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SdruzZeni celiakt CR, z. s.

Jsme zapsanym spolkem, ktery haji zajmy lidi, ktefi jsou ze
zdravotnich dlvodud nuceni dodrZovat bezlepkovou dietu.
Poskytujeme pomoc nejen jim, ale i jejich rodinam.

HLAVNI CILE SCCR

Shromazdovani veskerych Shromazdovani veskerych Edukace pacient(

informaci o celiakii. informaci o bezlepkové dieté. i vefejnosti.

o

JAK DOSAHUJEME NASICH CiLU?

Provozujeme Poradnu pro celiaky.

Poradame kurzy bezlepkového
vareni a peceni.

Spolupracujeme

s gastroenterologickymi a dalSimi
lékaFskymi pracovisti v celé CR.
Schazime se na informacnich

schlzkach.

Poradame celostatni setkani
s odbornymi prednaskami
a prezentaci novinek pro celiaky.
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ZvySujeme informovanost
verejnosti o celiakii.

Vyhledavame a publikujeme
odborné clanky o celiakii.

Informujeme o vhodnych
i zavadnych potravinach.

Vydavame cCtvrtletnik Zpravodaj.

Vydavame informacni letaky.

Vydavame Rukovét celiaka

(manual pro nové
diagnostikované).




NASE CINNOSTI

PORADNA
PRO CELIAKY

Poradna pro celiaky je urCena pro vSechny,
ktefi musi ze zdravotnich dlvod(
dodrzovat bezlepkovou dietu. Tedy jak pro
nové diagnostikované, tak i pro ty, co drzi
dietu déle a chtéji se ujistit, zda nékde
nedélaji chyby.

Poradenstvi je provozovano jiz od roku
2006 a v této formé je jediné v CR. Probiha
zpravidla osobné v Praze a pfipadné
online, telefonicky nebo e-mailem.

Informace jsou poskytovany viem bez
rozdilu, at uz jsou nebo nejsou cleny
Sdruzeni celiakd CR. Konzultace jsou
poskytovany vZdy zdarma.

Jsme nejuznavanéjsim
a nejspolehlivéjSim zdrojem
informaci o celiakii a spravném

dodrZovani bezlepkové diety.

Poradna pro celiaky je urena viem bez
rozdilu véku, ze vSech Iékarskych pracovist,
z celé CR.

Edukace trva obvykle 90 minut a probiha
v Praze na Klinice pediatrie a dédicnych
poruch metabolismu VFN v Praze 2, Ke
Karlovu 455/2 (2. patro, budova E3a,
gastroenterologicka ambulance).

Béhem konzultace se snazime odpovédét
na vsechny otazky klienta tykajici se
bezlepkové diety a podpofit ho tak

v soucasneé Zivotni situaci.

DuleZitou soucasti poradny je kontrola
bezlepkovosti jidelnicku v pfipadé neklesajicich
nebo nedostatecné rychle klesajicich protilatek.
Klient si pFfipravi kompletni seznam vSech
potravin, které konzumuje. Seznam musi

zahrnovat i pochutiny, kofeni atd., v€etné jejich
vyrobcd. Velmi ¢asto pravé pochutiny, sladkosti
a koreni obsahuijici lepek byvaji divodem
neuspésné |écby celiakie.
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KURZY BEZLEPKOVEHO PECENI

Pro zajemce jsme pfipravili kurzy
bezlepkového peceni. Nejednalo se
o online kurzy, ale pekli jsme nazivo v nasi

cvicné kuchynce podle zajmu Gcastnikd,
napr. chléb, bagety, pizzu, kolace, cukrovi,
vanocky apod.

CELOSTATNI SETKANI CELIAKU

Za podpory hlavniho mésta Prahy jsme Akce byla medializovana v Deniku Metro,
11. 6. 2022 usporadali XXII. celostatni setkani na nasich webovych strankach,

Sdruzeni celiakti CR s odbornymi pFednaskami Facebooku, Instagramu a na riznych

a prezentaci nejvyznamnéjsich vyrobc( informacnich portalech.

bezlepkovych potravin v aredlu Emauzského

. PFednasky ze setkani Ize najit na YouTube
klastera v Praze.

kanalu SdruZeni celiakli CR.

EDUKACNI MATERIALY SCCR

Nasim ¢lentim byly rozesilany ctvrtletniky Zpravodaj, které obsahovaly odborné clanky,
novinky, rady, recepty a dalSi informace, které usnadnuiji Zivot s bezlepkovou dietou.

Distribuovali jsme Rukovét celiaka, podrobnou pfirucku o bezlepkové dieté a edukacni
publikaci ,Stastny Zivot bez lepku”, ktera je uréena viem, ktefi musi ze zdravotnich ddvodd
dodrzovat bezlepkovou dietu.

WEBOVE STRANKY A SOCIALNI SITE
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Aktualizovali jsme informace na webovych
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——e £ strankach celiaci.cz, dale na Facebooku
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a Instagramu SdruzeniCeliakuCR. Pridali jsme
nové prednasky na YouTube kanal.
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SPOLUPRACUJEME

Jsme cleny AOECS (Asociace evropskych organizaci
celiakd) a spravujeme Evropské logo preskrtnutého klasu

pro Ceskou republiku.

Spolupracovali jsme s VFN na mezinarodnim projektu CD Skills (Dovednosti o celiakii)
a podileli jsme se na vydani dalsi edukacni brozury s nazvem ,Prlivodce bezlepkovou dietou pro
poskytovatele stravovacich sluzeb”, ktera je ur€ena pro kuchare ve vefejném stravovani.

Diky nasi dlouhodobé spolupraci s Iékafi jsme se stali spoluautory publikace , Celiakie déti

a dospivajicich” pro Institut pro dalsi vzdélavani pracovnikd ve zdravotnictvi. Publikace je
dostupna na tomto odkazu: https://www.ipvz.cz/seznam-souboru/7140-publikace-celiakie-deti-
a-dospivajicich-2021.pdf.

Jsme Cleny téchto pracovnich skupin:
e Pracovni skupiny pro celiakii Ceské gastroenterologické spole¢nosti CLK JEP
e Pacientské rady ministra zdravotnictvi pro celiakii
e Pacientské rady ministra zdravotnictvi pro zdravotné-socialni pomezi
e Pracovni skupiny pro budovani kapacit pacientskych organizaci NAPO
e Komise pro Ukrajinu AOECS

Jsme cleny Koalice pro zdravi, o.p.s., Aliance pro individualizovanou podporu, Narodni asociace
pacientskych organizaci a Pacientské akademie pfi AIFP.

Spolupracujeme s dalSimi pacientskymi organizacemi.

Spolupracovali jsme s mnoha odborniky, statnimi i nestatnimi institucemi a dalSimi NNO, napfr.
se Statni zemédélskou a potravinarskou inspekci, Statnim veterinarnim Ustavem, MZ, VZP,
Akademii v&d CR, s Institutem pro dal3i vzdélavani pracovnikd ve zdravotnictvi, SUKL, VSCHT

a s laboratoremi.

Jedname s pojistovnami, zejména s VZP a OZP, o systému pomoci celiakim. U¢astnime se
jednani Pacientskych rad VZP, kde podavame podnéty pro zlepseni pomoci celiakim - napt. na
zvySeni prispévku na dietu a zjednoduseni administrativy. Jedname a rozsifujeme spolupraci

s obchodnimi Fetézci.

PFedavame podnéty ke kontrole potravin Statni zemédélské a potravinarské inspekci.

POMAHAME

Ve svém volném case jsme jako jedina pacientska organizace celiak( poskytovali
pomoc ukrajinskym uprchlikiim, jak v centrech, kde jsme jim pfipravovali

bezlepkovou stravu, tak ve spolupraci s darci a Potravinovou bankou pfi
zajistovani bezlepkovych potravin.
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NASE AKTIVITY 2022

e Poskytovali jsme poradenstvi
zahrani¢nim navstévniklim s celiakii.

e Pravidelné jsme aktualizovali
databazi stravovacich moznosti pro
Ceské i zahranic¢ni celiaky.

e Pomahali jsme FeSit problémy
s bezlepkovou dietou ve Skolnich
a predskolnich zarizenich.

e Pomahali jsme studentiim stfednich
a vysokych skol se zpracovanim dotaznikd
zamérenych na celiakii, a také s jejich
zavérecnymi a diplomovymi pracemi.

ZUCASTNILI JSME SE Jednali jsme v Poslanecké snémovné,
Senatu, na MZ CR a s MPSV CR.

Zucastnili jsme se Vyro€niho
zasedani AOECS (Asociace
evropskych organizaci celiak), a to
ve dnech 15. a7 18. 9. 2022 v
Lisabonu, mimoradného zasedani
AOECS dne 30. 11. 2022 a dale on-
line pracovnich jednani v priibéhu
roku. Mnoho dalSich on-line jednani
v ramci AOECS se tykalo spolecné
pomoci Ukrajiné.

15. 6. 2022 jsme se zUcastnili Dnl
zdravi Prahy 13 a 16. 7. 2022 Food
truck Schar, kde jsme prezentovali
nasi ¢innost a poskytovali informace
vSem zajemcim.
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Dale jsme se zucastnili

XXVIIl. sympézia o morfologii

a funkci stfeva ve dnech 21. az

23. 4. 2022 ve Starych Splavech,

VIIl. Kongresu slovenskych a ¢eskych

pediatrickych gastroenterolégov

0d 29.9.do 1. 10. 2022 v Bratislavé
a 17. vzdeélavacich a diskuznich
gastroenterologickych dnd od

1.do 3. 12. 2022 v Karlovych Varech.

Z NASI CINNOSTI

Diky dotaci Ufadu vlady CR, s podporou
¢lenskych prispévkd a dar(l, se ndm podafilo
udrZet zazemi pro veskeré ¢innosti SCCR a
zakoupit 2 notebooky.

Za podpory dotace hlavniho mésta Prahy
a Ministerstva zdravotnictvi CR a ve
spolupraci s VFN jsme mohli celoro¢né
provozovat Poradnu pro celiaky.

Poradali jsme diky podpore hlavniho mésta Prahy kurzy bezlepkového vareni a peceni.

Za podpory hlavniho mésta Prahy jsme 11. 6. 2022 usporadali XXII. celostatni setkani
SdruZeni celiaki CR s odbornymi pfednaskami a prezentaci nejvyznamnéjsich vyrobct
bezlepkovych potravin v aredlu Emauzského klastera v Praze. Navic jsme zajistili zajemcdm
moznost nechat si zpracovat orientacni test na celiakii zdravotnickym personalem a v pfipadé
pozitivity jsme zajistili dovySetfeni na odborném pracovisti.
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Z NASI CINNOSTI

Podileli jsme se na
zorganizovani mezinarodni
konference projektu CD Skills
v Praze ve dnech 3. az 5. 11.
2022, které jsme se i aktivné
ucastnili.

Zapojili jsme se do spoluprace
se studenty a do aktivit
mezinarodniho projektu CD
Skills formou rdznych
dotaznik( a anket

Spravovali jsme Evropské logo
preskrtnutého klasu pro
Ceskou republiku.

Pravidelné doplnujeme
prispévky na webovych
strankach www.celiaci.cz i na
socialnich sitich.

PFedavali jsme podnéty ke
kontrole potravin Statni
zemédélské a potravinarské
inspekci.

Podavali jsme podnéty pro zlepSeni
pomoci celiaklim a Gcastnili jsme se
jednani Pacientskych rad VZP.
Nékolikrat jsme jednali

s pojistovnami, zejména s VZP a
OZP, o systému pomoci celiakiim.
Poskytovali jsme poradenstvi takeé
zahrani¢nim navstévnikdm s celiakii.
Jednali jsme a rozsiFili spolupraci

s obchodnimi retézci.

Kazdy mésic se pravidelné konaly
¢lenské informacni schlzky.

V planovanych terminech jsme vydali
Ctyfi Cisla pravidelného Ctvrtletniku
Zpravodaj Sdruzeni celiak(l o 24 az
44 stranach.

Pravidelné jsme se zUcastnhovali
vzdélavacich seminard, které
poradala Akademie pacientskych
organizaci, Ministerstvo zdravotnictvi
CR, Pacientsky hub, NAPO, SUKL,
Akademie véd CR, SVU Jihlava,
Bohemia Certification a VSCHT.
Medializovali jsme problém celiakie
a bezlepkové diety, zejména v Ceské
televizi a v Deniku Metro.

Na podnét nasich ¢lenl se podafilo zorganizovat neformalni setkani
mladych celiakd formou Pizza party, které mélo velmi kladné ohlasy.
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PREHLED HOSPODARENI ZA OBDOBI
1. 1.-31. 12. 2022

VYNOSY

NAKLADY

Naklady spojené s dofinancovanim dotaci

Dotace celkem 1215860 K¢

NiZe jednotlivé projekty: (Zpravodaj, letaky, provoz kancelare
Ufad vlady CR: Organiza&né Sdruzeni, Poradny pro celiaky, kurzy
administrativni servis SCCR a ostatni bezlepkového peceni, vydaje spojené
souvisejici ¢innosti 821 860 K¢ s ¢lenstvim v mezinarodni organizaci
MZCR: Pokracovani provozu Poradny AOECS, provoz webovych stranek, realizace
pro celiaky 153 900 K¢ XXII. celostatniho setkani SCCR), dale

HI. m. Praha: Poradna pro prazské 178 200 K& naklady spojené s licencovanim, pomoc
celiaky ukrajinskym celiakéim, zboZi k prodeji,
HI. m. Praha: XXII. celostatni setkani 61 900 K& ostatni naklady (napf. poplatky spojené s
SCCR vedenim Uctu, kurzové ztraty apod.).
Clenské pFispévky a dary 238 281 K&

Trzby (reklama, licence, sluzby, kurzy, 899 896 K¢

seminare, zbozi)

Ostatni vynosy (Uroky, kurzové zisky) 1085 K¢

2 355 122 K¢
2 385 984 K¢
-30 862 K¢

Vynosy celkem:
Naklady celkem:
Hospodarsky vysledek:

VYNATEK Z REVIZNi ZPRAVY

Po provedené kontrole revizni komise konstatuje, Ze Ucetnictvi je vedeno prukazné, doklady

maiji vSechny nalezitosti a jsou radné zuctovany."

Dagmar Skyvova - pfedsedkyné revizni komise

Stastny zZivot bez lepku



PODEKOVANI

Diky dotaci Ufadu vlady CR, s podporou ¢lenskych
prispévky a dart, se nam podafrilo udrZzet zazemi pro
veskeré ¢innosti SCCR. Za podpory dotaci hlavniho

mésta Prahy a Ministerstva zdravotnictvi CR a ve
spolupraci s VEN jsme mohli celorocné provozovat
Poradnu pro celiaky a usporadat XXII. celostatni
setkani SdruZeni celiakd CR.

SdruZeni celiaki CR dékuje viem svym partneriim a darciim za podporu a spolupraci.
Jedna se zejména o tyto firmy a organizace:

Urad viady CR; Hlavni mésto Praha; Ministerstvo zdravotnictvi CR; AOECS; Klinika pediatrie a
dedicnych poruch metabolismu VFN v Praze 2; Benediktinské opatstvi Panny Marie a sv.
Jeronyma v Emauzich; Koalice pro zdravi, 0.p.s.; Narodni asociace pacientskych organizaci;
Aliance pro individualizovanou podporuy, z. s.; Asociace inovativniho farmaceutického pramysly;
Statni Ustav pro kontrolu 1é¢iv; Ceska lékar'ska spolecnost JEP; Mikrobiologicky Ustav Akademie
véd CR; v.v.i.; Statni zemé&délska a potravinarska inspekce; Cesky rozhlas; Ceska televize;
Svejcarlv nadacni fond détem - Karlov; V3eobecna zdravotni pojistovna CR; Oborové zdravotnf
pojistovna CR; Statni veterinari Ustav v Jihlavé; laboratofe Bohemia Certification, Statnf Ustav
pro kontrolu lé¢iv, Microsoft, spol. s r. 0.; Dr. Schar GmbH; Kaufland Ceska republika v.0.s,;
MAKRO Cash & Carry CR s.r.o., Potravinova banka; Danone a. s.; NOMINAL CZ OBCHODNI
S.r.o.; Jizerské pekarny spol. s r.0.; Emco spol. s r. 0.; Biopekarna Zemanka s. r. o.; Big Shock
s.r.o..; Plzensky Prazdroj, a. s.; Goldfein CZ s. r. 0.; RACIO, s.r.o.; NIKAL s.r.o.; ALMAGRANA a. s;
VEGA PROVITA s.r.0.; Zatecky pivovar, spol s r. 0.; BENKOR s.r.0.; Rodinny pivovar BERNARD a.
s.; Puravita; EXPRES MENU, s. r. 0.; A. T. International s.r.o.; Rinnovare s.r.o.; Lomeo s.r.o.;
RiceFood s.r.o. a SEMIX PLUSO, spol. sr. o; Jan Petruska - Zdravé dobré.

Podékovani patff i soukromym darclm, kteff si neprali byt jmenovani, a vsem nasim priznivcdm
nejen z fad ¢lend. Dékujeme také vsem, kteri se zapojili do vyplfiovani rliznych anket a
dotaznikd.
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TYM SDRUZENI CELIAKU CR

Ing. Blanka Rubinova - pfedsedkyné vyboru Dagmar Skyvova - predsedkyné revizni
Renata Karleszova - mistopredsedkyné vyboru komise

Patricie Biskupova - ¢lenka vyboru Katerina Bugarova - clenka revizni komise
MUDr. Pavel Fruhauf, CSc. - odborny garant Karolina Forstova - ¢lenka revizni komise

JUDr. Katefina Floridanova - pravni poradenstvi
Mgr. Zita Lara - PR, marketing

SdruZeni celiakti CR, z. s. Sidlo: Ke Karlovu 2, 120 00 Praha 2
o PoStovni adresa: P. O. Box 20, 252 63 Roztoky
o celiaci.cz KancelaF: VySehradska 49, 120 00 Praha 2
L Datova schranka: cwzf63f
0 SdruzeniCeliakuCR Kontakt: info@celiaci.cz, 602 273 173
‘ sdruzeniceliakucr Spis. znacka: L 9438 vedena u Méstského soudu
v Praze
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