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Co je SCCR?

Jsme zapsanym spolkem, ktery héji zajmy lidi, ktefi jsou ze
zdravotnich ddvodid nuceni dodrzovat bezlepkovou dietu.

Hlavni cile SCCR

e  Shromazd’ovani veskerych informaci o celiakii
e  Shromazdovani veskerych informaci o bezlepkové dieté
e Edukace pacientt i vefejnosti

Jak dosahujeme vytyéenych cila?

e Vyhleddvame a publikujeme odborné ¢lanky o celiakii
e Informujeme o vhodnych i zdvadnych potravinach

o Vydavame &tvrtletnik Zpravodaj

e Vydavame informacni letaky

e Vydavame Rukovét’ celiaka (manual pro nové
diagnostikované)

e  Provozujeme Poradnu pro celiaky

e Poradame kurzy bezlepkového vaieni a peceni

e Spolupracujeme s gastroenterologickymi a dalsimi
lékatskymi pracovisti v celé CR

e  Schazime se na informacnich schtizkach

o Poradame Celostatni setkani s odbornymi piednaskami a
prezentaci novinek

e Jsme ¢leny Koalice pro zdravi, o.p.s.

e Jsme cleny AOECS (Asociace evropskych organizaci
celiakt)

e Jsme ¢leny pracovnich skupin Pacientské rady MZCR pro
celiakii a pro zdravotné-socialni pomezi

e Spolupracujeme s dalsimi pacientskymi organizacemi
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Konkrétné

e  Nékolikrat jsme jednali v Poslanecké snémovné, Senatu,
naMZ CR a na MPSV CR scilem zlepsit podminky pro
zivot celiakd;

e Pravidelné¢ jsme se UCastnili vSech jednani pracovnich
skupin Pacientské rady MZ pro celiakii a pro zdravotné
socialni pomezi;

e S podporou Utadu vlady CR se nam podafilo udrzet zazemi
pro veskeré ¢innosti SCCR;

e Diky grantim z Ministerstva zdravotnictvi CR a Hlavniho
mésta Prahy jsme mohli provozovat Poradnu pro celiaky;

e Pofadali jsme celorocné kursy bezlepkového vafeni
a peceni diky podpoie Hlavniho mésta Prahy;
e Pripravili a uskutecnili jsme prednaSku pro nutricni

‘

terapeuty na téma ,, Bezlepkovad dieta v praxi“;

e Za podpory Hlavniho mésta Prahy, MZ CR a Utadu vlady
CR, VVZPO jsme uspotfadali XVIII. celostatni setkéani
Sdruzeni celiakii s odbornymi pifednaskami a prezentaci
nejvyznamnéjSich vyrobeli bezlepkovych potravin Vv arealu
Emauzského klastera v Praze,

e Pfedavali jsme podnéty ke kontrole potravin Statni
zemedélské a potravinaiské inspekci;

e Opakované jsme pomahali feSit problémy s bezlepkovou
dietou ve Skolnich a pfedSkolnich zafizenich;

e Bylo zpracovano nékolik dotaznikti zaméfenych na celiakii,
a to ve spolupraci se stfednimi a vysokymi Skolami;

e Pravidelné aktualizujeme databazi Stravovacich moznosti
pro ceské i zahranicni celiaky;

e Pribézné aktualizujeme databazi elektronickych adres.
Clenim, ktefi nemaji internet, je Zpravodaj nadale
distribuovan klasicky;



¢innosti: Ucast SCCR na riiznych akcich

Z nasi

APO Letni skola IV.

Semindr Potravinovd intolerance v AV CR

Prezentace nasi ¢innosti na akci Efektivni nemocnice, hotel Clarion, Praha



Z probehlych akci:

Odbornd éast XVIII. celostdtniho setkani SCCR v Emauzich — predndsky, diskuze

Prezentace vystavovatelii spojend s prodejem bezlepkovych vyrobkii
na XVIIL celostdtnim setkani SCCR dne 12. kvétna 2018

Populdrni kurzy vareni a peceni pokracovaly diky grantu hl. m. Prahy i v roce 2018




Pravideln¢ aktualizujeme webové i1 facebookové stranky;
Nékolikrat jsme jednali S pojistovnami, zejména S VZP a
OZP, o systému pomoci celiakiim;

Podavali jsme podnéty pro zlepSeni pomoci celiakiim na
VZP, jejichz vysledkem bylo nové mozné zafazeni déti
s celiakii na ozdravny pobyt Motsky konik, G¢astnili jsme
se jednani Pacientskych rad VZP;

Poskytovali jsme poradenstvi i zahrani¢nim navstévnikim
s celiakii;

Jednali jsme s obchodnimi fetézci s cilem dale rozSifovat
sortiment o nové bezlepkové produkty;

Kazdy mésic se pravidelné konaji clenské informacni
schiizky;

V planovanych terminech jsme vydali ¢tyfi  Cisla
pravidelného periodika Zpravodaj Sdruzeni celiak;
Celoro¢né distribuujeme aktualizovanou Rukovét celiaka;
Jsme povéfeni AOECS spravovanim loga pfeskrtnut¢ho
klasu pro Ceskou republiku;

Pravidelné¢ jsme se zcastiiovali vzdé€lavacich seminafi,

které potadala Akademie pacientskych organizaci;

Dale jsme se ucastnili téchto konferenci:

o Odbornd  konference pod nazvem ,Efektivai
nemocnice“ a summit nemocnic, ambulanci a
pacientskych organizaci;

o XIHI. sympozium Spoleéposti pro probiotika a
prebiotika v dubnu 2018 v UVN v Praze;

o, XXIV. sympozium o morfologii a funkci streva*“
ve Starych Splavech v dubnu 2018;

o Soubor piednasek ,, Potravinovd nesydsvenlivost a jeji
zdravotni diisledky “ v Akademii véd CR v dubnu 2018;

o Kulaty stal vramci Strategic AV21 na téma:

~Potravinova intolerance, celiakie a bezlepkova dieta*
v Akademii véd CR, prosinec 2018;



cz
Medializace:

o Piispévky v Ceském rozhlase a v Ceské televizi;

o Prispévky v odbornych lékaiskych ¢asopisech;

o Prispévky v regionalnich denicich a casopisech;
e Utast na mezinarodnich akcich:

o Sjezd AOECS (Asociace evropskych organizaci
celiakll) — Mad’arsko, Budapest’, zaii 2018.

Prehled hospodafieni za obdobi 1. 1. - 31. 12. 2018

Vynosy celkem: 1539 933 K¢
Z toho dotace a granty: 809 900 K¢
Utad vlady CR 440 900 K&
HI. m. Praha 229 000 K¢
_Ministerstvo zdravotnictvi CR 140 000 K¢&
Clenské piispévky a dary: 144 908 K¢
Trzby (reklama, licence, sluzby,
kursy, zbozi) 585 088 K¢&
Uroky 37 K¢
Naklady celkem: 1552 963 K¢

(Zpravodaj, letaky, provoz kancelafe SdruZeni,
Poradny pro celiaky, kursy bezlepkového pecent,
vydaje  spojené s clenstvim v mezinarodni
organizaci AOECS, ucast na kongresu AOECS,
provoz webovych stranek, realizace
XVIII. celostatniho setkani SCCR, zbozi k prodeji,
kurzové ztraty)

Hospodarsky vysledek - 13030 K¢é
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Vynatek z revizni zpravy

Po provedené kontrole konstatuje revizni komise, Ze Gcetnictvi je
vedeno priikazné, doklady maji vSechny naleZitosti a jsou radné
zauctovany.

Dagmar Skyvova - predsedkyné revizni komise

Podékovani

SdruZeni celiaki CR dékuje viem svym partnerim a dircim za
podporu a spolupraci. Jedna se zejména otyto firmy a
organizace:

Utad vlady CR; HI. m. Praha, Ministerstvo zdravotnictvi CR; Ministerstvo
zemédélstvi CR; Klinika détského a dorostového 1ékafstvi VFN v Praze 2;
Koalice pro zdravi, o.p.s.; Statni istav pro kontrolu 1é¢iv; Potravinaiska komora
CR; Ceska 1ékatska spolecnost JEP; Vyzkumny ustav potravinaisky v Praze,
v.v.i.; Mikrobiologicky ustav Akademie véd CR; V.v.i.; Statni zemédé&lska a
potravinaiska inspekce; Cesky rozhlas; Svejcariv nadaéni fond détem - Karlov;
Asociace inovativniho farmaceutického primyslu; VSeobecna zdravotni
pojistovna CR; Oborova zdravotni pojistovna CR; Statni veterinarni Ustav
v Jihlavé; Microsoft, spol. sr. 0.; Dr. Schiar GmbH; Tenesito, s. r. 0.; Nestlé
Nutrition; Albert; Makro; Nominal CZ obchodni s.r.o.; Emco spol. sr. 0.;
Bezgluten; Puravita s.r.o.; Al-Namura spol. sr. 0.;

Podékovani patfi i soukromym darcim, Kktefi si nepiali byt
jmenovani, a v§em nasim p¥iznivcim nejen z fad ¢leni.



