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1. Úvodní slovo 
 
 
Vážení přátelé, 

dovolte mi otevřít úvodním slovem tuto výroční zprávu Spolku a bilancovat tak rok 2017 

z pohledu naší pacientské organizace. V průběhu celého roku jsme se věnovali pacientům 

v rámci seminářů, Svatováclavské konference i Světového dne IBD. Kontaktovat nás mohou 

pacienti prostřednictvím webu, facebooku, mailu či navštívit nás v naší kanceláři.  V loňském 

roce jsme pracovali na mnoha aktivitách, které jsou předmětem této výroční zprávy, V roce 

2017 rozkvetl náš spolek díky novému rebrandingu – novému přátelštějšímu logu, a reklamním 

předmětům pro pacienty. Hravé publikace se zaměřily i na dětské IBD pacienty. Velmi si 

vážíme dlouhodobé spolupráce s Pracovní skupinou lékařů pro IBD, Evropskou federací 

sdružení pro Crohnovu chorobu a ulcerózní kolitidu (EFCCA), vládními organizacemi v ČR 

i neziskovým sektorem. Děkujeme všem dárcům a podporovatelům za jejich celoroční přízeň. 

Každý rok se posouváme o krok vpřed a to je zásluha celého dobrovolnického týmu našeho 

Spolku. 

 

Děkuji Vám všem za přízeň a podporu v roce 2017.   

 

 
PhDr. Martina Pfeiferová 
předsedkyně Spolku 
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2. Základní informace o Spolku 
 

2.1 Název spolku, IČ, sídlo 
 

Pacienti IBD z.s. 
 
IČ: 22720936 
Se sídlem: Polská 1664/15, 120 00 Praha 2 - Vinohrady 

Zapsaný ve spolkovém rejstříku u Městského soudu v Praze, oddíl L, vložka 1959 
Webové stránky: www.crohn.cz 
Bankovní spojení: Česká spořitelna, a. s. 
Číslo účtu:  2118787389/0800 
Bankovní spojení: Fio banka, a.s. 

Číslo účtu: 2600595086/2010  
 

2.2 Účel a poslání Spolku 
 
Posláním Spolku je zlepšování kvality života pacientů trpících idiopatickými střevními záněty, 

poskytnutí podpory a pomoci nejen těmto pacientům ale i jejich rodinným příslušníkům a dále 

zvyšování informovanosti veřejnosti o těchto onemocněních.  

Spolek vznikl v roce 2008 z iniciativy pacientů trpících idiopatickými střevními záněty a jejich 

lékařů a sdružuje nemocné z celé České republiky. 

 

2.3 Co jsou to idiopatické střevní záněty 
 
 chronická zánětlivá onemocnění tenkého a tlustého střeva, 
 výskyt v posledních desetiletích narůstá, 
 jsou řazeny mezi civilizační nemoci, 
 jejich vznik není zcela objasněn, 
 postihují především mladé lidi mezi 20. – 30. rokem života, 
 mezi idiopatické střevní záněty se řadí Crohnova choroba a ulcerózní kolitida, 
 jedná se o nevyléčitelná onemocnění. 
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2.4  Činnosti Spolku 
 
 pořádání odborných přednášek, konzultací, kulturních, vzdělávacích, výukových 

a společenských akcí, 
 provozování webových stránek Spolku, 
 zprostředkování informací o nemoci a nových možnostech léčby, 
 zajištění zdravotního, sociálního a právního poradenství, 
 vydávání informačních a propagačních materiálů, odborně zaměřených publikací 

a dalších tiskovin souvisejících s činností a výsledky Spolku, 
 podílení se na přípravě právních předpisů a připomínkovém řízení k navrhovaným 

právním předpisům týkajících se naplňování cíle Spolku, 
 spolupráce s odbornou veřejností a lobbing (hájení oprávněných zájmů), 
 spolupráce s praktickými a odbornými lékaři, s odbornými společnostmi, subjekty 

a pracovišti zabývajících se léčbou, 
 spolupráce s organizacemi s obdobným zaměřením na území ČR i v zahraničí, 
 podpora výzkumu a moderních metod léčby, 
 prezentace Spolku a jeho výsledků ve vztahu k pacientské a odborné veřejnosti. 

 

2.5  Organizační struktura Spolku  
 
Předsedkyně:       Dobrovolnický tým Spolku: 
PhDr. Martina Pfeiferová     Ing. Olga Tabakovová  
Místopředseda:      Mgr. Michaela Malinová 
JUDr. Michal Sýkora      Miroslav Hyrman 
        Rudolf Brož 
Členové výkonného výboru:    Ing. Helena Krejčí 
Bc. Jakub Jelínek      Kateřina Janikovičová 
Ing. Veronika Hanzlíková           Ing. Mgr. Zdeněk Terbr 
Mgr. Lucie Laštíková      Ing. Karel Dušek 
        Stanislava Dušková 
        Bc. Lukáš Vacek 
          
Zaměstnanci na částečný úvazek z grantu Úřadu práce ČR: 
Mgr. Lucie Laštíková 
PhDr. Martina Pfeiferová 
 
Členové revizní komise: 
MUDr. Martin Bortlík, Ph. D. – předseda revizní komise  
Ing. Pavel Hanzlík 
Ing. Lenka Slabá 
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2.6 Členská základna 
 

Ke konci roku 2017 měl Spolek 940 registrovaných členů. Struktura členů je uvedena 
v následujícím grafu. Členská základna se rozšiřovala především díky webu, facebookové 
skupině Spolku a mediální propagaci Spolku. V roce 2017 činil roční členský poplatek 200 Kč. 
 
Struktura členů Spolku k 31. 12. 2017   

 

 

Spolek Pacienti IBD je otevřený všem, kteří se ztotožní s posláním Spolku a mají zájem 

se podílet na jeho aktivitách. Vítáme podporu ze strany pacientů, jejich rodinných příslušníků 

a přátel, ale i dalších osob, které podporují cíle Spolku. Registrační formulář pro všechny, 

kteří mají zájem stát se členy Spolku je umístěn na stránkách spolku www.crohn.cz. Výhodou 

členství je především možnost účastnit se všech vzdělávacích, sociálních, kulturních 

a sportovních akcí pořádaných Spolkem, a možnost podílet se i na dalších činnostech Spolku. 

Zaplacením členského poplatku členové vyjadřují svou podporu naší pacientské organizaci 

a sounáležitost. Nárůst členů oproti roku 2016 čítá 108 členů.  
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3   Činnost Spolku v roce 2017 
 

3.1 Semináře pro pacienty 
 

Spolek již od svého založení pořádá pravidelné semináře se zastřešujícím názvem „Život 

s IBD“. Semináře probíhaly v neformálním duchu za přítomnosti odborníků především z řad 

lékařů z různých oborů medicíny, ale i z jiných profesí jako jsou například psychologové nebo 

právníci. Smyslem těchto seminářů byla snaha o to, aby měli přítomní možnost dozvědět se 

více o idiopatických střevních zánětech, poradit se o způsobech léčby, diskutovat o praktických 

problémech, které tato onemocnění v životě přinášejí, promluvit si o svých zkušenostech s lidmi 

s obdobnými zdravotními problémy. Účast na těchto seminářích byla otevřena všem, 

kteří o účast projevili zájem, nikoli pouze pro členy Spolku.  

V roce 2017 proběhlo sedm seminářů v Praze a čtyři v Brně, jeden blok přednášek (konference) 

v Hradci Králové.  

 

Seminář IBD a genetika, Praha 

 
 

3.2 Svatováclavská IBD konference 2017 
 
12. ročník Svatováclavské IBD konference se konal v sobotu 16. září 2017 a na akci jsme 

přivítali přes 150 účastníků z celé České republiky, kteří tak využili možnosti získat nové 

informace nejen z přednášek jednotlivých odborníků, ale také z přímé diskuze s lékaři 
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a ostatními odborníky. Akci zahajoval Prof. MUDr. Milan Lukáš, CSc. z Klinického 

a výzkumného centra pro střevní záněty – ISCARE, který přítomným představil novinky 

v léčbě idiopatických střevních zánětů. O informovaném souhlasu přednášeli JUDr. Ondřej 

Dostál a JUDr. Michal Sýkora. Bc. Nikola Homzová z ISCARE se věnovala výživě 

při střevních onemocněních a MUDr. Martina Korčáková z Nemocnice v Hořovicích 

vysvětlila, jak funguje Kalprotectin a biomarkery u IBD. Klinické studie, jejich průběh a přínos 

pro IBD pacienty představil MUDr. Martin Bortlík, Ph.D. rovněž z ISCARE. Zástupci Spolku 

informovali, co nového pro pacienty za poslední rok připravili, seznámili účastníky například 

s doporučenými pacientskými postupy, které byly vydány ve spolupráci s Evropskou asociací 

pro Crohnovu chorobu a ulcerózní kolitidu a upozornili také na nutnost cestovního připojištění 

do zahraničí. 

V rámci konference byli vyhlášeni vítězové Letní fotografické soutěže: „Nebojte se s IBD 

cestovat“. Poobědový blok přednášek zahájil MUDr. Martin Bortlík, Ph.D. a Ing. Veronika 

Hanzlíková a upozornili na neúčinnost léčby při nedodržování léčebných postupů 

pacienty. Pomoc kuřákům od Národní linky pro odvykání kouření nabídl Mgr. Adam Kulhánek 

z České koalice proti tabáku. Mgr. Hana Bednaříková z OUSHI Univerzity Palackého 

v Olomouci představila Výzkum DIPex o prožívání pacientů s IBD. MUDr. Vojtěch Dotlačil 

z Nemocnice v Hořovicích seznámil pacienty s přípravou na operaci a pooperační rehabilitací. 

Po celou dobu konference byly pro návštěvníky připraveny poradny, a to výživová, lékařská 

i právní. Zájemci si mohli nechat změřit tuk v těle, ochutnat bezlepkové potraviny 

a získat Euroklíč. 
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3.3 Projekt WC karta a WC kompas 
 
Projekty WC karta a WC kompas jsou stěžejními projekty našeho Spolku a odráží potřeby 

pacientů s idiopatickými střevními záněty. Z těch vyplývá, že v případě náhlých a akutních 

zdravotních potíží je často problém najít a rychle se dostat na vhodnou toaletu. Tento projekt 

jsme připravili pro české pacienty po vzoru pacientských organizací, které se sdružují v rámci 

Evropské federace pro Crohnovu chorobu a ulcerózní kolitidu. Projekty pokračují a u našich 

pacientů mají velkou odezvu. Nárok na WC kartu mají jak pacienti s idiopatickými střevními 

záněty tak stomici i celiaci. Tuto skutečnost musí pacienti doložit potvrzení od lékaře, poté je 

za manipulační poplatek vydána WC karta. Členové Spolku mají WC karty zdarma. Do konce 

roku 2017 se vydalo 1096 WC karet, tj. nárůst o 243 karet.  

Součástí tohoto projektu je i projekt WC kompas, který má za cíl mapovat veřejné i neveřejné 

toalety, které mohou pacienti navštívit. Ke konci roku 2014 byl zahájen provoz tohoto projektu.  

Myslíme si, že naše pozitivní snaha najde odezvu u veřejnosti. Každý člověk bude mít 

příležitost svou vstřícností pomoci a zachovat důstojnost druhému člověku s nelehkým 

životním údělem. Kromě webové stránky WC kompasu – www.wckompas.cz byla v roce 2017 

připravena aplikace dostupná pro mobilní telefony andoid/iphone. K využití aplikace byla 

připravena i tři instruktážní videa: https://www.crohn.cz/vite-jak-pouzivat-aplikaci-wc-

kompas-podivejte-se-na-kratke-video 

Součástí projektu je osvětová a informační kampaň k obeznámení veřejnosti a potenciálních 

držitelů s dostupností karty a jejími možnostmi. Stejně jako snaha o navázání spolupráce se 

samosprávou i firmami. WC karta získala nový design.  
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3.4 Světový den IBD 2017  
 

Již po páté jsme se i v roce 2017 připojili k celosvětovému dni IBD (připadající na 19. květen), 

který u nás proběhl v sobotu dne 20. května 2017. Stejně jako v 36 zemích světa jsme se i my 

připojili k odkazu tohoto dne a závažnosti onemocnění pacientů trpících idiopatickými 

střevními záněty a vypravili jsme se na společnou plavbu lodí po Vltavě. V duchu hesla 

„Všichni plujeme na jedné lodi!“ jsme si s pacienty a jejich blízkými připomněli Světový den 

IBD na lodi Maria Croon. Zaplnili jsme loď 118 účastníky. Tříhodinovou plavbou nás 

doprovázeli zástupci z evropských pacientských organizacích (Rakousko, Slovinsko, 

Rumunsko, Bulharsko) i předseda Evropské federace pacientských organizací pro Crohnovu 

chorobu a ulcerózní kolitidu Martin Kojinkov. Děti měly k dispozici výtvarnou  plovoucí 

dílnu. Svá přání jsme napsali na papírové lodičky a pustili je společně do Vltavy. 

 

 

 

3.5  Medializace aktivit spolku v roce 2017 
 
V roce 2017 proběhlo několik mediálních kampaní k tématům WC kompas (20 mediálních 

výstupů), život s IBD příběh pacientky Katky (32 výstupů) biosimilární léčba IBD 

(12 výstupů). 
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V roce 2017 došlo i k rebrendingu našich materiálů a vytvoření nového přátelštějšího loga. 

Pro pacienty byly připraveny i nové reklamní předměty. 

 

  
 
 
3.6  Neformální setkání pacientů 
 
Velmi důležitou činností Spolku jsou akce, kdy se mohou pacienti vzájemně potkat s ostatními 

stejně nemocnými lidmi, sdílet zkušenosti, podělit se o své útrapy s nemocí a potvrdit si, 

že nejsou v nemoci sami. K tomu byly v roce 2017 určeny akce Bowling Ostrava, Bowling 

Praha a Vánoční sraz v Praze. Tyto akce se těší velké oblibě zejména u mimopražských pacientů 

a rádi je vyhledávají.  
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Setkání IBD pacientů v Ostravě 

 

Setkání IBD pacientů v Ostravě 
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3.7  Grantové projekty 
 
Projekt - Rozvoj spolupráce s EFCCA 
 
Projekt byl v roce 2017 realizován za finanční podpory Úřadu vlády České republiky 

pod č. j.:ZP170024. Výše přidělené dotace činila 69 950 Kč. Objem vyčerpaných finančních 

prostředků z dotace činil 48 527 Kč. Byla např. podpořena účast zástupců Spolku na Youth 

EFCCA meeting konající se v roce 2017 v Paříži, zahraniční pracovní cesty zástupců Spolku – 

např. účast na worshopu EFCCA – Biologics & Biosimilars – Advocacy Working Group 

konaném v Mnichově, účast na General Assemby v polské Varšavě či zajištěno 

spolufinancování členského příspěvku za členství v the European Federation of Crohn´s 

and Ulcerative Colitis Associations. 

 

Workshop EFCCA, Německo, Mnihov, květen 2017, 

EFCCA General Assembly, polsko, Varšava, květen 2017, 

Youth EFCCA meeting, Francie, Paříž, červenec 2017, 

Světový den IBD ČR – účast zahraničních partner EFCCA, Praha, květen 2017, 

Svatováclavská IBD conference, Praha, září 2017. 

 
 

3. 8  Spolupráce s Pracovní skupinou lékařů pro idiopatické střevní záněty 
 

Spolek dlouhodobě spolupracuje s Pracovní skupinou lékařů pro IBD, kterou koordinuje 

MUDr. Martin Bortlík, Ph.D. a sdružuje lékaře zabývající se tímto onemocněním po celé České 

republice. Lékaři pravidelně připravují prezentace pro naše semináře, podílí se na programu 

pacientské konference, garantují obsah našich edukačních materiálů a v neposlední řadě 

informují své pacienty o aktivitách Spolku. Zástupce našeho Spolku se pravidelně účastní 

schůzek této Pracovní skupiny.   

 
 
3. 9 Spolupráce s ostatními neziskovými organizacemi 
 
Spolek v roce 2017 spolupracoval s Klubem stomiků, Sdružením pro psychosomatiku 

a Společností pro bezlepkovou dietu. Je členem Národní rady osob se zdravotním postižením 

a Asociace veřejně prospěšných organizací. Zástupci Spolku se účastnili také jednání Koalice 

pro zdraví, Pacientské rady VZP ČR a setkání pacientských organizací na Ministerstvu 
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zdravotnictví ČR. Zástupce Spolku se stal členem nově vzniklé Pacientské rady Ministerstva 

zdravotnictví ČR.  

 
 
3. 10  Publikační činnost 
 
Publikační aktivita byla v roce 2017 směřována na web Spolku a facebook. Vydány byly 

informační letáky s akcemi Spolku na rok 2017 a pozvánky na akce, které byly distribuovány 

do všech gastroenterologických ambulancí v ČR, zejména pak do IBD center. Pro dětské 

pacienty bylo připraveno pexeso a tematicky osvěžená hra Střeva nezlobte! 

 

  

 

3.11 Web a Facebook 
 
Členové Spolku využívají pro komunikaci internetové stránky www.crohn.cz. Vytížené jsou 

jak diskusní fórum webu, kde pacienti mohou diskutovat své problémy navzájem, tak online 

poradny pro pacienty; - Poradna lékaře (vede MUDr. Petra Matějková, Ph.D.), Poradna 

právníka (vede JUDr. Michal Sýkora), Poradna výživová (vede Ing. Veronika Hanzlíková). 

Statistika sledování webové stránky byla v roce 2017 následující (dle Google analytics): 
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Demografické údaje 

 
Statistika návštěvnosti 
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Facebooková stránka Spolku měla k 31. 12. 2017 celkem 3 167 fanoušků. Obě online média 

jsou využívána především ke komunikaci s pacienty, získávání zpětné vazby na činnosti a akce 

Spolku. V rámci webu i facebookové stránky se snažíme pacientům přinášet různorodé 

a užitečné informace jak z domova tak ze zahraničí a motivovat je k zapojení do činnosti 

Spolku. Pravidelně každý měsíc kromě prázdnin (10x) byly rozeslány e-mailové novinky 

(newsletter)   3 000 registrovaným uživatelům.   

 
 
3.12 Různé 
 

Letní soutěž, aneb nebojme se s IBD cestovat 
 

Začátkem léta byla vyhlášena facebooková fotografická soutěž pro pacienty s IBD, kteří zasílali 

fotografie z cest po České republice i z nejrůznějších koutů světa. O výhercích rozhodovali 

fanoušci facebooku a vítězové soutěže byli vyhlášení dne 16. 9. 2017 na Svatováclavské IBD 

konferenci a oceněni drobnými dárky. 

 

Dotazníkové šetření  - Kvalita života IBD pacientů 
 
V průběhu roku 2017 jsme zpracovali a analyzovali výsledky dotazníkového šetření Kvalita 

života IBD pacientů. Sběr dotazníků proběhl konce roku 2016. Cílovou skupinu tvořili IBD 

pacienti mezi 18 – 60 rokem, celkem bylo sebráno 1228 dotazníků. Průzkum byl realizován 

s pomocí gastroenterologických ambulancí po celé republice ve spolupráci s Pracovní 

skupinou lékařů pro IBD a za finanční podpory firmy Ferring Pharmaceuticals. Výsledky byly 

zveřejněny na tiskové konferenci.  
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4. Plány Spolku do roku 2018 
 
 Spolek bude pokračovat v pořádání seminářů a Svatováclavské konference zaměřených 

na aktuální otázky týkající se života s idiopatickými střevními záněty. Dále budeme 
rovněž rozvíjet spolupráci s Pracovní skupinou lékařů pro IBD, 

 Spolek má zájem o bližší spolupráci s pacienty z dalších regionů ČR a o rozšíření aktivit 
mimo Prahu. Zároveň se budeme snažit o rozšíření spolupráce našeho spolku s dětskými 
lékaři, abychom mohli poskytovat služby i rodičům dětských IBD pacientů, 

 V roce 2018 budeme pokračovat ve spolupráci s evropskou zastřešující organizací 
EFCCA, budeme se účastnit školení pořádaných touto organizací a zapojíme 
se do evropských projektů, 

 Bude rozvíjen projekt WC karta a WC kompas – vytvoření aplikace pro mobilní telefony, 
pokračování medializace obou projektů, 

 Propagace Spolku je důležitou součástí našich aktivit, aby naši pacienti věděli o existenci 
Spolku a nabízených službách,  

 V neposledním řadě Spolek plánuje vydávání dalších informačních materiálů a publikací 
pro pacienty, 

 Chceme se zapojit do aktivit tzv. občanské společnosti v České republice a to díky 
našemu členství v zastřešujících neziskových organizacích. Chceme rozvíjet spolupráci 
s ostatními pacientskými organizacemi a podílet se na společných projektech, 

 Spolek bude v roce 2018 usilovat o zajištění dostatečných finančních prostředků, 
za pomoci kterých bude moci naplnit plány, jež si pro příští rok 2018 předsevzalo, 
Za tímto účelem má Spolek v úmyslu ucházet se o granty a dotace poskytované státem, 
územně samosprávnými celky nebo Evropskou unií. 
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5. Jak můžete pomoci pacientské organizaci Pacienti IBD z.s. 
 
Spolek vítá každou pomoc při rozvíjení svých aktivit. Pokud Vás naše činnost zaujala a chcete 
nám pomoci, můžete se zapojit mnoha způsoby: 

- Finančním darem,  
- Věcným darem,  
- Bezplatným využíváním Vašich služeb – tvorba obsahu www stránek, školení, 

organizace seminářů atd.,  
- Šířením informací o IBD onemocnění mezi odbornou i laickou veřejnost,  
- Umístěním odkazu na náš Spolek na vašich webových stránkách,  
- Mediální podporou.  
- Zpřístupněním Vámi provozované toalety pro pacienty, kteří se prokáží WC kartou 

 

A co můžete za Vaši pomoc získat Vy?  
 

- Za Váš dar vystavíme potvrzení pro snížení daně  z příjmu – darovací smlouvu,  
- Zveřejníme Vás v seznamu dárců s uvedením Vašeho kontaktu,  
- Umístíme Vaše logo na našich webových stránkách a v propagačních materiálech,  
- Provedeme distribuci Vašich propagačních materiálů na akcích Spolku,  
- Veřejně Vám poděkujeme za Vaši podporu na našich akcích,  
- Můžete se stát hlavním partnerem některého z našich projektů,  
- Budete sdílet radost z pomoci druhým. 
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6. Poděkování dobrovolníkům, dárcům a partnerům 
 
Rádi bychom poděkovali všem dobrovolníkům, spolupracovníkům a lékařům, kteří pomáhají 
rozvíjet poslání našeho Spolku. Bez jejich obětavé pomoci bychom nikdy nemohli naplnit své 
cíle, které jsme si pro rok 2017 předsevzali.  
 
Děkujeme všem partnerům a dárcům, kteří s námi spolupracují a podporují náš Spolek a jeho 
činnost. Věříme, že se nám i s Vaší pomocí podaří naplnit plány stanovené na rok 2018.  
 
Vládní výbor ČR 
AbbVie s. r. o. 
Takeda Pharmaceuticals Czech s.r.o. 
FERRING Pharmaceuticals CZ s. r. o. 
Tillotts Pharma Czech s. r. o. 
Janssen-Cilag s.r.o. 
Ing. Andrej Babiš 
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7. Finanční zpráva za rok 2017 
 

Pacienti IBD – zdroje financování v roce 2017 
 
Zdroj v Kč 
dotace z veřejného sektoru 291 561,00 Kč 
dotace ze soukromého sektoru 233 126,00 Kč 
dary 503 734,00 Kč 
členské příspěvky 71 400,00 Kč 
vlastní činnost 125 324,00 Kč 

Celkem 
1 225 145,00 

Kč 
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Pacienti IBD – struktura nákladů v roce 2017 
 

Struktura nákladů v Kč 
spotřeba materiálu, energie a ostatních neskladovatelných 
dodávek 303 444,00 Kč 
mzdové náklady včetně sociálního a zdravotního pojištění 494 197,00 Kč 
nájemné, internet, telefon 55 244,00 Kč 
cestovné 37 249,00 Kč 
poštovní služby 7 003,00 Kč 
členské poplatky 17 791,00 Kč 
bankovní poplatky 4 206,00 Kč 

ostatní náklady  týkající se realizace akcí: Sv. den IBD, 
Svatováclavská konference, WC kompas, tisk odborných 
publikací, odborné semináře 272 239,00 Kč 

Celkem 
1 191 373,00 

Kč 
 
 
 
  

 
 
 
 

Přílohy 
Rozvaha v plném rozsahu k 31. 12. 2017 
Výkaz zisku a ztráty v plném rozsahu k 31. 12. 2017 
Příloha k účetní závěrce sestavené k 31. 12. 2017 


