BEZ LEPKU B

Jak bychom mu mohli
celit nebo predchazet?

\ 4

PROBLEM Svepomocna ﬁE EN I Medialni

skupina osveta

Kdy, kde a jak vznika
socialni vylouceni?
Gastro

prostredi
Sluzba

Tandem 3
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DETI A SKOLA

,Resim jidelny. Dcera mé jit na druhy
stupen a ve skole ji bezlepkovou dietu
neposkytnou. Nevim, jak to vyresit,

potrebuji pomoc.”

,0cera ma jet na dvoudenni vylet se
skolou. Tridni ucitelka nema zkusenosti
s bezlepkovou stravou, je tézke se s ni
domluvit a naplanovat vylet tak, aby se
i dcera mohla bezpecne a dobre najist.”

,Jidlo mne v jidelne vydavaji az jako
posledni. Ostatni na me musi cekat.
Vetsinou jim neco jineho nez kamaradi.
Mam pocit, Zze me vyclenili a nemohu

si se spoluzaky uzit jidlo a bavit se.”

Nepochopeni v kolektivu deti. Neznaji
to, berou to jako standartni alergii.
V ZS hodiny vareni. Vylouceni ditéte
a neznalost pedagogy, jak s timto nalozit
v ramci vyuky. ,Dcera musela cekat,
az se ostatni v jidelne naji, kdyz pak
mohla jist ona, ostatni uz byli pryc.”

Problem: jidelny, kolektiv, personal
v kuchyni, vylety, na deni vice, bagatelizace
ucitelt a vedeni skoly.

Problém strednich skol/obor - kuchar,
cukrar. Neumi zaradit do vyuky bezlepkove
vareni. Zak skrze diagndzu nesmi
do pekarny, probléem praxe.

Omezene moznosti, skolni jidelny,
nepochopeni okali.

KDY, KDE A JAK VZNIKA S

ZAMESTNANI

,Na firemnim vecirku doslo ke kontaminaci
lepkem, otravili me, uz se firemnich akci
nechci dal zdcastrovat.”

,Citim se diskriminovana v praci.

Vanocni vecirek, zapomneli na moji dietu.
Ja jsem si nic nemohla dat k jidlu.

Problem: firemni obedy, akce, vyjezdy,
vecirky, teambuildingy, kolektiv.

VOLNY CAS

,Chci, aby se me vsichni prestali ptat,
proc mam jine jidlo. Hlavne tfeba na tabore,
chtela bych si dat burty a langose
jako ostatni, ne Zze mi nic nedaji, jako
se to stava vetsinou.”

,Kazdou hodinu, den, musim dopredu
planovat. Kam pojedu a myslet na to, kde

se najim a kde ne. Kolik krabicek si musim
brat s sebou. Je to hodné ¢asove narocne.”

,otava se mi, ze na oslavach kamaradd
i sirsi rodiny se nenajim. Jednou
to dopadlo tak, ze jsem nejedla cely den
a pak se mne udelalo zle.”

,Kamaradi na me nebrali ohled, feklo
se jdeme na pizzu a nikdo neresil,
ze jajinemuzu.”

./

,Syna mrzi, Ze nemuze na jidlo s kamarady
jako drive. Kamaradi jdou bez ngj.”

,0ceru bych ke sve mame na prazdniny
nedala, mela bych strach, ze dostatecne

nezajisti bezlepkovou stravu.
A tak jezdi velmi malo.”

Problem: restaurace, vse co je mimo domoy,
sport, zabava, festivaly, plesy, spolecenske

./

akce, mista, kde se bezne nenajim.
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CIALNI VYLOUCENI?

CESTOVANI

,Byli jsme s rodinou na vylete, chtela jsem
si kaupit nejake jidlo, ani na benzince nic
nesezenu, v tomhle je to tezke.”

,Na cestach mi pomuze aplikace Find me
gluten free, ale je to o Case a hledani.”

./

.V restauraci jsme se zeptali, jestli maj
pro dceru neco bez lepku, obsluha
odpovedela ze NIC."

,Minimalne bez peciva nevyjedu, dopredu
si hledam restaurace, kde se najim.”

./ .o

,Vozim si zasoby jidla nebo vyuziji mistni
obchody s tim, ze nekdy jim i to, co bych
normalne nejedla.”

Problem mimo domov: porad planovat
a vozit krabicky, myslet na to a neustale tim
hltit mozek. Krabicky a planovani, nedilna
soucast zivota s celiakii.

BEZ LEPKU B

NEMOCNICE

,Po operaci mi donesli k obedu sunku
s bramborem. Druhy den klasicky lepkovy
rohlik, presto ze jsem mela nahlasenou
bezlepkovou dietu.”

,1ak si ty nudle vyndej.” ,Sunde]
strouhanku®. , To bylo par drobkd,

to té nezabije, jsi hysterka.”

Osveta i u lekard. Dlouhe zjisteni diagnozy.
Provazanost mezi obory. (obor gynekologie
- neplodnost) Nezajem a nechut lekare.

Neochota a neznalost personalu
bezlepkove diety, at kuchyné nebo
i u zdravotnikd. Problém systemovy
v ramci kuchyneé. Kladny priklad z praxe
Nemocnice Pelhfimov - bezlepkovy
automat v budove nemocnice.




CO JSME ZKUSILI

CO SE POVEDLO
A NEPOVEDLO

CO S| ODNASIME

GASTR

Problem s jidlem je mimo domoy,
restaurace.

Motivace, inspirace restauraci
k bezlepkovemu vareni.

Reakce na akci SK Slavia.
.Jste skvelil Diky za to. Tak to je
skvely napad. Diky tomu, kdo to
vymyslel. Konecne taky nekdo
mysli na nas, co si nemuzeme
dat vsechno. Veliiikaaanske
diiiky tomu, koho to napadlo.”

KONTAKT CILOVE SKUPINY

Osloveni partnerd pomoci
socialnihc siti - LinkedIn,
Facebook, Instagram.

Osloveni celiakd na Instagramu
a Facebooku pres ucet
Bez lepku po Cesku.

Cil spoluprace: sireni osvety

a tvoreni gluten free komunity,
ktera bude zaclenena

do spolecnosti.

Test: vytipovane restaurace

v Pardubickem kraji, 60 e-mailu,
navratnost 10 se zajmem o zmenu
a podporu v bezlepkovem
stravovani.

Partnefri i dodavatele maji
zajem o propojeni.

PRVN| ZKUSENOST]

Test - spolupracujeme na tvorbe
bezlepkoveho menu pro partnera
z gastro prostredi, napriklad

SK Slavia FEST pro fanousky.
Propojeni prostor pro zmenu

ve spolecnosti.

Spoluprace SK Slavia a Rock for
People.

Vytvoreni deseti bodu k vareni
a priprave jidla bez lepku
na festivalech.
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REFLEXE V PRUBEHU PILOT

Obavy na miste.
Ale realizace Uspesna.

Vytvoreni databaze
dodavatelu bez lepku.

Propojovani a sitovani
ve spojeni s tematem.

BEZ LEPKU B

VYHODNOCENI

Nevyclenovat, ale zarazovat.

Ma to dopad a smysl.
Plni funkci osvety.

Propojeni se ukazuje jako funkcni.

Restaurace maji zajem o

vytvoreny gastromanual




BEZ LEPKU B

TANDEM 3

VYHODNOCENI

REFLEXE V PRUBEHU PILOT

KONTAKT CILOVE SKUPINY PRVN| ZKUSENOST]

CO JSME ZKUSILI

CO SE POVEDLO
A NEPOVEDLO

CO S| ODNASIME

Nova sluzba pro celiaky a jejich
rodinne prislusniky. Sluzba formou
podpory tfi odbornikd na jednom
miste s pusobenim online po cele
CR. N&zev podpory = Tandem 3.

Sluzba formou podpory tri
odbornikd nutricni terapeut,
psychoterapeutka, peer
konzultant.

Jak komunikovat s okolim
o diagnoze, ve Skole s ucitelem,
se svymi vrstevniky.

,Syn odmita bezlepkove potraviny,
nechutnaji mu, myslim, Ze je pro
nej tezke diagnozu prijmout.”

Facebookova placena kampan
s nabidkou sluzby. Socialni site:
Facebook, Instagram.

Kontaktni formular na webu
bezlepkupocesku.cz.

Nekteri zajemci se i pres pocatecni
zajem o sluzbu dale neozvou.
Nebo na vyzvu terapeuta.

U kazdeho odbornika ma klient
moznost vyuzit podpory dve
hodiny za mesic.

Ovéreni, Ze staci jedna hodina
u odbornika.

Velky zajem o sluzbu, od ledna
do dubna prihlaseno 65 klientu.

Nedostatek overenych informaci
v zacatcich diety, rozdilne
informace. Delam vse spravne?

Koordinace tymu s klientem.
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Uvodni telefonat je uz urcité
forma podpory, peerkonzultace.

Nejvetsi zajem je o konzultaci
s nutricnim terapeutem.

O peer podporu projevuji vice

rodice celiakll nez celiaci samotni.

V ramci peer konzultace je zajem
0 rychte tipy, jak fungovat v roding,
co je dobra potravina a kde

ji koupit, ujisteni, Ze v ramci diety

funguji spravne.

Zvazit nazev peer.

Sluzba by mohla byt funkcni i po
ukonceni projektu, klienti jsou
ochotni za tuto sluzbu zaplatit

Psychoterapeut: Praxe ukazuje,
Ze pomoc je potfebna nejvice
v pocatku.

Sluzba je pro okoli zajimava a nova.

Budi zajem. Plni osvetovou funkci.

Vytvorit na webu prehledny
rozcestnik se sluzbami a podporou
pro celiaky. Na jednom miste vse.

Poslan dotaznik zpetne vazby.

Vystup dotaznik Propojenost,
ucelenost, spojeni onlineg, take co,
ze odbornici jsou casto sami
celiaci.

Vystup dotaznik: ,Chtéla bych
podekovat za moznost zapojit se do
takoveho super projektu, kde pracuji
Uzasni lide, ktefi umi podporit.

Moc dekuji za vsechny cenne rady
a za tento projekt.” celiaci.

Psychoterapeut: nedostatek
materialu s prihlednutim ke skolnim
detem a rodinngm prislusnikdam.




CO JSME ZKUSILI

CO SE POVEDLO
A NEPOVEDLO

CO S| ODNASIME

SVEPOMOCNA SKUPINA

Vytvorit skupinu aktivnich lidi
s diagnozou celiakie nebo
jejich rodinnych prislusnikud
se zajmem o sdileni, setkavani
a vymenu zkusenosti, pomoc

druhygm.

,Vsichni na stejne lodi.”

,Nejsem v tom sama.”

,Skupina mi dava odpocinek,
pfijdu na jiné myslenky,
zeptam se na to, co potrebuji.
Jezdim daleko 2,5 hodiny jsem
na ceste. Ale stoji to za tol,

,Na setkani ze me vsechno
hned spadne, citim se dobre,
kdyz odchazim.”

,0OCekavala jsem diky skupine
vetsi osvetu smerem k jidelnam.”

,0dchazim po setkani
s Cistou hlavou.”

KONTAKT CiLOVE SKUPINY

Nabor, komunikace na socialnich
sitich Facebooku, Instagramu
a vytvoreni WhatsApp skupiny.

Letacek a vyzva k akci - hledame
aktivni celiaky a novacky.

Cil: vytvorit bezpecne, pratelske
prostredi pro sdileni pribehu,
problemu, trapeni.

,Vidim do cele problematiky
vice, nez drive.”

,Na prvnim setkani jsem byla
nervozni, nyni se citim uvolnene.”

,Chtela bych zmenit zakony
v restauracich.”

Setkani jsou pro me oddechovka,
citim podporu a pozitivni pristup.

,Chci zlepsit situaci pro svoji
dceru”.

PRVN| ZKUSENOST]

Skupina ma zajem o pomoc, ale i o zmeny.

Nektere Ucastnice pfisli na setkani jednou, dvakrat.

Deéni skupiny pozoruji z dalky, chteji mit prehled
a informace, ale skupinoveho setkani se dal nedcastni.

Hned na prvnim
setkani, silné emoce,
plac, smutek, postupne
ze setkani vymizely.
Pratelska, uvolnena
atmosfera.

.,Myslim, Zze bychom
se meli dale schazet.”

,Mam pocit, Ze nekomu
na me zalezi, kdyz
jsem soucasti”

,Fajn, mam se tady dobre, hodne uzitecnych
temat, nejsem v tom sama, je to poprve, co muzu
svoje prozitky sdilet.”

,Citim, Ze v tom nejsem sama, jsou tu silne pribehy,
zamavalo to se mnou.”

,Projekt je bezva a moc se mne libi napln, byla
by velika skoda nepokracovat.”
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BEZ LEPKU B

REFLEXE V PRUBEHUPILOT VYHODNOCEN]

Skupinu musi vest nekdo,
kdo neni celiak.

Zkusenosti s vedenim skupiny.

Edukace, skoleni.

Casto se mé&ni dynamika
skupiny.

WhatsApp skupina - nektere
Ucastnice pfispivaji narazove,
nektere vubec. Kanalu maji

v mobilech mnoho a nestihaji

dalsi.

Tvorba naplne skupiny.

Obava z toho byt lidr skupiny.

Sdilenim svych trapeni

a problemu a zaroven
ziskavani vhledu a zkusenosti
ostatnich, dochazi k prijeti sve
diagnozy a vyrovnani se se
svou situaci.

Skupina je udrzitelna s ne tak
castou intenzitou setkavani se.

Bylo by vhodne setkani
zamerit na urcité tema.

Celkem hodin 440 a pocet
osob 12.

Chybi lidr skupiny.

Nepodarilo se u nekterych
udrzet 100% ucast - nemaoci,
prace, rodina, skola, vgmluvy.

Vytvoreni dvou skupin.
Osvetova a podporujici.

Zajem dale se setkavat.
Ano, pokud by to bylo za
konkretnim ucelem, jasne
dany cil, motivace.

Maji zajem se vzdelavat,
potkavat se i jinak nez
nad tematem. Vse se toci
kolem jidla.




BEZ LEPKU B

MLADISTVI

VYHODNOCENI

REFLEXE V PRUBEHU PILOT

KONTAKT CILOVE SKUPINY PRVN| ZKUSENOST]

CO JSME ZKUSILI

CO SE POVEDLO
A NEPOVEDLO

CO S| ODNASIME

Maji mladi lide zajem o setkavani?
Pokud ano, jakou formou?

Nas cil: vytvorit konkretni skupinku,
ktera by se chtela setkavat.

Volba vhodnegjsi kamunikace,
kdyz s mladymi mluvi mladi,

je zadouci, aby byla skupina
vedena mladymi.

O setkavani u mladsich maji vice
zajem a motivaci rodicCe, dité o to
mnohdy nestoji.

Musi byt vZzdy tema a ne jen tema
celiakie. Vyzkousen zajem o tema
celiakie a cestovani.

Setkani pro dve cilove skupiny

(dle veku). 10-14let, 15-20let.

Facebook a Instagram kanaly.

Ovéereni Facebook udalosti zZive -
nepovedlo se, mala ucast. Cesta
prostrednictvim Instagramoveho
kanalu.

Cilova skupina pusobi nedostupne.

Dva tabory deti - druzit se
a druhy nikoliv inkluze.

Prekazku mohou tvorit rodice.
GDPR a ochrana. Je vzdy
komunikace s rodici. Pak vznika
dvoji komunikace s rodicem

a ditétem. Casové narocné.

Mladi lide se nemaji tendenci
pripojit k online hovoru.

Test: Zivy online rozhovor. Mladi
lide se propoji k online setkani,

ale nejsou aktivni.

Test: Setkani k tématu cestovani.

Dvakrat dle cilove skupiny a veku.

U obou mala Ucast.

Casovéa nedostupnost: krouzky,
zajmy, atd.

Chteji delat zmeny, ale nevi jak.
Lidra potrebuiji.

S touto cilovou skupinou musi
mluvit mladi lide.
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Osloveni cilove skupiny mnohem

Test: dve udalosti na téma
celiakie a celiakie a cestovani.
Zajem o tema spojeny

s cestovanim byl.

Hloubkove rozhovory poukazaly
na témata jako sport, dusevni
pohoda, vareni - celkove spise
prakticke tipy mladsi - osveta -
skolni stravovani, tfida, zajezdy
mimo domov a skolu.

Zajem je spise k tomu se setkat

nad konkretnim tématem. Zajimaji

se o hosty a jineé osobnosti, kteri
mohou byt inspiraci.

Nektefri maji potfebu se druzit,
ale jsou vyjimky. Hledaji celiaka
k sobe. Tema pochopen.

Osloveni cilove skupiny vyzaduje
vice casu. Chybi mlady lidr.

Téma se spojeni s celiakii =
zvyseni zajmu.

Opakovane resi stravu v ramci
skoly a hledaji neustale inspirace.

Pro cilovou skupinu je nekdy
dostacujici sledovat Instagramove
kanaly s foodblogery.




BEZ LEPKU B

MEDIALN| OSVETA

KONTAKT CILOVE SKUPINY PRVN| ZKUSENOST] REFLEXE V PRUBEHU PILOT VYHODNOCENI

Osveta tematu bez lepku, sifeni Nakontaktovan FORBES a jina Odkazy na clanky: Podarena PR kampan s SK Slavia. Trpelivost s oslovenim medii.
https://bezlepkupocesku.cz/blog/

povedomi. media i lokalni.

E" m 'E Osloveno réadio, TV, Pardubicky kraj. Nejvétsi osloveni diky Facebooku
Spoluprace krajske televize Nova spoluprace s Rock for i._r# ', " a Instagramu, je to teéma.

CO JSME ZKUSILI a radia. People a SK Slavia. él‘."- :L :ﬁ

..‘I..I
Jsme inspirace pro MPSV.

Osveta na tema, co si odnasime. Osveta v podobe netradicniho Vzbuzujeme zajem u gastropodniku. Osveta na tema, jak otevrit svoj Zastita zastupitely Pardubickeho

Téemata jako napft. kontaminace mista jako je hudebni festival kuchynii lidem bez lepku. kraje za STAN a namestkyni
pro celiaky. Rock for People. hejtmana pro oblast zdravotnictvi

Michaela Matouskova.

CO SE POVEDLO

A NEPOVEDLO Spoluprace s PPink, podnikatelsky
inkubataor.

CO S| ODNASIME
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Prace se skupinou a vedeni. Zdolavani
prekazek pri zmene dynamiky.

Uvedomeni si, jak je dulezite kroky
zkouset a testovat, ne si jen myslet.

Kdyz nevyjde krok A zkusime krok B.

Uceni se vedle Pabeni Human Centeret
Design metodam, ktere vyuzijeme
do dalsich aktivit.

Tema bez lepku, neni male tema, jen je
potreba o nem mluvit.

Naucila jsem se - overovat si potreby
cilove skupiny, nevefrit svyym domnenkam,
jakeé jsou. Hledat, pojmenovavat
a vyhodnocovat vsechny prilezitosti,
cesty. V projektu naslouchat a predavat
sve zkusenosti za Ucelem pomoci nebo

poskytnuti jineho pohledu.

Naplneni, Ze TANDEM 3 pomohl vice lidem,
nez jsem si myslela.

Overovat hypotezy.

Nas proces chceme ukazat i dalsim
neziskovym organizacim, ktere chteji
sve cilove skupineé rozumet.

Je tezke komunikovat s detmi jejich
onemocneni, diagndzu. Rodice celiaku
hledaji pomoc i v tomto.

Bude to jeste dlouhy boj, ale myslim,
ze tento projekt nas nastartoval. Ale nejen
nas, ale i Ucastniky svepomocne skupiny.

A at uz svou skupinu zalozi nebo neg, tak
mi prijde, Ze je setkavani posunulo dal
z mista, kde se nachazeli. Mé osobné
projekt otevrel oci. Je potreba se divat
kolem sebe a ptat se, co lidi s celiakii
potrebuji. Nestavet se do pozice obeti,
ano, jsou i horsi nemoci. Ale moznosti
pro lidi s omezenymi moznostmi pro

stravovani by se meli rozsifovat, nemeli

by je ve skolach vylucovat z tehle

i socialni casti casu ve skole a lide by
nemeli brat na lehkou vahu v restauracich,

ze opravdu hrozi kontaminace.

Radost, Zze se nasel odborny
a podporujici tym.

Naucila jsem se: vice vnimat potreby lidi,
co potrebuji, vest hloubkove rozhovory -
vest si reflektivni denik - lepe strukturovat
a formulovat sve myslenky a napady.

Ve skupineg je sila, kdyz je poji spolecna
vec. Odnesla jsem si pocit toho, Ze clovek

kdyz prijdete na sraz, na stole leZi jidlo a
vy ho muzete klidne vsechno ochutnat.

Je tezkeé komunikovat s detmi jejich
onemocneni, diagnozu, rodice celiaku
hledaji pomoc i v tomto.

Jidlo respektive dietni omezeni neni
jen o tom, Zze vynecham lepek. Je to take
0 narocnych situacich, nepochopeni
a vysvetlovani. Je potrfeba a je dulezite,
aby lide vedeli, Zze se maji na koho obratit.
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TANDEM 3 predcil ocekavani.

Myslim, Zze projekt se povedl jeste lepe,
nez jsem si myslela. Myslela jsem si,
ze zjistime, zda se celiaci chteji schazet

a my krom toho zjistili a vymysleli tolik
skvelych a uzitecnych smeru a vystupu.

Sluzba TANDEM 3 je potrebna, ,nejen”
celiakie je tema, metody prace
se skupinou, facilitace, vedeni rozhovord,
hledani cest, potvrzeni a vyvraceni
hypotezy, skladba modelu nove sluzby,
procesy overovani.

Je dulezity pozitivni pristup a vedomi,
Ze jsou i casti Zivota, do kterych
diagndza celiakie nezasahuje.

BEZ LEPKU B

pomocne ruky v zacatcich (po sdeleni
diagndzy) muzeme pomoci celiakim
pocatecni narocnou fazi zkratit
a rychleji se adaptovat.

Je prfinosem slyset prozitky deti,
mladistvych, napf. jejich vnimani
situace v rodine po sdeleni diagnozy,
pomaha mi to v uvedomeni, co asi
proziva me dite, jak se citi.

Test sebe sama co vse se da zvladnout
otestovat za jeden rok s cilovou
skupinou celiaku.

Moznost sdileni svych trapeni a prozitku
s lidmi nachazejicimi se ve stejne
situaci (se stejnou diagnozou) casto
prinasi pocit smireni.




