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CO JSME V INKUBACI ZJISTILI A CO JSME SE NAUCILI

Bez lepku po Cesku - bezpeéné a rychle, naudit se Zit s bezlepkovou dietou

(celiakii)

Jako vystup projektu Bez lepku po Cesku - bezpeéné a rychle, nauéit se Zit s bezlepkovou
dietou (celiakii), ktery byl spolufinancovan Evropskou unii pfedstavujeme shrnujici dokument s
poznatky, co jsme v ramci inkubaCni faze zjistili. Data jsou zpracovana na platformé& MIRO,
doplnéna o textovou &ast, popis naSich rozhodnuti, mySlenek, ale také mySlenek celiakU.
Nechte se diky vystupUm vnést vice do tématu a pochopit naSi cestu a dlivody, pro€ to vSechno
délame a jak se nam dafilo v celém inkubaCnim procesu pomoci metod HCD. ProC jsme se vydali
pravé touto cestou, proC jsme zkusili toto a ne néco jiného, na zikladé €eho rozhodnuti
probéhla. Na konci projektu se nas tym podival na problematiku kazdy samostatné a ukazuje se,
Ze i kdyZ jsme ve stejném tématu, tak kazdy ma jiné pohledy na véc, coz zajiStuje kreativu do
celého procesu. Nabizime proto vhledy pod jmény koordinatorek z naSeho tymu, které si
peClivé zaznamenavali b€hem procesu pfi praci s celiaky.

AZ si budete proCitat naSi cestu pfipravte se, Ze uvidite od kazdého néco. Slzy i radost byli
souCasti pfi procesu tvoFeni socialni inovace.
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ZARAMOVANI PROBLEMU

Spolufinancovéno BEZ LEPKU B
EVROPSKOU UNIf

Jak bychom mu mohli
celit nebo predchazet?

PROBLEM

~ v ’
Svépomocna R E S E N | Medialni
skupina osveéta

Kdy, kde a jak vzniké
socialni vyl =1alid
Sluzba Gastro

Tandem 3 prostiedi
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NEZ TO VSECHNO VYPUKLO...

Na zakladé vlastnich zkuSenosti Clend v tymu nebo od jiZ v minulosti vytvofeného
dotaznikového Setfeni s celiaky, jsme jiz védéli, Ze v komunité celiakl existuje problém a ne
jeden. | pfesto jsme si mapovali dikladné cestu celiaka od zjiSté€ni diagndzy aZ po Zivot s ni, a to
diky vytvofené svépomocné skupiné aktivnich celiakll. Pracovali jsme na ovéfovani, zjiStovani po
celou dobu projektu. Dulezité je problém umeét hezky popsat, zardmovat a postupnymi kroky
najit moZnosti a feSeni. Ovéfovat hypotézy.

KDE JE PROBLEM?

Chybéjici, rychla a_edukovana podpora v dobé zjiSté€ni diagndzy nebo v prUb&hu Zivota s
celiakii. Nedostate€na systémova podpora.

Socidlni vylou€eni je kliCové téma. Hleddme feSeni. Diky procesu hloubkovych rozhovorl jsme
doSli k nékolika nastrojlim, které jsme si v Case ovéfili, otestovali a ujistili se, zda jsou funkéni a
vyhovujici. Nastroje jsou blize popsany niZe, kazdy samostatné na platformé& MIRO.

Osobni sdileni k tématu HELENA LORENC

Existence socidlniho vylouCeni u diagnostikovanych celiakl je zavaznym problémem,
zplsobenym nizkou mirou podpory na socialni i spoleSenské trovni. Zivot s celiakii je naroény,
at uz finan€né&, nebo socialné. Celiaci Celi nepochopeni a bezlepkové potraviny jsou drazSi nez
b&Zné. Neustalé vysvétlovani a dotazovani okoli je unavujici a na pracovnich vyjezdech mimo CR
i v CR je &asto nutné si pfinaSet vlastni jidlo, coZ neni standardni. Tento stav vede k obavdm Ze
stravovani mimo domov prohlubuje socialni odcizeni.

Nové diagnostikovani celiaci €asto postradaji vhodnou formu pomoci, kterd by jim usnadnila
poCatky Zivota s bezlepkovou dietou, poskytla rady a tipy, ale i emoC€ni podporu a porozumeéni.

Osobni sdileni k tématu VERA BYMOVA

Po sdéleni diagndzy lékafem chybi dostateCna edukace, informace a podpora. Nové
diagnostikovany celiak nevi, kde hledat informace, na koho se obratit o pomoc. Casto se pak
stava, Ze informace, jak fungovat v souvislosti se svym onemocnénim, musi dohledavat sam z
rznych zdrojl. Neexistuje uceleny jednotny ndvod, ktery by byl poskytovan celiaklm v
zaCatcich jejich onemocnéni. Celiaci se Casto setkavaji s nepochopenim okoli, at' uZ se jedna o
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nejbliZSi rodinu, kamarady nebo vefejnost. Déti ve Skolach a Skolkach nemaji moZnost stravovat
se se svymi spoluZaky, povinnost poskytovéni dietni stravy ve $kolnich zafizenich neni v CR zatim
uzakonéna.

Osobni sdileni k tématu RENATA KASPAROVA

Stravovani mimo domov je Casto a opakované hlavni bod socidlniho vylouCeni, chybi edukace
gastro provozU (restauraCnich zafizeni) a vzbuzeni zajmu o toto téma. Zménit Ize u€init jediné
tak, Ze se gastro téma spoji s osveétou. Mimo domov je strava vzdy problém. Na cestach, v
praci, ve volnoCasovych aktivitach. Celiaci pofad a dokola mysli na jidlo, od tématu si nikdy
neodpoCinou a v pfipadé stravy mimo domov maji obavy a strach. Kontaminace lepkem
zpUsobuje zdravotni problémy a je na misté v tomto vice pracovat na osvétovych kampanich.

Priloha socidlni vylouCeni.

To, Ze socialni vylouCeni existuje, to jsme védéli jiz pfed realizaci inkubaCniho procesu, ale bylo
na misté zjistit, provéfrit v jakych oblastech nejvice, a jak se to od sebe liSi.

Casto opakovana témata:

e Dité: v kolektivu spoluzakd, dité a Skolni vylety, dité a Skolni jidelna, vydané jidlo v jideIn& mezi
poslednimi-socialni vylou€eni.

e Price: firemni vedirky, spoleéné velefe, teambuilding, oslavy kolegl, to v8e jsou mista, kde
dochazi téz k sociadlnimu vyloucCeni.

e Volny €as: kamaradi, spoleCna setkani u jidla, nepochopeni, vysméch, nutnost se podfidit a to
plati na obé strany, vzZdy je nutna domluva a planovani dopfedu.

e (Cestovani: gastro podniky, maloktery podnik umi zajistit Cisté #Gluten Free provoz, hrozi pak
kontaminace, malo proSkoleny personal nebo nezdjem vénovat se tématu.

o Nemocnice - mélo kde umi vafit bez lepku, pfestoZe existuje metodika vytvofena s Mame to na
talifi, kterd umi v tomto pomoci a navést. Je to problém i pfesto, Ze pfi nemocnicich funguiji
dietni sestry. Nutno dodat, Ze jsou vSak mista, kterd umi s tématem pracovat.
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Sluzba TANDEM 3:

Na zakladé zjiSténych potieb celiak(l jsme vytvofili, testovali a ovéfovali nové nastroje. Tandem 3 je
jednim z nich.

NejvyznamnéjSi nastroj byla sluzba TANDEM 3, kterd poskytovala podporu celiaklim, podpora peer
konzultantU, nutriéni terapeutky a psychoterapeutky. Tato podpora pro celiaka ma kratkodoby charakter s
cilem podpofit, zorientovat celiaka v tématu, a to okamzité po zjiSténi diagndzy. NaSe vyzkumy stale
ukazuji, Ze celiak po zjiSténi diagndzy je zmateny a nevi pfesné na koho nebo kam se obratit. Systém
podpory je nedostadujici. Casto se také opakuje sdéleni, Ze diagndza a jeji vstup do Zivota lidi je zdsah a
chova se stejné jako kazda jina diagndza. Pro Clovéka je to zména s kterou se musi naudit zit. Zména do
konce Zivota. S odstupem Casu se ukazuje v jakém Case a kdy se objevuje socialni vylou€eni. NejCasté&ji
mimo domov, v praci s pfateli atd.. Z poCatku tato sluzba méla byt pouze postavena na podpofe peer
konzultantu, ale hloubkové rozhovory ukazali a nabidly mozZnost otestovat sluzbu v SirSim pojeti podpory
a to nutriéni terapeutky a psychoteraputky. Po celou dobu projektu se pfihlasilo 62 zajemcU s prosbou o
pomoc a podporu. Nejvice byla vyuzZita sluzba nutriCni terapeutky. Pro tym bylo dulezité nastavit
spravné koordinaci a chod, aby odbornici méli prostor na pfimou praci s klienty.

PFibéh: Volala ndm pani s prosbou o pomoc, Ze je profesi kucharka, a Ze diky nové diagndze celiakie
nemUZe najit prdci, kterd ji bavi. Pomoc od nds dostala. :)

Na psychoteraeputku se nejCastéji obraci maminky déti celiaku.

Cecilka jako novy eduka€ni nastroj. Diky sluzb& TANDEM 3 a naSi psychoteraputce jsme zjistili a ovéfili
potfebnost hmatatelné postaviCky, ktera dité a jeho rodiCe provede novym tématem. Cecilka, to je jméno
edukativni hraCky pro déti, kterd ma za cil provést dité v pfechodu na novou situaci a lépe se s nemoci
vyrovnat. Cecilka je symbol této nemoci, vychazime z toho, Ze pro déti je Casto dllezité odosobnit se od
své diagndzy (aby diagndza nebyla dité a naopak), je pak snadnéjSi se s détmi o nové situaci bavit, ptat
se, byt naStvany, smutny. Pfi naSem pilotnim ovéfovani jsme s Cecilkou a s dé&tmi, rodinami hodné
pracovali a méla velky Uspéch. Cecilka dokonce velmi oslovila a pfivedla do spoluprace pani ndméstkyni
hejtmana pro oblast zdravotnictvi v Pardubickém kraji, pani MiSu MatouSkovou. Sama projevila zajem
podpofit panenku tak , aby ji dostalo kazdé dité ve spolupraci s Nemocnici Pardubického kraje v
Pardubicich. Tuto pilotni spolupraci budeme ovéfovat v obdobi srpen-Fijen 2024. Aktivné se podili s nami
na dalSich krocich. V&fime, Ze Cecilka pomUZzZe détem, zait zménu s lehkosti a humorem. Cecilka bude
mit ve své kapse edukaCni materidly a pohadku s metodickym doporuCenim pro rodi€e. Na téchto
odborné sestavenych materialech se aktivné podili psychoterapuetka Tereza Komarkova.

Na konci projektu byl kazdému, kdo se zapojil poslan dotaznik zpétné vazby.

Nabizime krdtky vhled:
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,,Chtéla bych podékovat za moZnost se zapojit do takového super projektu, kde pracuji uZasni lidé,
ktefi umi podpofit.” (&

Moc dékuji za vSechny cenné rady a za tento projekt. :)

Ve sluzb& TANDEM 3 chceme pokraCovat i po skonCeni projektu a nabizet tak kratkodobou podporu
a pomoc nejen nové diagnostikovanym celiakiim, ale vS§em lidem s bezlepkovou dietou. Sluzba je
velmi dobfe nastavena a ma velky potencial pokraCovat dale. S novymi obchodnimi partnery feSime
jeji udrzitelnost a myslime na moznosti, jak to lze udélat tak, aby byla sluzba dostupna vSem, bez
rozdilu.

Osobni sdileni k tématu HELENA LORENC

Lidé Casto zazivaji bezradnost po diagnostikovani celiakie. Hledaji informace na webovych
strankach a v facebookovych skupinach, kde se vS8ak mohou setkat s nepochopenim nebo
protichdnymi radami. Vyzvou je pro né spravné nastaveni jidelniCku, napfiklad pfiprava svaCin
pro déti do Skoly a otdzky kolem bezlepkovych potravin. Stravovani ve Skolnich jidelnach je
komplikované a Casto neni jasné, co je bezlepkové. Psychicka podpora chybi, coz je obzvlast
narotné, kdyz je celiakie diagnostikovana nékdy tfeba i vice ¢lenim rodiny, coz zatéZuje
rodinnu nejen psychicky, ale i finan€né. Déti mohou zkouSet nedodrZovat dietu, cozZ zvySuje
obavy rodiCu. Lékafi by mohli podpofit tvorbu vzdélavacich materidlll pro déti, aby lépe
porozumély dlleZitosti dodrZovani diety. Diky spolupraci s lékafkou z Pardubické nemocnice z
détského gastro oddéleni vzeSel dotaz, zda by mohl vzniknout materidl pro déti na téma:
poruSeni diety a to pfedevS§im u déti v puberté. Na tomto tématu budeme pracovat a tvofit
vystup. Diky spolupraci s Pardubickym krajem je pfedpokladany termin planovan na srpen-zafi
2024. Také se ukazuje, Ze zde je pravé to misto pro interaktivni hraCku Cecilku s edukativni
materialy jako podpora.

Osobni sdileni k tématu VERA BYMOVA

Z rozhovorU s klienty vyplyva jejich zdjem o ziskani zkuSenosti od nékoho, kdo uz delSi dobu Zije
s touto diagndzou. ProSel si rlznymi fazemi této nemoci a mUze sdélit svoje pozitivni i negativni
poznatky. Jde o sdileni zkuSenosti jak pfimo od celiakl tak také jejich rodinnych pfisluSnika,
Casto se jedna o mamy malych celiakl, manZzelky, partnery. Maji potfebu se ujistit, Ze postupuji
spravné a maji dostatek informaci.

Osobni sdileni k tématu RENATA KASPAROVA
Sluzba byla velmi vyuzZivanym nastrojem, ktery pomohl uc€astnikim - celiaklim, rodinnym
pfisluSnikim v pochopeni, nasmérovani, ujiSténi, uklidnéni a tymu projektu nabidla tato sluzba
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rtzné pohledy. Jak cestu celiaka pochopit a kde se pfekaZky a vyzvy nachazeji. Tato sluzba v CR
chybi a je potfebna. Mdme ambice v ni pokraCovat. Sluzba TANDEM 3 nyni pokraCuje dale.
Priloha SluZba TANDEM 3

SVEPOMOCNA SKUPINA

Z poCatku u nas panovaly malé obavy, nejistoty, jestli o setkdvani bude zdjem, coZ se ukazalo nakonec
jako bezpfedmétné, protoze zijem byl velky. Druhd obava lehce panovala v udrzeni skupiny (praxe
ukazuje, Ze udrzeni pravidelnosti, mize byt nékdy pfekazkou v dneSni uspéchané dobé), i tady se
ukdzalo, Ze zafungoval zdjem vracet se mezi ,,své”. Hledali jsme motivaci a cile, aby se vzbudil zdjem
uCastnikl a pracovali s dynamikou skupiny. Ta se udrZela po celou dobu. DuUlezZité je promySleni,
nastaveni, cile a smysl.

Sepsali jsme par bodU k vedeni svépomocné skupiny, které by mohly byt malym voditkem pro nékoho,
kdo by rad takovou skupinu vedl. Dokument naleznete v pfiloze.

Osobni sdileni k tématu HELENA LORENC

Emoce ze setkavani (pozitivita, komunita, jsme v tom spolu). Skupina poskytuje jak moznost
pfijeti a podpory, tak prostor pro hmatatelné vysledky pro (oSetfené) celiaky. Probiha jak sdileni,
tak vznikaji ndpady na moZnou komunikaci a celkovou osvétu bezlepkové diety a celiakie.

Osobni sdileni k tématu VERA BYMOVA

Prostor pro sdileni svych prozitkd, pocitl, dochazi tim k uvolnéni emoci, pfijeti své diagndzy a
zjiSténi, Ze v tom nejsem sam/a. V ramci skupiny dochazi k vyméné informaci, pfedavani rad a
vzdjemné podpore. Pozitivni pFistup nékterych ¢lenu se promita do celkové nalady skupiny.

Osobni sdileni k tématu RENATA KASPAROVA

Skupina musi mit svého lidra, facilitatora, (tak to bylo v naSem pfipad€, ujmout se role nikdo
nemél zajem), vytvofili jsme Skdlu mozZnosti, jak se skupinou pracovat a pozorovali, jak se
skupina chova a jak se méni jeji dynamika v Case. Nastavili jsme pravidla, cile, zaméFeni, smysl a
motivaci. DostaCujici se ukazuje jako model setkavani kratkodobé s pfedstavou na 5. mésicd,
pUvodni ovéfeni probihalo 9. mésicl. (ovéfena shoda ve skupiné byla na 5.mésicll) Pravidelnost
je dulezita, zajem o setkavani je. Smysl skupiny si U€astnici pochvaluji jen je tfeba stanovit cil.
Skupina mUze byt zamérfena napfiklad dle véku nebo pro maminky s détmi €i mix uCastnikd,
ktefi potfebuji podpofit a lidi, ktefi maji motivaci schazet se pouze za uCelem podpory osvéty.
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Dochazi k propojovani a novym vazbam mezi uCastniky, Cetnost 1x za mé&sic se ukazuje jako
dostacujici. Doba setkavani by méla byt podle GCastnikll upravena na 2 hod. misto 4 hod..
Priloha svépomocna skupina.

MLADI

Osobni sdileni k tématu HELENA LORENC- setkani na konkrétni téma, ,,feSi se” téma cestovani.
SpiSe se setkat pragmaticky nad konkrétnim tématem, neni takova potfeba se setkat jen tak
nebo nad samotnym tématem celiakie. U starSich pfevlada zajem o recepty, jidlo v rdmci prace -
obédy, akce s firmou. MladSi maji potfebu vice feSit nemoZnost se najist v jidelnach, musi si
jidlo neustale nosit sebou, chtéji s dietou bojovat, pokouSet to, cht&ji o dieté mluvit - osvéta.
ZamyS$lime se nad propojenim se a inspiraci s evropskym férem pro celiaky a vytvofenim
spoleCné aktivity.

Osobni sdileni k tématu RENATA KASPAROVA

Mladi reaguji pouze na téma, nemaji zdjem o setkavani offline. SpiSe si hledaji to, co potfebuji v
online prostfedi a néktefi nemaji ani zajem setkavat se s celiaky. Chté&ji spiSe zapadnout do
kolektivu a nevyCnivat. Kluci vétSinou feSi téma piva (puberta a kolektiv), holky recepty a kde se
inspirovat v gluten free svété. Otestovali jsme online setkani, pokud setkani nema téma je pro
mladé nezajimavé. KdyZ jsme otestovali setkdni s tématem cestovani o toto jiz zijem byl.
vzdy Cloveék, ktery bude v€kové blizSi k mladym. Jako moZnost by se mohla osvédCit cesta
propagace skrze mladé celiaky pUsobici aktivné na socialnich sitich. Pracovat s mladymi by méli
mladi lidé. Jak bylo vySe uvedeno inspirujme se zahrani€nim férem. Zde je jeSté vice prostor pro
zkoumani této mladé cilové skupiny.

Priloha mladi.

GASTRO PODNIKY A GASTRO PROSTREDI

Osobni sdileni k tématu HELENA LORENC - je nutné davat pozor na kontaminaci a a hlidat
ne/edukovany personal - Casto se objevuje neznalost obsahu jidla, neochota zjiStovat obsah od
kuchafe, nejasnost v tom, jak pfiprava probiha - radé&ji i fFeknou, Ze bzl neni moZné zajistit nebo,
Ze nemohou zajistit, Ze se jidlo nekontaminuje. Pro celiaka je dUlezité védét, zda se mlze v
restauraci bezpeCné najist. Lidé s celiakii mohou mit obavu se mimo domov stravovat, kdyz
nemaji jistotu nekontaminace. Existuji napfiklad FB skupiny, kde si celiaci sdéluji, kde se dobfe
najedli a jakému mistu se naopak vyhnout. Ale i na toto se nelze spoléhat, protoZe kazdy
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jedinec, celiak ma prah hranice pe livosti jinde. To co vadi jednomu, neznamena, Ze to nevadi
druhému.

Osobni sdileni k tématu VERA BYMOVA

Problémem je personal, ktery nema dostateCné znalosti ohledné alergenU, bezlepkové diety,
celiakie. Je né€kdy té€Zké se s persondlem domluvit, jestli je dané jidlo pro celiaka vhodné.
Dochazi i k tomu, Ze celiak v dané restauraci rad€ji neji, pokud nema pocit, Ze by pro néj bylo
jidlo bezpe&né.

RENATA KASPAROVA

Vytvofeni gastro manualu se ukazuje jako velmi kliCové, pfesto, Ze vZdy na konci Fetézce stoji
Clovék na kterém sluzba a kvalita jidla stoji. Oveéfili jsme si dvé spoluprace (SK Slavia a Rock for
People). Ze spoluprace vyplyvaji body:

e partner, podporovatel je rad, Ze fungujeme jako garant kvality a Ze v tématu mame jasno
a pravidla.

e celiak je spokojen, Ze se ve volném Case mimo domov mUzZe najist.

e hledame aktualné garanta pro nd$ manual, aby doSlo k profesionalizaci bez strachu a
obav na vSechny strany, odbornika, ktery nam manudl odborné zaStiti a vlozi dalSi
pfidanou hodnotu.

e vytvafime samolepky, které garantuji, Ze ona mista mimo domov jsou Gluten free
friendly.

e inspirujeme se v tomto tématu v zahraniCi a navazujeme spolupraci.

Propojujeme aktéry s celiaky a tvofime spole€né v gastru osvétu.
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K) &= lepku po Cesku
20.Cervenv 12226 - @

& Tohle byla jizda a dukaz toho, #e nage #glutenfree téma je tfeba z toho upliku
hezky vytahnout a jit s nim do svéta. Mezi lidi a na povrch zemé. Jaké to bylo na
Rock for People? BLOG

https://bezlepkupocesku.cz/.../jake-to-bylo-na-rock-for.../

Dékujeme za nage FANS, neskute¢na jizda to s vami byla a velké diky za tuhle
#glutenfree partu ze sféry gastra. To diky vdm bofime myty a lsmeme ledy. @@
Bistro Cejka Na kope¢ku kopecek Bramborovy TATA Ola Kala - kurzy ... Zobrazit vic

B

Pfiloha Gastro.

OSVETA

Osobni sdileni k tématu RENATA KASPAROVA

Média jsme oslovili, zdjem o téma je, je potfeba mu v€novat vétSi pozornost a déle to trva nez
médium zareaguje. Cerven 2024 radio a rozhovory na CT1 TV. Vice pUsobi a pfitahuje
partnerstvi napfiklad ve spojeni SK Slavia a Rock for People. NejvétSi zajem maji mistni a lokalni
média. PPink inkubator, Pardubicky kraj, restaurace a firmy, skrze své kandly na FB a IG.

Z realizace projektu si odnaSime

zjiSténi, jak je velmi dllezité a zasadni aktivné pracovat s cilovou skupinou, vystoupit z bubliny a
potvrzovat i vyvracet si hypotézy. Cesta celiaka v €ase nam oteviela oCi v em a co cilova skupina
feSi a kde jsou hlavni problémy. Na poCatku jsme si néco mysleli a na konci z toho je Uplné néco
jiného. Diky aktivni praci s celiaky nam to celé ukazalo cesty, jak spravné a aktivné s nimi
pracovat a vyuZivat jejich potencial. Cely proces zmény byl pro nas inspiraci. Pracovali jsme s
velmi Zivymi modely situaci a mozZnosti. Nyni madme ambice motivovat diky naSemu procesu
dalSi sluzby z neziskového prostoru. PFi oslovovanis partner( z fad nezisku, jsme narazili na to,
Ze nam fFikaji, jak vSe o své cilové skupiné védi, ale realita je jind a hybe se v Case. Vhimame jako
zasadni tento proces drZet aktivni a stale nebo s pravidelnosti se k nému vracet, aby problémy,
které cilovou skupinou feSi byli feSeny vC€as. Metody které jsme vyuZivali ndm davali prostor
dostat se do hloubky problému. Rozhodné v této praci s budeme pokraCovat a chceme
motivovat takto dalSi neziskové a pacientské organizace. Co jsme se naudili, radi pfedame ddle.
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Po skonCeni projektu provozujeme déle sluzbu TANDEM 3 jako kompletni podporu vCetné
edukativni hraCky Cecilky. Osvéta bezlepkové diety a Sifeni manudlu pro gastro prostfedi
zUstavaji jako dalSi kliovy krok ke zmé&né. Chceme spustit svépomocnou skupinu a oveéfit si jeji
udrzZitelnost v dalSich krajich. Prace a toto ov&fovani v nas vzbudili nebat se s celiaky testovat a
zjiStovat.

Pfiloha medidlni osvéta

Pro dokresleni zjiSténi, ktera jsme béhem realizace projektu udélali, pfikladame projektovy
denik kolegyné Véry Bymové z naSeho tymu.

Denik — Bez lepku po Cesku

Véra Bymova

- seznameni v rdmci tymu Bez lepku po Cesku
- bez vedeni a pouziti metody HCD nemUZou byt nastroje projektu funkéni
- je dobré se inspirovat v zahrani€i, u ostatnich uspéSnych projekt(

Vhledy, mySlenky

® pojem peer konzultant — pfesné vlastné nevim, co znamend, potfeba vyhledat zdroje k tomuto
tématu a nastudovat

e svépomocna skupina — jaka jsou pravidla, jak funguje, hleddme dostupné zdroje a zjiStujeme
vSechno okolo

® metoda HCD — metodu neznam, pfi poradach tymu feSime, co znamena vyuZiti této metody pro
projekt, jak funguje, mam potfebu sama dostudovat a zjistit vic

- pfiprava vyzkumné skupiny — koho oslovit, jak Casto se setkavat, na jak dlouho, kde, kdo budou
ucCastnici, zkuSeni celiaci, novi celiaci, rodinni pfisluSnici

- aplikace Miro — program pro zapisovani postupUl, vhledl a myS$lenek

- nastaveni jednotlivych fazi projektu HCD, planovani dil&ich &asti fazi projektu, aktivity
v jednotlivych fazich v souvislosti s nastroji projektu

- moznosti spoluprace s odborniky v oblasti vyZivy, duSevniho zdravi

Vhledy, mySlenky
e postupujeme od zndmych jednodusSich faktl k tém méné znamym

® je potieba si ovéiovat své domnénky, zda jsou realné, ne jim slepé véfit a myslet si, Ze vime
spravné feSeni
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Vhledy,
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je dobré si vSechny fakta zapisovat, vizualizovat cesty v Miru, je to pfehledné a pomaha to
k uvédomeéni, kde se zrovna nachazime

scénaf jednotlivych setkani

stanoveni vyzkumnych otazek

reSerSe neziskovych organizaci, spole€nosti, firem nabizejici pomoc celiakiim a vyzkouSet, jak
pomoc funguje, jakou formou a za jakych podminek

reSerSe socialnich siti, znamé osobnosti z oblasti celiakie

otazka, kde je problém a jak ho FeSit

mySlenky

nedostatek podpory pro celiaky v CR nebo jsme ji jen zatim nena$li?

po rozhovorech s pacientskymi organizacemi pfemySlim, jestli je takova forma pomoci vhodna
pro mé a moje dité, jestli je to to, co by mi v danou chvili pomohlo

stanoveni vyzkumnych otazek - pfi pokladani otazek se musime Fidit pravidly, jak vést hovor, je
potfeba si dat pozor na otazky navadéjici k odpovédi, nejsou pro vyzkum vhodné

je potfeba hledat, divat se kolem sebe, vnimat a pfemySlet, odosobnit se od problému a nahlizet
na néj nezavisle bez pfedsudkl

mapovani potfeb — hledani motivace lidi, vhled do problému z pozice zakaznika

pFiprava prvniho setkani svépomocné skupiny, scénar, aktivity, pravidla, ndhradni varianta
prvni setkani se skupinou viz. zapis

studium téma rozhovoru

mysSlenky

na zakladé podkladu, které nam poskytlo Pabeni se u€im, jaké jsou typy rozhovord(, jak je vést,
jak klast vyzkumné otazky a jak se dobfe ptat

setkani skupiny probéhlo uplné jinak, nez jaka byla moje oCekavani

neni jednoduché klast vyzkumné otazky v pfatelském duchu a neodbodit od tématu, drzet si
pofad vyzkumnickou linku

uvédomeéni si vlastnich mySlenek a zapisovani, je ndro€né nenechat se strhnout skupinou a
udrzet si pozici vyzkumnika

pFiprava scénare druhého setkani ve spolupraci s Pabenim
WhatsApp jako dopInék k ostatnim néstrojlim

odchazeni €lenl v ramci skupiny je pfirozené

otazka potfeby nutri€niho terapeuta a psychoterapeuta
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mySlenky

pFiprava podrobného scénafe na kazdé setkani je nutnost

probihaji prvni online rozhovory 1:1

individudlni rozhovory s ¢leny skupiny maji svlj vyznam, prostor pro sdileni svého pfib&hu ma
pozitivni GCinek, v individudlni pFistupu vidim také pFinos

Skoleni Vedeni svépomocnych skupin Peer konzultanty, setkani s psychoterapeutkou pani
Komarkovou

pfiprava scénafe setkani skupiny v prosinci — vanoCni setkani

individualni a hloubkové rozhovory

sestaveni tymu Tandem3

mySlenky

ve skupiné je o nutriCniho terapeuta zajem, bylo by dobré ho zapojit do projektu vice
dohledavam dostupné zdroje o tématu peer konzultanta, studuji a Cerpam inspiraci

v v,

podpofit nové diagnostikované celiaky cca do 1 roku

finalizujeme novou sluzbu TANDEM 3, prvni zajemci ze svépomocné skupiny

béhem projektu stale hledame inspiraci, studujeme, hleddame nové subjekty, organizace a
projekty k propojeni v rdmci projektu

napad jednodenni akce pro skupinu — KONFERENCE

mysSlenky

jinak vnimaji ndro€né situace mamy celiakl a jinak samotni celiaci

metoda HCD ndm pomaha drzet svoji linku, pfemySlet o jednotlivych krocich a dalSich
moznostech, poslani

obdobi Vanoc, vétSi emoce, dojeti, radost, pocit sounaleZitost

pfiprava na prvni Peer konzultace, pfiprava jednoduchého scénéfe hovoru, samostudium vedeni
rozhovorU, pravidla rozhovorl

Konference, den pro celiaky — format, Cas, misto

dalSi fungovani svépomocné skupiny, jakou formou dal

mySlenky

vidim cestu v inspiraci od zkuSenych peer konzultantl i kdyZz z jinych odvétvich neZ celiakie
peer konzultace v oblasti celiakie je neznama, nevyzkouSena oblast
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peer konzultant — z prvnich reakci se zd4, Ze obecné tento vyraz neni znamy, zazity, Cast
vefejnosti s nim nema zkuSenosti, nevi, co si pod tim pFedstavit

prvni online peer konzultace, velky zdjem o sluzbu TANDEM3

pFiprava dalSiho setkani skupiny

pribézné konzultace s Pabenim o jednotlivych fazich a sméfovani projektu
den pro celiaky KONFERENCE

mysSlenky

peer konzultace jsou osobni a klienti maji potfebu sdileni svého pfib&hu, a to i v online prostiedi
snazime se o udrzZeni pozornosti v ramci hlavni naplné projektu, drobné;jSi projekty a aktivity

v okoli strhavaji naSi pozornost, musime udrzet hlavni linku

mame pozitivni ohlasy na konferenci, dobra nalada, pfatelské prostiedi

setkani skupiny probihaji, nékdy je poCet U€astnic vétSi, nékdy menS§i

konference byla hodnocena kladné&, podobné akce pro celiaky v CRrR nejsou, vétSina akci je
realizovana z komer¢nich dlvodl (ochutnavky, prodejni akce)

konec projektu v kvétnu, jak dal?

mySlenky

z peer konzultaci mam dobry pocit, je pro obé strany dllezité hovor ukondit pozitivhé v dobré
naladé

jak dal v projektu, kterym smérem by se mohl projekt ubirat dal?

pfi rozhovorech se Casto objevuje neznalost onemocnéni, neporozuméni spoluzaky, tfidnim
ucitelem, potfeba edukace ve Skolach, programy, aktivity v rdmci Skolnich zafizeni

kvétnové ukon&eni projektu
vystupy projektu
co jeSté stihnout, vyzkoumat, zjistit

mySlenky

blizime se do finalni Easti projektu, jak budeme fungovat dal

sblizeni se s komunitou celiakll mi pomohlo vice vnimat jejich potfeby, pochopit jejich proZitky,
pomaha mi to vice vnimat, jak se citi moji nejbliz§i s timto onemocnénim

mam radost, Ze se podafilo skupinu udrZet, udrzet pravidelnost setkavani, podafilo se nam
vytvofit bezpe€né prostfedi pro sdileni svych prozitkd, viem( a mySlenek

pFiprava poslednich setkani, akce jako oficialni zakon&eni projektu
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- probihaji stdle peer konzultace
- setkdni skupiny v Pardubicich

Vhledy, mySlenky

e v souvislosti s ukonCenim projektu se objevuje smutek, sotva jsme zacali, je nutné pokraCovat dal

e zavéreCné setkani se vSemi hlavnimi aktéry bylo krdsnym zakon&enim projektu

e uvédomuiji si silu komunity, ve které je pohoda a dobra nalada, kde je kazdému umoZznéno sdilet
svoje strasti, negativni prozitky v souvislosti se svym onemocné&nim a kde najde pochopeni,
porozumeéni a pfijeti

Priloha co si odndSime osobné.

VYHODNOCENIi PROJEKTU A CO S| ODNASIME

Vyhodnocenim projektu je pro nas trasa cesty celiaka v Case - customer journey, metoda kterou jsme
vyuzili a snazili se zachytit dllezité body na této cesté.

1.

Zivot s diagndzou: Tato faze zahrnuje Zivot po diagndze, kde se jedinec uéi pfizpCisobit se
bezlepkové dieté a FeSi vSechny vyzvy spojené s timto onemocnénim.

Zivot pfed diagnézou: Obdobi pfed diagnézou, kdy mohou byt pfiznaky celiakie pFitomny,
ale jeSté nebyly identifikovany nebo jsou €asto velmi dlouho hledany. Je zde dlouhd doba
nez se diagndza zjisti.

Bezprostfedné po diagndze: Okamzik, kdy jedinec dostane diagndzu celiakie a zaCina se
seznamovat s potfebnymi zm&nami v Zivotnim stylu.

Dopady a zmény v Case: Tato faze zahrnuje dlouhodobé dopady a zmény, které celiakie
pFinasi do Zivota jedince.

Relapsy a intenzivni momenty: Obdobi, kdy se jedinec mUZe setkat s relapsy a
intenzivnimi momenty spojenymi s |éCbou celiakie. VZdy ve spojeni s celoZivotni
bezlepkovou dietou.

Budoucnost: Zahrnuje oCekavani a plany jedince ohledné budoucnosti s celiakii.

Prvni zkuSenosti a zmény: popisuje prvni zkuSenosti s bezlepkovou dietou a
pFizpUsobovanim se novému Zivotnimu stylu.

Problémy a jejich FeSeni: Tato faze zahrnuje identifikaci problému spojenych s celiakii a
hledani feSeni.

Projevy a diagndza: Zahrnuje symptomy celiakie a proces diagnostiky.
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Metoda HCD, co jsem se naudili:

ovéfovat si svoje domnénky pomoci cilové skupiny

zachycovat svoje mySlenky a vhledy

hledat a pojmenovéavat mozZné cesty projektu, i kdyZ se mlZou zpoCatku zdat nevyznamné
hledat a pojmenovavat mozné problémy projektu a snaZit se jim pfedchazet

klast otazky a aktivné naslouchat

vhimat potfeby cilové skupiny a reagovat na né

ovéfit si nastroje, zda jsou funk&ni pomoci jejich testovani v praxi

Diky projektu jsme se:

naucCili zkoumat a pracovat hloubéji vice s CS, kdyZ nefunguje krok A zkusit krok B,
nemit obavy, nepfedvidat, ovéfovat hypotézy,

nauCili od expertl zapojenych do projektu nebat se mluvit nejen s CS, ale i s okolim,
testovat cesty a moznosti, pozorovat z perspektivy chovani CS.

Projekt pfinesl :

ZjiSténi, Ze je zasadni vCas diagnostikovat celiakii a efektivné edukovat rodiny o bezlepkové dieté v dobé
sdéleni diagndzy a nasledné v prubéhu szivani se. SouCasny systém vSak postrada efektivni mechanismy
pro v€asny zachyt celiakie. Je duUlezité pFenést diagnostiku a edukaci mezi laickou vefejnost a lékafe,
praktiky. Pozitivn€ se osvédCilo vyuzivani metody Human-Centered Design (HCD), ktera zahrnuje
testovani hypotéz pfimo s cilovou skupinou a aktivni naslouchani jejich potfebam. Pilotni verze
spoluprace s Nemocnici Pardubického kraje a zastupkyni ndméstkyn€ hejtmana pro Pardubicky kraj
Michaely MatouSkové se zapoCal po ukonCeni projektu. Spoluprace s vétSimi aktéry na tématu osvéty je
Zadouci a ma svlj dopad. Pozitivni reakce okoli, aktérd, celiakll na implementaci inovaCnich produktl a
sluZzeb je povzbudiva. Potvrzeni, Ze chybi jednotné misto pro celiaky, rozcestnik. NaSe vize je jeho
spusténi do konce roku 2024. Diky projektu jsme se nau€ili hloub&ji pracovat s cilovou skupinou, nebat
se ovéfovat hypotézy a byt otevieni novym mozZnostem a perspektivam. Testovani rlznych pfistupl nam
umoznilo Iépe porozumét chovani cilové skupiny a reagovat na jejich skuteCné potieby.

Dékujeme za pfilezitost a vSem za spolutvofeni.
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Mate chut’ ndm k vystuplim napsat néco za sebe? Budeme radi.

Chcete se na néco zeptat, napiSte. Zadna otazka neni hloupa.
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