a atrofie jejuna [sttedni ¢ast tenkého stieva, pozn. aut.];

4. po zavedeni bezlepkoveé diety vymizely subjektivni i objektivni priznaky celiakie a

Z krve vymizely protilatky.*

6.4 Lécba celiakie a zasady bezlepkové diety

Lécba celiakie je velice specifickd. V podstaté¢ se nejednd o 1écbu v pravém slova
smyslu. Pozler [2005: 16] uvadi: ,,Neexistuje lék nebo metoda, kterd by ,uzdravila
sliznici tenkého streva’, aniz by pacient s celiakii vynechal lepek ze stravy. Proto
bezlepkova dieta je trvala, celoZivotni.*

Po nasazeni bezlepkové diety dochazi ke zlepSeni béhem nékolika tydna a
poskozena sliznice tenkého stieva se zahoji piiblizné za 1-2 roky. Bezlepkova dieta
Vv idealnim piipadé¢ znamena nulovou konzumaci lepku. OvSem zcela se vyhnout lepku
je prakticky téZko proveditelné. Na trhu se vyskytuji produkty, které, pfestoze jsou tieba
pfirozené bezlepkové, obsahuji stopy lepku. Proto se Casto diskutuje o maximalnim
mnozstvi lepku, které je pro celiaky jesté bezpecné. Jedna se o 10-20 mg lepku za den.
Pro srovnani, bézna strava zdravého ¢lovéka obsahuje 10-20 g lepku, tzn. tisickrat vétsi
mnozstvi [Kaukinen et al. 2010].

Dodrzovani bezlepkové diety vSak neni zdaleka tak jednoduché, jak se mize zdat.
Dodrzovat bezlepkovou dietu znamena omezeny sortiment vyrobki, neustalé sledovani
kvality a slozeni vyrobki, vyrazné vysSi ceny nékterych bezlepkovych potravin.
Stravovani mimo domov v jidelnach, restauracich apod. je do zna¢né miry omezeno az

vylouceno. To samoziejmé ovlivituje kvalitu Zivota celiaki.
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Navzdory komplikacim, kterym celiaci v ramci svého kazdodenniho zivota Celi, je
bezlepkova dieta z nutriéniho hlediska naprosto plnohodnotnou stravou jak u dospélych,
tak u déti, u kterych nijak nenarusuje normalni duSevni i télesny vyvoj. Naopak, pokud
celiak bezlepkovou dietu dlouhodobé nedodrzuje, je u néj vyssi pravdépodobnost

vyskytu zhoubného nadoru, nez u pacienta, ktery dietu dodrzuje [Pozler 2005].

6.5 Epidemiologie celiakie

Onemocnéni se vyskytuje celosvétove s geografickymi rozdily a vys$Sim vyskytem u zen
(cca 2 : 1). Sdispozicemi kceliakii se c¢loveék jiz narodi. Existuje 10-15%
pravdépodobnost, Ze se nemoc rozvine. Vek zde nehraje roli. Nemoc se mize objevit
jak u déti, tak u dospélych. Odhaduje se, Ze prevalence celiakiec v CR je zhruba 1
nemocny na 200-250 zdravych jedinct, tedy 40-50 000 nemocnych s celiakii. Jedna se
tak 0 jednu z nejrozifendjsich autoimunitnich chorob [Lukas, Zak 2007: 112].
Odhaduje se, ze v Evrop¢ se vyskytuje mezi 3 a 5 miliony osob trpicich celiakii, ale jen
u | ¢lovéka ze 7-8 nemocnych je nemoc fadné rozpoznana a lécena [Ciacci 2003:
2216].

Bohuzel se také odhaduje, ze zhruba 90 % postizenych celiakii o své nemoci nevi,
nebo u nich zatim nebyla diagnostikovana, takze jen asi u 10 % nemocnych je diagndza
uspésné stanovena (viz Obr. 14). To vypovida o neuspokojivé diagnostice, kterda ma
fadu pficin:

o Casto se zapomina na to, Ze se nemoc miiZe projevit v kazdém véku a Ze jde
o nemoc celoZivotni,

e problémem je také nizka informovanost a odbornost 1ékari,

e pacienti jsou Casto a neuspéSné léceni na jiné (ptidruzené) choroby, které

jsou vsak jen dusledkem neodhalené celiakie [Dvorak (2011)].
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Obr. 14: ,Ledovcovy model” znazornujici prevalenci celiakie

Patients with, clinically

\

overt coeliac 'disease

Patients
with
undiagnosed,
silent coeliac disease

Patients with latent coeliac disease
(potential to develop the disease)

Zdroj: Feighery 1999: 237

6.6 Soucasné poznatky z vyzkumii tykajicich se Zivota s celiakii a
bezlepkovou dietou
Dosavadni vyzkum tykajici se zivota celiakii jde Vv podstaté dvéma sméry. Prvni se

orientuje na hodnoceni kvality zivota podminéné zdravim (HRQOL) pomoci
standardizovanych nastroji méteni HRQOL (viz kap. 5.5.2). Zde je cilem ptfedevS§im
komparace HRQOL celiakti s obecnou zdravou populaci, komparace HRQOL u celiakti
muzl a Zen nebo komparace HRQOL pied a po stanoveni diagndézy. Druhy smér se
zamétuje na specifické oblasti Zivota s celiakii. Zajima se o problémy, kterym celiaci
Vv bézném Zivoté Celi, a to v oblasti fyzického zdravi, emociondlni, socidlni oblasti a
v praktickém Zivoté. Castym predmétem vyzkumi je mira dodrzovéani bezlepkové diety,
diagnostika nebo interakce s 1ékafi a zdravotnickym personalem.

Hallert et al. [1998; 2002] a Hallert, Sandlund, Blogvist [2003] a Tontini et al.
[2010] zjistili, Ze celiaci vykazuji niz§i HRQOL neZ obecna populace. Horsi HRQOL
pak vykazuji zeny nemocné celiakii, které vice vnimaji zat€Z nemoci ve vSech
sledovanych oblastech HRQOL. To potvrdil i Zarkadas et al. [2006]. Naopak Viljamaa
et al. [2005] dospél k jinému zjiSténi. Podle néj se kvalita zivota celiakl nelisi od
obecné populace. Svoje zjisténi si vysvétluje tim, ze ve Finsku, kde byl vyzkum
proveden, je lepsi povédomi o celiakii. Zarkadas et al. [2006], Tontini et al. [2010],
Gray a Papanicolas [2010] zjistili, Ze nediagnostikovana celiakie vyznamné negativné
ovliviiuje HRQOL, ale po nasazeni BLD a odeznéni hlavnich fyzickych ptiznakt

dochazi k vyznamnému zlepseni HRQOL.
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Addolorato et al. [2001] se zabyval psychologickymi aspekty celiakie. Proved|
longitudinalni studii, kdy zjistil, Ze celiaci statisticky vyznamné vice trpi tzkostnymi
stavy a depresemi Vv porovnani s obecnou populaci. Po stanoveni diagnézy a zahajeni
BLD dochazi u celiaki ke statisticky vyznamnému poklesu vyskytu tzkostnych stavi,
ale deprese pretrvavaji, proto lze fici, ze kvalita zivota celiakdl je niz§i nez u obecné
populace. Hauser et al. [2007] zjistil, ze snizenou HRQOL celiakli ovliviiuje také
nedodrzovani bezlepkové diety (BLD). Na nizkou miru dodrzovani BLD, tentokrat u
déti, upozornil také Roma et al. [2010].

HRQOL negativné ovliviiuje také problematicka komunikace s 1ékafri, kteti ¢asto
nejsou dostateéné informovani a nerespektuji specifické potieby celiaki [Hauser et al.
2007]. To se pak odrazi i v tom, kde celiaci ziskavaji informace o své nemoci a BLD.
Lee a Newman [2003] zjistili, ze 71 % celiaku ziskava informace z internetu, knih, od
zajmovych skupin, rodiny a ptatel. Jen 17 % ziskava informace od 1ékare a 13 % od
vyzivového specialisty. Zarkadas et al. [2006] zjistil, ze kvalita poskytovanych
informaci je nejlepsi u zajmové skupiny (Kanadské asociace celiaki, 64 %), nasledné u
gastroenterologa a vyzivového poradce (28 a 26 %) a az nakonec u praktického 1ékare
(12 %). Informovanost praktickych 1é¢kaiti a kvalita informaci jimi poskytovanych je tak
velice zarazejici, jelikoz prakticky l1ékat je zpravidla prvni osoba, se kterou pacient
konzultuje svoje zdravotni problémy, a ma tak zasadni vliv na dalsi priib&h diagnostiky
a lécby.

Na HRQOL ma dale vliv samotna diagnostika celiakie, ktera je Ccasto
nejednoznacnd a proto i velice zdlouhava. Cranney et al. [2007] zjistil, ze doba od
prvnich projevii nemoci az po stanoveni diagnoézy dosahuje pramérné 11,7 let. Je
nasnadé, Ze kdyZ nemoc neni diagnostikovana a doty¢ny konzumuje lepek, dochazi
K vyznamnym zdravotnim komplikacim.

Disledky celiakie 1ze pozorovat v tfad€ specifickych oblasti lidského Zivota:
(1) v oblasti fyzického zdravi nemoc ¢lovéka obtézuje svymi piiznaky. Napf. v pripadé
dietni chyby dojde k neptijemnym fyzickym projevim. (2) V oblasti emocionalni
dochazi ¢asto ke konfliktliim s okolim (ostatni neprojevuji dostatek respektu a pochopeni
vici nemocnym) 1 k vnittnim konfliktim (celiak zavidi zdravym lidem, Ze mohou jist
vSe bez omezeni, je v pokuSeni dietu porusit), objevuji se jiz zminéné deprese, stavy
uzkosti (napf. strach z nezamyslené konzumace potravin kontaminovanych lepkem),

stud (napt. pii spoleCenskych akcich spojenych s jidlem). (3) V oblasti socialni.
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setkavaji s projevy lhostejnosti. To miize vést az k socialnimu vylouceni. (4) V oblasti
praktického Zivota jde zejména o problémy s dodrzovanim BLD, tzn. s nadkupem
potravin (mensi dostupnost a vyssi cena), ptipravou jidla, ktera zabere mnohem vice
Casu, stravovanim mimo domov. Jidlo je béznou soucésti zivota, ale pokud musi byt
bezlepkové, vyzaduje to pfipravu, planovani aktivit atd. Tyto dasledky se mnohem
zavaznéji projevuji u zen. To je z toho divodu, ze Zeny, kromé toho, Ze maji bézné
zamestnani, tak se staraji o pfipravu bezlepkového jidla (a to i tehdy, kdy sami nemoci
netrpi), a navic vice vnimaji zatéz nemoci, takze ve vysledku i vykazuji vice fyzicky
piiznakt nemoci [Sverker et al. 2009]. BLD tedy neni jen zména stravovacich zvyklosti,
ale ovliviluje vyznamné 1 rodinny a spolecensky Zivot [Sverker, Hensing, Hallert 2005]
a Vvkonetném disledku je tak velice omezujici a dopady na kvalitu zivota jsou
jednoznacéné [Lee, Newman 2003].

Nesmime opomenout také ekonomické aspekty celiakie a BLD. Nerozpoznana a
nelécend celiakie pfedstavuje niklady na zdravotni pé€i vénovanou 1écbé ptiznakl ¢i
ptidruzenych onemocnéni [Long et al. 2010]. V¢asné stanoveni diagnézy a zahajeni
BLD tak muize vyznamné sniZit spolecenské ndklady. BLD vSak na druhou stranu
predstavuje nezanedbatelné finan¢ni naklady pro jednotlivce a jejich rodiny. Lee et al.
[2007] zjistil, Ze v obecném meéftitku jsou vSechny bezlepkové produkty drazsi nez
bézné potraviny obsahujici lepek. Stevens a Rashid [2008] dokonce zjistili, ze primérna
cena bezlepkovych potravin je o 242 % vyssi, neZ cena jejich alternativ obsahujicich
lepek. Navic ani dostupnost bezlepkovych potravin neni ¢asto idealni. V kone¢ném
disledku se tak dostupnost a hlavné cena odrdzi v tom, nakolik doty¢ny dodrzuje ¢i
nedodrzuje BLD. Pokud budou ceny i nadéle takto vysoké a celiaci nebudou mit
dostate¢nou finan¢ni podporu ze strany stidtu nebo zdravotnich pojistoven, mize to vést
k tomu, ze budou ve vétsi mife porusovat BLD, ¢imZ jim vzniknou zdravotni potize,
takZe budou muset vyhledat zdravotni péci, ¢imzZ se logicky zvysi ndklady na zdravotni
péci.

V ceském prostiedi doposud nebylo zorganizovano zadné reprezentativni Setfent,
které by se explicitné zabyvalo HRQOL celiakil. Za zminku stoji nékteré akademické
prace. Biskupova [2010] se zabyvala zejména ekonomickymi aspekty BLD a vlivem
BLD na stravovaci navyky. Byla pouzita metoda standardizovaného rozhovoru. Pocet

respondentt Cinil 20. Zjistila, Ze respondenti nejsou spokojeni s dostupnosti potravin
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(75 %) a ze zdravotni pojisStovny vétSin€ dotdzanych (90 %) nepfispivaji na BLD. Za
hlavni nedostatek v souvislosti s celiakii pak povazuji finanéni naro¢nost BLD.

Ilkéova [2008] zjistovala dopady onemocnéni na zdravotni, psychickou,
ekonomickou a socidlni oblast Zivota celiakli. Pouzila metodu dotaznikového Setfeni.
Pocet respondentt Cinil 82. Zjistila, ze u 89 % dotazanych doslo po nasazeni BLD ke
zmirnéni pfiznakti, u 75 % dotadzanych, u kterych se vyskytovalo pridruzené
onemocnéni, pak doslo i ke zlepSeni tohoto onemocnéni (u 29 % z nich projevy nemaoci
zcela vymizely). 72 % dotazanych mélo né&jaké psychické problémy souvisejici
s onemocnénim, nejéastéji smutek, depresi, uzkost. VétSina dotazovanych pak uvedla,
ze citi podporu jak od rodiny (90 %), tak od piatel (68 %). Naopak psychickou podporu
od lékafe pocitovala jen 2 % dotazanych. Z hlediska vlivu na finan¢ni rozpocet
hodnotilo 29 % dotazanych BLD jako naro¢nou, 44 % jako velmi naro¢nou. BLD pak
pro dotazané predstavuje vyznamné omezeni zejména v oblasti vefejného stravovani
(42 %) a cestovani (35 %). 41 % respondentli uvedlo, ze se rad¢ji nestravuje mimo
domov a vSude si bere vlastni jidlo, 69 % respondentii se nikdy nestravuje ve vefejnych
jidelnach. Co se tyce zdroji informaci o celiakii a BLD, respondenti nejvice uvadéli
internet (39 %), odborné knihy a Casopisy (23 %) a zajmové skupiny (18 %), naopak
nejméné informaci ziskavali od praktického 1ékate (1 %), od gastroenterologa (10 %).
Co se ty¢e dodrzovani BLD, tak jen neceld polovina dotazanych (45 %) uvedla, Ze se
stravuje vyhradné bezlepkové, 37 % BLD obcas nechténé porusi a 17 % obcas porusi
védomé. Clenstvi v zajmovém sdruzeni se pro celiaky jevilo jako velice piinosné. Jako
velice problematicka se jevila oblast finan¢ni podpory nemocnych ze strany statu.
Vsichni respondenti (100 %) vypovédéli, Ze Zadnou podporu ze strany statu
nepobiraji35.

Vyznamnym rozsifenim poznatkli o Zivoté celiak je dale prace Frice a BuSinové
[2008], kteti zpracovali vysledky anket Poradenského centra pro bezlepkovou dietu o.s.
Ty se uskutecnily od roku 2004 a byly dostupné na webovych strankach sdruzeni.
Zjisténi potvrdilo zahrani¢ni poznatky o tom, Ze diagnostika je ¢asto opozdéna a malo
Casta. Pricinu toho autofi vidi hlavné v selhani praktickych Iékait a také v proménlivosti
a Casté atypiCnosti pfiznakid. Diagnoza byla do jednoho roku stanovena u 36 %

nemocnych, do 2-5 let u 31 % nemocnych, do 10 let u 8 % nemocnych a po vice jak 10

% Ta v soudasnosti nalezi jen osobam, které se dostanou do hmotné nouze. Takovy ¢lovék ve zkoumaném
vzorku nebyl.
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letech u 16 % nemocnych. Potvrzuje se i nedostate¢na informovanost 1ékaiti o celiakii a
BLD. 58 % dot4dzanych hodnotilo informovanost 1ékait jako nedostate¢nou, 17 % za
katastrofalni. Aby byla 1écba tspésna, vyzaduje to mnohostrannou podporu a spolupraci
pacienta, lékare, rodiny, nutricniho terapeuta a zajmové skupiny. Z vyzkumu vsak
vyplynulo, Ze celiaci tuto podporu postradaji. ,.Je patrné, zZe existuji velké rezervy
V negradudalni i postgradudalni vychove zdravotnickych pracovnikii riizného zameéreni ve
vztahu k C [celiakii, pozn. aut.] a BLD, které vyzaduji urychlenou ndapravu® [c.d.: 483].
Vyzkum se dotyka i oblasti ekonomické. V roce 2007 Cinily ndklady na jidlo béhem
jednoho dne o0 95-100 K¢ vice u BLD nez u bézné stravy. Dodrzovani BLD tedy
predstavuje pro nemocné velkou financni zatéz, kterou by vyrazné odlehdily ptispévky
pojistoven. Ty by mély brat v potaz, ze v€asna diagnostika pfedstavuje mnohonasobné
niz8i naklady na zdravotni péci nez pozdni diagnostika nebo nedodrzovéani BLD spojené
S rozvojem zdravotnich potizi. Také zajem vetejnych Cinitelll je respondenty vniman

jako nedostate¢ny [c.d.].

Z téchto zjisténi tedy vyplyva, ze celiakie a BLD vyznamné ovliviluje vSechny aspekty
lidského Zivota, negativné ovliviluyje HRQOL a ptedstavuje pro nemocné vyznamnou
finanéni zatéz. Ukazuje se, ze ucinnost 1éCby celiakie uzce souvisi s informacéni a
materialni podporou nemocnych. Kli¢ovym problémem je pak nedostate¢na
informovanost zdravotnickych pracovniki, ktefi dostate¢né nezohlednuji specifické
potteby celiakli, zejména pak psychologické a socidlni duisledky onemocnéni, navic
nesou zodpoveédnost za Casté prutahy v diagnostice a pozdni zahajeni 1é¢by. Samotné
dodrZzovani BLD je pro nemocné i jejich okoli velice obtizné a v fad¢ oblasti limitujici.
Horsi dostupnost, vysoké ceny a ¢asto i nevhodné oznacovani bezlepkovych potravin
celou situaci jen zhorSuji. V kone¢ném diisledku pak tyto faktory negativné ovliviuji
schopnost celiakli dodrzovat BLD, ¢imZ u nich vznikaji zdravotni komplikace, jejichz
1écba piedstavuje mnohonasobné vyssi naklady na zdravotni péci Vv porovnani se
stavem, kdy je nemoc diagnostikovana vcas a BLD je spravné dodrZovéna.
Informovanost je tfeba zvySovat i u vefejnych cinitelit a tviircd politiky, u vyrobct

potravin, u samotnych pacientt a jejich rodin i u laické vefejnosti.
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7 Pripadova studie: rizeni péce o nemocné celiakii
Obr. 15: Analyticky ramec

Makro- POLITICKE PROSTREDI
uroveri Zdravotni politika (cile, nastroje), meziodvétvova spoluprace, zdravotnicky systém a jeho
hodnoceni
Mezo- A/”f N\A
Uroven KOMUNITA ORGANIZACE ZDR. PECE TRH S BLP
e Osvétova ¢innost, o Diagnostika, screening e Zajistovani
zvysovani e Kontinuita a koordinace zdr. dostupnosti BLP
informovanosti péce a moznosti
® Poskytovani sluzeb e Snaha o zlepSovani kvality bezlepkového
e Podpora e Informaéni a technicka vefejného
nemocnych <«—»| vybavenost zdr. tymd <«—»| stravovani
® Role v procesu e Podpora nemocnych
tvorby politik
Komunitni partnefi: Zdravotnicky tym: praktiéti Vyrobci,
Mikro- obé&anska lékafi, specialisté, ostatni distributofi,
Uroven (pacientska) sdruzeni zdravotni&ti pracovnici prodejci BLP
PACIENTI A JEJICH RODINY

~~

SITUACE NEMOCNYCH

Kvalita Zivota podminéna zdravim

Zdroj: vlastni na zakladé Epping-Jordan et al. 2004: 301

Analyticky ramec prace byl zkonstruovan na zakladé jednoho z klicovych teoretickych
vychodisek prace, kterym je inovativni model péce o chronicky nemocné, ktery byl
modifikovan pro ucely naplnéni vyzkumnych cilti a zodpovézeni vyzkumnych otazek.
Model zachovava viceuroviiovost fizeni péce o chronicky nemocné, ktera se odehrava
v SirSim politickém prostfedi (makrotroven). Na mezourovni pak vidime provazanost
oblasti komunity, organizace zdravotni péce a trhu s bezlepkovymi potravinami. Na
mikrourovni pak konkrétni aktéfi ze vSech jmenovanych oblasti vstupuji do interakce
S pacienty a jejich rodinami. To, Ze je zahrnuta i role trhu s bezlepkovymi potravinami,
ktera je v ptipadé onemocnéni celiakie velice specificka a neopomenutnelnd, je tedy
jediny zasadné&j$i rozdil oproti plivodnimu modelu, ktery pracuje jen s triddou komunita

— organizace zdravotni péce — pacient. Vystupem tohoto komplexniho systému vztaht a
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interakci je pak vysledna situace nemocnych, ktera je zde vyjadiena kvalitou Zivota
podminéné zdravim (HRQOL), ktera je méfitelna. V Tabulka 7 je uveden vyzkumny

design prace s odkazy na ptislusné kapitoly, ktery koresponduje s analytickym ramcem

(viz Obr. 15).
Tabulka 7: Vyzkumny design
Uroven Oblast Konkrétni oblast Umisténi v
textu
Makrouroven Politické prostredi Zdravotni politika, zdravotnicky | Kap. 5.3
systém a jeho hodnoceni
Mezouroven Organizace zdravotni péce Diagnostika a Ié¢ba Kap.7.1.1
Informacni a materialni Kap.7.1.2
podpora nemocnych
Trh s BLP Dostupnost a ceny BLP. Kvalita, | Kap. 7.2
bezpecnost a kontrola BLP.
Role komunity Role obc¢anskych sdruzeni — Kap. 7.3
SCCRo.s.
Mikrotroven Zkusenosti celiaku s fizenim | ZkuSenosti s organizaci Kap.7.4.1
zdravotni péce zdravotni péce, s BLP,
komunitnimi partnery
Vystup HRQOL Obecnd HRQOL méfend Kap. 7.4.2

nastrojem SF-36
Zdroj: vlastni

7.1 Organizace zdravotni péée o nemocné celiakii v CR
V této kapitole jsou rozebrany jednotlivé problematické okruhy fizeni zdravotni péce o

pacienty trpici celiakii. DuleZitou roli zde hraje vefejny, soukromy 1 obCansky sektor.
Verejny sektor vystupuje jako hlavni aktér v procesu tvorby a realizace zdravotni
politiky, vymezeni jejich cilti a nastrojl k jejich napliovani, jejiho legislativniho ramce,
v celkové organizaci zdravotnického systému a systému péce o zdravi, dale jako garant
socialniho zabezpedeni a v nejobecnéjsim méfitku také jako garant zakladnich lidskych
prav. Kli¢ovou roli v téchto procesech hraje Ministerstvo zdravetnictvi CR (MZCR),
které vytvaii celkovou koncepci zdravotnictvi. Podklady pro narodni zdravotni politiku
pak pomaha zajiStovat predev§im Statni zdravotni dstav, jehoz tkoly jsou vymezeny
§ 86 zadkona ¢. 258/2000 Sb., o ochrané vefejného zdravi a o zméné néckterych
souvisejicich zakonl, ve znéni pozdé¢jSich pifedpisi a opatfenim ministryné
zdravotnictvi &: 31334/2002 ze dne 17. 12. 2002 [SZU 2012]. Ministerstvo
zdravotnictvi (Spolu s dalsimi centralnimi organy) je pak zfizovatelem nékterych
zdravotnickych zarizeni.

V ramci soukromého sektoru Vv problematice 1écby celiakie kromé soukromych
zdravotnickych zafizeni, kterd se ucastni zejména procesu diagnostiky, hraji klicovou

ulohu vyrobci, distributofi a prodejci bezlepkovych potravin a surovin. V ramci
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obc¢anského sektoru pak nezastupitelnou roli hraje fada obcanskych sdruzeni, kterd ha;ji
zajmy celiakl a snazi se jim zajistit dobré podminky pro zivot, které jsou diky nutnosti
dodrzovat celozivotné BLD do jisté miry omezené. Vyznamna je také role zdravotnich
pojistoven, které svym klientiim mohou poskytovat financni podporu, a tim jim do jisté
miry usnadnovat nelehkou zivotni situaci.

V této ¢asti prace vyuzivam verejné dostupnych zdroju dat a informaci, pfedevsim
internetovych stranek jednotlivych zainteresovanych instituci, a vlastni zjiSténi ziskana
(zejména formou nestrukturovanych neformalnich rozhovorti s riznymi aktéry
vetejného, soukromého a ob&anského sektoru) v priibéhu praxe ve SdruZeni celiaktt CR

0.S.

7.1.1 Diagnostika a lécba celiakie v ramci systému zdravotni péce

Tato ¢ast prace je zaméfena na to, jak v soucasné dob¢ funguje screening celiakie a jaké
jsou priciny nizké miry odhalitelnosti celiakie. Jak jiz bylo fe¢eno, diagnostika celiakie
je vzhledem Kk jejim nespecifickym a ménicim se projevim problematicka, coz se odrazi
V nizkém podilu nemocnych, ktefi o své nemoci védi a 1é¢i se bezlepkovou dietou.
VétsSina nemocnych (az 90 %) vSak o své nemoci nevi, piestoZe u sebe pocituji jisté
zdravotni komplikace, které se vSak viibec vyskytnout nemusi. Tito lidé nezahdgjili
1é¢bu, tudiz se u nich nemoc dale rozviji, coz pro n¢ v delSim Casovém horizontu
predstavuje vazna zdravotni rizika (viz. kap. 6.2). Aby se zvysila mira odhalitelnosti
této nemoci, pfistupuje se ktzv. screeningu, coz je cilené vyhledavani urcitého
onemocnéni v populaci.

Nizky pocet odhalenych ptipadt celiakie je pfipisovan nedostateéné (a)nebo
pozdni diagnostice. Diivodem je jednak slozitd povaha onemocnéni, jehoZ projevy se od
dob, kdy bylo objeveno, vyrazné¢ proménily (mén¢ stievnich a vice mimostfevnich
projevil). Dalsim davodem je pak selhani Ilidského faktoru, kdy dochézi
k nestandardnim a chybnym diagnosticky postupiim [Cileny screening celiakie 2011].
Z osobnich rozhovorii s nékterymi Iékafi gastroenterology, které jsem provedla
v pritbéhu své praxe ve Sdruzeni celiakii CR, vyplyva, ze 1ékaii, zejména praktiéti, jsou
bud’ malo informovani (moznost onemocnéni celiakii je nenapadne, pokud s nim nemayji
néjakou zkusenost), nebo Spatné vyhodnoti zdravotni projevy a nemocného 1é¢i
metodou pokusu a omylu, kdy se zaméfuji na zmirnéni projevi, ale neodhali skute¢nou

podstatu jejich vzniku.
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V CR vysel dne 28. unora 2011 ve Vé&stniku Ministerstva zdravotnictvi CR
metodicky pokyn Cileny screening celiakie, na jehoz vzniku se podilela expertni
skupina MZ CR véele s profesorem Fri¢em. Tato skupina byla ustanovena jiz v roce
2004. Zahy vsak byla zrusena tehdejSim ministrem zdravotnictvi Rathem, ale 1 piesto
pokradovala v Cinnosti a cileny screening nakonec uspéSné prosadila. Zamérem
screeningu je identifikovat dosud neodhalené jedince trpici celiakii. Jeho cilem je
wcasna diagnostika celiakie s naslednou casnou terapii (zavedeni bezlepkové diety),
odhaleni atypickych forem celiakie, zjisténi skutecné prevalence celiakie v Ceské
republice, prevence komplikaci celiakie, omezeni a lepsi kontrola pridruzenych
autoimunitnich chorob, jakoz i zlepsSeni kvality Zivota celiaki [c.d.: 9].

Screening se provadi dle stanoveného postupu u indikovanych osob, které (a) patii
do rizikové skupiny (piibuzensky vztah 1., pfipadné 2. fadu s jiz diagnostikovanym
celiakem) nebo trpi nékterym ze stanovenych onemocnéni; (b) maji podezielé
symptomy; (c) maji pfidruzené autoimunitni choroby. Je pfesné¢ stanovena metodika,
podle které se screening provadi. Je urceno, kdo se ma podilet na vytipovani moznych
nositelti onemocnéni a jak ma probihat samotné vysetieni*® [c.d.]. Vydani metodického
pokynu MZ CR je vyznamnym a jisté pozitivnim krokem ve vyvoji diagnostiky celiakie
v CR. Zatim vSak neuplynula dosti dlouh4a doba, aby se dal zhodnotit jeho mozny

pfinos.

7.1.2 Financ¢ni podpora celiakii ze strany statu a zdravotnich
pojistoven

Tato Cast prace se zaméfuje na to, zda maji celiaci narok na néjakou formu finan¢ni

podpory od statu ze systému socidlniho zabezpeceni, a pokud ano, za jakych podminek.

Dale je zde popsano, jak se k problematice celiakie a BLD stavi zdravotni pojistovny,

jakou mérou a za jakych podminek piispivaji svym klientim — celiakim.

7.1.2.1 Financni podpora od stdtu

Rodindm s nemocnymi détmi — celiaky nalezi po splnéni ur¢itych podminek davky
statni socialni podpory. Moznosti jejich ¢erpani jsou vymezeny zakonem ¢. 117/1995
Sb. o statni socialni podpore ve znéni pozdéjsSich predpisi. Obecné jsou poskytovany
dva druhy davek: (a) davky poskytované v zavislosti na vysi piijmu, tj. ptidavek na dité

ptispévek na bydleni a porodné a (b) ostatni davky, tj. rodicovsky ptispevek, davky
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péstounské péce a pohiebné. Narok na nékteré davky a jejich vysSe je odvozovana od
tzv. dlouhodobé nep¥iznivého zdravotniho stavu®’ a stupné zdravotniho postiZeni.
§ 9 zékona uvadi: ,Jestlize z ditvodu dlouhodobé nepriznivého zdravotniho stavu cini
stupen zdravotniho postizeni (a) od 20 % do 49 %, povazuje se nezaopatiené dité za
dlouhodobé nemocné, (b) od 50 % do 79 %, povazuje se osoba za dlouhodobé
zdravotné postizenou, (c) od 80 % do 100 %, povazuje se osoba za dlouhodobé tézce
zdravotné postizenou.

Stupen zdravotniho postizeni a jejich posuzovani pro ucely vyplaceni davek statni
socialni podpory se Fidi vyhlaskou ¢ 207/1995 Sb., novelizovanou vyhlaskou
¢. 62/2008 Sb. Stupen zdravotniho postizeni se vyjadiuje v procentech podle druhu
zdravotniho postizeni uvedeného v piiloze vyhlasky. Stupeni postizeni u nemocnych
celiakii se ur€uje podle ptilohy vyhlasky ¢. 207/1995 Sb. ve znéni vyhlasky ¢. 156/1997
Sh. novelizované vyhlaskou ¢. 62/2008 Sb., kapitoly VII — travici Gstroji, oddilu C —
nemoci tenkého a tlustého stfeva, polozky 3 — stievni malabsorpce (celiakie, sprue,
malabsorpce zpusobena intoleranci) takto: ,,(a) bez podstatnych ndslednych projevii pri
dietetické terapii u osob starsich 18 let véku* — stupeni zdravotniho postiZeni ¢ini 25 %,
»(b) u osob do 18 let veku, formy uspokojivé kompenzované pri dietetické, rezimové a
farmakologické lécbé* — stupen zdravotniho pojisténi ¢ini 55 % (tj. osoba dlouhodobé
zdravotn€ postizend), ,,(c) formy provdzené snizenim celkové vykonnosti organismu a
mirnymi poruchami vyzivy (napr. mirna anémie, lehky hmotnostni ubytek aj.)* — stupenn
zdravotniho postizeni ¢ini 60 % (tj. osoba dlouhodob¢ zdravotné postiZzena); ,,(d) stavy
provazené tezkou malnutrici, osteoporozou, s vyraznym snizenim celkové vykonnosti
organismu‘ — stupen zdravotniho postizeni ¢ini 70 % (tj. osoba dlouhodobé zdravotné
postiZend).

U déti s celiakii se v souvislosti s jejich zdravotnim stavem V ramci davek statni
socialni podpory uplatfiuji tyto druhy davek: (1) rodi¢ovsky prispévek (v zakladni
vyméte ode dne zjisténi, Ze se jedna o dit¢ dlouhodobé zdravotné postizené nebo tézce
zdravotng postizené do 7 let v€ku ditéte, ve snizené¢ vymeéte od 7 do 15 let veéku ditéte
po splnéni zakonem stanovenych podminek), (2) davky péstounské péce — prispévek

na thradu potieb ditéte, jehoz vysSe se urcuje jako soucin Castky zivotniho minima

% Pro podrobné informace viz Cileny screening celiakie [2011]
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ditéte a prislusného koeficientu podle stupné zavislosti ditéte [Zakon €. 117/1995 Sb.
o statni socialni podpofe ve znéni pozdéjsich predpisul].

Zakon ¢. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach ,upravuje podminky poskytovani
pomoci a podpory fyzickym osobam v nepriznivé Zivotni situaci prostrednictvim
socialnich sluzeb a prispevku na péci [§ 1]. Prispévek na péci se poskytuje osobé,
Hkterd z duvodu dlouhodobé nepriznivého zdravotniho stavu potrebuje pomoc jiné
fyzické osoby pri péci o viastni osobu a pri zajisténi sobéstacnosti v rozsahu stanoveném
stupnem zavislosti* [§ 7]. Pfi posuzovani zévislosti se vychdzi jednak z lékatského
posudku a jednak ze socidlniho Setfeni, pti kterém socialni pracovnik zjistuje
schopnosti posuzovaného jedince samostatné zvladat zakladni Zivotni potieby. RozliSuji
se Ctyfi stupné zavislosti podle poc¢tu tkontl, které je posuzovana osoba schopnd
samostatné vykonavat (celkem 10). Pocet tikoni se li$i u osob do 18 a nad 18 let v&ku.

Podle stupné zavislosti a véku posuzovaného se urcuje vyse prispévku na péci (viz

Tabulka 8).
Tabulka 8: Stupen zavislosti a vysSe pFispévku na péci
Stupen Pocet Prispévek do 18 Pocet Prispévek nad
zavislosti nezvladnutych let véku nezvladnutych 18 let véku
Ziv. potieb do Ziv. potreb nad
18 let véku 18 let véku
I. lehka zavislost 3 3000 K¢ 3-4 800 K¢
1. stfedni 4-5 6000 K¢ 5-6 4 000 K¢
zavislost
1. tézka zavislost | 6-7 9000 K¢ 7-8 8 000 K¢
IV. Gplna zavislost | 8-9 12 000 K¢ 9-10 12 000 K¢

Zdroj: Zakon €. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach, ve znéni ke dni 1. 1. 2012

U dospélych celiakii nejsou tak Siroké moZznosti Cerpani finan¢ni podpory od stéatu.
Pouze v ptipadé, kdy se Clovék dostane do situace hmotné nouze, miize mu byt, po
splnéni podminek stanovenych ptisluSnym zdkonem ¢. 111/2006 Sb. o pomoci v hmotné
nouzi ve znéni pozdé&jSich piedpist, poskytnuta davka prispévku na Zivobyti, pokud
pfijem osoby (a spolecné posuzovanych osob) nedosahuje zdkonem stanovené ¢astky
zivobyti. Vyhlaska ¢. 504/2006 Sb., kterou se provadéji ncktera ustanoveni zédkona

0 pomoci vV hmotné nouzi, pak navySuje ¢astku zivobyti pro osoby, ,.jejichz zdravotni

37 Nepriznivy zdravotni stav, ktery podle poznatkii [ékaiské védy md trvat déle nez jeden rok, a ktery
omezuje dusevni, smyslové nebo fyzické schopnosti a ma vliv na péci o vlastni osobu a sobéstacnost‘
[Zakon ¢&. 117/1995 Sh. o statni socidlni podpote ve znéni pozdéjsich piedpist].

79



stav podle doporuceni prislusného odborného lékare vyzaduje zvysené naklady na dietni

stravovani*, v ptipadé onemocnéni celiakii o 2 680 K¢ mésicné.

7.1.2.2 Finanéni podpora od pojistoven

Ukazalo se, Ze vétSina zdravotnich pojistoven (7 z 9), které v soucasné dobé v CR
funguji, celiakim po splnéni urcitych podminek néjakou finanéni ¢astkou ptispiva (viz
Tabulka 9). Prispévky jsou ur¢eny primarné k nakupu bezlepkovych potravin. Je vSak
otazkou, zda jsou poskytované ptispévky pro nemocné dostacujici, ¢i nikoli. Z vlastniho
vyzkumu vyplyva, Ze tomu tak neni (podrobnéji v kap. 7.4.1). Naptiklad na Slovensku
je situace priznivéjsi. Bezlepkové potraviny jsou zde, podobné jako 1éky, na lékarsky
pfedpis a zdravotni pojistovny celiakiim hradi az 70 % ceny bezlepkovych potravin
[Fri¢ 2006a]. Takové feSeni dava smysl, protoze bezlepkové potraviny, i kdyZ se to ne

prvni pohled nezda, jsou pro celiaky vlastné 1ékem.

7.2 Problematika bezlepkovych potravin

Jiz bylo feceno, ze bezlepkova dieta je zatim jedinou ucinnou lécbou celiakie.
Bezlepkové potraviny jsou vSak nékolikanasobné drazsi, hiife dostupné a piiprava
konzumace pro spotiebitele celiaky bezpecna. Proto by vyrobei méli dbat na spravné a
srozumitelné znaceni bezlepkovych potravin.

Obsah a oznaCovani lepku v potravinach se ftidi Narizenim Komise (ES)
¢. 4172009 o slozZeni a oznacovani potravin vhodnych pro osoby s nesnasenlivosti lepku,
které vstoupilo v platnost 1. ledna 2012. Jeho cilem bylo pfedevsim sjednoceni dosud
riznorodych vnitrostatnich pravidel pro oznacovani potravin vhodnych pro bezlepkovou
dietu na Urovni EU, coz by mélo pfinést spotiebitelim snazs§i orientaci na trhu
S potravinami a véts$i bezpecnost.

V CR tak od svého vstupu v platnost nahrazuje vyhldsku ¢ 54/2004 o potravindch
urcenych pro zvilastni vyzivu a o zpisobu jejich pouziti, ve které byla s ti¢innosti od
1. tinora 2012 vyhlaskou €. 35/2012 Sb. ¢ast 7 o bezlepkovych potravinach zruSena.
Vyhléaska €. 54/2004 Sb. umoznovala dvoji zplisob znaceni: (1) oznaceni ,,bez lepku*
nebo ,bezlepkovy*“ pro potraviny, pfi jejichz vyrobé byla pouzita obilnd slozka
(pSenice, zito, jeCmen, oves), avSak obsah lepku neptfekracuje 10 mg na 100 g suSiny

konec¢ného vyrobku; (2) oznaeni ,,pfirozené bezlepkové® pro potraviny neobsahujici
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obilnou slozku, kde obsah lepku nesmi pfesahnout 1 mg na 100 g suSiny kone¢ného
vyrobku [Vyhlaska ¢. 54/2004].

Tabulka 9: Zdravotni pojistovny v CR: pfispévky na celiakii a BLD

Nazev
pojistovny
Vseobecna
zdravotni
pojistovna CR

Vojenska
zdravotni
pojitovna CR
Ceska
pramyslova
zdravotni
pojistovna

Oborova
zdravotni
pojistovna
zaméstnanct
bank,
pojistoven a
stavebnictvi
Zaméstnanecka
pojistovna
Skoda

Zdravotni
pojistovna
Ministerstva
vnitra R
Revirni
bratrska
pokladna,
zdravotni
pojistovna
Zdravotni
pojistovna
Metal-Aliance

Poskytuje
prispévek

ANO

NE

ANO

ANO

ANO

NE

ANO

ANO

Vyse prispévku

Max. 3600 K¢ / rok

Max. 1500 K¢ / rok

Zakladni kredit ve
vys$i 500 K¢ / rok,
moznost navysit az
na 1500 K¢ / rok po
splnéni urc.
podminek

Max. 1500 K¢ / rok

200 K¢

Max. 1000 K¢ / rok

Podminky poskytnuti prispévku

Pojisténci pouze do 19 let véku vcéetné
Cerpdn ¢tvrtletné na nakup BL potravin do
max. vyse 900 K¢

K Zadosti nutné predloZit potvrzeni od
|ékare s diagndzou celiakie a veskeré
doklady o nakupu BL potravin

Vsichni pojisténci v ramci preventivniho
programu — Balicek Mix

Poskytuje se na nakup BL potravin, BL
surovin a domaci pekarnu, u déti do 18 let i
na ozdravné pobyty

K Zadosti je nutné predloZit mimo jiné
potvrzeni od gastroenterologa, original
danového dokladu o nakupu BL
potravin/surovin, v pfipadé ozdravného
pobytu pro déti a mladez original dariového
dokladu o absolvovani pobytu

Vsichni pojisténci v ramci Zdravotniho
programu OZP

Hradi vysetieni krve ve smluvnich zdrav.
zafizenich + naklady na bezlepkové
potraviny/suroviny

K zZadosti nutno pfilozit originaly dafiovych
dokladd o ndkupu BL potravin/surovin
Vsichni pojisténci v ramci programu
Zlepsena péce

Po predlozeni origindlniho dokladu o
zaplaceni nakupu dietni stravy a vyjadreni
oSetfujiciho Iékare o nezbytné dieté
Pouze sleva ve vybranych obchodech s BL
potravinami ve vysi 5 %

Prispévek na preventivni vySetreni krve ve
smluvnich zatizenich pro vSechny pojisSténce

Vsichni pojisténci v ramci Doplrikového
balicku preventivnich prispévkovych
programu na nakup BL potravin

Zdroj: vlastni na zakladé oficidlnich webovych stranek jednotlivych pojistoven [cit. 2012-02-29]

Natizeni Komise ¢. 41/2009 zavadi dvé kategorie oznacovani potravin vhodnych pro

bezlepkovou dietu, které se liSi podle obsahu lepku. Je to z toho diivodu, ze nékteii
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pacienti snaseji malé mnozstvi lepku v potravé, zatimco jini nesnesou ani stopové
mnozstvi. 1. kategorie nese oznaceni ,,BEZ LEPKU®, kde obsah lepku muze Cinit
nejvyse 20 mg/kg ve stavu, ve kterém je potravina prodana koneénému spotiebiteli.
Jedna se pfedevSim o potraviny vyrobené z prirozené¢ bezlepkovych surovin, ale i o
potraviny, které obsahuji jednu nebo vice slozek vyrobenych z pSenice, je¢mene, ovsa,
zita nebo jejich kiizenct. 2. kategorie nese oznaeni ,,VELMI NIZKY OBSAH
LEPKU®, kde obsah lepku nesmi piesahnout 100 mg/kg ve stavu, ve které je potravina
prodana konecnému spotiebiteli. Jedna se o potraviny, které obsahuji jednu nebo vice
slozek vyrobenych z pSenice, jeCmene, ovsa, zita nebo jejich kiiZzencll. Natizeni
umoznuje, aby oznaceni, ze potravina neobsahuje lepek, mohlo byt uvedeno i na
potravindch pro béznou spotifebu a ne jen na potravinach pro zvlastni vyzivu, coz
ptispiva k vétsi rozmanitosti stravy celiakd [Natizeni komise 2009].

Natizeni nezakazuje alternativni zplsoby znaceni potravin, jako jsou rizné
symboly pireskrtnutého klasu nebo slovni deklarace. Tyto zpisoby znafeni vSak nesmi
spotiebitele uvést v omyl a vzdy musi byt doplnény oznacenim v souladu s natizenim
¢. 41/2009 (,,bez lepku® ¢i ,,velmi nizky obsah lepku®). Od vstupu tohoto nafizeni
Vv platnost se jiz na trhu nesméji vyskytovat vyrobky, které nevyhovuji stanovenému
zpusobu znaceni [Pavelkova 2012].

Spotrebitelé, ktefi musi dodrZzovat bezlepkovou dietu, v§ak nemaji omezeny vybér
pouze na potraviny s pfislusnym oznacenim. Mohou pochopitelné volit i bézné
potraviny, které neobsahuji obilné slozky obsahujici lepek. V takovém ptipadé vSak
musi pozorné sledovat informace o slozeni vyrobkd na obalech. Podle vyhldisky
¢. 11372005 Sb. o zpiisobu oznacovani potravin a tabakovych vyrobkii musi vyrobce (az
na vyjimky povolené Evropskym uUfadem pro bezpec¢nost potravingg) povinné uvadét
vycet vSech slozek vyrobku vcetné alergennich slozek, které jsou rozdéleny do
12 skupin, z nichz jednou skupinou jsou pravé obiloviny obsahujici lepek a vyrobky
z ngj. Tato povinnost se nevztahuje na vyrobky, z jejichZ ndzvu je pfitomna alergenni
slozka patrna (napf. ,,ovesna kase*) [Vyhlaska ¢. 113/2005].

V soucasné dobé jsou spotiebitelé dodrzujici bezlepkovou dietu omezeni pii
vybéru nebalenych potravin (napt. u peciva), u kterych zatim vyrobci nemaji povinnost

uvadét jejich piesné slozeni vcetné alergennich slozek. To se vSak v budoucnu zméni,

%8 \/ pripadé obilovin obsahujici lepek se jedna o gluko6zovy sirup a dextrézu z pSenice, maltodextriny na
bazi pSenice a glukdzovy sirup vyrobeny z pSeni¢ného Skrobu
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konkrétn¢ 13. prosince 2014 (pivodné to mélo byt jiz 13. 12. 2012), az vstoupi
v platnost Narizeni Evropského parlamentu a Rady (EU) ¢. 1169/2011 o poskytovani
informaci o potravindach spotrebitelium. S povinnosti oznacovat slozeni 1 u nebalenych
potravin pfibude vyrobciim také povinnost odliSovat graficky (barvou, typem pisma
apod.) alergenni slozky od ostatnich slozek vyrobku [Nafizeni Evropského parlamentu
2011].

Problém pro spotiebitele dodrzujici bezlepkovou dietu je tzv. preventivni
oznaceni alergennich slozek — lepku (napf. oznaéeni ,,vyrobek mize obsahovat lepek®).
Jedna se o dobrovolnou informaci, kterou vyrobce spotiebitele upozoriiuje na riziko
nezamérné kontaminace potraviny lepkem. Toto znaceni Ize uvést jen v ptipadé, pokud
alergenni sloZka nebyla védomé pouzita ve vyrobnim procesu, avSak konecny vyrobek
pfesto obsahuje jisté malé mnozstvi alergenu 1 pies vSechna preventivni opatieni, kterd
maji kontaminaci zabranit. Na jedné stran¢ ma takové znaceni ptinos pro spotiebitele co
do jejich bezpecnosti. Na druhé strané se tim ale pro spotiebitele celiaky zuzuje
moznost vybéru potravin. VéEtSina takto oznafenych potravin ve skuteCnosti alergeny
neobsahuje a jejich konzumace je pro spotiebitele bezpe¢na. Pro vyrobce je totiz snazsi
spotiebitele upozornit na riziko kontaminace alergenem, neZ zdlouhavé zjiStovani, zda
je toto riziko realné a zda mu nelze zabranit. Proto Statni zemé&délskéd a potravinaiska
inspekce (dale SZPI) kontroluje, aby preventivni znafeni bylo pouzito jen
v odiivodnénych ptipadech, kdy vyrobce dolozi, ze i ptes veSkera preventivni opatieni,
ktera podnikl, nemiize kontaminaci alergenem zabranit [Pavelkova 2012].

Vzhledem k tomu, Ze nedodrzeni limitnich hodnot obsahu lepku a pozadavki na
oznacovani potravin, pfedstavuje pro spotiebitele celiaky zdravotni riziko, vénuje SZPI
problematice lepku v potravinach velkou pozornost. V roce 2000 byla v laboratoii SZPI
zavedena specidlni metoda na stanoveni gliadinu. Kontroly vychéazi jednak
z ptedchozich zjisténi, jednak z hladSeni Evropského systému rychlého varovéani pro
potraviny a krmiva (RASFF) a jednak z podnéti spotiebitelit jednotlived i sdruzeni
[tamtéz]. Vysledky pribéznych kontrol jsou uvedeny na webovych strankach SZPI.
Podle Ing. Katefiny Pavelkové z Odboru kontroly laboratoii a certifikace SZPI, za rok
2011 8 % kontrolovanych vyrobkii nevyhovélo pozadavkiim platnych pravnich

pfedpisﬁ39.

% Tuto informaci &erpam z vlastnich poznamek z osobni u&asti na 7. Féru celiakii potadaného
Spolec¢nosti pro bezlepkovou dietu o.s. dne 19. 5. 2012 v Praze.
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7.3 Role komunity: obéanskd sdruzeni pomdhajici celiakiim

V CR existuje n&kolik ob&anskych sdruzeni, ktera haji zajmy pacientt s celiakii a jejich
rodin. V ramci systému fizeni pée o chronicky nemocné tak plni nezastupitelnou
funkci. Mezi sdruzeni sidlici v Praze patii Sdruzeni celiakii CR o.s., Spolecnost pro
bezlepkovou dietu 0.S., v Brn¢ Klub celiakii. Dal$i mensi sdruzeni jsou napt. Sdruzeni
Jjihoceskych celiakit o.s., Celia — Zivot bez lepku o.s. a dal$i mistni sdruzeni. Prvni dvé
jmenovana sdruzeni jsou vyznamna tim, ze jsou ¢leny Asociace evropskych sdruzeni
celiakit (AOECS, z angl. Association of European Coeliac Societes), coz je organizace,
ktera zastfeSuje sdruzeni celiak v jednotlivych evropskych stitech a pomaha hajit
z4jmy nemocnych. Vzniklo v roce 1988 a v soucasné¢ dobé zastieSuje 33 clenskych
sdruzeni. Mezi hlavni cile AOECS patii zastupovéani narodnich sdruzeni na mezinarodni
urovni zejména ve styku sevropskymi a mezindrodnimi institucemi, zajiStovani
bezpecnosti a dostupnosti bezlepkovych potravin, podpora vyzkumu, vyména informaci
vedouci ke zlepSeni situace jedincii dotenych celiakii, podpora sdileni poznatki mezi
narodnimi sdruZenimi, hjeni zajmu jedinch dotéenych celiakii [AOECS 2011].

V této casti prace bych rada pojednala o svych osobnich zkusenostech, které jsem
ziskala v ramci absolvovani odborné praxe ve Sdruzeni celiakii Ceské republiky o.s.
(dale jen SCCR). Pro potvrzeni o vykonané praxi viz Pfiloha 5. Plny nazev sdruZeni zni
Sdruzeni celiakii Ceské republiky, hdjici zajmy lidi, kteri jsou ze zdravotnich divodi
nuceni dodrzovat bezlepkovou dietu, o.s. Jedna se o nejdéle fungujici pacientskou
organizaci, zabyvajici se problematikou celiakie abezlepkové diety v CR. Jako
obcanské sdruzeni bylo zaregistrovano v roce 1998, ale vzniklo z Klubu celiak, ktery
byl zalozen hned po revoluci v roce 1990. Cinnost SCCR spo¢iva hlavné v poskytovani
dilezité informacni podpory, praktickych rad a pomoci pfi feSeni slozitych zivotnich
situacich vzniklych v disledku onemocnéni. Hlavni snahou SCCR je ,zajisténi
diistojného Zivota lidi, kteri jsou nuceni ze zdravotnich ditvodii dodrzovat bezlepkovou
dietu” [Informaéni letak SCCR, viz Pfiloha 6].

SCCR aktivné jedna se zakonodarci a zastupci mnohych ufada v CR (napt. Utad
vlady CR, jednotliva ministerstva, SZPI, zdravotni poji§tovny a dal3i) ve snaze zajistit
celiakim pfiznivé Zivotni podminky, s odbornou Iékaiskou vetejnosti (pfevazné
gastroenterology), podili se na projektech na podporu celiakli a Sifeni osvéty.
Spolupracuje také s vyrobci bezlepkovych potravin, usiluje o spravné oznacovani

potravin a podava navrhy SZPI na kontrolu potravin. SCCR provozuje Poradnu pro
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(dospelé i detske) celiaky, vydava Etytikrat roéné tistény (od roku 2011 i elektronicky)
Zpravodaj, ve kterém informuje své ¢leny o novinkéach z riznych oblasti souvisejicich
s celiakii a bezlepkovou dietou, a jednou rocné¢ potada celostatni setkani celiakli, na
kterém probihaji odborné piedndsky a diskuse pro Sirokou vefejnost a prezentace
bezlepkovych vyrobkl. Dulezitym pocfinem bylo vydani publikace Rukovet celiaka
vroce 2005, kterd piinesla jak odborné informace o povaze onemocnéni, jeho
diagnostice a 1é¢b¢, tak cenné praktické rady z oblasti bezlepkové diety [Sdruzeni
celiaki CR 2005].

SCCR je podle zastupkyii Vyboru SCCR financovano z Glenskych piispévk,
sponzorskych darti, grantd, ¢astecné i z vlastni Cinnosti (pfijem z reklamy, piijem za
licence® atd.). Podpora ze strany vefejného sektoru, zejména materialni, neni podle
Vyboru SCCR dostatedna. Zastupci vefejného sektoru sice ¢innost sdruZeni ocefiuiji,
vétsinou 1 pfislibi budouci vétsi podporu, kterd se pak ale bohuzel nerealizuje.
Mechanismy piidélovani dotaci jsou nastaveny tak, ze je pro sdruzeni velice obtizné na
dotace dosdhnout. Sdruzeni tak kazdym rokem svadi doslova ,.boj o preziti. Jako
nejvétsi piinos SCCR vidi zastupkyné Vyboru SCCR piedeviim zvySovani
informovanosti o celiakii mezi odbornou i laickou vetejnosti, angazovanost v oblasti
tvorby politiky a celkovou snahou ,,vylepsit Zivot celiakiim a jejich rodinam**.

7.4 Kvalita Zivota podminénd zdravim u celiakii v CR

Tato kapitola shrnuje vysledky dotaznikového Setfeni, jehoz cilem bylo (1) vyhodnotit
kvalitu Zivota podminénou zdravim (HRQOL) na obecné urovni pomoci ndstroje
SF-36% a (2) zjistit postoje celiakli ke specifickym oblastem Zivota s celiakii a

bezlepkovou dietou*®. Dotaznik viz P¥iloha 1.

7.4.1 ZKkuSenosti a postoje celiakii ke specifickym oblastem Zivota
s celiakii

Postoje celiakli ke specifickym oblastem Zivota s celiakii a bezlepkovou dietou (dale jen
BLD) se tykaji téchto tii oblasti zkuSenosti: (1) diagnostiky a 1écby celiakie,
(2) informac¢ni a materialni podpory celiakti, (3) problematiky bezlepkovych potravin

(dale jen BLP) a Zivota s celiakii a bezlepkovou dietou. Vyzkumnym zamérem je zde

0 SCCR o.s. je vlastnikem licence symbolu pieskrtnutého klasu.

*! Informace ziskané osobn& od zastupkyii Vyboru SCCR ze dne 3. 4. 2012.

*2 Standardizovany dotaznik byl piejat v Seském piekladu od Petra et al. [2002: 10—15].

8 Tyto otazky byly formulovany autorkou na zakladé prib&zné analyzy vybraného problému.
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doplnéni objektivnich zjisténi ziskanych v ramci téchto oblasti (viz kap. 7.1) o osobni
zkuSenosti a postoje samotnych celiakt, tzn. ziskat na problematiku ucelengjsi pohled.
Tabulkové¢ a grafické vystupy jsou souhrnné umistény v Ptiloha 7.

Alarmujici je zjiSténi, Ze téméf tfetin€ respondentd (32,4 %) byla celiakie
diagnostikovana az po vice jak 10 letech od doby, co se u nich objevily prvni zdravotni
komplikace (viz Piiloha 7.2.a), 36,6 % do péti let a 31,1 % do 1 roku. Pratahy
v diagnostice pfitom pro nemocného znamenaji riziko rozvoje vaznych, nékdy az
nevratnych zdravotnich komplikaci. Zaroven ¢tyfi pétiny dotazanych (79,7 %) uvedly,
ze u nich po stanoveni diagnézy a nasledném zahajeni 1écby pomoci BLD doslo
k silnému zlepseni zdravotniho stavu (50 %) nebo Ze jsou zcela bez potizi (29,7 %). Jen
jeden respondent uvedl, Ze u n& k zddnému zlepSeni nedoslo. To svéd¢éi o tom, jak
zasadni vyznam mé v€asné stanoveni diagndézy a zahajeni BLD pro kvalitu Zivota
celiaki. Vice jak polovina respondenti uvedla, ze ma Spatné zkuSenosti s procesem
stanovovani diagnozy (56,8 % svoje zkuSenosti ohodnotilo znamkou 4 nebo 5, viz
Ptiloha 7.2.b).

Jako nejpiinosnéjsi zdroj informaci (viz Ptiloha 7.3.a) oznadila vice nez polovina
respondentti (54,8 %) knihy, ¢asopisy a internet. Na druhém misté (19,2 %) se umistily
specializované poradny pro celiaky, na tietim misté (11 %) potom zajmova ¢i obCanska
sdruzeni. Zcela propadli prakticti 1ékati (1,4 %), coz doklada jiz vySe uvedené, ze
informovanost praktickych 1ékart je nizka. Roli hraje i vztah mezi pacientem a Iékafem.

Co se ty¢e materialni podpory celiakll ze strany statu a zdravotnich pojistoven
(viz Piiloha 7.3.b a 7.3.c), tak zde je situace z hlediska respondentli velmi nepiizniva.
Od statu cCerpd financni podporu jen 6,8 % respondenti. Jak bylo uvedeno
v kap. 7.1.2.1, tak celiaci mohou ptispévek Cerpat jen v piipad¢, Zze se dostanou do
hmotné nouze (jinak je tomu u déti, které ale nebyly do vyzkumu zahrnuty). Jen 14,9 %
respondentll uvedlo, Ze jejich pojiStovna poskytuje celiakiim néjaky ptispevek, 5,4 %
nevédélo, zda jejich pojistovna prispévek poskytuje a zbytek (79,7 %) uvedl, Ze jejich
pojistovna zadny prispévek neposkytuje. Neni tomu tak, protoze vétSina pojistoven
prispévek poskytuje (viz kap. 7.1.2.1). Toto zjisténi spise sveéd¢i o malé informovanosti
respondentll o moznostech, které jim jejich pojiStovna nabizi. To vSak nic neméni na
tom, Ze respondenti, kteti uvedli, Ze néjakou formu finan¢ni pomoci Cerpaji (viz Ptiloha
7.3.d), at’ uz od statu nebo od zdravotni pojistovny, hodnoti jeji vysi, vzhledem ke svym

vydajim spojenym s bezlepkovou dietou, jednoznacné jako nedostacujici (100 %).
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Vice jak polovina respondentdi (58,1 %) si myslim, Ze celiaci v CR nemaji dobré
podminky pro dodrZovani bezlepkové diety (BLD), zbytek si mysli, ze podminky
jsou dobré (viz Pfiloha 7.4.a). Pfitom pfisna a celozivotni bezlepkova dieta je pro
nemocné zatim jedinou moznou IéCbou. Hlavni bariéry dodrzovani BLD
(viz Ptiloha 7.4.b) spatfuji respondenti ve vysokych cenach bezlepkovych potravin
(BLP) (25 %), v omezenych moznostech bezlepkového stravovani mimo domov
(22,3 %), vnevhodném oznacovani potravin (16,8 %) a v nedostatecné finanéni
podpoie (13,6 %). Navzdory ne zrovna idedlnim podminkdm pro dodrzovani BLD
témet tii Ctvrtiny dotazanych (71,6 %) uvedly, Ze se stravuji vyhradné bezlepkove,
¢tvrtina (25,7 %) BLD porusuje jen vyjimeéné a jen 2,7 % dotazanych Casto (viz Pfiloha
7.4.c), coz svéd¢i o zodpovédném ptistupu nemocnych ke svému zdravi. Hlavni
pri¢inou porusovani BLD (42,9 %) je podle respondentli omyl, tzn. neimyslna
konzumace potraviny obsahujici lepek, proto by se mél klast velky diraz na spravné a
hlavné srozumitelné oznaovani potravin, ze kterého je jasné patrné, zda je vyrobek pro
celiaka vhodny ¢i nikoli, a také na duslednou kontrolu potravin. 28,6 % dotazanych
uvedlo jako hlavni diivod poruseni BLD vlastni selhani (slabou vili dodrzovat BLD,
nepozornost apod., kdy konzumace lepku je védoma), 23,8 % pak jako hlavni divod
poruSovani BLD vidi omezené moZnosti nakupu BLP ¢i vefejného stravovani
(viz Ptiloha 7.4.d). S dostupnosti BLP v obchodech neni spokojena vice nez polovina
respondentt (55,4 %), dvé pétiny (39,2 %) jsou spiSe spokojeny, rozhodné spokojeno je
jen 5,4 % respondentli (viz Ptiloha 7.4.e). Dostupnost BLP a moznosti bezlepkového
stravovani je pfitom pii1 dodrzovani BLD klicové, jelikoz kazda dietni chyba pro celiaka
predstavuje zdravotni riziko (zavaznost reakce na lepek je individualni).

Nejcastéji respondenti nakupuji bezlepkové potraviny ve specializovanych
prodejnach zdravé vyzivy (47 %), dale pak v supermarketech a hypermarketech
(37,8 %). Nekteii respondenti nakupuji pies internet (6,8 %). V mensich samoobsluhach
a prodejndch potravin nakupuje nejméné respondentti (4,1 %). Divodem je
pravdépodobné to, Ze tyto prodejny BLP nemaji v nabidce. Pokud nemocny Zije ve
mesté, ma mnohem $ir$i moznosti ndkupu BLP. V mensich obcich, kde se ¢asto nachazi
jen jedna prodejna potravin, kterd nabizi jen zékladni sortiment, miize byt dostupnost
BLP velkym problémem a k ndkladiim za samotné potraviny je pak nutno piicist jesté
naklady za dopravu do mista, kde jsou BLP dostupné. Vydaje pro nemocné tim tedy

jesté vice narustaji.
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Vsichni respondenti (100 %) hodnoti ceny zakladnich BLP jako je chléb, pecivo,
téstoviny apod. jako o dost vyssi (odhadem v fadech desitek az stovek korun)
V porovnani s béZznymi potravinami obsahujicimi lepek (viz Piiloha 7.4.g9). To potvrzuje
zjisténi Frice [2006b: 447], Zze ,,suroviny a potraviny BLD jsou u nds 4-10krat drazsi
nez stejné komodity s obsahem lepku“. To se pak odrazi v celkovych vydajich
respondenta (jeho domacnosti), za potraviny. Tti petiny respondentt (60,8 %) uvadi, ze
se jejich vydaje za potraviny po zahajeni BLD zvysily vyrazné¢ (odhadem v fadech
stovek az tisicli korun v pfepoc¢tu na mésic), zbytek (39,2 %) uvadi, Ze doslo k mirnému
zvyseni (v fadech desitek az stovek korun) (viz Ptiloha 7.4.h).

Respondenti nejcastéji vybiraji BLP dle informaci o slozeni potravin (55,4 %),
dale pak podle symbolu pieskrtnuté¢ho klasu na obalu (23 %) nebo podle slovni
deklarace, ze se jedna o vyrobek, ktery neobsahuje lepek (16,2 %) (viz Ptiloha 7.4.i).
Ukazalo se, Ze vétSina respondentii respondentii pii nakupu potravin vzdy (74,3 %) nebo
vétsinou (20,3 %) podrobné ¢te informace o sloZeni vyrobkii na jejich etiketach, coz
svédéi o zodpoveédném pristupu celiaki ke svému zdravi (viz Piiloha 7.4.j). Nicméné co
se tyCe srozumitelnosti informaci o slozeni vyrobkil, ta podle respondentii neni
nejlepsi. 45,9 % respondentti ji ohodnotilo znamkou 3 (znamkovani jako ve $kole),
31,1 % znamkou horsi nez 3 a jen 23 % znamkou lepsi nez 3 (viz Ptiloha 7.4.k). Navic
se ukazalo, ze dv¢ tretiny respondentli obcas (60,8 %) nebo Casto (5,4 %) nemaji
divéru vinformace o slozeni potravin (viz Pfiloha 7.4.1). To je pravdépodobné
zpusobeno 1 tim, Ze vice jak dvé tfetiny respondentli (68,9 %) maji zkuSenost
s chybnym znacenim bezlepkovych potravin, tzn., Ze se jim minimaln€ jednou stalo, ze
potravina oznacena jako bezlepkovd ve skutecnosti lepek obsahovala (viz Pfiloha
7.4.m). Mnoho vyrobcii podle slov zastupkyii Vyboru SCCR o.s. ,,nemd jasno nejen o
znacent, ale dokonce mnozi neznaji ani platné normy v predpisech pro oznacovani
potravin. Mnohé obaly dnes uvadeéné na trh jsou znaceny v rozporu s legislativou
[...]%.

Témer dvé tietiny respondentii (64,9 %) pocituje, ze je dodrzovani BLD omezuje
v bézném Zivoté. Zbytek omezeni spiSe nepocituje (32,4 %) a jen 2,7 % respondentti
ho nepocituje vibec (viz Ptiloha 7.4.n). Omezeni respondenti pocituji predevSim

V oblasti stravovani mimo domov (25 %), coZ jen potvrzuje jiZ zminénou horsi

* Informace ziskané osobng od zastupkyin Vyboru SCCR ze dne 3. 4. 2012
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dostupnost BLP a moznosti vefejného stravovani. S tim souvisi i omezené moznosti
cestovani (19,6 %). Dodrzovani BLD piedstavuje pro nemocné (a jejich rodiny) také
vyrazné omezeni z hlediska finanéniho rozpoctu (15,6 %) (viz Ptiloha 7.4.0). Dalsi
problematickou oblasti je pak ndkup BLP a vafeni, které je samo osob¢ narocné,
zejména pro malo informované jedince a jedince, ktefi s BLD zalinaji. Pfiprava
bezlepkovych pokrmt vyzaduje pfisné dodrzovani hygienickych zasad a

technologickych postupt, které maji zabranit neimysIné kontaminaci pokrmu lepkem.

7.4.2 Kvalita zivota podminéna zdravim dle metodiky SF-36
S pouzitim néstroje SF-36" pro hodnoceni kvality Zivota podminéné zdravim (dale

HRQOL) jsem pro skupinu probandi (celiakd) ziskala souhrnna skore v 8 doménach:
fyzické funkce, fyzické omezeni roli, emo¢ni omezeni roli, socidlni funkce, bolest,
duSevni zdravi, vitalita a v§eobecné vnimani vlastniho zdravi. Evropsky normal zdravé
populace (dale oznacovano jako ,,skupina Oxford”) pievzaty ze studie Oxford Health
Life Survey (vice v kap. 4.1.2) zde ptedstavuje referencni hodnoty, vici kterym se
dosazené vysledky porovnavaji.

Ze statistického hlediska jde o testovani naméfeného pramérného skore
jednostrannym u-testem [Kubankova, Hendl 1986: 77]. Cilem je zjistit, zda primérna
skore ¢ dosazend v 8 doménach jsou nizsi, neZ jsou skore referencni skupiny Oxford .
Nulova (Hp) a alternativni hypotéza (H;) vypada takto:

Ho-u>puo proti Hirpu<uo
a cilem je potvrdit, ze existuje diference, tzn. zamitnuti Ho.

Ze ziskanych dat byla vypoctena testovaci statistika u:

u:|X_,Uo|, s — S

; ton’

S.
kde Xje vybérovy prumér, S, stfedni chyba priméru, Ssmeérodatna odchylka a n
velikost vybérového souboru. Testovaci statistika U se nasledné srovnava s Kritickou
mezi U,, ,ktera se urcuje v zavislosti na zvolené hladiné (hodnoté) vyznamnosti o.
Kriticka mez urcuje kritickou oblast, resp. oblast zamitnuti. Jestlize se hodnota testovacit
statistiky ocitne uvnit# kritické oblasti, znamena to, zZe existuje evidence pro zamitnuti
nulové hypotézy* [Hendl 2004: 178]. Kritickd mez u, se urcuje tabelarné na zakladé

zvolené hladiny vyznamnosti a, ktera je v tomto piipadé 5%, a poctu stupiii volnosti
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(n—1, kde n udava velikost vybérového souboru). Plati, Ze pokud je testovaci statistika u

vy$$i, nez je kritickd mez u,, zamitame Hpna hladin€ vyznamnosti a a pfijimame Hj.

Zjistila jsem, ze celiaci v porovnani s referencni skupinou Oxford dosdhli kromé

oblasti fyzickych funkci ve vSech ostatnich doménach nizsich praimérnych skore, z toho

v 5 doménéch (fyzické omezeni roli, omezeni socidlnich funkei, dusevni zdravi, vitalita,

vSeobecné vnimani vlastniho zdravi) byly zjiStény statisticky vyznamné rozdily (na 5%

hladin¢ vyznamnosti). Nejvétsi rozdil byl zaznamenan v doméné omezeni socialnich

funkci a v oblasti v§eobecného vnimani vlastniho zdravi (viz Tabulka 10, Graf 1).

Tabulka 10: Srovnani HRQOL celiakl a skupiny Oxford

Doména Celiaci (X) s Oxford (o) u

Fyzické funkce 89,93 17,02 | 88,40 0,77
Fyzické omezeni roli 69,59 39,05 | 85,52 3,57
Emocni omezeni roli 75,68 37,69 | 82,93 1,65
Omezeni socialnich funkci 72,47 25,67 | 88,01 5,20
Bolest 79,88 23,51 | 81,49 0,59
Dusevni zdravi 68,05 19,98 | 73,77 2,45
Vitalita 51,82 23,72 | 61,13 3,37
Vseobecné vnimani vlastniho zdravi 59,73 23,29 | 73,52 5,08

Pozn.: u = testovaci statistika. Kritickd mez u, = 1,67. Stanoveno tabeldrné pro 5% hladinu vyznamnosti a
pocet stupnu volnosti n—1, kde n je pocet jednotek VS (=73).

Zdroj: vlastni

Graf 1: Srovnani HRQOL celiakti a skupiny Oxford
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° Nastroj SF-36 je podrobné popsan v kap. 4.1.2.
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U muzl celiakli jsem v porovnani s referenéni skupinou Oxford nezjistila zadné
statisticky vyznamné odli$nosti ani v jedné z 8 domén (viz Tabulka 11).

Tabulka 11: Srovnani HRQOL celiakti muzi a skupiny Oxford

Doména Celiaci—Muzi (X) s Oxford (1) | u

Fyzické funkce 93,61 18,09 88,40 1,22
Fyzické omezeni roli 81,94 32,06 85,52 0,51
Emocni omezeni roli 87,04 27,53 82,93 0,63
Omezeni socialnich funkci 82,64 22,49 88,01 1,01
Bolest 87,04 14,46 81,49 1,62
Dusevni zdravi 70,67 16,33 73,77 0,81
Vitalita 55,83 17,26 61,13 1,30
Vseobecné vnimani vlastniho zdravi 64,72 23,36 73,52 1,60

Pozn.: u = testovaci statistika. Kritickd mez u,= 1,73. Stanoveno tabeldrné pro 5% hladinu vyznamnosti a
pocet stupnu volnosti n—1, kde n je pocet jednotek VS (=17).
Zdroj: vlastni

Naopak zeny celiaci ve srovnani s referencni skupinou Oxford vykazuji pomérné velké
statisticky vyznamné rozdily (na 5% hladin€ vyznamnosti) v dosaZzenych skore (viz
Tabulka 12). Krom¢ oblasti fyzickych funkci a bolesti dosahly Zeny statisticky
vyznamné nizSich primérnych skore ve vSech doménach. Nejvétsi rozdil pak
pozorujeme V oblasti omezeni socialnich funkci a v oblasti vSeobecného vnimani
vlastniho zdravi.

Tabulka 12: Srovnani HRQOL celiakd Zen a skupiny Oxford

Doména Celiaci—Zeny (X) s Oxford (1) | u

Fyzické funkce 88,75 16,48 || 88,40 0,16
Fyzické omezeni roli 65,63 40,25 | 85,52 3,75
Emocni omezeni roli 72,02 39,73 | 82,93 2,05
Omezeni socialnich funkci 69,2 25,77 | 88,01 5,45
Bolest 77,58 25,33 | 81,49 1,15
Dusevni zdravi 67,21 20,95 | 73,77 2,34
Vitalita 50,54 25,31 | 61,13 3,13
Vseobecné vnimani vlastniho zdravi 58,13 23,04 | 73,52 4,99

Pozn.: u = testovaci statistika. Kritickd mez u, = 1,67. Stanoveno tabeldrné pro 5% hladinu vyznamnosti a
pocet stupnu volnosti n—1, kde n je pocet jednotek VS (=55).
Zdroj: vlastni

Déale byla srovnana HRQOL muzt a Zen s celiakii. V tomto piipad¢ se jedna o
jednostranny u-test pro dva nezavislé vybéry [Kubankova, Hendl 1986: 80-81]. Cilem
je zjistit, zda primérna skoére Zen (uz) ve sledovanych 8 doménach jsou statisticky
vyznamng niz§i nez pramérna skore muzi (uq), jak bylo zjisténo fadou zahrani¢nich

vyzkumu (viz kap. 6.6).
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Nulova a alternativni hypotéza vypada takto:

Ho: M1 = 1 proti Hi: M1 = U,

kde pokud w1 = up, znamena to, Ze jsou primérna dosazena skore u muzl i u Zen stejna.

Cilem je potvrdit, Ze mezi primérnymi skore muzil a Zen existuje diference (muzi maji

vyssi skore), tzn. zamitnuti Ho a pfijeti Hi. Opét se vypocte testovaci statistika u:

x|

Ta se nasledné srovna s kritickou mezi u,. Kritickd hodnota u, se urcuje tabeldrné na

zaklad¢ zvolené hladiny vyznamnosti a, kterd je opét 5%, a poctu stupiit volnosti

(n1+ n, — 2, kde n; a ny; udava velikost srovnavanych souborti). Plati, ze pokud je

testovaci statistika U vyssi, nez je kritickd mez u,, zamitdme Hp a pfijimame H;.

Zjistila jsem, Ze zeny vykazuji oproti muzim niz8i skore ve vSech 8 doménach,

Z nichz statisticky vyznamny rozdil (na 5% hladin€ vyznamnosti) byl zjistén v oblastech

fyzického omezeni roli, emo¢niho omezeni roli, fyzického a emocéniho omezeni

socialnich funkci a bolesti (viz Tabulka 13, Graf 2). To, Ze Zzeny vykazuji statisticky

vyznamné niz§i HRQOL potvrzuje zjisténi z jiz provedenych zahrani¢nich vyzkumi

(viz kap. 6.6).

Tabulka 13: Srovnani HRQOL celiakli muzii a Zen
Doména Celiaci — Muzi (X, )
Fyzické funkce 93,61
Fyzické omezeni roli 81,94
Emocni omezeni roli 87,04
Omezeni socialnich funkci 82,64
Bolest 87,04
Dusevni zdravi 70,67
Vitalita 55,83
Vseobecné vnimani 64,72

vlastniho zdravi

S1

18,09
32,06
27,53
22,49
14,46
16,33
17,26
23,36

Celiaci - Zeny (X,)

88,75
65,63
72,02

69,2
77,58
67,21
50,54
58,13

Sz

16,48
40,25
39,73
25,77
25,33
20,95
25,31
23,04

u

1,01
1,76
1,79
2,13
1,97
0,73
1,00
1,05

Pozn.: u = testovaci statistika. Kritickd mez u, = 1,67. Stanoveno tabeldrné pro 5% hladinu vyznamnosti a

pocet stupniu volnosti n;+n,—2, kde n; a n, uddvd velikost obou soubort (=72).

Zdroj: vlastni
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Graf 2: Srovnani HRQOL celiakii muzt a Zen
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Zdroj: vlastni

Pokud vysledky shrnu, tak mohu konstatovat, ze HRQOL celiakii je oproti
evropskému normalu (skupina Oxford) niZ§i. Zeny vykazuji obecné nizi HRQOL
jak v porovnani s evropskym normalem, tak v porovnani s muzi celiaky, ¢imz se
potvrzuji zjisténi dosavadnich zahrani¢nich vyzkumt, které¢ také pouzivaly nastroj
SF-36. Tyto vysledky svéd¢i o potiebé intervenci, které by vedly ke zlepSeni celkové

kvality Zivota celiakl (viz nasledujici kapitola).

7.4.3 Shrnuti problematickych oblasti a moZnosti zlepSeni
Ukézalo se, ze obecna kvalita Zivota podminénd zdravim je u celiakli v porovnani

s evropskym normalem HRQOL dle metodiky SF-36 nizsi. Omezeni jsou jak v oblasti
fyzického, tak dusevniho zdravi, pficemz hor§i HRQOL vykazuji obecné Zeny. Také ve
specifickych oblastech Zivota s celiakii a bezlepkovou dietou existuje fada omezeni,
ktera maji dopad na celkovou kvalitu Zivota.

Diagnostické postupy se neustale zdokonaluji a jejich cilem je odhalit maximum
pfipadii onemocnéni v populaci. Zatim je vSak mira odhalitelnosti celiakie nizka.
Pohybuje se jen kolem 10-15 %. Na pocatku roku 2011 byl vydan metodicky pokyn
MZ CR Cileny screening celiakie, ktery ma za cil zlepsit odhalitelnost celiakie
v populaci CR, stanovuje pfesny diagnosticky postup, definuje rizikové jedince a uréuje,
kdo se ma na identifikaci rizikovych jedinct podilet. Jedna se jednozna¢né o pozitivni
krok, jehoz vliv vSak v tak kratkém casovém odstupu zatim nelze zhodnotit. Obecné by

se méla zlepSovat informovanost lékarské verejnosti, hlavné praktickych 1ékara a
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specialistll jinych zaméteni nez gastroenterologie. Klicova je pak hlavné komunikace
mezi 1ékafem a pacientem.

Materidlni podpora je z pohledu celiakd, pro néz je BLD vyraznym financnim
bfemenem (Casto je v domacnosti vice nemocnych jedincti), nedostateéna. Zde je tieba
zohlednit fakt, ze BLD, potazmo BLP jsou pro celiaky V podstaté Iékem. Navic vznik
nemoci nemohou celiaci svym chovanim prakticky nijak ovlivnit (vznika na zakladé
genetické dispozice a vlivu vyvolavajiciho faktoru). Proto by bylo vhodné zvysit
podporu ze strany zdravotnich pojistoven a inspirovat se napf. situaci na Slovensku, kde
jsou bezlepkové potraviny vydavany na recept a zdravotni pojistovny nemocnym hradi
az 70 % ceny nékterych potravin. Velkym problémem je dale nizka podpora ¢innosti
obcanskych sdruZeni, kterd hraji zdsadni roli v poskytovani informaéni podpory
nemocnym, h4ji z4jmy nemocnych a podileji se i na tvorbé politik, ve snaze zlepsit
slozitou zivotni situaci celiakti a jejich rodin. Jak se ukazalo, ob¢anska sdruzeni maji ze
strany vetejné¢ho sektoru podporu ustni, ale materialni podpora je velmi omezena, takze
budoucnost téchto sdruzeni je velmi nejista.

Problematickd je také dostupnost BLP Vv obchodech a omezené moznosti
bezlepkového stravovani mimo domov, které pro celiaky predstavuje jednu z nejvétSich
prekazek, kvuli které Celi tfeba i omezenym moznostem cestovani, spolecenského zivota
atd. Dostupnost BLP se stale zlepSuje, velkou vyhodou je dnes moznost ndkupu ptes
internet, ovSem ne vSichni celiaci maji k nému pfistup. Dostupnost bezlepkovych
potravin je pro urcité jedince stale Spatna. Naptiklad pro obyvatele mensich obci nebo
pro spotiebitele, ktefi nemaji pfistup na internet apod. Bylo by téZ Zadouci zlepsit
moznosti vefejného stravovani pro celiaky. Jiz se sice objevuji prvni bezlepkové
restaurace, existuje i n€kolik Skolnich jidelen, které bud’ samy vafi bezlepkové, nebo
jsou schopny jidlo zajistit (dovézt), ovSem neni jich mnoho. Pro Skolu piedstavuje
piiprava bezlepkovych pokrml komplikaci a praci navic. Pfistup Skol se rGzni. Nikde
neni predepsano, ze ma Skola povinnost bezlepkové pokrmy zajistit a ze pro to musi mit
odpovidajici technické vybaveni. VSe je tedy jen otdzkou ochoty vyjit €i nevyjit
nemocnému vstfic.

V minulosti se nékolikrat ménila pravidla oznaCovani potravin vhodnych pro
bezlepkovou dietu, naposledy Natizenim Komise (ES) ¢. 41/2009 (platnym od 1. ledna
2012), které mélo sjednotit oznaCovani potravin a zvysit tak srozumitelnost pro

spotiebitele, se kterou uzce souvisi 1 bezpecnost. Rada vyrobcli se v predpisech ale
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Spatné orientuje, takze dochazi k oznacCovani potravin, které je v rozporu s platnou
legislativou. Je potieba, aby vyrobci bezpecné znali platnou legislativu, aby k celé véci
pristupovali zodpovédné a dodrzovali pfedepsana pravidla oznacovani, kterd maji byt

pro celiaky jakousi zarukou bezpecnosti.
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7.5 Diskuze

Rizeni péce o chronicky nemocné md potencidl zachrarnovat Zivoty a zdroje *® [Singh
2008: 17]. Bohuzel vSak tento potencidl neni naplnén. V fizeni péce o chronicky
nemocné jsou velké rezervy. VétSina evropskych zemi stale zastava individualisticky
pristup, kdy zdravotnicky systém je vniman jako poskytovatel sluzeb a pacient jako
zakaznik. Vztah mezi pacientem a zdravotnickym systémem vSak nelze chépat takto
zjednodusSené. M¢l by to byt vztah recipro¢ni a rovnocenny. Ke zdravi je tfteba zaujmout
Siroky systémovy pfiistup, ktery se orientuje na zdravotni stav celé populace, je
proaktivni a klade diraz na prevenci a dlouhodobou perspektivu. Takovy pfistup se jevi
jako mnohem efektivnéj$i nez piistup individualisticky [c.d.].

V posledni dobé¢ se rozvinula debata na téma ,,zdravi a bohatstvi®, presnéji fe¢eno
problematika vztahu zdravi, zdravotnickych systémii a ekonomické prosperity
spole¢nosti. Na zdravi je nahlizeno jako na hnaci motor ekonomického pokroku. Tomu
je vsak nutno pfizplsobit zdravotnické systémy, pied kterymi stoji nova vyzva.
Zdravotnické systémy, které jsou efektivni a do kterych se spravné investuje, vedou ke
zlepseni zdravotniho stavu, a tim i zvySeni kvality zivota, coz ve vysledku piinasi
schopnéjsi pracovni silu a ekonomickou prosperitu. Podle né€kterych analyz spravna
investice do zdravotnického systému miize v budoucnu usettit vydaje na zdravotni péci.
Je také dilezité uvédomit si, Ze za zdravotni stav populace nenese zodpovédnost jen
resort zdravotnictvi. Zdravi je hodnota, kterou by si méli uvédomovat tvirci vSech
politik, nejen té zdravotni. Hovofime o konceptu ,,zdravi ve vSech politikach* (health in
all policies). Ministerstvo zdravotnictvi by nemélo plnit jen tlohu poskytovatele sluzeb
vefejnosti, ale zejména koordinovat ¢innosti vedouci k napliiovani cilii spojenych se
zdravim napfi¢ vSemi resorty. K tomu jsou vSak zapotiebi mit odpovidajici kompetence,
nastroje a mechanismy, které vyzaduji financni zdroje [Figueras et al. 2012].

Dle strategie WHO Zdravi 2020 je klicovou tlohou ministerstev zdravotnictvi a
instituci vefejného zdravi iniciace meziresortni spoluprace, plnéni role obhdjce a
propagatora zdravi, iniciace a podpora participace aktérti na vSech politickych urovnich,
a to jak v ramci vlady, tak i mimo ni (klicova je role obCanského sektoru). Méla by se
také posilovat role a zodpovédnost samotnych obc¢antl, jakozto piijemci zdravotni péce

a pacienti, coz je klicové pro zlepSovani vystupli (zdravotni stav) a spokojenosti

4 ,,Chronic disease management has the potential to save lives and resources.*
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pacientt [WHO 2012]. Piestoze se ¢lenské staty WHO zavazaly k plnéni cilt Zdravi
2020, tento zavazek neni pravné vymahatelny. Tyto cile maji jen doporucujici charakter
a je jen véci dobré viile narodnich vlad, zda se podniknou kroky K jejich naplnéni.

Zdravi neni jen objektivni nebo subjektivni fyzicky nebo psychicky stav jedince.
Zdravi je také lidské pravo. Této problematice se podrobné vénovala ministerska
konference WHO v Tallinu v roce 2008, kde byly zdGraznény hodnoty jako rovny
pristup ke zdravi, spravedlnost (ekvita), solidarita [Figueras et al. 2011]. Podle Havy,
Maskové a TerSové [2011] Ize v CR v poslednich 20 let pozorovat pokles vyznamu
lidskych prav, coz zpiisobuje ,,deficitni a neefektivni integraci principu lidskych prav se
vztahem ke zdravi do Ceského zdravotnického prava a ceské zdravotni politiky* [c.d.:
21].

Shriime si zde hlavni pficiny toho, pro¢ fizeni péce o chronicky nemocné nevede
k napliiovani obecnych cilt tykajicich se lidského zdravi formulovanych na trovni
WHO - zejména zlepSovani zdravotniho stavu, a Snim souvisejici kvality Zivota,
sniZovani nerovnosti ve zdravi. Pokud budeme sledovat model péce o chronicky
nemocné, ktery tvoii vtéto praci analyticky ramec, tak pficiny selhani systému
zdravotni pé¢e v CR ve vztahu k chronicky nemocnym nalezneme na viech urovnich
tohoto modelu. Na nejobecnéjsi roviné dochazi k selhani jiz na makrourovni v ramci
politického prostiedi, které 1ze jen stézi oznacit jako pozitivni (podrobné viz kap. 5.3.4).
Problematické financovani Ceského zdravotnictvi, nesystémovost, absence jednotné
koncepce a jednotného, smysluplného legislativniho ramce, ekonomizace cili a
nerespektovani etickych dimenzi zdravotni politiky, podcenéni role védeckych
poznatkii, poznatkd z oblasti vefejného zdravi, podcenéni role prevence a zdravotni
gramotnosti, nedostate¢na komunikace a kooperace mezi jednotlivymi aktéry v ramci
zdravotni politiky, ale i mimo ni. To vSe usti v celkovou nehospodarnost a neti¢innost
zdravotni politiky CR [Holéik 1996, 2007, 2009; Hol¢ik, Koupilova 2001; Drbal 2001b,
2005; Hava 2008]. Politicky a spolecensky kontext ¢eského zdravotnického systému se
pak pochopitelné odrazi v dal§ich arovnich modelu fizeni péce o chronicky nemocné.

Na mezourovni Se Vramci organizace zdravotni pée o chronicky nemocné
setkavdme s celkovou nizkou informovanosti zdravotnickych pracovniki, které tzce
souvisi 1 s nizkou informovanosti pacientt i Siroké laické vetejnosti. Problematicka je
také nizka mira kooperace mezi jednotlivymi slozkami systému zdravotni péce, jeho

celkova orientace na péci akutni a nerespektovani potfeb chronicky nemocnych
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[Janeckova, Hnilicova 2009]. Na ptipadu celiakie se ukazalo, ze nizkd informovanost
zdravotnickych pracovniki je jednou z hlavnich pfi¢in nizké odhalitelnosti novych
ptipadi celiakie v populaci. Jen 10-15 % nemocnym je nemoc diagnostikovana.
Z vlastniho vyzkumu navic vyplynulo, ze téméf tretiné dotdzanych byla nemoc
diagnostikovana az po vice jak deseti letech. Vzhledem Kk tomu, jak Siroka je skala
ptiznakd celiakie, je zadouci, aby se na identifikaci rizikovych jedinct podileli
zdravotniCti pracovnici raznych specializaci v¢etné praktickych 1ékaiti a aby mezi nimi
byla systematicky rozvijena spolupréce s cilem odhalit co nejvice ptipadii onemocnéni,
coz v konecném disledku mize ptredstavovat nizsi naklady na zdravotni péci, jelikoz
vCasnym zahajenim bezlepkové diety zdravotni komplikace u vétSiny nemocnych
béhem kratké doby vymizi (z vyzkumu vyplynulo, Ze téméf 80 % dotazanych
zaznamenalo silné zlepSeni zdravotniho stavu nebo jsou zcela bez potizi) a dalsi
zdravotni pé&e tak jiz neni nutna. Nadé&ji na zlep$eni je metodicky pokyn MZ CR Cileny
screening celiakie, ktery byl vydan na pocatku roku 2011, ktery je zamé&fen pravé na
odhaleni co nejvice ptipadi onemocnéni v populaci. Nutno zminit, Ze celiaci pocituji,
Ze jim ze strany vetejného sektoru a ze strany zdravotnich pojistoven neni poskytovana
dostate¢na materialni podpora vzhledem k vydajim, které predstavuje bezlepkova dieta,
coz potvrzuje vySe uvedené tvrzeni, Ze zdravotnicky systém nerespektuje specifické
potieby chronicky nemocnych.

Jako velmi dulezita se ukazala role komunity, konkrétné obcanskych sdruzeni
hajicich z4ymy nemocnych. Tady je naopak informovanost o celiakii a souvisejicich
problémech na vyborné Urovni a je zde 1 snaha zasahovat do procesu tvorby politiky.
Podminky ob&anské participace na procesu tvorby politiky jsou v CR dlouhodobym
problémem, a to nejen ve zdravotni politice [k tomu podrobnéji napt. Martinikova
2011]. Také je zde snaha navazovat spolupraci s lékafi a zdravotnickymi zafizenimi.
Z vlastniho vyzkumu vyplynulo, Ze samotni celiaci hodnoti obcanskd sdruzeni jako
vyznamny zdroj informacni podpory. Snahu obCanskych sdruzeni o zlepSeni Zivotni
situace celiakti vSak brzdi nedostate¢na podpora ze strany vetejného sektoru, zejména
pak nedostatek finan¢nich zdroji potfebnych pro existenci téchto sdruzeni. Tato
sdruzeni jsou tak nedocenéna a jejich budoucnost je bohuzel velmi nejista.

Co se tyCe trhu s bezlepkovymi potravinami, provedené vyzkumy (vCetné
vlastniho vyzkumu) potvrdily, Ze jejich ceny jsou celiaky vnimany jako finan¢ni zatéz.

Jejich dostupnost se sice zlepSuje, ale v urcitych oblastech mlze byt problematicka.
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Jako velkou piekdzku oznacuji samotni celiaci hlavné omezené moznosti stravovani
mimo domov a stim souvisejici moznosti cestovani. Dostupnost bezlepkové stravy
Vv zafizenich vefejného stravovani je tak nedostacujici. Jako problematické se ukazalo i
oznacovani bezlepkovych potravin, které je pro spotiebitele ne vzdy zcela srozumitelné.
Na dodrzovani zasad oznacovéani potravin dohlizi Statni zeméd¢€lskd a potravinarska
inspekce a snazi se maximalizovat bezpecnost a kvalitu bezlepkovych potravin. Piesto
vSak vyrobci tyto zasady ne vzdy dodrzuji, tudiz se na trhu Cas od cCasu objevi
bezlepkové potraviny, které lepek ve skuteCnosti obsahuji a jejichz konzumace
celiakim muze zpusobit vice ¢i méné zavazné zdravotni komplikace. Je otazkou, na
kolik jsou kontrolni mechanismy SZPI u¢inné. Nabizi se také otazka vlivu Ministerstva
zdravotnictvi CR, které by mélo, jako jiz zminény koordinator ve vécech tykajicich se
zdravi, efektivné ptsobit na zlepSeni ¢innosti SZPI.

Na mikrotrovni dochazi k interakci pacientt, zdravotnického tymu, komunitnich
partnerti a zastupcu trhu s bezlepkovymi potravinami. Ta se pak promita do celkové
kvality Zivota celiakii podminéné zdravim, ktera, jak uz bylo feceno, se ukazala byt ve
srovnani s evropskym standardem niZzsi.

V soucasném mezinarodnim diskurzu zdravotni politiky je stale vice zdirazinovan
vyznam monitoringu a hodnoceni vysledki systémi zdravotni péce. Jednou
zmoznosti je naptiklad uplatnéni zde pouZitého nastroje hodnoceni kvality Zivota
podminéné zdravim. Dilezité je, aby se kladl dlraz nejen na vystupy péce akutni, ale
také péCe o chronicky nemocné, ktera je opomijena, a aby na zéklad¢ téchto zjisténi
byla provedena zevrubna revize celého viceurovitového systému fizeni péce o chronicky
nemocné a aby byla odstraniovédna jeho slabd mista s tim, Ze je nutné zacit od zakladi jiz
na té nejobecnéjsi urovni politického prostiedi. Jen pozitivni politické prostiedi totiz
muze produkovat takovy systém fizeni zdravotni péce, ktery bude pfindset pozitivni

vysledky v podobé¢ lepsiho zdravotniho stavu a lepsi kvality Zivota.
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8 Zavér
Nyni shrnu hlavni vyzkumna zjisténi formou odpovédi na vyzkumné otazky, které byly

vymezeny v tivodni ¢asti prace:

Cil Formulace vyzkumné otazky

1. Popsat Fizeni zdravotni péce o nemocné a) Jak probiha diagnostika a 1écba celiakie?

celiakii v CR, roli komunity a problematiku | b) Jak je zajisténa materialni a informacni

bezlepkovych potravin, jako jediné mozné podpora nemocnych celiakii? Jaka je

1é¢by celiakie. konkrétni podpora ze strany vetejného
sektoru, zdravotnich pojistoven a
komunity?

¢) Jak je zajisténa kvalita a bezpe¢nost
bezlepkovych potravin? Jak probiha
jejich kontrola (legislativni ramec)?

2. Vyhodnotit HRQOL celiakii v CR a d) Jaka je obecna HRQOL celiakil v CR?

jejich zkuSenosti s Fizenim zdravotni péce. Jak se 1isi od evropského standardu?

e) Jaké jsou dopady BLD na specifické
oblasti zivota (fyzické zdravi a, socidlni,
psychologicka, ekonomicka, oblast
praktického zivota)?

f) Jak celiaci hodnoti fizeni zdravotni péce?
Jaké jsou jejich zkuSenosti s diagnostikou
a léCbou, informac¢ni a materialni
podporou a bezlepkovymi potravinami?

ad a) Diagnostika celiakie je problematicka, o ¢emz sv&déi nizky podil odhalenych
pfipadli na celkovém poctu nemocnych. Pfi¢inou je jednak povaha nemoci, ktera se
projevuje stale ¢astéji pomerné nespecificky a mize se objevit v jakémkoli véku. Zatim
neni mozné Uplné se vylécit, jen pomoci (nakladn€) bezlepkové diety potlacit projevy
onemocnéni. V roce 2011 Ministerstvo zdravotnictvi CR vydalo metodicky pokyn
Cileny screening celiakie, jehoz cilem je zvysit odhalitelnost onemocnéni. Je to jisté
vitany posun, ov§em vzhledem k malému ¢asovému odstupu od uvedeni tohoto pokynu

do praxe, nelze jesté zhodnotit jeho ucinnost.

ad b) Vzhledem k tomu, ze bezlepkova dieta je v soucasné dob¢ jedind mozna lécba, 1ze
bezlepkové potraviny povazovat za léky, byt oficidlné za léky povaZovany nejsou.
Z4dné medikamenty celiakiim nepomohou. Celiakie je navic nemoc, za jejiz vznik
postizeny jedinec nemiize, protoze si od narozeni v sobé nese genetické dispozice a je
jen otazka Casu, kdy néjaky vnéjsi faktor nemoc spusti, a nejednd se o faktor v podobé
Spatné Zivotospravy, kterd je dnes pficinou tzv. civilizacnich onemocnéni, jejichz pocet
nebezpednd nariista. Ze jsou bezlepkové potraviny nékolikanasobné (i v fadu stovek

procent) drazsi, nez bézné potraviny, to je jiz vSeobecné¢ zndmy fakt. Piesto je vSak
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podpora takto nemocnych jedincii (a to nejen celiakli, ale obecné pacientli at’ uz
S autoimunnimi nebo jinymi nevylécitelnymi chorobami) na velmi Spatné urovni.
Celiaci sice maji zvysenou ¢astku zivotniho minima, ale na podporu od statu maji narok
jen v ptipad¢, ze se dostanou do hmotné nouze. Zdravotni pojistovny sice vétSinou
nemocnym piispivaji, ale vySe ptispévku naprosto neodpovida potiebdm nemocnych
jedinct. Skute¢né pomoci se celiakim dostavd od obcanskych sdruzeni, ktera haji
z4jmy nemocnych. Jejich zdroje jsou bohuzel velmi omezené, Casto je jejich budoucnost
nejista. Jejich role je nezpochybnitelnd, velice vyznamna, presto ale (zejména ze strany

vetejného sektoru) velmi nedocenéna.

ad c) Kvalita a bezpe¢nost bezlepkovych potravin jsou sice sledovany, ale neni mozné
kontrolovat veSkerou produkci, ktera se dostane na trh. Kontrola tak probihd spise
namatkové na podnéty riiznych instituci, obCanskych sdruZeni ale i samotnych
spotiebiteld. Legislativa upravujici pravidla oznacovani bezlepkovych potravin se
v minulosti ¢asto ménila, takze jak pro vyrobce, tak pro spotiebitele neni vzdy snadné,
vyznat se ve znaeni. Problémem je také tzv. preventivni oznacovani bezlepkovych
potravin, kdy vyrobci radé€ji rovnou uvedou, zZe vyrobek muze obsahovat stopy lepku,
aby se vyhnuli pracnému testovani potravin, které ma potvrdit jejich bezpecnost.
Takové vyrobky ve skuteCnosti lepek vibec obsahovat nemusi, ale vyrobce to
nezarucuje, ¢imZ nenese zodpovédnost za ndsledky vzniklé konzumaci takového
vyrobku. Tim je jiZ tak omezeny vybér potravin jesté vice omezovan. Je Zadouci, aby se
rozsifoval sortiment vyrobkt pro celiaky i o tzv. bézné vyrobky, které ptirozené lepek
neobsahuji. K tomu je zapotiebi, aby vyrobci disledné dodrzovali pfedepsané testovaci
postupy, pomoci kterych je mozné bezpecnost potravin bud’ jednoznaéné zarucit, anebo,
Vv ptipadé, ze i pies veskeré podniknuté kroky vyrobce mozné kontaminaci lepkem nelze

zabranit, vyloucit.

ad d) Kvalita Zivota podminéna zdravim (HRQOL) u vzorku dospélych celiakii v CR,
ktera byla zjisStovana pomoci nastroje SF-36, je statisticky vyznamné nizsi ve srovnani
s evropskym standardem zdravé populace (skupina Oxford), a to v 6 z 8 sledovanych
ukazatelli (fyzické omezeni roli, omezeni socialnich funkci, dusevni zdravi, vitalita a
vSeobecné vnimani vlastniho zdravi). Pfitom bylo zjisténo, Ze horsi HRQOL vykazuji

Zeny v porovnani s muzi. Tato zjisténi potvrzuji vysledky fady zahrani¢nich studii, které
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pouzily bud’ také nastroj SF-36, anebo jiny, podobny ndstroj méteni obecné kvality

zivota podminéné zdravim.

ad e) Jakakoli nemoc je vzdy zasahem do zivota jedince i vSech jeho blizkych. Zvlasté
pak pokud se jednd o nemoc nevylécitelnou. S takovou nemoci nelze bojovat, lze se ji
jen prizpusobit, upravit zivotni navyky tak, aby ¢lovék mohl zit diistojnym zivotem.
Nékteré nemoci to umoziuji méné, jiné vice. Celiakie patii do skupiny téch, se kterymi
se da, po dodrzovani piisné diety, vést relativné normalni zivot. Relativné proto, ze
nemoc, ale 1 fakt, ze je Cloveék po zbytek svého zivota odkazan na dodrzovani piisné
diety, pokud si vazi svého zdravi, kvalitu Zivota nepochybné ovliviiuje, jak bylo
zjisténo. Celiaci Celi problémim finanénim (vysoka cena bezlepkovych potravin),
psychologickym (Casté deprese, uzkost, strach), socidlnim (pocit vylou€eni, nedostatek
projevované tolerance a solidarity ze strany okoli) i problémim v béZném praktickém
zivoté (naro¢néjsi priprava bezlepkovych pokrmil, omezeni moznosti stravovani mimo

domov, omezené moznosti cestovani atd.).

ad f) Postoje celiakti k riznym oblastem fizeni zdravotni péce nejsou piili§ pozitivni.
S diagnostikou celiaci moc dobré zkuSenosti nemaji, doba stanoveni diagnézy od
prvnich zdravotnich projevi u tietiny respondentd piesdhla 10 let. Pfistup
zdravotnického personalu je také hodnocen spiSe negativné. Materidlni podpora ze
strany statu a zdravotnich pojiStoven je hodnocena jednoznacné negativng. Naopak
pozitivné celiaci hodnoti podporu informacni, ze strany ob¢anského sdruzeni. To sveéd¢i
o tom, ze by obcanska sdruzeni, ktera Casto funguji na pokraji existence, méla mit vétsi
pozornost a podporu ze strany statu, ktery by knim mél pfistupovat jako
K rovnocennym partnerdm. Zkusenosti s kvalitou a bezpecnosti bezlepkovych potravin
jsou rozmanité. Obecné vSak znaeni potravin neni vzdy vniméano jako jasné a
srozumitelné. Diivéra, Ze bezlepkové potraviny, jsou bezlepkové, tudiz neni
stoprocentni. Naopak, né€kolik respondentli se jiz setkalo s pfipadem, kdy potravina

oznacend jako bezlepkova, ve skutecnosti lepek obsahovala.

Jak bylo feceno v kapitole o metodologii prace (kap. 4.1), cilem piipadové studie dle
Yina [2003] neni zobecnéni vysledkli vzhledem k populacim, ale k teoretickym
vychodiskim prace. Klicovym teoretickym vychodiskem této prace je koncept Fizeni
péce o chronicky nemocné. Tento koncept reprezentuje model inovativni péce o

chronicky nemocné, komplexni viceuroviiovy model, na jehoz vystupu je konecny stav
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chronicky nemocnych, ktery je v této praci pojat jako celkova kvalita zivota podminéna
zdravim.

Wagner [1997, 1998] zjistil, Ze systémy zdravotni péce jsou dezintegrované,
individualisticky orientované, a jako takové selhavaji v poskytovani péce chronicky
nemocnym, V drtivé vEétSiné jsou zaméfeny na péc€i akutni, nerespektuji specifické
potteby chronicky nemocnych a nevyjadiuji jim odpovidajici podporu. To se pak odrazi
na vysledcich — na horsi kvalité zivota chronicky nemocnych. Vysledky hodnoceni
kvality Zivota podminéné zdravim u celiaki v CR pomoci nastroje SF-36 tento
teoreticky predpoklad potvrdily. Kvalita zivota celiaki se skuteéné ukézala byt
statisticky vyznamné nizsi ve srovnani s evropskym standardem zdravé populace.

Dalsi rozvoj zdravotnickych systémll by se mél uskutecniovat s mnohem vétsi
mirou uplatnéni novych védeckych poznatktu (,,evidence-based health policy”), a to
zejména z oblasti lidskych prav se vztahem ke zdravi, vztahem mezi zdravim a
ekonomickou prosperitou spolecnosti (,health and wealth*) a sdirazem na
implementaci obecnych cilii stanovenych na mezinarodni urovni na Groven narodnich
politik (,,health in all policies®), pticemz dulezitou koordina¢ni funkci by mélo plnit

Ministerstvo zdravotnictvi CR.
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Souhrn

Hlavni zjisténi této prace je, Ze kvalita zivota celiakli podminénd zdravim je ve srovnani
sobecnou zdravou populaci niz§i. Jedna se o vysledek netaéinného fungovani
vicetroviiového a komplexniho fizeni péfe o chronicky nemocné. Tim doslo
Kk potvrzeni jednoho ze zakladnich teoretickych predpokladl prace, Ze v ramci
zdravotnickych systému neni pé¢i o chronicky nemocné vénovana dostate¢na pozornost,
coz se odrazi v nizké kvalité¢ poskytované péce a v konecném dusledku na zdravotnim
stavu pacienta a kvalit¢ jeho Zzivota. Jednd se o disledek selhdni na jednotlivych
urovnich modelu fizeni péfe o chronicky nemocné: na Urovni interakce pacientl se
zdravotnickymi pracovniky, komunitnimi partnery a zéstupci trhu, na Grovni systému
zdravotni péce, ale pifedevSim na nejobecnéj$i urovni Sirokého politického prostiedi,
jehoz desintegrace prostupuje vSechny urovné. Ke zlepSeni by mohlo nastat cestou
viceoborové a vicetiroviiové spoluprace, dostatecné reflexe védeckych poznatkt a jejich
uplatnovani v praxi, dirazem na lidskd prava a na vztah mezi zakladnimi hodnotami

jakymi je lidské zdravi, ekonomické a spoleenska prosperita.

Summary

This work’s main finding is that the health related quality of life of coeliac patients is in
comparison with common healthy population lower. It is the result of ineffective
functioning of multilevel and complex chronic disease management. Thereby it has
come to the confirmation of one of this work’s most essential theoretical presumptions,
that there is not paid sufficient attention to chronic care within the health systems,
which leads in poor quality of provided health care and (in final consequence) in
patient’s health state and quality of his life. It is a consequence of failures at every
single levels of the chronic disease management model: at the level of patient’s
interaction with medicine workers, community partners and representatives of the
market, at the health care systems level, but especially at the general level of the broad
political environment, whose disintegration runs through all levels. The improvement
could come by the way of multifield and multilevel cooperation, by the sufficient
reflection of scientific knowledge and its application in practice, and by the emphasis on
human rights and on relationship between essential values such as human health,

economic and broad social prosperity.
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11 Prilohy
Pfiloha 1: Dotaznik — Kvalita Zivota a postoje celiakii v CR

Kvalita Zivota a postoje celiakii v CR

Dobry den, mate pred sebou dotaznik, jehoZ cilem je zjistit kvalitu Zivota celiakéi v CR podminénou
zdravim a dale potom postoje celiakti k riznym specifickym oblastem zivota s celiakii a bezlepkovou
dietou. Tento dotaznik je sou¢asti diplomové prace na téma ,,U¢innost 1é&by celiakie v CR* na Katedfe
vetejné a socidlni politiky Fakulty socidlnich véd Univerzity Karlovy v Praze, ktera si klade za cil zjistit,
jak je fizena péée o nemocné celikaii v CR a jaké jsou jeji vystupy v podobé kvality Zivota celiakd. Celé
dotaznikové etfeni probiha za podpory SdruZeni celiakii Ceské republiky o.s. Cilovou skupinu tvoii
dospéli celiaci (18+). Prosim, vénujte chvili ¢asu vyplnéni tohoto dotazniku. VSechny otazky jsou
uzaviené, takze nebudete nuceni svoje odpovédi dlouze vypisovat a kompletni vyplnéni dotazniku Vam
nezabere mnoho ¢asu. Na otazky odpovidate jen jednoduchym kliknutim. U nékterych otazek muzete
oznacit jen jednu moznost, u jinych vice moznosti. Proto si u kazdé otazky nezapomeiite ptecist pokyny,
jak odpovidat. Vyplnény dotaznik odeslete kliknutim na pole ,,Odeslat, které je na konci stranky. Vami
poskytnuté odpovédi jsou zcela anonymni, protoze nikde v dotazniku neuvadite zadné udaje, podle
kterych by Vas bylo mozné identifikovat (jméno, email apod.). Ziskand data budou navic pouzita jen pro
potieby diplomové prace. Vzhledem k tomu, Ze dotaznik zjist'uje subjektivni pocity a postoje celiakt,
nevypliujte tento dotaznik, pokud celiakii Vy osobné netrpite. Dékuji Vam za Vas ¢as a ochotu zcastnit
se vyzkumu Be. Kristyna Ptibylova, studentka 2. ro¢niku navazujiciho Mgr. studia Vetejné a socidlni
politiky na Fakulté socialnich véd Univerzity Karlovy v Praze

* Povinné pole

Jste celiak? * Zvolte jednu moznost

~
ANO >>> pokracujte vypliiovanim dalSich otazek

NE >>> dotaznik dale NEVYPLNUJTE!

L. Kvalita Zivota podminénd zdravim

V této casti dotazniku jsou otazky tykajici se Vaseho zdravi. Vase odpoveédi nam pomohou zhodnotit, jak
se citite a jak se Vam dafi zvladat bézné Cinnosti. Odpovézte na kazdou otazku tim, ze vyznacite
ptislusnou odpovéd’. Nejste-li si jisti, jak piesné odpoveédét, odpoveézte, jak nejlépe umite.

1. Rekl/a byste, Ze VaSe zdravi je celkové: * Zvolte jednu moznost

O Vyborné

O Velmi dobré
O Dobré

O Uspokojivé
O Spatné

2. Jak byste hodnotil/a své zdravi dnes a ve srovnani se stavem pied rokem? * Zvolte jednu moznost

O Mnohem lepsi nez pred rokem
O Ponékud lepsi nez pied rokem
O Priblizné stejné jako pred rokem
O Ponékud horsi nez pted rokem
-

Mnohem horsi nez pted rokem
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3. Nasledujici otazky se tykaji ¢innosti, které vykonavate béhem svého typického dne. Omezuje

Vase zdravi nyni tyto ¢innosti? JestliZe ano, do jaké miry? * Oznacte jednu moznost na kazdé radce

a) Usilovné ¢innosti jako béh,
zvedani tézkych predméta,
provozovani naro¢nych sporti

b) Stfedné namahavé Cinnosti
jako posunovani stolu, luxovani,
hrani kuzelek, jizda na kole

¢) Zvedani nebo neseni bézného
nakupu

d) Vyjit po schodech nékolik
pater

e) Vyjit po schodech jedno patro
f) Predklon, shybani, poklek

g) Chize asi jeden kilometr

h) Chiize po ulici nékolik set
metrtl

i) Chize po ulici sto metrt

j) Koupani doma nebo oblékani
bez pomoci dalsi osoby

4. Trpél/a jste nékterym z dale uvedenych problémii p¥i praci nebo pii béZné denni ¢innosti v
poslednich 4 tydnech kvili zdravoetnim potizZim? * Oznacte jednu moznost na kazdé radce

a) Zkratil se Cas, ktery jste vénoval/a

praci nebo jiné ¢innosti?

b) Udé¢lal/a jste méné, nez jste chtél/a?

c¢) Byl/a jste omezen/a v druhu prace

nebo jinych ¢innosti?

d) M¢l/a jste potize pti praci nebo jinych

¢innostech (napfiklad jste musel/a
vynalozit zvlastni usili)?

5. Vyskytl se u Vas néktery z dale uvedenych problému pfi praci nebo béZné denni ¢innosti v

-

Ano, omezuje
hodn¢

ANO

Ano, omezuje

trochu

-

NE

Ne, vubec
neomezuje

-

poslednich 4 tydnech kvili néjakym emocionalnim potizim (napfiklad pocit deprese nebo uzkosti)?

* Oznacte jednu moznost na kazdé radce

a) Zkratil se Cas, ktery jste vénoval/a

praci nebo jiné ¢innosti?

b) Udé¢lal/a jste mén¢, nez jste chtél/a?

c¢) Byl/a jste pfi praci nebo jinych

ANO

NE
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ANO NE
¢innostech méné pozorny/a nez obvykle?
6. Uved’te, do jaké miry branily VaSe télesné nebo emocionalni potiZe Vasemu normalnimu

spolecenskému Zivotu v rodiné, mezi pi-ateli, sousedy nebo v §irsi spole¢nosti v poslednich 4
tydnech. * Zvolte jednu moznost

C Vibec ne

C Trochu

C Mirné

C Pomérné dost
.

Velmi silné

7. Jak velké bolesti jste mél/a v poslednich 4 tydnech? * Zvolte jednu moznost

.
Z4adné
i .
Velmi mirné
I
Mirné
. L
Stfedni
I
Silné
r

Velmi silné

8. Do jaké miry Vam bolesti branily v praci (v zaméstnani i doma) v poslednich 4 tydnech? * Zvolte
Jednu moznost

I
Vibec ne
I
Trochu
I
Mirné
. Ly
Pomérné dost
I

Velmi silng

9. Nasledujici otazky se tykaji VaSich pocitii a toho, jak se Vam dafilo v pfedchozich tydnech. U
kazdé otazky oznacte prosim takovou odpovéd’, ktera nejlépe vystihuje, jak jste se citil/a. Jak ¢asto
v predchozich 4 tydnech... * Oznacte jednu moznost na kazdé radce

Potad  Véginou DO Obtas  Malokdy Nikdy
casto

a) jste se citil/a pln/a I e I I . e
elanu ' ' ' ' ' '

b) jste byl/a velmi I I I I I I
nervozni ' ' ' ' ' '

¢) jste mél/a takovou - - - - - -
depresi, ze Vas nic . i { - . -
nemohlo rozveselit

d) jste pocitoval/a I . - - . .

klid a pohodu
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Dost

Poiad Vétsinou Obcas Malokdy  Nikdy
Casto

e) jste byl/a pIn/a - - - - ~ -
energie ' ' ' ' ' '
f) jste pocitoval/a I e I I I -
pesimismus a smutek ' ' ' ' ' '
g) jste se citil/a e I - - ~ -
vyéerpan/a ' ' ' ' ' '
h) jste byl/a §t’astny/a i - s IS - I
i) jste se citil/a - - - - - -
unaven/a

10. Uved’te, jak ¢asto v predchozich 4 tydnech branily Vase télesné nebo emocionalni obtiZe
Vasemu spolec¢enskému Zivotu (jako napt. navstévy piatel, piibuznych atp.)? * Oznacte jednu
moznost

~
Porad
i vey
VEtsinu Casu
~
Obcas
¢ Malokdy
i .
Nikdy

11. Zvolte prosim takovou odpovéd’, ktera nejlépe vystihuje, do jaké miry pro Vas plati kazdé z
nasledujicich prohlaseni? * Oznacte jednu moznost na kazdé radce

Urcité ano  Spise ano !\_lejsem S| Spise ne Urcité ne

jist/a
a) Zda se, ze onemocnim ~ ~ ~ ~ ~
(jakoukoli nemocf) r r i & i

snadnéji nez jini lidé

b) Jsem stejné zdrav/a I I I - I
jako kdokoliv jiny ' ' ' ' '
¢) Ocekavam, ze se mé I e - - ~

zdravi zhor$i

d) Mé zdravi je perfektni f_' f_' fh' f_' fh'
1. ZkuSenosti s diagnozou celiakie a jeji lécbou

Ptame se na obdobi, kdy se u Vas objevily prvni potize.

12. Jak dlouho od zacatku Vasich potiZi trvalo, nezZ Vam byla celiakie diagnostikovana? Oznacte
Jjednu moznost

O Do 1 mésice
O Do ptl roku
© Do 1 roka
C Do 3 let

C Do 5 let
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( Do 10 let

Vice jak 10 let

13. ZKuste si vybavit obdobi od okamzZiku, kdy jste se svymi potiZemi prvné navstivil/a 1ékafe nebo
jiného zdravotnického pracovnika, do kone¢ného stanoveni diagnézy. Jak byste ohodnotil/a svoje
zkuSenosti s celym procesem stanovovani diagnozy? Oznamkujte jako ve skole

1 2 3 4 5

Vyborné

e

i . Hrozné

14. Byl/a jste v dobé od pocatku VasSich potiZi do stanoveni diagnézy celiakie 1é¢en/a na jina
onemocnéni, u kterych se pozdéji prokazala souvislost s celiakii? Oznacte jednu moznost

( Ano

.
Ne

Nevim

15. Jak hodnotite sviij zdravotni stav od po¢atku Vasich potizi pi‘ed stanovenim diagnézy a po
zahajeni 1é¢by bezlepkovou dietou? Oznacte jednu moznost

C Zadné zlepseni

C Mirné zlepsSeni

C Stfedné silné zlepSeni
C Silné zlepseni

I

Jsem zcela bez potizi

16. Jak jste se citil/a potom, co Vam byla stanovena diagnoza celiakie? Oznacte jednu moznost

I
Strach

f‘ ..
Beznadg¢;j

( Smifeni

T
Uleva

( Jiné:‘

II1. Informacni a materidalni podpora
Zde nés zajima, jaké jsou VaSe zkusenosti se ziskavanim informac¢ni a materialni podpory z riznych
zdroji v souvislosti s Vasi nemoci a nutnosti dodrzovat bezlepkovou dietu.

17. Informace z jakych zdroji o celiakii a bezlepkové dieté jsou pro Vas nejprinosnéjsi? Oznacte
Jjednu moznost

e Knihy, ¢asopisy, internet

C Prakticky 1ékat

C Lékat specialista (gastroenterolog)
C Nutri¢ni terapeut

C Zajmové/obcanské sdruzeni

I

Poradna pro celiaky
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Jiné:

18. Cerpite néjakou formu finanéni podpory od statu? Oznacte jednu moznost

-
Ano

I
Ne

19. Poskytuje Vam Vase zdravotni pojiSt'ovna prispévek na bezlepkovou dietu? Oznacte jednu
moznost

( Ano
( Ne
Nevim

20. Pokud ziskavate od statu a (nebo) od pojist'ovny néjaky finan¢ni prispévek, jak hodnotite jeho
vySi vzhledem k Vasim vydajim spojenym s bezlepkovou dietou? Oznacte jednu moznost

Zcela dostacujici
Spise dostacujici

Spise nedostacujici

Zcela nedostacujici

V. Praktické zkuSenosti s bezlepkovou dietou
V této Casti nas zajimaji Vase osobni praktické zkuSenosti s dodrzovanim bezlepkové diety v podminkach
CR.

21. M podle Vis celiak v CR dobré podminky pro dodrZovani bezlepkové diety? Oznacte jednu
moznost

Rozhodn¢ ano
Spise ano

Spise ne

Rozhodné ne

22. Co podle Vis celiakiim nejvice brani ve spravném dodrZovani bezlepkové diety v CR? Vyberte
maximalné 3 varianty

= Vysoké ceny bezlepkovych potravin

Spatna dostupnost bezlepkovych potravin

Nevhodné oznacovani potravin

Nedostatecna informovanost celiakil o zasadach bezlepkové diety
Nedostatecna financni podpora celiaki

Omezené moznosti bezlepkového stravovani mimo domov

Negativni reakce okoli (personal obchodi, restauraci, jidelen apod.)

Slaba vule

a1 71 1 71 71 11T

Jiné:
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23. Jak dodrzZujete bezlepkovou dietu? Oznacte jednu moznost

O Stravuji se vyhradné bezlepkoveé >>> pokracujte otdzkou 25

O Jen vyjimecné dietu porusim

O Casto dietu porusim

O Bezlepkovou dietu viibec nedodrzuji, i kdyz vim, ze bych mél/a
~ —

Jiné:

24. Pokud bezlepkovou dietu porusujete, co Vas k tomu nejéastéji vede? Oznacte jednu moznost

{
Vlastni selhani (slaba vile, nepozornost apod.)

- . .
Omyl (neumysIn€ snim potravinu obsahujici lepek)
- .
Ceny potravin
-
Omezené moznosti nakupu bezlepkovych potravin nebo vefejného stravovani.
~ —

Jiné:

25. Jste spokojen/a s dostupnosti bezlepkovych potravin v obchodech? Oznacte jednu moznost

I
Rozhodné ano
fgv
Spise ano
I
Spise ne

Rozhodné ne

26. Kde nejcastéji bezlepkové potraviny nakupujete? Oznacte jednu moznost

( V supermarketech, hypermarketech

O V mensich samoobsluhach a prodejnach potravin
O Ve specializovanych prodejnach zdravé vyzivy
O Na internetu

I

Jiné:

27. Predstavte si, Ze jste v supermarketu a chystate se koupit zakladni potraviny (chléb, pecivo,
téstoviny apod.). Jak se Vam jevi ceny bezlepkovych potravin v porovnani s béZnymi potravinami
obsahujicimi lepek? Ceny bezlepkovych potravin jsou: Oznacte jednu moznost

O dost vyssi (v fadech desitek az stovek korun)
Mirné vyssi (v fadech korun)

Piiblizné srovnatelné

28. Jak se zménily Vase vydaje za potraviny po zahajeni bezlepkové diety? Poclitejte s primérnymi
vydaji za 1 mésic. Oznacte jednu moznost

.
Snizily se
~
Nezmenily se
i .
Zvysily se mirné (v fadech desitek az stovek korun)
-

Zvysily se vyrazné (v fadech tisictt)
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29. Podle ¢eho nejcastéji vybirate a nakupujete bezlepkové vyrobky? Oznacte jednu moznost

O Podle slovni deklarace, Ze se jedna o vyrobek bez lepku
O Podle symbolu preskrtnutého klasu na etiketé

O Podle slozeni vyrobku na etiketé

O Podle ceny vyrobku

O Jiné:

30. Ctete podrobné informace o sloZeni vyrobkii na jejich etiketich piedtim, neZ si je koupite?
Oznacte jednu moznost

O Ano, vzdy
© Vétsinou
© Obcas
© Malokdy
“ Nikdy

31. Jak hodnotite kvalitu téchto informaci z hlediska jejich srozumitelnosti pro bézného
spotiebitele? Oznamkujte jako ve Skole

1 2 3 4 5

Vyborna (" " " {7 Hrozna

32. Vérite informacim na etiketach bezlepkovych vyrobkia? Oznacte jednu moznost

I
Ano, vzdy véfim

f' y
Obcas nevéfim

| G
Casto nevefim

I

Nikdy nevétim

33. Setkal/a jste se nékdy s tim, Ze potravina oznacena jako bezlepkova ve skute¢nosti lepek
obsahovala? Oznacte jednu moznost

Nikdy
fgv

Jednou
r

Vicekrat
r

Je to zcela bézné

Nevim

34. Rekl/a byste, Ze Vas dodrZovani bezlepkové diety omezuje v b&zném Zivoté? Oznacte jednu
moznost

Rozhodné ano
Spise ano

Spise ne

Rozhodné ne
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35. V jaké oblasti VaSeho Zivota pocit’ujete nejvétsi omezeni v souvislosti s Vasi nemoci a nutnosti

dodrzovat bezlepkovou dietu? Vyberte maximalne 3 varianty
2 Zdravi

Psychicky (emocionalni) stav

Rodinné/partnerské vztahy

Prace

Finan¢ni rozpocet

Shanéni a nakupovani bezlepkovych potravin
Ptiprava bezlepkovych pokrmt, vafeni

Stravovani mimo domov

Cestovani

Sport a dalsi volnocasové aktivity

Spolecensky zivot

1 1 1 1 71T 71 71T 71 71 717

Jiné: ‘

V. Obecné informace o Vis
Zde se ptame na nékolik obecnych informaci o Vas

36. Jste: * Vyberte jednu moznost

-
Muz

Zena

37. Kolik je Vam let? * Vypiste cislict

38. Jste: Vyberte jednu moznost

{

Student/ka
O Zaméstnany/a
O Nezaméstnany/a
© V dichodu
O Jiné:

39. Jaky je prumérny Cisty mési¢ni piijem Vasi domacnosti? Pokud Zijete sam/a, tak Vas osobni

Cisty mésiéni prijem. Vyberte jednu moznost
I

0-10 000 K&
© 10001-20 000 K&
© 2000130 000 K¢
© 30001-40 000 K¢
© 40001-50 000 K¢
-~

50 001-60 000 K¢
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Vice jak 60 000 K¢

40. Kolik ¢lenii Vasi domacnosti se stravuje bezlepkové? Vypiste cislici

Pouziva technologii Dokumenty Google
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Pfiloha 2: Generické ndstroje méreni HRQOL

Nastroj
Sickness Impact Profile (SIP)

Nottingham Health Profile (NHP)

Medical Outcomes Study 36 —
Item Short Form (SF-36)

Medical Outcomes Study 12 -
Item Short Form (SF-12)

European Quality of Life
Questionnaire — Vesrion (EQ-5D)

WHOQOL-BREF

Domény HRQOL

Spanek Mobilita

Oddech Socialni interakce
Emocionalni zivot Komunikace

Péce o télo Prace

Pohybova aktivita Rekreacni aktivity
Péce o domacnost Stravovani
Spanek Socidlni izolace
Bolest Télesna mobilita
Emocionalni reakce Uroven energie

Fyzické zdravi

Omezeni ve fyzickych aktivitach v ddsledku zdravotnich problémd
Omezeni ve vykonavani socialnich aktivit v disledku télesnych
zdravotnich a emocionalnich problémi

Omezeni ve vykonavani béznych rolovych aktivit v disledku
télesnych zdravotnich probléma

Fyzickd bolest

Celkové vnimani zdravi

Mentalni zdravi

Vitalita (mira energie, Unava)

Omezeni ve vykonavani béznych rolovych aktivit v disledku
emocionalnich problém

Vseobecné mentalni zdravi

Pohyblivost

Sebepéce

Obvyklé Cinnosti

Bolest/potize

Uzkost/deprese

Fyzické zdravi

Aktivity denniho Zivota

Zavislost na medicinskych latkach nebo prostiedcich
Mobilita

Bolest a diskomfort

Spanek a odpocinek

Pracovni kapacita

Psychicka oblast

Vztah k vlastnimu télu

Prozivani pozitivnich emoci

Prozivani negativnich emoci

Sebelcta

Spiritualni proZivani/naboZenska vira/osobni pfesvédceni
Schopnost koncentrace a schopnost ucit se

Socialni vztahy

Osobni vztahy

Socialni opora

Subjektivni hodnoceni sexualniho Zivota

Prostredi

Financni zdroje

Svoboda, fyzicka bezpecnost a ochrana

Zdravi, socialni péce, dostupnost kvality

Domaci prostredi

Moznost pro ziskavani novych informaci a schopnosti

Ucast a moznosti vyuzivani rekreaénich, volno¢asovych aktivit
Fyzické aspekty prostredi (znecisténi ovzdusi, hluk, podnebi...)
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Doprava

PCASEE

P — somaticka oblast

C — kognitivni oblast

A —emocni oblast

S —socialni oblast

E — ekonomicka oblast

E2 — osobnostni problémy

Quality of Life Profile (QLP)

Fyzické, psychologické a duchovni byti

Spolupatfi¢nost — vazby s konkrétnim prostfedim (spolecnost,
komunita)

Dosahovani osobnich cil(, aspiraci, tuzeb

Psychological General Well-
Being (PGWB)

PUvodni verze predstavuje unidimenzionalni soubor 68 polozek.

Zkracena verze predstavuje unidimenzionalni soubor 22 polozek.

Zdroj: Gurkova 2011: 147-149

Pfiloha 3: Mimostrevni manifestace celiakie

Onemocnéni

Dermatitis herpetiformis

Neurologické symptomy
e Ataxie
Polyneuropatie

e Demence a mozkova atrofie

e Epilepsie
Kloubni potize
e Artritida

e Bolest kloub (artralgie)

Gynekologické a porodni potize

e Neplodnost

e Opakované potraty
e Nizkd porodni vaha
e Opozdénd puberta

e Pfedc¢asna menopauza

Osteopenie, osteopordza, osteomalacie a zlomeniny

Zpomaleny rist ditéte

Symptomy dutiny Ustni a zub(

e  Opakujici se tvorba aftd

e  Poskozeni zubni skloviny u stalych zubl

Onemocnéni jater

e Hypertransaminasaemnia

e Hepatitida

e Aktivace dalSich jaternich autoimunitnich onemocnéni

Psychické symptomy
e Unava
e Deprese

Zdroj: Kaukinen et al. 2010: 1206 (preloZeno)
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Priloha 4: Pridruzena onemocnéni vyskytujici se u nemocnych celiakii

Pravdépodobnost vyskytu

Jisty nebo pravdépodobny

Mozny

Nahodny

Onemocnéni

Diabetes melitus I. typu

Autoimunitni onemocnéni stitné

Zlazy

Sjogrenliv syndrom
DownUv syndrom
Addisonova nemoc
Selektivni IgA deficience
Autoimunitni hepatitida
Razna dalsi autoimunitni
onemocnéni

Primarni bilidrni cirhéza
IgA glomerulonefritida
Vypadavani vlast (alopecie
areata)

Sarkoiddza

Astma a atopie

Zanétliva strevni onemocnéni
Revmatoidni artritida
Migréna

Zdroj: Kaukinen et al. 2010: 1207 (pireloZeno)

Prevalence u nemocnych
celiakii (%)

4-10

4-5

4-12
5-10
5

7
3-6
10

0-6
0-4
1-3

4
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Pfiloha 5: Potvrzeni o vykonané praxi ve SdruZeni celiakii CR o.s.

X Sdruzeni celiakii Ceské republiky, o. s. X
N\ P.0.Box 20, 252 63 Roztoky '

< Cz
IC: 68405430

Institut sociologickych studii

FSV UK

Katedra veiejné a socialni politiky
U Kfize 8

158 00 Praha 5

V Praze dne 2. dubna 2012

Hodnoceni praxe Bc. Kristyny Pribylové, studentky 2. ro¢niku
magisterského studia oboru vefejna a socialni politika ISS FSV UK.

Odbornou praxi Kristyna absolvovala ve Sdruzeni celiakl Ceské republiky, o. s.,
v priib&hu mésicll Unora a biezna 2012.

Napini staZe bylo seznédmeni s organizaci, strukturou a Cinnostmi, které Sdruzeni
celiakti Ceské republiky, o. s., vyviji.

Béhem doby plsobeni Kristyna vytvofila databazi vhodnych lékarskych pracovist,
nasledné s nimi vesla v kontakt, zajistila distribuci materialG a nakonec zpracovala a

vyhodnotila zpétnou vazbu podle uréeného zadani.

Déle se seznamila s problematikou evropského licenéniho systému, ktery nastoluje
pravidla pro pouzZivani ochranné znamky — loga preskrtnutého klasu, pronikla
do problém( souvisejicich se sjednocovanim legislativy zemi EU a jejich pfechodu
na jednotny systém.

Vzhledem k tomu, Ze &ast predloZenych texta postradala Cesky preklad, byla nucena
pracovat s odbornym anglickym textem. Veskerou ¢innost zviadla s prehledem a pili.
Pracovala iniciativné i ve volném &ase a (koly odevzdavala vzorné zpracované a

ve stanovenych terminech.

Pro Sdruzeni celiakii CR, 0. s., byla pfinosem. sdvusent cellaid

* X Ceské republiky
&

P. O. Box 20, 252 63 Rortoky

Ing. Blanka RUBINOVA /!
predsedkyné vyboru

GSM: +420 602 273 173 www.celiac.cz info@celiac.cz
Bankovni spoleni: 1933345335/0800
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Priloha 7: Vystupy z vyzkumu — tabulky a grafy

7.1 Charakteristiky respondentt

7.1.a POHLAVI RESPONDENTA

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid muz 18 24,3 24,3 24,3
Zena 56 75,7 75,7 100,0
Total 74 100,0 100,0
Pohlavi
80
60
40
20
0
muz Zena
7.1.b VEKOVE KATEGORIE
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid 18-24 19 25,7 25,7 25,7
25-64 52 70,3 70,3 95,9
65+ 3 4,1 4,1 100,0
Total 74 100,0 100,0
Vékové kategorie
80
60
40
20
4,1
0
18-24 25-64 65+

' Pokud neni uvedeno jinak, respondenti mohli oznacit vzdy jen jednu odpovéd’.

" Zdroj viech tabulek a grafii: autorka
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7.1.c STATUS RESPONDENTA

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent

Valid student/ka 19 25,7 27,1 27,1
zaméstnany/a 42 56,8 60,0 87,1
nezaméstatny/a 1 1,4 1,4 88,6
v dlchodu 7 9,5 10,0 98,6
jiné 1 1,4 1,4 100,0
Total 70 94,6 100,0

Missing  bez odpovédi 4 5,4

Total 74 100,0

Status respondenta
70
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7.2 Postoje respondentt k diagnostice a lécbé celiakie

7.2.a DELKA DIAGNOSTIKY

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent

Valid  do 1 mésice 6 8,1 8,1 8,1
do pul roku 7 9,5 9,5 17,6
do 1 roka 10 13,5 13,5 31,1
do 3 let 13 17,6 17,6 48,6
do 5 let 5 6,8 6,8 55,4
do 10 let 9 12,2 12,2 67,6
vice jak 10 let 24 32,4 32,4 100,0
Total 74 100,0 100,0

Otdézka: Jak dlouho od zacdtku Vasich potiZi trvalo, neZ Vam byla celiakie diagnostikovdna?

35

30

25

20

15

10

Délka diagnostiky

dol dopdal
mésice  roku

do1l
roka

do3let do5let do10

vice jak
let 10let
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7.2.b ZKUSENOSTI S DIAGNOSTIKOU

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent

Valid 1 9 12,2 12,2 12,2
2 10 13,5 13,5 25,7
3 13 17,6 17,6 43,2
4 15 20,3 20,3 63,5
5 27 36,5 36,5 100,0
Total 74 100,0 100,0

Otazka: Zkuste si vybavit obdobi od okamZiku, kdy jste se svymi potiZzemi prvné navstivil/a Iékare nebo jiného
zdravotnického pracovnika, do kone¢ného stanoveni diagndzy. Jak byste ohodnotil/a svoje zkusenosti s celym

procesem stanovovdni diagndzy? (1-vyborné, 5-hrozné)

40

35

30

25

20

15

10

ZkuSenostis diagnozou

M ZkuSenosti s
diagnozou
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7.2.c HODNOCENIi ZDRAVOTNIHO STAVU

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent

Valid  Zadné zlepsSeni 1 1,4 1,4 1,4
mirné zlepseni 9 12,2 12,2 13,5
stfedné silné zlepseni 5 6,8 6,8 20,3
silné zlepseni 37 50,0 50,0 70,3
zcela bez potizi 22 29,7 29,7 100,0
Total 74 100,0 100,0

Otdzka: Jak hodnotite svij zdravotni stav od pocatku Vasich potiZi pred stanovenim diagndzy a po zahdjeni lécby

bezlepkovou dietou?

Hodnoceni zdravotniho stavu
60
50
40
30
20
10
0
0 |
zadné mirné stredné silné zcelabez
zlepseni zlepseni silné zlepseni potizi
zlepseni
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7.3. Postoje respondentti k informacni a materialni podpofre

7.3.a ZDROJE INFORMACI

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent

Valid knihy, ¢asopisy, internet 40 54,1 54,8 54,8
prakticky lékaf 1 1,4 1,4 56,2
|ékar specialista 9,5 9,6 65,8
nutriéni terapeut 1 1,4 1,4 67,1
zZ’rT;‘;';/ obcanské 8 10,8 11,0 78,1
poradna pro celiaky 14 18,9 19,2 97,3
jiné 2 2,7 2,7 100,0
Total 73 98,6 100,0

Missing  bez odpovédi 1 1,4

Total 74 100,0

Otézka: Informace z jakych zdroju o celiakii a bezlepkové dieté jsou pro Vds nejpfinosnéjsi?

Zdroje informaci

60
50
40
30
20

10

1,4 1,4 2,7
0
X X X N A\ &
N I N N AN
& ) O & &
N N N
S \ /3* .K‘) . JQQ c\)FQ/ ’bQ
R S NS NS <
. & O i >
< N 0 &
Q8 SN
& X
8 <L
o
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7.3.b FINANCNi PODPORA OD STATU

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid ano 5 6,8 6,8 6,8
ne 69 93,2 93,2 100,0
Total 74 100,0 100,0

Otazka: Cerpdte néjakou finanéni podporu od stdtu?

100

90

80

70

60

50

40

30

20

10

Financni podpora od statu

ano

ne
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7.3.c FINANCNi PODPORA OD POJISTOVNY

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid  ano 11 14,9 14,9 14,9
ne 59 79,7 79,7 94,6
nevim 4 5,4 5,4 100,0
Total 74 100,0 100,0

Otdzka: Poskytuje Vam Vase pojistovna prispévek na bezlepkovou dietu?

90

80

70

60

50

40

30

20

10

Financni podpora od
pojistovny

ano

ne

nevim
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7.3.d VYSE FINANCNI PODPORY (pokud je ¢erpana)

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent

Valid zcela dostacujici 0 0,0 0,0 0,0
spiSe dostacujici 0 0,0 0,0 0,0
spise nedostacujici 4 5,4 11,4 11,4
zcela nedostacujici 31 41,9 88,6 100,0
Total 35 47,3 100,0

Missing  bez odpovédi 39 52,7

Total 74 100,0

Otézka: Pokud ziskdvdte od stdtu a(nebo) od pojistovny néjaky financni prispévek, jak hodnotite jeho vysi vzhledem
k Vasim vydajim spojenym s bezlepkovou dietou?

100

Vyse financni podpory

90
80

70

60

50

40
30

20

10

0

0

zcela

dostacujici

spise
dostacujici

spise
nedostacujici

zcela
nedostacujici
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7.4. Postoje respondenttl k problematice bezlepkovych potravin a Zivota

s bezlepkovou dietou

7.4.a PODMINKY PRO DODRZOVABI BLD

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid  rozhodné ano 3 4,1 4,1 4,1
spiSe ano 28 37,8 37,8 41,9
spiSe ne 30 40,5 40,5 82,4
rozhodné ne 13 17,6 17,6 100,0
Total 74 100,0 100,0

Otazka: Md podle Vds celiak v CR dobré podminky pro dodrZovdni bezlepkové diety?

45

40

35

30

25

20

15

10

Podminky pro dodrzovani BLD

rozhodné ano

spiSe ano

spise ne

rozhodné ne
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7.4.b BARIERY DODRZOVANI BLD

Valid Cumulative
Frequency Percent Percent Percent

Valid vysoké ceny BLP 55 25,0 25,0 25,0

Spatnd dostupnost

BLP 16 7,3 7,3 32,3

nevhodné

oznacovani potravin 37 16,8 16,8 49,1

nedostatecna

informovanost 11 5,0 5,0 54,1

nedostatecna

finan¢ni podpora 30 13,6 13,6 67,7

omezené moznosti

stravovani 49 22,3 22,3 90,0

negativni reakce

okoli 12 5,5 5,5 95,5

slaba vale 9 4,1 4,1 99,5

jiné 1 0,5 0,5 100,0

Total 220 100 100

Otazka: Co podle Vds celiakiim nejvice brdani ve sprdvném dodrZovdni bezlepkové diety? (Pozn. respondenti mohli

oznacit vice odpovédi).

LY 4 4 V4 V
Bariéry dodrzovaniBLD
30
25
20
15
10
5
0,5
0
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X 1,
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7.4.c DODRZOVANI BLD

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid  strava vyhradné BL 53 71,6 71,6 71,6
vyjimecné dietu porusim 19 25,7 25,7 97,3
Casto dietu porusim 2 2,7 2,7 100,0
BLP vibec nedodrzuji 0,0 0,0
Total 74 100,0 100,0
Otdzka: Jak dodrZujete bezlepkovou dietu?
Dodrzovani BLD
80
70
60
50
40
30
20
10
0
0
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7.4.d DUVODY PORUSOVANI BLD

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent

Valid vlastni selhani 6 8,1 28,6 28,6
omyl 9 12,2 42,9 71,4
ceny BLP 1 1,4 4,8 76,2
omezené moznosti BLD 5 6,8 23,8 100,0
Total 21 28,4 100,0

Missing  System 53 71,6

Total 74 100,0

Otézka: Pokud bezlepkovou dietu porusujete, co Vds k tomu nejcasteji vede?
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7.4.e SPOKOJENOST S DOSTUPNOSTI BLP

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid rozhodné ano 4 5,4 5,4 5,4
spiSe ano 29 39,2 39,2 44,6
spise ne 28 37,8 37,8 82,4
rozhodné ne 13 17,6 17,6 100,0
Total 74 100,0 100,0

Otazka: Jste spokojen/a s dostupnosti bezlepkovych potravin v obchodech?
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7.4.f KDE NAKUPUJETE BLP

Frequency

Percent

Valid Percent

Cumulative
Percent

Valid  supermarkety, hypermarkety

mensi samoobsluhy a prodejny
specializované prodejny zdravé
vyZivy

internet

jiné

Total

28
3

35

5
3
74

37,8
4,1
47,3
6,8

4,1
100,0

37,8
4,1
47,3
6,8

4,1
100,0

37,8
41,9

89,2

95,9
100,0

Otazka: Kde nejcastéji bezlepkové potraviny nakupujete?
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Kde nakupujete BLP

45
40
35
30
25
20
15
10
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7.4.g CENY BLP

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid o dost vys$si 74 100,0 100,0
mirné vyssi 0 0,0
fiblizné
’s)rovnatelné 0 0.0
Total 74 100,0

Otdzka: Predstavte si, Ze jste v supermarketu a chystdte se koupit zakladni potraviny (chléb, pecivo, téstoviny apod.).

Jak se Vam jevi ceny bezlepkovych potravin v porovndni s béZnymi potravinami obsahujicimi lepek? Ceny
bezlepkovych potravin jsou:
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7.4.h ZMENA VYDAJU ZA POTRAVINY

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid  snizily se 0 0,0 0,0 0,0
nezménily se 0 0,0 0,0 0,0
zvysily se mirné 29 39,2 39,2 39,2
zvysily se vyrazné 45 60,8 60,8 100,0
Total 74 100,0 100,0

Otdzka: Jak se zménily Vase vydaje za potraviny po zahdjeni bezlepkové diety? Pocitejte s priimérnymi vydaji za 1

meésic.
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7.4.i ZPUSOB VYBERU BLP

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent

Valid  podle slovni deklarace 12 16,2 16,2 16,2
podle symbolu 17 23,0 23,0 39,2
podle sloZeni vyrobku 41 55,4 55,4 94,6
podle ceny vyrobku 2 2,7 2,7 97,3
jiné 2 2,7 2,7 100,0
Total 74 100,0 100,0

Otazka: Podle ceho nejcastéji vybirdate bezlepkové potraviny?
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7.4.j CTENI INFORMACI O SLOZENi

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent

Valid  ano, vidy 55 74,3 74,3 74,3

vétsSinou 15 20,3 20,3 94,6

obcas 3 4,1 4,1 98,6

malokdy 1 1,4 1,4 100,0

nikdy 0 0,0 0,0

Total 74 100,0 100,0

Otazka: Ctete podrobné informace o sloZeni vyrobku na jejich etiketdch predtim, ne# si je koupite?
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7.4.k KVALITA INFORMACI O SLOZENIi

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent

Valid 1 1 1,4 1,4 1,4
2 16 21,6 21,6 23,0
3 34 45,9 45,9 68,9
4 17 23,0 23,0 91,9
5 6 8,1 8,1 100,0
Total 74 100,0 100,0

Otdzka: Jak hodnotite kvalitu téchto informaci z hlediska jejich srozumitelnosti pro béZného spotrebitele? (1-vybornd,

5-hroznad)
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7.4.1 DUVERA V INFORMACE O VYROBCICH

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent

Valid  ano, vidy véfim 25 33,8 33,8 33,8
obcas nevérim 45 60,8 60,8 94,6
Casto nevérim 4 5,4 5,4 100,0
nikdy nevérim 0 0,0 0,0
Total 74 100,0 100,0

Otazka: Vérite informacim na etiketdch bezlepkovych vyrobki?
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7.4.m ZKUSENOSTI S CHYBNYM ZNACENIiM

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent

Valid nikdy 10 13,5 13,5 13,5
jednou 14 18,9 18,9 32,4
vicekrat 34 45,9 45,9 78,4
je to zcela bézné 3 4,1 4,1 82,4
nevim 13 17,6 17,6 100,0
Total 74 100,0 100,0

Otazka: Setkal/a jste se nékdy s tim, Ze potravina oznacend jako bezlepkovd ve skutecnosti lepek obsahovala?
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7.4.n OMEZENI BLD

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid  rozhodné ano 25 33,8 33,8 33,8
spiSe ano 23 31,1 31,1 64,9
spise ne 24 32,4 32,4 97,3
rozhodné ne 2 2,7 2,7 100,0
Total 74 100,0 100,0

Otézka: Rekl/a byste, Ze Vds dodrovdni bezlepkové diety omezuje v béném Zivoté?
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7.4.0 OBLASTI OMEZENI BLD

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid zdravi 10 4,5 4,5 4,5
psychika 7 3,1 3,1 7,6
vztahy 3 1,3 1,3 8,9
prace 4 1,8 1,8 10,7
rozpocet 35 15,6 15,6 26,3
nakup BLP 29 12,9 12,9 39,3
vareni 25 11,2 11,2 50,4
stravovani mimo domov 56 25,0 25,0 75,4
cestovani a4 19,6 19,6 95,1
sport a volny cas 2 0,9 0,9 96,0
spolecensky Zivot 9 4,0 4,0 100,0
jiné 0 0,0 0,0
Total 224 100,0 100,0 100,0

Otézka: V jaké oblasti Vaseho Zivota pocitujete nejvétsi omezeni v souvislosti s Vasi nemoci a nutnosti dodrZovat

bezlepkovou dietu? (Pozn. respondenti mohli oznacit vice odpovédi).
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