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VÝROČNÍ ZPRÁVA ZA ROK 2021 

 

 

Pacienti IBD z.s. 

Sídlo: Polská 1664/15, 120 00 Praha 2 - Vinohrady 

IČ: 227 20 936 

 

Vážení členové a přátelé spolku Pacienti IBD,  

předkládáme Vám výroční zprávu činnosti pacientské organizace Pacienti IBD z.s.(dále 

jen „Spolek“) za rok 2021. 
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1. Úvodní slovo 
 

Vážení přátelé, vážení partneři, milí příznivci a dárci, 

 

předkládáme Vám výroční zprávu spolku Pacienti IBD z.s ., která shrnuje naše aktivity a 

činnosti roku 2021. V době, kdy kompletujeme tuto výroční zprávu, se nelehký „covidový“ rok 

2021 zdá být klidným v kontextu války na Ukrajině, která sebou mimo tísně z válečného 

konfliktu zasahujícího nás všechny přináší i dopady ekonomické  - energetickou krizi a inflaci.  

Rok 2021 byl plný změn, ale i to se začíná stávat normou a my se na změny a nové situace 

snažíme reagovat. V roce 2021 jsme se zaměřili především na tisk publikací pro pacienty, 

pravidelně jsme pořádali webináře a přinášeli aktuální informace pro naše pacienty. Podařilo se 

nám uspořádat každoroční Svatováclavskou IBD konferenci, i když v omezenějším počtu 

účastníků než jsme zvyklí. Stále se těšíme z přízně pacientů a je nám ctí spolupracovat s lékaři 

z Pracovní skupiny pro idiopatické střevní záněty. 

Na následujících stránkách najdete shrnutí naší celoroční práce a plánů do roku 2022.  

Děkuji všem dárcům a podporovatelům za jejich celoroční přízeň a za společnou práci děkuji 

svým kolegyním a kolegům, kteří jsou srdcem i hybnou silou naší činnosti. 

 

 

 

 
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. 

 

  

http://www.crohn.cz/
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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 

Mgr. Lucie Laštíková      Ing. Karel Dušek 

        Kateřina Janikovičová 

        Ondřej Oláh 

        Stanislava Dušková 

Členové výkonného výboru:     

Bc. Jakub Jelínek       

Ing. Veronika Hanzlíková      

Ing. Helena Krejčí     
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Zaměstnanci na částečný úvazek z grantu Úřadu práce ČR: 

Mgr. Lucie Laštíková 

Bc. Lenka Slabá 

PhDr. Martina Pfeiferová 

 

Členové revizní komise: 

Ing. Pavel Hanzlík – předseda revizní komise 

Ing. Lenka Slabá 

Ing. Karel Dušek 

 

2.6 Členská základna 
 

Ke konci roku 2021 měl Spolek 1281 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 2021 činil roční členský poplatek 200 Kč. 

 

Struktura členů Spolku k 31. 12. 2021 

 

 

Spolek 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 
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pořádaných Spolkem, a možnost podílet se i na dalších činnostech Spolku. Pravidelně 

aktualizujeme i benefit program pro členy. Zaplacením členského poplatku členové vyjadřují 

svou podporu a sounáležitost se Spolkem. I v roce 2020 došlo k nárůstu počtu členů Spolku.  
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3   Činnost Spolku v roce 2021 
 

3.1 Semináře (webináře) pro pacienty 
 

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

s IBD“. Semináře se pořádaly kvůli pandemické situaci z větší části jako webináře. 

 

Seznam webinářů (seminářů) 2021 

 

Webinář 20. 1. 2021 

MUDr. Dana Ďuricová, Ph.D.: Očkování IBD pacientů proti COVID-19 

https://youtu.be/i30eIHmqEC4 

 

Webinář 21. 1. 2021 

MUDr. Renata Gaylliová: IBD a genetika 

https://youtu.be/i30eIHmqEC4 

 

Webinář 4. 2. 2021 

Doc. MUDr. Martin Bortlík, Ph.D.: Gastroenterologická IBD poradna 

https://youtu.be/xH56S8e7hqM 

 

Webinář 4. 3. 2021 

MUDr. Jana Koželuhová, Ph.D.: Gynekologické problémy při IBD, těhotenství a porod  

https://youtu.be/uI2EGxr8W_o 

 

Webinář 29. 4. 2021 

MUDr. Katarína Mitrová, Ph.D.: Představení nové publikace Výživa a IBD + výživová poradna 

https://youtu.be/N1vc2y7hwrg 

 

Seminář/Webinář 7. 10. 2021 

Vyšetření znamének + Kožní problémy IBD pacientů 

https://youtu.be/pZ7CQuEPVz8 

 

doc. MUDr. Jiří Bronský, Ph.D.; doc. MUDr. Ondřej Hradský, Ph.D.; MUDr. Katarína Mitrová, 

Ph.D.: IBD u dětí a mladistvých 

Video nezveřejněno, lékaři nesouhlasili se zveřejněním - kvůli autorským právům na obrázky 

v prezentaci. 

 

 

 

https://youtu.be/i30eIHmqEC4
https://youtu.be/i30eIHmqEC4
https://youtu.be/xH56S8e7hqM
https://youtu.be/uI2EGxr8W_o
https://youtu.be/N1vc2y7hwrg
https://youtu.be/pZ7CQuEPVz8
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Fotografie z webináře Očkování IBD pacientů proti COVID-19 

 

 
 

Fotografie z webináře Představení nové publikace Výživa a diety při idiopatických střevních 

zánětech 

 

 
Fotografie z webináře Kožní projevy IBD pacientů 
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3.2 Svatováclavská IBD konference 2021 
 

V sobotu 25. září 2021 se v Praze konal již 16. ročník Svatováclavské IBD konference. 

I tentokrát byla účast specifická, vzhledem k aktuální situaci související s COVID-19 a nutností 

dodržovat protiepidemická opatření. V přednáškovém sále se i přesto nakonec sešlo téměř 100 

účastníků, kteří si poslechli odborné přednášky na témata, která souvisejí s IBD onemocněním. 

Po úvodním slovu Bc. Lenky Slabé, manažerky vzdělávacích projektů Spolku, zahájil blok 

odborných přednášek doc. MUDr. Martin Bortlík, Ph.D. z Nemocnice České Budějovice, a.s., 

který informoval přítomné o novinkách v léčbě IBD. Následovaly přednášky prof. MUDr. 

Milana Lukáše, CSc. z klinického a výzkumného centra ISCARE a. s., který představil virtuální 

IBD kliniku a MUDr. Tomáše Doudy, Ph.D. z FN Hradec Králové, který se věnoval 

problematice stenóz u idiopatických střevních zánětů. O očkování u IBD pacientů (nejen 

COVID-19) hovořila MUDr. Karin Černá z ISCARE a. s.  

Dále vystoupila místopředsedkyně a manažerka komunikace Spolku Mgr. Lucie Laštíková, 

která informovala přítomné o aktivitách a novinkách ve Spolku v uplynulém roce. Současně 

představila naši novou aplikaci pro pacienty – IBD POD KONTROLOU, jejíž mediální tváří 

se stala modelka a pacientka s IBD – Barbora Aglerová, která se s účastníky konference 

podělila o svůj pacientský příběh. Závěr dopoledního bloku patřil předsedkyni Slovak Crohn 

Clubu – Bc. Veronice Ivančíkové, která představila aktivity této organizace pro pacienty 

na Slovensku.  

Odpolední program zahájila Ing. Veronika Hanzlíková s Ing. Pavlem Hanzlíkem, vyhlásili 

vítěze fotografické soutěže – Léto s IBD a slavnostně předali ceny. 

Poté vystoupila psychoterapeutka a pedagožka Mgr. Martina Hazuková, která se věnovala 

nejčastějším tématům v psychoterapii u IBD pacientů. Následovala přednáška MUDr. Petry 

Matějkové, Ph.D. z LPS ČSSZ a ResTrial gastroenterologie, která hovořila o problematice 

invalidních důchodů. O možnostech přípravy pacienta na koloskopii pak přednášela MUDr. 

Jana Krajčíová z ResTrial a.s. 

Na závěr konference vystoupila Tereza Nagyová s pacientským příběhem a představila svůj 

projekt NEJSEMTABU, kterým konferenci zakončila. 

V rámci doprovodného programu účastníci mohli navštívit stánky sponzorů AbbVie, Adexilis, 

Coloplast, FAVEA Plus, Schär, Synexus, Tani-Gen a Spolek, kde bylo možné si zakoupit 

propagační předměty a vyzvednout odborné publikace. Také zde byly spolky stomiků – České 

ILCO a FIT-ILCO Praha. Účastníci dále zdarma využívali poraden – výživové, právní či 
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gastroenterologické a u stolku Národní rady zdravotně postižených si mohli zažádat o vystavení 

Euroklíče. 

Konference byla podpořena Úřadem vlády ČR v rámci projektu „Podpora spolupráce 

s EFCCA“. 

Videozáznam z konference: 

https://www.youtube.com/playlist?list=PLXrapz52KMbqOnLtUcLRkn5TfeMHsZKNW 

  

Fotografie z akce: 

 

 

https://www.youtube.com/playlist?list=PLXrapz52KMbqOnLtUcLRkn5TfeMHsZKNW


 

12 
 

 

 

 

 

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

roku 2021 se vydalo 1770 WC karet, tj. nárůst o 120 karet oproti roku 2020. 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 udržujeme 

a rozvíjíme aplikaci dostupnou pro mobilní telefony android/iphone. Ke konci roku 2021 bylo 

ve WC kompasu více než 14 000 zadaných toalet. 

 

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

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

se samosprávou i firmami. Spolek Pacienti IBD z.s. navázal v roce 2021 spolupráci s kulturními 

institucemi (muzea, galerie, hrady a zámky). Jedná se o vybraná muzea a galerie na celém 

území České republiky – celkem 29 míst, kde je akceptována WC karta a jejímu držiteli bude 

umožněn vstup zdarma na WC i v případě, že nebude návštěvníkem dané kulturní instituce. 

Rádi bychom poděkovali vedení institucí, které s námi navázaly spolupráci a také vstřícnému 

jednání Ministerstva kultury České republiky zřizující tyto instituce.  

 

 

3.4 Světový den IBD 2021 
 

Každoročně si 19. května připomínáme Světový den IBD. Crohnovou chorobou a ulcerózní 

kolitidou na světě trpí více než 10 milionů lidí. Tématem roku 2021 byla psychická pohoda 

pacientů #wellbeing. K tomu může dopomoci i naše nová aplikace IBD Pod Kontrolou, kterou 

jsme na tiskové konferenci představili novinářům. 

http://www.wckompas.cz/
http://www.wckarta.cz/
https://www.facebook.com/hashtag/wellbeing?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZVkFMU9YVlK8IeDDDt5_zzyun3Vyp1s8SeohfHMnXPi-54rV-HstHzBF1rHNNbOMIBE904n6w0kGsLBYsdEM2_xzxb3-SXJyg-FemEWKBiCeEQUgXI7ztak4oZvwJLeGZx0NArZP5nXIJcKO3koXCxknlOpITTy0MMMCIWJt0V5jg&__tn__=*NK-y-R
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Akci moderovala naše místopředsedkyně Lucie Laštíková. Ambasadorkou aplikace se stala 

modelka a Miss Grand International Czech Republic 2021 Barbora Aglerová a doc. Martin 

Bortlík, Ph.D., primář Gastroenterologického oddělení Nemocnice v Českých Budějovicích, a. 

s. představil onemocnění jako taková, diagnostiku a léčbu. Více na www.ibdpokontrolou.cz 

Z důvodu epidemické situace byla společná osvětová akce pro pacienty zrušena a světový den 

byl připomenut pouze v médiích. 

Fotografie z akce: 

 

Světový den IBD 2021 

 

3.5 Aplikace IBDPodKontrolou 
 

IBD Pod Kontrolou je název nové mobilní aplikace, kterou pro pacienty s Crohnovou 

chorobou a ulcerózní kolitidou vyvinul Spolek a společnost Takeda. Nemocným pomáhá 

s lepší organizací času a dodržováním léčebných postupů. Aplikace je dostupná pro 

uživatele s operačními systémy iOS i Android. Stáhnout si ji mohou bezplatně. 

Aplikace IBD Pod Kontrolou byla vyvinuta, aby pomáhala pacientům lépe sledovat jejich 

onemocnění. Správně nastavené notifikace uživatelům připomínají termíny návštěv u lékaře, 

vyšetření a kontrol, ale i datum a čas, kdy mají užívat léky. 

Spolek se slovenskou pacientskou organizací Slovak Crohn Club pracoval na vývoji aplikace 

více než rok. Garanci nad odborným obsahem české části aplikace převzal primář 

Gastroenterologického oddělení Nemocnice v Českých Budějovicích, a.s. a koordinátor 

https://l.facebook.com/l.php?u=http%3A%2F%2Fwww.ibdpokontrolou.cz%2F%3Ffbclid%3DIwAR1AcSdLMSnJ1mhcxETfQmD15hT1nhTKfej-hnZBUfl1lYSP4PSyoShnkd8&h=AT1By8Jw8VtVOktV1aNzI8m3lN2FlkxGrj2r3LSuqOztorNU59wYRQrewBVQzJx8wP7T1-cjf9QORdrX8PA9lQ-uB3a5zpXnThHmh6cwSTJ9CfRspYFeKkHGqBZJd82FthZmIHr8C4kx2_1ByCAJpxg&__tn__=-UK-y-R&c%5b0%5d=AT12_ZUy7_Q5s89-3aXIFS1WD24nlFjLCEW8xHYKtmO79xhdOUK5CYNs_bSWr1zkJPdUKVRPZwUMqrUP_BJXp6CMveGbWDf4wfzqOK0443Na71XBkKm8vfSiFBYVjFwtG6S-ve5pB4cN5HfRG84dzuRd8uohT1xgk9QSKqSsyZSrzZSiLoyRkJ3yS8WQaZ93FpDcxJSF
http://www.ibdpodkontrolou.cz/
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Pracovní skupiny pro idiopatické střevní záněty při České gastroenterologické společnosti 

doc. MUDr. Martin Bortlík, Ph.D. 

Pacienti si mohou v aplikaci vést deník a následně si poznámky stáhnout do PDF dokumentu 

a zaslat na e-mail. Možnost personalizace aplikace a relevantní edukativní obsah z ní vytvářejí 

užitečnou pomůcku pro nemocné.  

Aplikaci IBD Pod Kontrolou si mohou stáhnout všichni pacienti používající chytrý telefon. 

K nalezení je v AppStore anebo v Google Play. V prvním kroku je třeba získat od Spolku 

unikátní kód pro přihlášení. Potom stačí uvést už jen e-mail. Pacient si zvolí typ onemocnění – 

Crohnova choroba či ulcerózní kolitida, nastaví si svůj osobní profil, dále léčbu, kterou aktuálně 

užívá a notifikace. Aplikace IBD Pod Kontrolou byla navrhnuta tak, aby pacientům ulehčila 

život.  

Do aplikace lze zaznamenat i přesné termíny na vyšetření či kontroly. Pro pacienty je v aplikaci 

připraven také jednoduchý test, díky kterému si mohou rychle zhodnotit svůj aktuální stav, 

uložit si ho a vracet se k němu, kdykoliv bude potřeba. V aplikaci si nastaví, jaké léky užívají 

a notifikace jim budou připomínat, aby je užili ve stanoveném čase. Součástí aplikace je 

i edukační zóna s odbornými informacemi věnující se právní, výživové a lékařské 

problematice. 

Na vývoji aplikace se finančně podílela společnost Takeda. 

 

3.6 Grantové projekty 
 
Projekt – Podpora s the European Federation of Crohn's & Ulcerative Colitis 
Associations 
 
V roce 2021 byl realizován projekt č. ZP210004 - Podpora spolupráce s EFCCA podpořený Úřadem 

vlády České republiky v rámci podpory veřejně prospěšných aktivit spolků zdravotně postižených. 

V rámci projetu jsme se aktivně účastnili na výjezdním zasedání Slovak Crohn Clubu a vystoupili 

s přednáškou na téma „Měníme se (i kvůli COVID-19)“. Došlo také např. k podpoře úhrady členského 

příspěvku EFCCA v roce 2021, který činil 574,75 Euro či jsme se účastnili jednání Valného 

shromáždění EFCCA. Řada aktivit proběhla online formou a to z důvodu nepříznivého pandemického 

vývoje COVID-19. 

 

Projekt – Pomáháme pacientům s idiopatickými střevními záněty 
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V roce 2021 byl realizován projekt č. 2021/PVP_NE/OKD/099/MZDR44022/2020/OKD  - 

Pomáháme pacientům s idiopatickými střevními záněty podpořený Ministerstvem zdravotnictví 

České republiky v rámci vyrovnávání příležitostí pro občany se zdravotním postižením. Díky 

projektu byli osloveni praktičtí lékaři pro dospělé, pro děti a dorost a gastroenterologické 

ordinace napříč celou republikou s informací o IBD a také s informací o činnosti spolku pacienti 

IBD z.s. Zpracovaný tištěný materiál byl rozeslán 4000 zdravotnickým zařízení. Na základě 

rozeslaných informačních materiálů byl zaznamenán zvýšený zájem pacientů o činnost spolku 

a vzrostl také počet vydávaných WC karet pacientům. 

 

3. 7 Spolupráce s Pracovní skupinou lékařů pro idiopatické střevní záněty 
 

Spolek dlouhodobě spolupracuje s Pracovní skupinou lékařů pro IBD (PS IBD), kterou 

koordinuje doc. MUDr. Martin Bortlík, Ph.D. a sdružuje lékaře zabývající se tímto 

onemocněním po celé České republice. Lékaři pravidelně připravují prezentace pro naše 

semináře v tomto roce především webináře, 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.  Významným počinem roku 2021 bylo stanovisko PS IBD k zařazení IBD pacientů 

mezi rizikové a upřednostnění v rámci očkování COVID-19. 

 

3. 8 Spolupráce s ostatními neziskovými organizacemi 
 

Spolek v roce 2021 spolupracoval s Klubem stomiků, Sdružením pro psychosomatiku 

a Společností pro bezlepkovou dietu. Spolek je členem Národní rady osob se zdravotním 

postižením a Asociace veřejně prospěšných organizací. Zástupci Spolku se účastnili také 

jednání Pacientské rady na Ministerstvu zdravotnictví ČR. Na konci roku 2021 bylo zahájeno 

druhé funkční období této rady, která je poradním orgánem  MZ ČR. I ve druhém funkčním 

období jsme účastni těchto jednání. Můžeme se tak podílet na připravovaných legislativních 

návrzích a zároveň přenášíme poznatky našich pacientů. Akcentována jsou témata jako 

dostupnost zdravotní péče pro pacienty, zajištění moderní léčiv pro pacienty apod. Jednání 

Pacientské rady MZ ČR se konala v roce 2021 online formou a to opět z důvodu negativního 

pandemického vývoje COVID-19.  
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3. 9 Spolupráce s EFCCA 
 

Také v roce 2021 docházelo k dalšímu prohlubování spolupráce s EFCCA (The European 

Federation of Crohn's & Ulcerative Colitis Associations), které jsme členem. V dubnu a květnu 

2021 se konaly Happy Hour EFCCA, při nichž byla online formou konzultována  např. otázka 

možného zapojení zástupců sdružených pacientských organizací do jednání s farmaceutickými 

firmami, prezentace zkušeností pacientů na těchto platformách apod. 29. 5. 2021 se konalo 

Valné shromáždění delegátů EFCCA, kdy byla např. prezentována snaha o zaměření EFCCA 

na problematiku IBD a životního cyklu – problematika IBD v těhotenství, dětství či seniorském 

věku. I námi realizovaný Světový den IBD v Praze zapadá do konceptu světového dne, jak je 

nastaven v rámci EFCCA. Veškeré aktivity byly v roce 2021 ovlivněny pandemickým vývojem 

COVID-19. 

 

3. 10 Publikační činnost 
 

V rámci roku 2021 jsme se nemohli potkávat, tak jsme napnuli síly na vydávání edukačních 

materiálů. 

Všechno, co jste chtěli vědět o idiopatických střevních zánětech, ale báli jste se zeptat I. a 

II. díl 

Úspěšná publikace otázek a odpovědí na nejčastější dotazy pacientů, které položili na 

seminářích, konferencích či prostřednictvím webových poraden je shrnuta v souborném již 

třetím revidovaném vydání.  
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Výživa a diety při idiopatických střevních zánětech 

 

 

 

 

Pro IBD pacienty byla připravena brožurka shrnující aktuální poznatky o vlivu výživy 

a dietních opatření na IBD, kterou pacienti dlouho požadovali. 
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Průvodce po klinických IBD studiích 

 

 
 

 

Informace o klinickém výzkumu na poli IBD, jaké jsou možnosti klinických studií a postup 

zapojení pacientů v těchto studiích je podrobně představena v této publikaci. 

K této publikaci byla natočena i videa: 

Jak probíhá klinická studie - https://www.youtube.com/watch?v=ghYZgMITiio 

Mýty a fakta o klinických výzkumech https://www.youtube.com/watch?v=052RYVHfbSA 

Jak se dozvědět o klinickém výzkumu https://www.youtube.com/watch?v=84q6Ou8EZac 

Publikace i vznik videí byly podpořeny firmou Janssen. 

 

https://www.youtube.com/watch?v=ghYZgMITiio
https://www.youtube.com/watch?v=052RYVHfbSA
https://www.youtube.com/watch?v=84q6Ou8EZac
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Průvodce sociální problematikou pro pacienty s idiopatickými střevními záněty 
 

 
 

Ve spolupráci se spolkem Revenium jsme připravili a brožurku o sociální problematice pro IBD 

pacienty. 
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Moje maminka má Crohnovu nemoc 

 

 

Ve spolupráci s firmou Takeda jsme přeložili brožurku určenou pro děti nemocných rodičů. 

K publikaci bylo přeloženo i video do češtiny: 

https://www.youtube.com/watch?v=pR9t4q6TS2E 

 

3.11 Web a Facebook 
 

Členové Spolku využívají pro komunikaci internetové stránky www.crohn.cz. V roce 2021 

jsme umístili 37 aktualit na tento web. Vytížené jsou naše online poradny pro pacienty 

- Poradna lékaře (vede MUDr. Petra Matějková, Ph.D.), Poradna právníka (vede JUDr. Prokop 

Sýkora), Poradna výživová (vede Ing. Veronika Hanzlíková) Celkem bylo v poradnách 

zodpovězeno 80 dotazů. Roční návštěvnost webu činila více než 50 000 unikátních uživatelů. 

 

Facebooková stránka Spolku měla k 31. 12. 2021 celkem 5166 fanoušků, tj. o 500 více 

než v roce 2020. Na sociálních sítích jsme publikovali více než 150 příspěvků. 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 

https://www.youtube.com/watch?v=pR9t4q6TS2E
http://www.crohn.cz/
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do činnosti Spolku. Během roku 2021 jsme odeslali 11 vydání newsletteru 

na 3 125 registrovaných emailových adres. Na náš YouTube kanál jsme přidali 25 nových 

videí.  

 

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 25. 9. 2021 na Svatováclavské IBD 

konferenci a oceněni drobnými dárky. 

 

Výstava soutěžních fotografií na Svatováclavské IBD konferenci 
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Zástupce v globální poradní imunologické radě 
 
Na začátku roku 2019 byla naše kolegyně Mgr. Lucie Laštíková zvolena do globální poradní 

imunologické rady v Bostonu. Setkání v roce 2021 probíhala online. Zároveň zastupuje naši 

pacientskou organizaci v Clinical Trial Ambassador Program. 

 

Maskot 

Tento měkoučký fešák má 35 cm, vznikl dle kreslené předlohy ilustrátora Vhrsti a reálnou 

podobu mu dala česká dílna ručně šitých hraček Heli. Díky pečlivě vybraným materiálům 

a způsobu provedení má certifikaci i pro nejmenší děti už od narození. 

Pravda, je trochu vykulený, ale na druhou stranu, kdo z nás nebyl, když se dozvěděl diagnózu 

nebo když hledal WC, a to bylo v nedohlednu, a co teprve když uviděl tu kopu léků, kterou 

musí užívat. 

Nechtěli jsme klasického tuctového medvídka, kterých jsou desítky, měl být něčím speciální – 

prostě pouze náš. A my doufáme, že i přes ten vytřeštěný výraz bude brzy Vaším nejlepším 

parťákem v boji s IBD. 

Současně Vás bude provázet i v kreslené formě v našich publikacích a dalších materiálech 

o IBD. 

 

https://www.vhrsti.cz/
https://www.helihracky.cz/
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Zúčastnili jsme se nespočtu školení, online setkávání a telekonferencí. 

  



 

26 
 

 

4. Plány Spolku do roku 2022 
 

 Spolek bude pokračovat v pořádání seminářů (webinářů) a Svatováclavské konference,  

zaměří se 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 2022 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 – 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 2022 usilovat o zajištění dostatečných finančních prostředků, 

za pomoci kterých bude moci naplnit plány, které si pro příští rok 2022 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 Spolku 
 

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, 

- Přidáváním míst do WC kompasu. 

 

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 2021 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 2022.  

 

Úřad vlády ČR 

Úřad práce ČR 

Ministerstvo zdravotnictví ČR 

AbbVie s. r. o. 

Coloplast A/S 

Coloplast Czech s.r.o. 

Edward Lifesciences AG 

FERRING Pharmaceuticals CZ s. r. o. 

Fresenius Kabi s. r. o. 

Janssen-Cilag s.r.o. 

Pfizer spol. s r.o. 

ROCHE s r.o. 

Synexus Czech s.r.o. 

Takeda Pharmaceuticals Czech s.r.o. 

Tani-Gen s.r.o. 

Tillotts Pharma Czech s. r. o. 
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7. Finanční zpráva za rok 2021 
 

Pacienti IBD – zdroje financování v roce 2021 

 

  

Zdroj v Kč 

dotace z veřejného sektoru 654 763,00 Kč 

bezúplatné příjmy 1 432 000,00 Kč 

členské příspěvky 78 344,00 Kč 

vlastní činnost 234 344,00 Kč 

Celkem 2 399 451,00 Kč 

 

 

  

 

 
 

  

654 763,00 Kč

1432 000,00 Kč

78 344,00 Kč

234 344,00 Kč

Pacienti IBD z.s. - zdroje financování v roce 2021

dotace z veřejného sektoru bezúplatné příjmy členské příspěvky vlastní činnost
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Pacienti IBD – struktura nákladů v roce 2021 

 

Struktura nákladů v Kč 

spotřeba materiálu, energie a ostatních neskladovatelných dodávek 585 561,00 Kč 

mzdové náklady včetně sociálního, zdravotního a zákonného 
pojištění 983 727,00 Kč 

nájemné, internet, telefon 53 880,00 Kč 

DDHM, DDNM  77 642,00 Kč 

opravy 6 320,00 Kč 

ochranné pracovní pomůcky a úklidové prostředky 20 338,00 Kč 

cestovné 17 563,00 Kč 

práce související s provozem webu 29 040,00 Kč 

poštovní služby 55 950,00 Kč 

členské poplatky 19 541,00 Kč 

bankovní poplatky 5 179,00 Kč 

ostatní náklady týkající se realizace akcí: Sv. den IBD, Svatováclavská 
konference, WC kompas, tisk odborných publikací, odborné 
semináře 553 407,00 Kč 

Celkem 2 408 148,00 Kč 
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Přílohy 

Rozvaha v plném rozsahu k 31. 12. 2021 

Výkaz zisku a ztráty v plném rozsahu k 31. 12. 2021 

Příloha k účetní závěrce sestavené k 31. 12. 2021 

585 561,00 Kč

983 727,00 Kč

53 880,00 Kč

77 642,00 Kč

6 320,00 Kč

20 338,00 Kč

17 563,00 Kč

29 040,00 Kč

55 950,00 Kč

19 541,00 Kč 5 179,00 Kč

553 407,00 Kč

Pacienti IBD z. s. - struktura nákladů v roce 2021

spotřeba materiálu, energie a ostatních neskladovatelných dodávek

mzdové náklady včetně sociálního, zdravotního a zákonného pojištění

nájemné, internet, telefon

DDHM, DDNM

opravy

ochranné pracovní pomůcky a úklidové prostředky

cestovné

práce související s provozem webu

poštovní služby

členské poplatky



Pacienti IBD z.s.
pomáháme pacientkám a pacientům 
s idiopatickými střevními záněty (IBD)

NAŠE AKTIVITY
V ROCE 2021

NEJSTE V TOM SAMI!

Pacienti IBD z.s., Polská 1664/15, 120 00 Praha 2 - Vinohrady
www.crohn.cz, info@crohn.cz, www.facebook.com/PACIENTIIBD/



PRO IBD PACIENTY
JSME V ROCE 2021
- odvysílali 7 webinářů/seminářů s lékaři a dalšími odborníky,
- uskutečnili 16. ročník Svatováclavské IBD konference pro téměř 100 návštěvníků,
- připomněli Světový den IBD v pořadu České televize – Sama doma a uspořádali tiskovou konferenci,
- spustili naši novou mobilní aplikaci pro pacienty s názvem IBD Pod Kontrolou,
- realizovali 9. ročník fotografické soutěže Léto s IBD, bylo zařazeno 62 soutěžních fotografií, 4 výhercům       
   jsme rozdali celkem 19 cen,

- registrovali 50 nových členů (aktuálně evidujeme přes 1300 aktivních členů),
- odeslali 110 nových WC karet (aktuálně evidujeme téměř 1760 vydaných karet),
- oslovili dopisem 4 tisíce praktických lékařů, předali jim informační materiály a představili WC kartu,
- navázali spolupráci s téměř 30 novými místy, kde akceptují WC kartu (vybraná muzea a kulturní památky),
- přidali 3000 nových toalet do WC kompasu,
- navázali spolupráci s městskou částí Praha 3 a přidali do WC kompasu místa z projektu Nouzovka,

- odpověděli na téměř 80 dotazů z našich poraden na webu www.crohn.cz,
- informovali veřejnost v médiích (tištěné i elektronické články o IBD...),
- sdíleli informace o aktuálních tématech (pandemie COVID-19, očkování aj.),
- umístili přes 150 příspěvků na Facebook a Instagram,
- získali cca 500 nových fanoušků na Facebooku,
- odeslali 11 e-mailových newsletterů,
- umístili téměř 37 aktualit na naše webové stránky,
- přidali 25 videí na náš YouTube kanál,
- navázali spolupráci s novým partnerem v rámci Benefit programu pro naše členy,

- vydali 2 nové publikace: Výživa a diety při idiopatických střevních zánětech a Průvodce po klinických IBD studiích,
- aktualizovali a doplnili I. a II. díl publikace o IBD a spojili tyto díly do jedné brožury,
- připravili 3 nová edukační videa věnující se klinickým výzkumům,

- vytvořili jsme v kreslené i šité podobě maskota naší pacientské organizace – iBéďu,
- zúčastnili jsme se 4x jednání Pacientské rady při MZ ČR,
- připojili jsme se k online setkání delegátů EFCCA z jednotlivých zemí,
- online proběhlo také Valné shromáždění evropské asociace EFCCA,
- zastupovali jsme naši organizaci na setkání Slovak Crohn Clubu ve Vysokých Tatrách,
- zúčastnili jsme se dalších školení.

 IBD Pod Kontrolou

 je nová bezplatná mobilní aplikace pro systémy iOS i Android, vyvinutá námi a společností Takeda pro pacienty s Crohnovou  
 chorobou a ulcerózní kolitidou. Nemocným pomůže s lepší organizací času a dodržováním léčebných postupů. Byla vyvinuta, 
 aby umožnila pacientům lépe sledovat jejich onemocnění. Správně nastavené notifikace uživatelům připomínají termíny 
 návštěv u lékaře, vyšetření a kontrol, ale i datum a čas, kdy mají užívat léky. Ke stažení na https://ibdpodkontrolou.cz/.

 WC karta, WC kompas

 V rámci našich stěžejních projektů WC karta a WC kompas, které provozujeme již od roku 2014, bylo mimo jiné pacientům 
 vystaveno 110 WC karet, které jejich držitele opravňují na řadě míst ke vstupu na WC zdarma či přednostně. V roce 2021 byl 
 rozšířen seznam míst o objekty a instituce, které vyjádřily zájem o akceptaci WC karet. Jednalo se o vybraná muzea a 
 galerie. Aplikace WC kompas byla dále doplněna o seznam dalších 86 objektů (hrady a zámky), které nám předal Národní 
 památkový ústav a např. o seznam toalet na železničních stanicích, který jsme obdrželi od Správy železnic, státní organizace. 
 Celkem bylo v loňském roce přidáno do WC kompasu cca 3000 nových toalet. Podrobnější informace jsou k dispozici 
 na www.wckarta.cz, www.wckompas.cz či www.crohn.cz.






















