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Socialni inovace,
kterou #glutenfree svet
ochutnal poprve.

DIAGNOZA CELIAKIE

ko nic zasadniho,

.Nevypada to ja
de na vas.”

J
pokud to nevyj

Podpora celiaku: rok plng zmeén, inspirace, inovace, sdileni a novych pratelstvi

Projekt Bez lepku po Cesku - bezpedné a rychle, naudit se zit s bezlepkovou dietou
(celiakii) byl zaméren na podporu lidi s celiakii. Probihal od 1. ¢ervna 2023 do 31. kvétna 2024
a prinesl fadu vyznamnych udalosti a krokl do svéta bez lepku, které pomohly mnoha lidem
realizovany s nadsenim a dlrazem na skutec¢né potreby cilové skupiny. Slovo skute¢né je zde
opravdu na misté. Diky metodém Human Centered Design, jsme dostali prilezitost nahlédnout do
skutecnych potreb celiakll a to nas vedlo rdzngymi smeéry a nabidlo skalu moznosti, testovani v
préci se skupinou, jednotlivcii s klicovymi partnery a v navazovani novych spolupraci. Problém?
Ten jsme na zacatku videli v nedostatecne peci, podpore primarneé ihned po sdeleni diagnozy,
coz vedlo pacienty k frustraci, zmatku, chaosu a volani o pomoc. Socialni vylouc¢eni mimo
domoyv, kdy celiaci resi stravu velmi intenzivne a ta jim neni nabidnuta véude a pokud ano, tak
nespravne s moznymi riziky a dopadem na jejich zdravi. Nepochopeni ve spole¢naosti, vysmech
a bagatelizovéani tématu. Cil? Pomoci lidem jako jsme my, s dirazem najit a prozkoumat problém
v ndvaznosti na jeho reseni a vgstupneé reseni overit, zda v je v praxi opravdu funkéni a udrzitelné.

Co myslite, jak nase spole¢né tvoreni dopadlo? Prectéte si kratkg priarez nasi cesty.

Vytvoreno za podpory Ministerstva préce a sociélnich véci v dotac¢nim Fizeni socialni inovace OPZ+, registracni ¢islo projektu:
CZ.03.03.01/00/22_021/0601883, priorita OPZ+ Socialni inovace a rovné prilezitosti, délka projektu 1. 6. 2023—31. 5. 2024.
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Navazani kontaktu s celiaky

Z pocatku bylo zasadni oslovit nadsené celiaky, kteri maji chut tvorit zmeénu, jak v systému, tak
v tématu smerem k verejnosti a hlavneé v potfebach svych vlastnich. Zvolili jsme cestu skrze
socialni sité a webové stréanky Bez lepku po Cesku, kde se kazd( zaéjemce mohl ptihlasit. Vytvorili
jsme vyzvu a spojili sily se zndmou osobnostivtématu ze svéta Instagramu. Projekt byl z pocatku
omezen na region Pardubického kraje, ale po avéreni tak velkého z&jmu, jsme se rozhodli, Ze

plisobnost rozsifime na celou Ceskou republiku. Na prvni vijzvu reagovalo 45 zéjemct, celiakd.

Mapovani potreb

»Rozhodli jsme se do toho skocit rovhgma nohama
a poznavat pribéhy celiakd rovnou v terénu”.

Ve druhé fazi jsme se zamerili na mapovani potreb nasich Ucastnikd (celiakl). Spolupracovali
jsme s aorganizaci Pabeni, ktera nas vedla a naucila rizne metody, postupy z Human Centered
Design. VYyzkum od stolu, hloubkové rozhovory, focus groupy, zékaznické cesta (Zivot pred
diagnodzou, v dobé sdeleni diagndzy a Zivot s diagndzou), prototypovani. Z podstaty Human
Centered Design pristupu jsou uzivatelé - celiaci klicovgm prvkem v celém designovém procesu.
Z&kladni skupina - svépomocné skupina 12 Ucastnikld se setkavala 1x mési¢né a to od zafi 2023
do kvétna 2024, aby identifikovala, co skute¢né potrebuji. Potreby celiakl a problematiku jsme
také mapovali v okoli s klicovygmi aktéry, inspiraci jsme hledali take v zahranici. Zajimal nas zajem
a postoj celiakll k novinkdm. V koamunikaci s klicovgmi aktéry, kteri jsou nedilnou soucésti, se
ukazuje, Ze propojovani a spoluprace jsou velmi nedostupné a je maléd ochota sdilet informace
a zkusenosti.

Vytvoreno za podpory Ministerstva préce a sociélnich véci v dotac¢nim Fizeni socialni inovace OPZ+, registracni ¢islo projektu:
CZ.03.03.01/00/22_021/0601883, priorita OPZ+ Socialni inovace a rovné prilezitosti, délka projektu 1. 6. 2023—31. 5. 2024.
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Vytvoreni a testovani nastroju

A tohle byla jizda plna zmén, necekanych zvratl, prekvapeni, na které bylo potreba naucit
se reagovat a nenechat se strhnout vlastnimi hypotézami. Na cesté pfi testovéani nés ovlivnilo
mnoho napadd, vynesenych potfeb, problému ve spolecnosti ze strany celiaku.

Na zakladé zjistenych potfeb jsme vytvofili a testovali a ovéfovali nové nastroje.

TANDEM 3

Nejvyznamnejsi z nich byla sluzba TANDEM 3, kterd poskytovala podporu celiakiim, podpora peer
konzultantd, nutricni terapeutky a psychoterapeutky. Tato podpora pro celiaka mé kratkodoby
charakter s cilem podpofrit, zorientovat celiaka v tématu, a to okamzité po zjisténi diagndzy.
Za celou dobu projektu se prihlasilo B2 zdjemcl s prosbou o pomoc a podporu. Nejvice byla
vyuzita sluzba nutri¢ni terapeutky.

Cecilka jako novy edukacni nastroj. Diky sluzb& TANDEM 3 a nasi psychoteraputce jsme zjistili
a overili potfebnost hmatatelné postavicky, kterd dité a jeho rodi¢e provede novym tématem.
Cecilka, to je jméno edukativni hracky pro déti, kterd mé 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 ¢asto dulezité odosobnit se od sveé diagnozy (aby diagndza nebyla dité a naopak), je pak
snadngjsi se s détmi o nove situaci bavit, ptat se, byt nastvany, smutny.

Ve sluzbé TANDEM 3 chceme pokracovat i po skonceni projektu a nabizet tak kratkodobou
podporu a pomoc nejen nove diagnostikovanym celiakim, ale véem lidem s bezlepkovou dietou,
neb tato dieta nesouvisi jen s celiakii. Sluzba je velmi dobfe nastavena a méa velky potencial
pokracovat déle.

SVEPOMOCNA SKUPINA

Kromé toho jsme Uspesne zalozili svépomocnou skupinu. Ta nam nabidla mnoho moznosti
a readlnych vhledd primo od celiakl. Skupina se setkavala na stejném misté po dobu 9ti mésicu
v ¢asavem rozmezi na jedno setkani 3-4 hodiny. V této skupineé diky projektu bylo podporeno
11 celiakl s podporou nad 40 hodin/ osoba. Na zékladé zkusenosti jsme sestavili kratkg manual
pro pfipravu svépaomaocné skupiny. Zname cesty, jak podporu pro celiaky nastavit a pripravit tak,
aby byla do budoucna plné funkeéni a vyuzivana. Navazujici skupinu bychom radi udrzeli. Diky
kontaktiim a osvéteé se oteviraji nové moznosti a spoluprace.

Vytvoreno za podpory Ministerstva préce a socialnich véci v dota¢nim fizeni socialni inovace OPZ+, registracni ¢islo projektu:
CZ.03.03.01/00/22_021/0601883, priorita OPZ+ Socialni inovace a rovné prilezitosti, délka projektu 1. 6. 2023—31. 5. 2024.
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Peer skupinu pro dospivajici.

Cilem skupiny a prace s mladymi ve veéku 10-20 let bylo ovérit si jejich potrebu setkavat se
a v jakeé forme. U této skupiny je zcela odlisné chovani a zde jsme zjistili, Ze je velmi dulezité
a klicove jakekoliv téma ve spojeni s celiakii, nez celiakie jako téma samotne. Tato skupina Zije
hodné v online prostredi, spige se zajimé o novinky, tipy, recepty a informace hledé v rédmci
socialnich siti, nemé potrfebu se skatulkovat, ale cilem je Zit mezi ostatnimi bez omezeni.
U mladsich déeti se ukazuje problém v podobé osobnich, volnocasovych aktivit a sladit vice deéti
na jedno misto, bylo velmi slozité.

Diky véem nastrojum vznikly
tak podpurné materialy pro
celiaky, které budou k videni
a stazeni na strankach
www.bezlepkupocesku.cz

v zélozZce Socialni inovace.

Jaké materialy to jsou?

B Gastro manuéal
Ke stazeni a v tisténe forme
pro gastronomickeé provozy.

B Videomaterialy
Edukativni videa vytvorena ve
spolupraci s odborniky a tymu ze sluzby
TANDEM 3 (Helena Lorenc, Véra Bgmov4, Daniela
Starkova, Tereza Komarkova) doplnena o prakticke
recepty a ndvody. Téz k stazenli.

B Edukativni karty
PDF karty nabizejici praktické rady a tipy pro rodice
s detmi. Pfedevsim pro noveé diagnostikovane.

B Manual pro tvorbu a vedeni svépomocne skupiny
Navrh, jak efektivné vést tyto skupiny. Pomocné
pomucka pro lidra, facilitatora skupiny.

Vytvoreno za podpory Ministerstva préce a socialnich véci v dota¢nim fizeni socialni inovace OPZ+, registracni ¢islo projektu:
CZ.03.03.01/00/22_021/0601883, priorita OPZ+ Socialni inovace a rovné prilezitosti, délka projektu 1. 6. 2023—31. 5. 2024.
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Zaverem

Tento projekt dokéazal, Zze s odhodlanim a spravngmi nastroji mdzeme vyrazne zlepsit Zivoty
lidi s celiakii a vytvorit komunitu, kterd se navzdjem podporuje a inspiruje. Dékujeme MPSV
a Podporujeme inovace za pfilezitost zapojeni se do Uplné jiného projektu a pro nas inovativniho
pfistupu. Nejvice si odnésime pristup a kreativnitvorbu. To celé bychom radiimplementovali dale
v dalgich, navazujicich krocich. Ro¢ni praci povazujeme za velmi klicovou, podstatnou, kterd nam
ukézala nejeden smeér. Naucila nds chodit v tom, jak porozumeét cilové skuping, jak s ni pracovat,
a jak testovat moznosti, ovérovat si je a vytvaret vgstupy.

Vidime také smysl v tom, Ze tato metoda HCD by pro nekteré dalsi neziskove organizace méla byt
pravidelnou ¢innostiv zajmu svych aktivit a pdsobenive sve oblasti. Proces zmeény vnimame jako
velmi klicovy, protoze na zacatku jsme si néco mysleli, ale dokud jsme to neoverili, byl ten konec
Uplné jing a dost mozna nespravny. Téma HCD nas natolik zaujalo, Ze méme v planu v metode
pokracovat. Plan do budoucna? Vytvorit jednotnou platformu pro celiaky, partnery a dalsi aktéry,

propjit se a poskladat rozcestnik, ktery celiaky nasmeruje v jakékoliv dobe tam, kam potrebuiji.

Chcete se k ndm také pfidat nebo se dozveédeét vice o nasi ro¢ni praci s celiaky?
Mrknéte na https://bezlepkupocesku.cz/socialni-inovace/

Bez lepku po Cesku v gislech

/’6 11

Diky nagemu projektu jsme celkove Ue¢astnikd dostalo nasi podporu.
podporili tolik dcastniku. (Svépomocné skupina)

40+ o+

Hodin a vice trvala intezivni podpora Klicovym vystupem projektu
nekterych ucastniku. je nékolik podpdrnych materiald.

Vytvoreno za podpory Ministerstva préce a socialnich véci v dota¢nim fizeni socialni inovace OPZ+, registracni ¢islo projektu:
CZ.03.03.01/00/22_021/0601883, priorita OPZ+ Socialni inovace a rovné prilezitosti, délka projektu 1. 6. 2023—31. 5. 2024.
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