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VYROCNI ZPRAVA ZA ROK 2019

Pacienti IBD z.s.
Sidlo: Polska 1664/15, 120 00 Praha 2 - Vinohrady
I1C: 227 20 936

Vazeni ¢lenové a pratelé spolku Pacienti IBD,

predkladame Vam vyro€ni zpravu ¢innosti pacientské organizace Pacienti IBD z.s.( dile
jen ,,Spolek*) za rok 2019.
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1. Uvodni slovo

Vazeni pratelé,

dostava se vam do ruky dalsi vyrocni zprava nasi pacientské organizace, kterd shrnuje
fungovani v jeji jedenacté sezon€. Rok 2019 byl v duchu spoluprace s Evropskou federaci
sdruzeni pro Crohnovu chorobu a ulcerézni kolitidu, kdy jsme méli moznost pfivitat vice nez
60 delegatt z celého svéta v Praze.

V pribéhu celého roku jsme se vénovali pacientim jak osobné¢ vramci seminafi,
Svatovaclavské konference, Svétového dne IBD a dalSich akci, tak prostfednictvim webu,
poraden ¢i socialnich siti. V roce 2019 jsme pracovali na mnoha aktivitach, které jsou
pfedmétem této vyrocni zpravy, rozvijeli jsme spolupraci s Pracovni skupinou lékait pro IBD,
vefejnymi organizacemi v CR i neziskovym sektorem. Dé&kujeme vSem darcim a

podporovatelim za jejich celoroéni prizen. Velky dik patii celému dobrovolnickému tymu.

At 1 v dal$im roce miizeme pomahat nasim pacientiim v duchu hesla ,,Nejste v tom sami‘.

S

PhDr. Martina Pfeiferova
predsedkyné Spolku



2. Zakladni informace o Spolku

2.1 Nazev spolku, IC, sidlo

Pacienti IBD z.s.

I1C: 22720936
Se sidlem: Polska 1664/15, 120 00 Praha 2 - Vinohrady

Zapsany ve spolkovém rejstiiku u Méstského soudu v Praze, oddil L, vlozka 1959
Webové stranky: www.crohn.cz

Bankovni spojeni: Ceskd spofitelna, a. s.
Cislo ic¢tu: 2118787389/0800
Bankovni spojeni: Fio banka, a.s.

Cislo wiétu: 2600595086/2010

2.2 Ucel a poslani Spolku

Poslanim Spolku je zlepSovani kvality zivota pacient trpicich idiopatickymi stfevnimi zanéty,
poskytnuti podpory a pomoci nejen t€émto pacientlim ale i jejich rodinnym piislu$nikiim a dale
zvySovani informovanosti vetfejnosti o t€chto onemocnénich.

Spolek vznikl v roce 2008 z iniciativy pacient trpicich idiopatickymi stfevnimi zanéty a jejich

1ékafi a sdruzuje nemocné z celé Ceské republiky.

2.3 Co jsou to idiopatické strevni zanéty

v chronickd zanétliva onemocnéni tenkého a tlustého stieva,

vyskyt v poslednich desetiletich narista,

jsou fazeny mezi civiliza¢ni nemoci,

jejich vznik neni zcela objasnén,

postihuji ptedevsim mladé lidi mezi 20. — 30. rokem Zivota,

mezi idiopatické stfevni zanéty se fadi Crohnova choroba a ulcerdzni kolitida,
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jedna se o nevylécitelna onemocnéni.



2.4 Cinnosti Spolku

v pofadani odbornych piednasek, konzultaci, kulturnich, vzdé&lavacich, vyukovych

a spolecenskych akcei,
provozovani webovych stranek Spolku,

AN NI NI

zprostiedkovani informaci o nemoci a novych moznostech 1éCby,
zajisténi zdravotniho, socidlniho a pravniho poradenstvi,
vydavani informacnich a propagacnich materidld, odborn¢ zameétenych publikaci

a dalsich tiskovin souvisejicich s ¢innosti a vysledky Spolku,

<\

podileni se na piipravé pravnich predpisi a pfipominkovém fizeni k navrhovanym

pravnim ptedpisim tykajicich se napliovani cile Spolku,

<

a pracovisti zabyvajicich se 1écbou,

spoluprace s odbornou vetejnosti a lobbing (hajeni opravnénych zajmu),
v" spoluprace s praktickymi a odbornymi Iékafi, s odbornymi spole¢nostmi, subjekty

v' spoluprace s organizacemi s obdobnym zaméfenim na izemi CR i v zahraniéi,

<

podpora vyzkumu a modernich metod 1é¢by,

v' prezentace Spolku a jeho vysledkl ve vztahu k pacientské a odborné vefejnosti.

2.5 Organizacni struktura Spolku

Od zari 2019
Piedsedkyné:

PhDr. Martina Pfeiferova
Mistopredseda:

JUDr. Michal Sykora

Clenové vykonného vyboru:
Bec. Jakub Jelinek

Ing. Veronika Hanzlikova
Mgr. Lucie Lastikova

Zaméstnanci na ¢astecny uvazek z grantu UP CR:

Mgr. Lucie Lastikova
Bc. Lenka Slaba

Clenové revizni komise:

Ing. Pavel Hanzlik - — pfedseda revizni komise
Ing. Lenka Slaba

Ing. Karel Dusek

Dobrovolnicky tym Spolku:
Ing. Olga Tabakovova
Mgr. Michaela Malinova
Miroslav Hyrman
Rudolf Broz

Ing. Helena Krejci
Kateftina Janikovicova
Ing. Mgr. Zden¢k Terbr
Ing. Karel Dusek
Stanislava Duskova
Ondriej Olah



Do zari 2019:
Piedsedkyné:

PhDr. Martina Pfeiferova
Mistopredseda:

JUDr. Michal Sykora

Clenové vykonného vyboru:

Bc. Jakub Jelinek
Ing. Veronika Hanzlikova
Mgr. Lucie Lastikova

Zaméstnanci na ¢astecny uvazek z grantu UP CR:

Mgr. Lucie Lastikova
Bc. Lenka Slaba

Clenové revizni komise:

MUDr. Martin Bortlik, Ph. D. — pfedseda revizni komise

Ing. Pavel Hanzlik
Ing. Lenka Slaba

2.6 Clenska zakladna

Dobrovolnicky tym Spolku:
Ing. Olga Tabakovova
Mgr. Michaela Malinova
Miroslav Hyrman
Rudolf Broz

Ing. Helena Krejci
Kateftina Janikovicova
Ing. Mgr. Zden¢k Terbr
Ing. Karel Dusek
Stanislava Duskova
Ondriej Olah

Zuzana Jankajova

Anna Adamcova

Ke konci roku 2019 mél Spolek 1181 registrovanych ¢lent. Struktura ¢lenti je uvedena
v nasledujicim grafu. Clenska zakladna se rozdifovala predeviim diky webu, facebookové
skupiné Spolku a medialni propagaci spolku. V roce 2019 €inil roc¢ni ¢lensky poplatek 200 K¢.



@}} PACIENTI IBD

Struktura ¢lent Spolku k 31. 12. 2019
Pocet ¢lendl

Crohnova nemoc;
800 752
700
600
500

400 ulcerdzni kolitida;

ostatni; 158

Crohnova nemoc ulcerdzni kolitida ostatni

200

100

Spolek Pacienti IBD je otevieny vSem, ktefi se ztotozni s poslanim Spolku a maji zajem
se podilet na jeho aktivitach. Vitime podporu ze strany pacientd, jejich rodinnych pfislusnika
a pratel, ale 1 dalSich osob, které podporuji cile Spolku. Registra¢ni formulat pro vSechny, ktefi
maji zajem stat se Cleny Spolku, je umistén na strankach Spolku www.crohn.cz. Vyhodou
Clenstvi je predevSim moznost uUcCastnit se vSech vzdélavacich, socialnich, kulturnich
a sportovnich akci potadanych Spolkem, a moznost podilet se i na dalSich ¢innostech Spolku.
Zaplacenim c¢lenského poplatku clenové vyjadiuji svou podporu nasi pacientské organizaci

a sounalezitost. Nardst ¢lend oproti roku 2018 ¢ita 121 ¢lent.



PACIENTI IBD

3  Cinnost Spolku v roce 2019

3.1 Seminare pro pacienty

Spolek jiz od svého zaloZeni pofada pravidelné seminafe se zastfeSujicim nazvem ,,Zivot
s IBD*“. Seminaie probihaly v neformdlnim duchu za pfitomnosti odbornikti pfedevsim z fad
1ékatti z riznych oborl mediciny, ale i z jinych profesi jako jsou naptiklad psychologové nebo
pravnici. Smyslem téchto semindii byla snaha o to, aby méli pfitomni moznost dozvédét se
vice o idiopatickych stfevnich zanétech, poradit se o zptisobech 1écby, diskutovat o praktickych
problémech, které tato onemocnéni v Zivote ptinaseji, promluvit si o svych zkuSenostech s lidmi
s obdobnymi zdravotnimi problémy. Uast na téchto seminafich byla oteviena viem,

kteti o Gcast projevili zdjem, nikoli pouze pro Cleny.

Vroce 2019 probéhlo Sest seminaii v Praze, Ctyfi v Brn¢ (pod vedenim Mgr. Michaely
Malinové) a nové se k seminaiim pfipojil i Turnov (organizovala Zuzana Jankajova). Bloky
prednasek (konference) zaznély v Hradci Kralové diky organizaci Ing. Olgy Tabakovoveé

(6.11.2019) a v Olomouci ve spolupraci s Fakultni nemocnici Olomouc (29.10.2019).

Seminar Brno



Seminar Turnov



Konference v Olomouci, 29. 10. 2019
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Konference v Hradci Kréalové, 6. 11. 2019

Od fijna do prosince roku 2019 probihala pravidelnd setkdni v ramci terapeutické skupiny

pro IBD pacienty pod vedenim Mgr. Martiny Hazukové.
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Terapeuticka skupina

3.2 Svatovaclavska IBD konference 2019

V sobotu 28. zati 2019 se v Praze konal jiz 14. ro¢nik Svatovaclavské IBD konference. Pies
150 ucastnikit si pfislo poslechnout odborné prednasky na témata, ktera souviseji s IBD
onemocnénim.

Prvni pfednaska jiz tradi€né patfila Prof. MUDr. Milanu LukaSovi, CSc. z Klinického a
vyzkumného centra pro stfevni zanéty — ISCARE, ktery informoval pfitomné o novych
moznostech 1é€by IBD. Nasledovaly prednaSky Mgr. Jana Krizana ze spolecnosti Janssen, ktery

hovotil o klinickych studiich a Mgr. Martiny Hazukové, ktera se vénovala tématu skupinové a
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@ PACIENTI IBD

individudlni psychoterapie u IBD pacientt. S vysledky prizkumu pod ndzvem Vliv IBD na
plodnost IBD pacientii u¢astniky sezndmila MUDr. Dana Duricov4, Ph.D. z ISCARE, po ni
vystoupila manazerka komunikace spolku Pacienti IBD z.s. Mgr. Lucie Lastikova, ktera
informovala o aktivitach a novinkach v organizaci v uplynulém roce. Dopoledni blok zakon¢il
Bc. Matéj Balga s pékné zpracovanou a vtipnou prezentaci o svych cestach na kole a v kajaku
kolem svéta.

Odpoledni program zahijila Ing. Veronika Hanzlikova se svym manzelem Ing. Pavlem
Hanzlikem, kteti vyhlasili vitéze Letni fotografické soutéze: Nebojte se cestovat s IBD.

Poté vystoupila MUDr. Barbora Bahnikova z Krajské nemocnice Liberec, ktera prednasela
o moznostech 1écby IBD v téhotenstvi.

Na zavér konference vystoupil doc. MUDr. Martin Bortlik, Ph.D. z ISCARE, ktery hovotil
o novych metodach v endoskopii pro IBD a konferenci zakoncila Mgr. Nikola Homzova, taktéz
z ISCARE, ktera se vénovala vyzive a dietdm u IBD.

V ramci doprovodného programu si uéastnici mohli vyzvednout EUROKLIC, navitivit stanky

sponzoru a nasi pacientské organizace, zakoupit si propagacni pfedméty a vyzvednout odborné

publikace. K dispozici byly také poradny — vyzivova, pravni a gastroenterologicka.
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3.3 Projekt WC karta a WC kompas

Projekty WC karta a WC kompas jsou stéZejnimi projekty naSeho Spolku a odrazi potieby
pacientt s idiopatickymi stfevnimi zanéty. Z téch vyplyva, ze v piipadé¢ nahlych a akutnich
zdravotnich potizi je Casto problém najit a rychle se dostat na vhodnou toaletu. Tento projekt
jsme pftipravili pro ¢eské pacienty po vzoru pacientskych organizaci, které se sdruzuji v ramci
Evropské federace pro Crohnovu chorobu a ulcer6zni kolitidu. Projekty pokracuji a u nasich
pacientll maji velkou odezvu. Narok na WC kartu maji jak pacienti s idiopatickymi stfevnimi
zanéty tak stomici i celiaci. Tuto skute¢nost musi pacienti dolozit potvrzeni od 1ékate, poté je
za manipulaéni poplatek vydana WC karta. Clenové Spolku maji WC karty zdarma. Do konce
roku 2019 se vydalo 1540 WC karet, tj. nartst o 260 karet oproti roku 2018.

Soucasti tohoto projektu je i projekt WC kompas, ktery ma za cil mapovat vetejné i nevetrejné
toalety, které mohou pacienti navstivit. Ke konci roku 2014 byl zahajen provoz tohoto projektu.
Myslime si, ze naSe pozitivni snaha najde odezvu u vetejnosti. Kazdy ¢lovék bude mit

prileZitost svou vstiicnosti pomoci a zachovat distojnost druhému ¢lovéku s nelehkym

Zivotnim udélem. Krom¢ webové stranky WC kompasu — www.wckompas.cz udrzujeme

a rozvijime aplikaci dostupnou pro mobilni telefony android/iphone.
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@ PACIENTI IBD

Soucasti projektu je osvétova a informacni kampan k obeznameni vefejnosti a potencialnich
drzitelti s dostupnosti karty a jejimi moznostmi. Stejné jako snaha o navazani spoluprace
se samospravou i firmami. Ke konci roku 2019 bylo ve WC kompasu vice nez 13 000 zadanych

toalet.

WC KART.

WC CARD

.
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3.4 Svétovy denIBD 2019

Od patku 24. kvétna 2019 se v Praze konalo shromdzdéni delegatt European Federation
of Crohn’s and Ulcerative Colitis Associations. Jednani se tuCastnili zastupci IBD
pacientskych organizaci z celé Evropy i svéta. Spolek Pacienti IBD z. s. se aktivné podilel
na priprave jednani delegati, jejich ubytovani v Praze a zajisténi doprovodného programu
pro ucastniky jednani.

V prubéhu pate¢niho odpoledne se delegati EFCCA sesli v holeSovickém hotelu Mama
Shelter, kde se v kongresovém sale konalo jednani. Oficialniho ptivitani se ujal Salvatore
Leone, ptedseda EFCCY spolu s piedsedkyni Spolku. Béhem prvniho dne jednani byla
schvalena Vyrocni zprava EFCCY za rok 2018, prob¢hlo seznameni delegati s Youth
EFCCA zpravou za rok 2018, byl schvalen provizorni rozpocet na rok 2019 spolu s planem
prace na rok 2019. Daéle delegati schvalili ¢lenstvi v EFCCA pro zastupce Kazachstanu,
Montenegra a Brazilie.

Béhem druhého dne jednani byl delegatim piedstaven plan prace Youth EFCCA pro rok
2019, vize Svétového dne IBD pro rok 2020 organizovaného EFCCOU a polsti zastupci
prezentovali své prvni vysledky Setfeni mezi pacienty IBD, které bylo zaméfené na socialni

aspekty nemoci. Spolek Pacienti IBD z.s. v této véci aktivné podilel soucinnost polské
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pacientské organizaci. Doc. MUDr. Martin Bortlik, Ph.D. seznamil pfitomné svym
pfispévkem s problematikou IBD v Ceské republice, vyskytem tohoto onemocnéni a
predstavil spolupraci Spolku a Pracovni skupiny pro IBD. Dr. Yoram Inpector z Londyna
seznamil pfitomné s problematikou psychosomatiky, psychichého stavu a IBD. Spolek
Pacienti IBD ptedal pfitomnym delegatim informacni materidly vytvorené spolkem
Pacienti IBD z.s. Jednalo se také o letak s tématikou IBD, ktery vznikl za podpory Ufadu
vlady CR vramci projektu ,,Rozvoj spolupriace s EFCCA®. Delegati také zvolili tii
staronové cCleny predstavenstva EFCCA. Své pozice obhajili Ciara Drohan, Natasa
Theodosiou a Magda Sajak.

Vecerni sobotni program byl prezentaci Svétového dne IBD v Praze. Pro delegaty a ¢leny
Spolku byla pfipravena tfihodinova plavba po Vltavé shudebnim programem a
obcerstvenim. Po setméni vynikl osvétleny Tancici dim ve fialové barvé (barva
onemocnéni IBD), ktery ucastnici obdivovali z paluby lodi.

Svétovy den IBD byl v tydnu od 20. do 25. 5. doprovazen osvétovou kampani Bolest neni
vidét, ktera si kladla za cil upozornit na kvalitu zivota IBD pacientli a problémy spojené

s jejich onemocnénim.

TICKETS

Svétovy den IBD 2019
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@ PACIENTI IBD

3.5 Medializace aktivit Spolku vroce 2019

Novinafe vroce 2019 nejvice zajimaly osobni piibéhy naSich pacientii. Zaroven jsme se
zam¢étili se na inovace v 1é¢bé. V kvétnu jsme spustili v ramci Svétového dne IBD kampan
Bolest neni vidét, kterou na Youtube zhlédlo vice nez 60 tisic lidi. Vydali jsme tiskovou zpravu
ke Svétovému dni a také k rozsifeni WC kompasu o 13 tisic novych toalet a ke Svatovaclavské

IBD konferenci.

Vybér &lankii:
Ceska televize — Udalosti: https://www.ceskatelevize.cz/ivysilani/1097181328-
udalosti/220411000100104/obsah/742056-lecba-zanetu-strev-a-celiakie

Ceska televize — V&da 24: https://www.ceskatelevize.cz/ivysilani/11633975240-veda-
24/220411058340002/0bsah/743590-celiakie

CT24.cz: https://ct24.ceskatelevize.cz/domaci/3020924-pribyva-pacientu-se-zanetem-strev-
patri-mezi-ne-celiaci-ci-lide-s-crohnovou-chorobou

TV Prima — Velké zpravy: https://prima.iprima.cz/zpravodajstvi/5-1-2020-velke-zpravy-
stoupa-pocet-pacientu-se-zanety-strev-pricina-neni-znama

Novinky.cz: https://www.novinky.cz/zena/zdravi/clanek/zakerna-nemoc-uderila-bez-
varovani-mlada-zena-s-ni-bojuje-uz-12-1et-40309008

https://zpravy.aktualne.cz/domaci/navzdory-diagnoze-serial-o-lidech-kteri-maji-zdravotni-
probl/r~deble48e225c11ea8776ac1f6b220ee8/

https://www.blesk.cz/clanek/radce-zdravi-a-zivotni-styl-zdravi/626473/krvavy-prujem-30-
krat-denne

17



3.6 Neformalni setkani pacienti

Velmi dilezitou ¢innosti Spolku jsou akce, kdy se mohou pacienti vzajemné potkat s ostatnimi
stejné nemocnymi lidmi, sdilet zkuSenosti, pod¢lit se o své utrapy s nemoci a potvrdit si,

Ze nejsou v nemoci sami. K tomu byly v roce 2019 urceny akce v Turnové, a vanocni sraz v
Brné. Tyto akce se t€si velké oblibé zejména u mimoprazskych pacientd a radi je vyhledavaji.

Funkci neformélniho setkani plni i Svétovy den IBD.
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Véanocéni setkani Brno
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3.7 Grantové projekty

Projekt - Rozvoj spoluprace s The European Federation of Crohn's &
Ulcerative Colitis Associations

V roce 2019 byl realizovan Projekt ¢. ZP190029 - Rozvoj spoluprace s EFCCA (European
Federation of Crohn’s and Ulcerative Colitis Association) podpofeny Utadem vlady Ceské
republiky v rdmci podpory vetejné prospésnych aktivit spolkd zdravotné postizenych.

Diky této podpote byly uskutecnény tfi pracovni cesty. V kvétnu 2019 se jednalo o ucast na
Vyroénim shromazdéni Slovak Crohn clubu, v zafi cesta do bulharské Sofie na setkani
pacientskych organizaci a také ucast na edukacni akei Slovak Crohn clubu na Slovensku.

V roce 2019 byl také spolufinancovan Clensky ptispévek pro Spolek za Clenstvi v EFCCA a
podpoteno vydani informa¢niho materialu pro pacienty a delegaty EFCCA, kdyz se v roce 2019

konalo Valné shromazdéni EFCCA v Praze.

3. 8 Spoluprace s Pracovni skupinou lékari pro idiopatické stievni zanéty

Spolek dlouhodobé spolupracuje s Pracovni skupinou 1ékai pro IBD, kterou koordinuje doc.
MUDr. Martin Bortlik, Ph.D. a sdruzuje lékafe zabyvajici se timto onemocnénim po celé Ceské
republice. Lékafti pravidelné pripravuji prezentace pro naSe seminafe, podili se na programu
pacientské konference, garantuji obsah naSich edukacnich materidli a v neposledni fade¢
informuji své pacienty o aktivitich Spolku. Zastupce naSeho Spolku se pravidelné¢ ucastni

schtizek této Pracovni skupiny.

3. 9 Spoluprace s ostatnimi neziskovymi organizacemi

Spolek v roce 2019 spolupracoval s Klubem stomikti, Sdruzenim pro psychosomatiku

a Spolecnosti pro bezlepkovou dietu. Je ¢lenem Narodni rady osob se zdravotnim postizenim
a Asociace vefejné prospesnych organizaci. Zastupci Spolku se iastnili také jednani Koalice
pro zdravi, Pacientské rady VZP CR a setkani pacientskych organizaci na Ministerstvu

zdravotnictvi CR.

20



@ PACIENTI IBD

Spoluprace s Evropskou federaci pro Crohnovu a ulcer6zni kolitidu (EFCCA) probihala v roce

3. 10 Spoluprace s EFCCA

2019 velmi aktivné jak v ramci projektu podpofeného vladnim vyborem, tak diky navstéve

delegati Prahy v ramci Svétového dne IBD.
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3. 11 Publikac¢ni ¢innost

Vydali jsme volné pokracovani naSich velmi GspéSnych publikaci, které vznikly ve spolupraci
s lékari Pracovni skupiny pro idiopatické stfevni zanéty ,,VSechno, co jste chtéli veédét

o idiopatickych stfevnich zanétech, ale bali jste se zeptat”. Tato publikace je vénovana
biologické 1é¢bé u idiopatickych stfevnich zanéti a byla nazvana ,, VSechno, co jste chteli védét
o biologické 1é¢bé u idiopatickych stfevnich zanéta, ale bali jste se zeptat™.

Nase Pexeso a omalovanky Pro malé pacienty se dostaly do shortlistu marketingové soutéze

Fenix Content Marketing.
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3.12 Web a Facebook

Clenové Spolku vyuzivaji pro komunikaci internetové stranky www.crohn.cz. Vytizené jsou
jak diskusni forum webu, kde pacienti mohou diskutovat své problémy navzajem, tak online
poradny pro pacienty; - Poradna lékate (vede MUDr. Petra Matéjkova, Ph.D.) — v roce 2019
zodpovézeno 38 dotazli, Poradna pravnika (vede JUDr. Michal Sykora) — 31 dotazti, Poradna
vyzivova (vede Ing. Veronika Hanzlikova) — 23 dotazli. Ro¢ni navstévnost webu Cinila 44 435

unikatnich uzivateli, narast oproti roku 2018 o 14 %.

Facebookova stranka Spolku méla k 31. 12. 2019 celkem 4116 fanousku tj. o 682 vice nez
v roce 2018. Na socidlnich sitich jsme publikovali vice nez 250 ptispévki. Ob¢ online média
jsou vyuzivana predevs§im ke komunikaci s pacienty, ziskavani zpétné vazby na ¢innosti a akce
Spolku. V ramci webu i facebookové stranky se snazime pacientim piinasSet riznorodé

a uzitetné informace jak z domova tak ze zahrani¢i a motivovat je k zapojeni do Cinnosti
Spolku.

Pravideln¢ kazdy meésic kromé prazdnin (10x) byly rozeslany e-mailové novinky

(newsletter) na 3 500 registrovanych emailovych adres.

3.13 Riizné

Dotaznikové Setieni Fertilita u IBD pacientii v CR

Obecné se v Ceské republice rodi déti rodicim ve stale vys$sim veku, coz je spojeno se vzristem

rizika neplodnosti. Informaci o tom, jak vyznamné 1écba IBD ovliviiuje nebo neovlivituje schopnost

pacientek a pacientil pocit potomka je v odborné literatuie velmi malo. Predpoklada se, Ze pacienti

i pacientky, ktefi maji dobfe kompenzované IBD onemocnéni, jsou stejné plodni jako zdravi lidé.

V riiznych diskusnich forech se problematika kdy, jak a zda viibec mit déti pomérné Casto probira.

Proto jsme se rozhodli toto téma oteviit a usporadali jsme dotaznikové Setfeni pro dosp€lé pacienty

od 18 let vyse. Na jeho ptipravé jsme spolupracovali Pracovni skupinou lékait pro IBD, urology,

gynekology i imunology. Vysledky studie byly prezentovany MUDr. Danou Duricovou, Ph.D. na

Svatovaclavské IBD konferenci.

22



@ PACIENTI IBD

Letni soutéz, aneb nebojme se s IBD cestovat

Zacatkem léta byla vyhlaSena facebookova fotograficka soutéZz pro pacienty s IBD, ktefi zasilali
fotografie z cest po Ceské republice i z nejrizn&jsich koutd svéta. O vyhercich rozhodovali

fanousci facebooku a vitézové soutéze byli vyhlaseni dne 28. 9. 2019 na Svatovaclavské IBD

konferenci a ocenéni drobnymi darky.

Vystava soutéZnich fotografii na Svatovaclavské IBD konferenci

Projekt DIPEX
Pacientska organizace se spolupodilela na projektu DIPEX, vyzkumu s cilem hlubsiho
porozuméni zkuSenostem, které maji zeny a muzi s idiopatickymi stfevnimi zanéty

prostfednictvim fizenych rozhovort a jejich psychologickych analyz.

Zastupce v globalni poradni imunologické radé

Na zacatku roku 2019 byla nase kolegyn¢ Lucie Lastikovad zvolena do globalni poradni
imunologické rady v Bostonu. Rada se poprvé sesla v inoru 2019 v New Jersey. Na konci roku
2019 se uskutecnilo také prvni setkani s lékati ECCO ve Vidni, kde nase komunikacni
manazerka s tymem chirurgl tvoii pacientské navody pii 1écbé ulcerdzni kolitidy chirurgickou

cestou.
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Plany Spolku do roku 2020

Spolek bude pokracovat v poradani seminaii a Svatovaclavské konference zaméfenych
na aktudlni otazky tykajici se zivota s idiopatickymi stfevnimi zanéty. Dale budeme
rovnéz rozvijet spolupraci s Pracovni skupinou lékaiti pro IBD,

Spolek ma zajem o blizi spolupréci s pacienty z dal3ich regiontt CR a o rozsiteni aktivit
mimo Prahu. Zaroven se budeme snazit o rozsieni spoluprace naseho spolku s détskymi
1ékati, abychom mohli poskytovat sluzby i rodi¢tm détskych IBD pacientd,

Vroce 2020 budeme pokracovat ve spolupraci s evropskou zastfeSujici organizaci
EFCCA, budeme se ucastnit Skoleni potfadanych touto organizaci a zapojime
se do evropskych projektd,

Bude rozvijen projekt WC karta a WC kompas — pokracovani medializace obou projekti,
Propagace Spolku je dilezitou soucasti nasich aktivit, aby nasi pacienti véd¢li o existenci
Spolku a nabizenych sluzbach,

V neposlednim fad¢ Spolek planuje vydavani dalSich informacnich materialti a publikaci
pro pacienty,

Chceme se zapojit do aktivit tzv. ob¢anské spoleénosti v Ceské republice a to diky
naSemu clenstvi v zastieSujicich neziskovych organizacich. Chceme rozvijet spolupraci
s ostatnimi pacientskymi organizacemi a podilet se na spole¢nych projektech,

Spolek bude vroce 2020 usilovat o zajisténi dostate¢nych finan¢nich prostredka,
za pomoci kterych bude moci naplnit plany, které si pro piisti rok 2020 predsevzalo.
Za timto ucelem ma Spolek v imyslu uchazet se o granty a dotace poskytované statem,
uzemng¢ samospravnymi celky, nebo Evropskou unii.
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5. Jak muZete pomoci pacientské organizaci Pacienti IBD z.s.

Spolek vita kazdou pomoc pfi rozvijeni svych aktivit. Pokud Vas naSe ¢innost zaujala a chcete
nam pomoci, mizete se zapojit mnoha zpuisoby:

- Finan¢nim darem,

- Vécnym darem,

- Bezplatnym vyuzivanim Vasich sluzeb — tvorba obsahu www stranek, Skoleni,

organizace seminaiu atd.,

- Sifenim informaci o IBD onemocnéni mezi odbornou i laickou vefejnost,

- Umisténim odkazu na nas Spolek na vasich webovych strankach,

- Medialni podporou,

- Zptistupnénim Vami provozované toalety pro pacienty, kteti se prokazi WC kartou,

- Pfidavanim mist do WC kompasu.

A co muZete za Vasi pomoc ziskat Vy?

- Za Vas dar vystavime potvrzeni pro snizeni dané z ptijmu — darovaci smlouvu,

- Zvetejnime Vas v seznamu darct s uvedenim VasSeho kontaktu,

- Umistime Vase logo na naSich webovych strankach a v propagacnich materialech,
- Provedeme distribuci Vasich propagacnich materiali na akcich Spolku,

- Vefejn¢ Vam podékujeme za Vasi podporu na nasich akcich,

- Muzete se stat hlavnim partnerem nékterého z nasich projektd,

- Budete sdilet radost z pomoci druhym.
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6. Podékovani dobrovolnikiim, darciim a partnertium

Rédi bychom podé¢kovali vSem dobrovolnikiim, spolupracovnikiim a lé¢kaitm, ktefi pomahaji
rozvijet poslani naSeho Spolku. Bez jejich obétavé pomoci bychom nikdy nemohli naplnit své
cile, které jsme si pro rok 2019 predsevzali.

Dékujeme vSem partnerim a darctim, ktefi s nami spolupracuji a podporuji nas Spolek a jeho
¢innost. VE&fime, ze se nam i s Vasi pomoci podafi naplnit plany stanovené na rok 2019.

Vladni vybor CR

Utad prace CR

AbbVies. 1. 0.

Biogen Czech republic s.r.0.

F. Hoffmann — La Roche Ltd.
FERRING Pharmaceuticals CZ s. 1. o.

Janssen-Cilag s.r.o.
Pfizer spol. s r.o.

ROCHE s.r.0.

Synexus Czech s.r.0.

Takeda Pharmaceuticals Czech s.r.o.
Tillotts Pharma Czech s. r. o.
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7. Finan¢ni zprava za rok 2019

Pacienti IBD — zdroje financovani v roce 2019

Zdroj v K¢

dotace z verejného sektoru 286 302 K¢
dotace ze soukromého sektoru 100 000 K¢
bezuplatné prijmy 1222 000 K¢
Clenské prispévky 76 600 K¢
vlastni ¢innost 128 177 K¢
Celkem 1813079 K¢

Pacienti IBD z.s. - zdroje financovani v roce
2019

128 177 KC; 7%

76 600 Ké: 4% 286 302 K¢; 16%

100 000 K¢; 6%
dotace z verejného sektoru

dotace ze soukromého sektoru
u bezUplatné prijmy
m Clenské prispévky

m vlastni ¢innost

1222 000 K&: 67%
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Pacienti IBD — struktura naklada v roce 2019

Struktura nakladd v KE

spotfeba materialu, energie a ostatnich neskladovatelnych

dodéavek 558 170,00 K¢
mzdové naklady vEetné socialniho a zdravotniho pojisténi 547 600,00 K¢
najemné, internet, telefon 52 800,00 K&
cestovné 18 894,00 K&
postovni sluzby 6 939,00 K¢
¢lenské poplatky 18 140,00 K&
bankovni poplatky 4 186,00 K¢

ostatni néklady tykajici se realizace akci: Sv. den IBD,
Svatovéclavska konference, WC kompas, tisk odbornych

publikaci, odborné seminéare 418 804,00 K¢
1625 533,00
Celkem K¢

Pacienti IBD z. s. - struktura nakladd v roce

2019

558 170,00 K&; 34%

4 186,00 K¢; 0%
18 140,00 K¢; 1%

6 939,00 K¢; 1% ’
18 894,00 K¢; 1%

52 800,00 K¢; 3%

547 600,00 K&; 34%

Piilohy

Rozvaha v plném rozsahu k 31. 12. 2019

Vykaz zisku a ztraty v plném rozsahu k 31. 12. 2019
Priloha k ucetni zavérce sestavené k 31. 12. 2019
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Pacienti IBD
Nejste v tom sami!
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- usporadali 14 seminaru a 3 konference v 5 méstech,

- pfipomnéli Svétovy den IBD spolecnou plavbou lodi po Vitave a nasvicenim prazskych pamatek fialove,
- uskutecnili shromazdeni temér 60 delegatd EFCCY (Evropske federace pro CD a UC),

- spolupracovali na dotaznikovém setreni: Fertilita u pacientd s IBD,

- usporadali 7. roénik letni fotografické soutéze Nebojte se s IBD cestovat,

- pridali 13 000 novych toalet do WC kompasu,

- registrovali 88 novych ¢lent (aktualné evidujeme pres 1100 aktivnich clend),

- odeslali 179 novych WC karet (aktualné evidujeme témér 1500 vydanych karet),

- oslovili 94 mest s prosbou o akceptaci wc karet,

- odpovedeli na témér 50 dotazy z nasich poraden na webu crohn.cz,

- informovali verejnost v médiich (tistené i elektronicke clanky o IBD, pacientské pribehy..).



€€ opeenpme

- natocili 3 edukativni videa na téma lazné, invalidni dichody a cestovani's IBD,

I-v ramci akce Tyden s IBD spustili medialni kampar BOLEST NENi VIDET,

i- ve spolupraci s Remediem pripravili Privodce socialni problematikou pro pacienty IBD,
- provedli analyzu cestovniho pojisténi pro chronicky nemocné pacienty,

= vytvorili letak s prehledem biologickych preparatd pro lecbu IBD v CR,

i- dotiskli brozuru Vsechno, co jste chtéli védeét o biologické léché, ale bali jste se zeptat - aktualizované vydani
- vytvorili nové propagacni materialy (latkové tasky, klicenky, propisky),

1- pripravili prehledné sekce s informacemi pro pacienty na nasem webu www.crohn.cz,
i- sdileli informace o aktualnich tématech (epidemie spalnicek, ockovani proti chfipce...),

- umistili témér 250 prispévkd na Facebook a Instagram.

| dtastiijomese: 3

- Ceskych gastroenterologickych dnd,

- festivalu United Islands,

- MEDx Talks, .

- kulatych stolU v Poslanecké snémovné Parlamentu CR,

- zasedani Pacientské rady Ministerstva zdravotnictvi CR (4x rocné),
- 36. ceského a slovenského gastroenterologického kongresu,

- Pracovnich dnU detské gastroenterologie a vyzivy,

- vzdélavacich akci Akademie pacienstkych organizaci (APQ),

- vzdélavaciho programu pro pacientské organizace European Patients Forum,
- valného shromazdéni Slovak Crohn Clubu,

- ECCO UC Guidelaine kick off meetingu ve Vidni,

- konference Zdravotnictvi 2020.

TICKETS

B ) e o8

acienti 18D :
F;Ce.s\: v tom s2mt

éf;@
|5 , L g

-




Rozvaha podle P¥ilohy €. 1

vyhlasky ¢. 504/2002 Sb.

ROZVAHA
v plném rozsahu

Nazev, sidlo a pravni forma
Gcetni jednotky
Pacienti IBD z.s.
Polskd 1664/15

ke dni 31.12.2019 Praha 2
(v haléfich) 12000
Ugetni jednotka dorugi: ICO
1 x pfislusnému fin. organu
22720936
S| Sk | Steuk posled oo
a b c 1 2

A. Dlouhodoby majetek celkem Soucet A.l. az A.IV. 1

Al Dlouhodoby nehmotny majetek celkem Soucet A.l.1. az A.l.7. 9 7 188,00 7 188,00
Al 1 Nehmotné vysledky vyzkumu a vyvoje (012) 2

Al 2. Software (013) 3

A l.3. Ocenitelna prava (014) 4

Al 4. Drobny dlouhodoby nehmotny majetek (018) 5 7 188,00 7 188,00
A l.5. Ostatni dlouhodoby nehmotny majetek (019) 6

A l. 6. Nedokon¢eny dlouhodoby nehmotny majetek (041) 7

A l7. Poskytnuté zalohy na dlouhodoby nehmotny majetek (051) 8

Al Dlouhodoby hmotny majetek celkem Soucet A.ll.1. az A.II.10. 20 185 798,50 202 509,76
Al 1. Pozemky (031) | 10

Al 2. Umélecka dila, pfedméty a sbirky 032) | 11

Al 3. Stavby (021) | 12

A ll 4. Hmotné movité véci a jejich soubory (022) | 13

Al 5. Péstitelské celky trvalych porostd (025) | 14

A.ll. 6. Dospéla zvifata a jejich skupiny (026) | 15

Al 7. Drobny dlouhodoby hmotny majetek (028) | 16 185 798,50 202 509,76
A.ll. 8. Ostatni dlouhodoby hmotny majetek (029) | 17

Al 9. Nedokonc€eny dlouhodoby hmotny majetek (042) | 18

A.ll. 10. Poskytnuté zalohy na dlouhodoby hmotny majetek (052) | 19

Al Dlouhodoby finan¢ni majetek celkem Soucet A.lll.1. az A.llL.6. 28

Al 1. Paodily - ovladana nebo ovladajici osoba 061) | 21

Al 2. Podily - podstatny vliv (062) | 22

Al 3. Dluhové cenné papiry drzené do splatnosti (063) | 23

Al 4. ZapUijcky organizaénim slozkam (066) | 24

Al 5. Ostatni dlouhodobé zapUjcky (067) | 25

A lll. 6. Ostatni dlouhodoby finan¢ni majetek (069) | 26

A. V. Opravky k dlouhodobému majetku celkem SouCet A.lV.1.az A.IV.11. | 40 -192 986,50 -209 697,76
A IV. 1. Opravky k nenmotnym vysledk(im vyzkumu a vyvoje 072) | 29

A V. 2. Oprévky k softwaru 073) | 30

A IV. 3. Opravky k ocenitelnym pravim (074) | 31

A V. 4. Opréavky k drobnému dlouhodobému nehmotnému majetku (078) | 32 -7 188,00 -7 188,00
A.IV.5. Opréavky k ostatnimu dlouhodobému nehmotnému majetku (079) | 33

A.IV. 6. Opréavky ke stavbam 081) | 34

A IV.7. Opréavky k samosta}nym hmqtnymvm’ovitym vécem 35

a soubordm hmotnych movitych véci (082)

A IV. 8. Opravky k péstitelskym celk(im trvalych porostt (085) | 36

A IV.9. Opravky k zakladnimu stadu a taznym zviratdm (086) | 37

A. IV. 10. Opréavky k drobnému dlouhodobému hmotnému majetku (088) 38 -185 798,50 -202 509,76
A IV.11. Opréavky k ostatnimu dlouhodobému hmotnému majetku 089) | 39




| St | oot
a b c 1 2

B. Kratkodoby majetek celkem SoucetB.l.azB.IV. | 41 997 298,17 1322 076,05

B. I Zasoby celkem Soucet B.1.1. aZ B.1.9. 51 2 900,00 6 400,00

B.I. 1. Material na skladé (112) | 42

B.l. 2. Material na cesté (119) | 43

B.I. 3. Nedokon¢ena vyroba (121) | 44

B. . 4. Polotovary vlastni vyroby (122) | 45

B. 1. 5. Vyrobky (123) | 46

B. 1. 6. Mladéa a ostatni zvifata a jejich skupiny (124) | 47

B.1.7. Zbozi na skladé a v prodejnach (132) | 48

B.I.8. Zbozi na cesté (139) | 49

B.1.9. Poskytnuté zalohy na zasoby (314) | 50 2 900,00 6 400,00

B. Il Pohledavky celkem Soucet B.I1.1. aZ B.1I.19. 71 135 000,00 68 713,10

B.II. 1. Odbératelé (311) | 52 18 713,10

B. Il 2. Sménky k inkasu (312) | 53

B. Il 3. Pohledavky za eskontované cenné papiry (313) | 54

B. Il 4. Poskytnuté provozni zalohy (314) | 55

B. Il 5. Ostatni pohledavky (315) | 56

B. Il 6. Pohledavky za zameéstnanci (335) | 57

B.II. 7. Pohl. za institucemi soc. zabezpeceni a vefejného zdrav. pojisténi (336) | 58

B. . 8. Dafi z prijma (341) | 59

B. L. 9. Ostatni pfimé dané (342) | 60

B. II. 10. Dan z pfidané hodnoty (343) | 61

B. II. 11. Ostatni dané a poplatky (345) | 62

B. II. 12. Naroky na dotace a ostatni zU¢tovani se statnim rozpoctem (346) | 63

B. II. 13. Naroky na dotace a ost. z(6t. s rozp. organd Gizem. samospr. celkd (348) | 64

B. II. 14. Pohledavky za spole¢niky sdruzenymi ve spole¢nosti (358) | 65

B. Il. 15. Pohledavky z pevnych terminovych operaci a opci (373) | 66

B. Il. 16. Pohledavky z vydanych dluhopist (375) | 67

B.II.17. Jiné pohledavky (378) | 68 135 000,00 50 000,00

B. Il. 18. Dohadné ucty aktivni (388) | 69

B. Il. 19. Opravna polozka k pohledavkam (391) | 70

B. . Kratkodoby financni majetek celkem Soucet B.III.1. az B.III.7. 80 818 566,17 1 094 692,95

B. Il 1. PenéZni prostfedky v pokladné (211) | 72 32,00 14 350,00

B.IIl. 2. Ceniny (213) | 73

B. . 3. Penézni prostiedky na Gétech (221) | 74 818 534,17 1080 342,95

B. IIl. 4. Majetkové cenné papiry k obchodovani (251) | 75

B. Ill. 5. Dluhové cenné papiry k obchodovani (253) | 76

B. Ill. 6. Ostatni cenné papiry (256) | 77

B.IIl. 7. Penize na cesté (261) | 79

B. V. Jina aktiva celkem SoucetB.IV.1.azB.IV.2. | 84 40 832,00 152 270,00

B.IV. 1. Néklady pfistich obdobi (381) | 81 3 537,00 3 388,00

B.IV. 2. Prijmy pfistich obdobi (385) | 82 37 295,00 148 882,00
Aktiva celkem Soucet A. az B. 85 997 298,17 1322 076,05




e | et
a b c 3 4

A. Vlastni zdroje celkem Soucet A.l. az A.ll. 86 781 319,17 968 865,05
Al Jmeéni celkem Soucet A.l.1. az A.1.3. 90

Al 1 Vlastni jméni (901) | 87

Al 2. Fondy (911) | 88

A l. 3. Ocenovaci rozdily z pfecenéni finanéniho majetku a zavazk (921) | 89

Al Vysledek hospodareni celkem Soucet A.ll.1 az A.11.3. 94 781 319,17 968 865,05
Al 1. Uget vysledku hospodafeni (963) | 91 X 187 545,88
Al 2. Vysledek hospodareni ve schvalovacim fizeni (931) 92 225 904,78 X
Al 3. Nerozdéleny zisk, neuhrazena ztrata minulych let (932) | 93 555 414,39 781 319,17
B. Cizi zdroje celkem SoucetB.l.azB.IV. | 95 215 979,00 353 211,00
B. I Rezervy celkem Hodnota B.I.1. 97

B.I. 1. Rezervy (941) | 96

B. Il Dlouhodobé zavazky celkem Soucet B.Il.1. az B.Il.7. | 105 2 900,00 6 400,00
B.II. 1. Dlouhodobé aveéry (951) | 98

B. Il 2. Vydané dluhopisy (953) | 99

B. Il 3. Zéavazky z pronajmu (954) | 100

B. Il 4. Prijaté dlouhodobé zalohy (955) | 101

B. Il 5. Dlouhodobé sménky k uhradé (958) | 102

B. Il. 6. Dohadné Gcty pasivni (389) | 103 2 900,00 6 400,00
B.I. 7. Ostatni dlouhodobé zavazky (959) | 104

B. 1l Kratkodobé zavazky celkem Soucet B.IIl.1. aZ B.II.23. | 129 38 079,00 141 811,00
B. . 1. Dodavatelé (321) | 106 -1 261,00 65 945,00
B. IIl. 2. Sménky k Ghradé (322) | 107

B. IIl. 3. Pfijaté zalohy (324) | 108

B. Ill. 4. Ostatni zavazky (325) | 109 149,00

B. Ill. 5. Zameéstnanci (331) | 110 16 352,00 39 272,00
B. IlI. 6. Ostatni zavazky v(i¢i zaméstnanctiim (333) | 111 15 773,00

B.IIl. 7. Zavazky k institucim soc. zabezpeceni a vefejného zdrav. pojisténi (336) | 112 3561,00 8 663,00
B. IIl. 8. Dafi z pFijmé (341) | 113

B. lI. 9. Ostatni pfimé dané (342) | 114 3 505,00 8 490,00
B. llI. 10. Dan z pfidané hodnoty (343) | 115

B. IIl. 11. Ostatni dané a poplatky (345) | 116

B. Ill. 12. Zéavazky ve vztahu k statnimu rozpoctu (346) | 117 19 441,00
B. lIl. 13. Zavazky ve vztahu k rozpodtu organd tizem. samospr. celkd (348) | 118

B. Ill. 14. Zavazky z upsanych nesplacenych cennych papir(i a podill (367) | 119

B. Ill. 15. Zavazky ke spole¢niklim sdruzenym ve spole¢nosti (368) | 120

B. IIl. 16. Zéavazky z pevnych terminovych operaci a opci 373) | 121

B. IIl. 17. Jiné zavazky (379) | 122

B. Ill. 18. Kratkodobé tveéry (231) | 123

B. Ill. 19. Eskontni Gvéry (232) | 124

B. IIl. 20. Vydané kratkodobé dluhopisy (241) | 125

B. llI. 21. Vlastni dluhopisy (255) | 126

B. Ill. 22. Dohadné Gcty pasivni (389) | 127

B. Ill. 23. Ostatni kratkodobé finan¢ni vypomoci (249) | 128
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B. IV. Jina pasiva celkem Soucet B.IV.1. az B.IV.2. | 133 175 000,00 205 000,00
B. IV. 1. Vydaje pristich obdobi (383) | 130
B.IV. 2. Vynosy pfistich obdobi (384) | 131 175 000,00 205 000,00
Pasiva celkem Soucet A.az B. | 134 997 298,17 1322 076,05
Sestaveno dne: 31.03.2020 Podpisovy zaznam statutarniho organu Gcetni jednotky

nebo podpisovy vzor fyzické osoby, ktera je U€etni jednotkou

Pravni forma Gcetni jednotky

Pfedmét podnikani

Pozn.:




Vykaz zisku a ztraty

podle Pfilohy €. 2
vyhlasky €. 504/2002 Sb

v plném rozsahu
ke dni 31.12.2019

VYKAZ ZISKU A ZTRATY

Nazev a sidlo Ucetni jednotky

(v halefich ) Pacienti IBD z.s.

’ Polska 1664/15
UcCetni jednotka dqruél’: |CO Praha 2

1 x pfisludnému finanénimu organu 120 00

22720936
Cinnosti
Oznaceni TEXT g Idsll<ct)1 Hlavni Hospodarska Celkem
5 6 7

A. Néklady 1

Al Spotfebované nakupy a nakupované sluzby Soucet A.l.1. az A.l.6. 2 1044 341,22 10 214,00 | 1 054 555,22
Al 1l Spotfeba materialu, energie a ostatnich neskladovanych dodavek 3 557 978,92 191,00 558 169,92
Al 2 Prodané zbozi 4

A l.3. Opravy a udrzovani 5

Al 4. Néklady na cestovné 6 18 894,00 18 894,00
Al 5. Néklady na reprezentaci 7 9 199,00 9 199,00
A L. 6. Ostatni sluzby 8 458 269,30 10 023,00 468 292,30
Al Zmeény stavu zasob vlastni €innosti a aktivace  Soucet A.Il.7. az A.I1.9. 9

ANl 7. Zména stavu zasob vlastni innosti 10

A.ll. 8. Aktivace materialu, zboZi a vnitroorganiza¢nich sluzeb 11

A 1. 9. Aktivace dlouhodobého majetku 12

AL Osobni naklady Soucet A.1I1.10. az A.lll.14. 13 547 600,00 547 600,00
A.lll. 10. | Mzdové naklady 14 488 440,00 488 440,00
A.lll. 11. | Z&konné socialni pojisténi 15 59 011,00 59 011,00
A.lll. 12. | Ostatni sociélni pojisténi 16

A.lll. 13. | Z&konné socialni naklady 17 149,00 149,00
A.lll. 14. | Ostatni sociélni naklady 18

A IV. Dané a poplatky Hodnota A.IV.15. 19

A.IV.15. | Dané a poplatky 20

A. V. Ostatni naklady SouCet A.V.16. az A.V.22. 21 22 925,55 452,48 23 378,03
A.V.16. | Smluvni pokuty, roky z prodleni, ostatni pokuty a penéale 22

A.V.17. | Odpis nedobytné pohledavky 23

A.V.18. | Néakladové aroky 24

A.V.19. | Kursové ztraty 25 452,48 452,48
A.V.20. | Dary 26

A.V.21. | Manka a Skody 27

A.V.22. | Jiné ostatni naklady 28 22 925,55 22 925,55
A. VL. Odpisy, prodany majetek, tvorba a pouziti rezerv a 29

opnravnvch poloZzek Soucet A.VI.23. aZ A.VI.27.

A.VI. 23. | Odpisy dlouhodobého majetku 30

A.VI. 24. | Prodany dlouhodoby majetek 31

A. VL. 25. | Prodané cenné papiry a podily 32

A.VI. 26. | Prodany material 33

A. VL. 27. | Tvorba a pouziti rezerv a opravnych polozek 34

A. VIL. Poskytnuté pfispévky Hodnota A.VI1.28. 35

A. VII. 28. | Poskytnuté Clenské prispévky a pfispévky zlGctované mezi 36

oraanizacnimi slozkami




Cinnosti
Oznaceni TEXT ggﬁ Hlavni Hospodarska Celkem
5 6 7

A. VIIL Dafi z pfijma Hodnota A.VIII.29. 37
A. VIII. 29 | Da z prijmd 38

Naklady celkem Soucet A.l. az AVIII. 39 1614 866,77 10 666,48 | 1625 533,25
B. Vynosy 40
B. I Provozni dotace Hodnota B.I.1. 41 286 302,00 286 302,00
B. I 1. Provozni dotace 42 286 302,00 286 302,00
B. Il Prijaté prispévky Soucet B.11.2. az B.11.4. 43 1 298 600,00 1 298 600,00
B. Il 2. Prijaté prispévky zuctované mezi organizacnimi slozkami 44
B. I 3. Prijaté prispévky (dary) 45 1222 000,00 1222 000,00
B. Il 4. Prijaté ¢lenské prispévky 46 76 600,00 76 600,00
B. lIl. Trzby za vlastni vykony a za zbozi a7 39413,10 88 730,41 128 143,51
B. IV. Ostatni vynosy Soucet B.IV.5. az B.IV.10. | 48 100 033,62 100 033,62
B. IV.5. Smluvni pokuty, troky z prodleni, ostatni pokuty a penéale 49
B. IV. 6. Platby za odepsané pohledavky 50
B.IV.7. Vynosové uroky 51 33,62 33,62
B. V. 8. Kursové zisky 52
B.IV.9. | Zuétovani fondl 53
B. IV. 10. | Jiné ostatni vynosy 54 100 000,00 100 000,00
B. V. Trzby z prodeje majetku Soucet B.V.11. az B.V.15. 55
B.V.11. | Trzby z prodeje dlouhodobého nehmotného a hmotného majetku 56
B.V.12. | Trzby z prodeje cennych papir a podill 57
B. V. 13. | Trzby z prodeje materialu 58
B. V. 14. | Vynosy z kratkodobého finanéniho majetku 59
B. V. 15. | Vynosy z dlouhodobého finanéniho majetku 60

Vynosy celkem Soucet B.l. az B.V. 61 1724 348,72 88 730,41 | 1813079,13
C. Vysledek hospodareni pfed zdanénim F.61-(F. 39 -1.37) 62 109 481,95 78 063,93 187 545,88

Vysledek hospodareni po zdanéni [.62-7.37 | 63 109 481,95 78 063,93 187 545,88

Sestaveno dne:

31.03.2020

Podpisovy zaznam statutarniho organu Gcetni jednotky
nebo podpisovy vzor fyzické osoby, ktera je U€etni jednotkou

Pravni forma Gcetni jednotky

Pfedmét podnikani

Pozn.:




Pacienti IBD z. s.

Priloha k ucetni zavérce sestavené k 31.12.2019

1. Nazev a sidlo ucetni jednotky
Pacienti IBD z. s.
Polska 1664/15
120 00 Praha 2
IC: 22720936
DIC: CZ22720936

Datum zfizeni ucetni jednotky: 10. 10. 2008

2. Pravni forma ucetni jednotky

Spolek byl zaregistrovan jako obc¢anské sdruzeni s pravni subjektivitou u Ministerstva
vnitra CR, ¢j. VS/1-1/73132/08-R.

3. Vymezeni ucelu, pro ktery byla ucetni jednotka zfizena

Hlavnim cilem spolku je zlepSeni celkové péce o pacienty trpici idiopatickymi stfevnimi

zanéty, podpora a pomoc pacientlim a jejich rodinnym pfislusnikm.

K zakladnim ¢innostem spolku k napInéni hlavniho cile zejména nalezi:

a)

b)
c)
d)
e)

f)

g)
h)

Poradani odbornych prednasek, konzultaci, kulturnich, vzdélavacich, vyukovych a
spolecenskych akci.

Provozovani webovych stranek spolku.

Zprostfedkovani informaci o nemoci a novych moznostech |é¢by.

Zajisténi zdravotniho, socialniho a pravniho poradenstvi.

Vydavani informacnich a propagacnich material(, odborné zamérenych publikaci a
dalSich tiskovin souvisejicich s ¢innosti a vysledky sdruzeni.

Podileni se na pfipravé pravnich predpist a pfipominkovém fizeni k navrhovanym
pravnim predpistiim tykajicich se naplfiovani cile spolku.

Spoluprace s odbornou verejnosti a lobbing (hajeni opravnénych zajm).
Spolupréce s praktickymi a odbornymi lékafti, s odbornymi spolec¢nostmi, subjekty
a pracovisti zabyvajicich se 1é¢bou.

Spoluprace s organizacemi s obdobnym zaméfenim na tzemi CR i v zahraniéi.
Podpora vyzkumu a modernich metod Iéc¢by.

Organizace rekondicnich pobytl pro své ¢leny a jejich rodinné pfrislusniky.
Prezentace spolku a jeho vysledku ve vztahu k pacientské a odborné verejnosti.
Zajisténi a sprava prostiedk( urc¢enych pro vlastni ¢innost spolku a nakladani s nimi
v souladu s cilem a zamérenim spolku.

4. Ostatni cinnosti ucetni jednotky

Ucetni jednotka m@Ze podle Stanov spolku Clanku V. Zasady hospodafeni nabyvat

majetek zejména:



a) z c¢lenskych prispévkl (pokud budou schvaleny)

b) z dobrovolnych ¢lenskych ptispévkl ¢lent

c) z dobrovolnych pfispévku tretich osob (pravnickych i fyzickych)

d) ze sponzorskych a jinych dar( (financnich a nefinanénich)

e) prodejem sponzorskych dar( (nefinancnich)

f) komercénim vyuzitim sponzorskych ploch

g) ze statnich dotaci a grantu

h) z vynosu ze shirek

i) zvynosU zcinnosti spolku, zejména zakci prednaskovych, vzdélavacich a
obdobnych, konanych prevazné pro své ¢leny

j)  zvynosl z vlastniho majetku

Statutarni organ
PhDr. Martina Pfeiferova

Clenska schiize, vykonny vybor a kontrolni komise

Nejvyssim organem sdruzeni je ¢lenska schlize, ktera je tvorena vsemi ¢leny sdruzeni.
Vykonny vybor je vykonnym organem sdruzZeni, ktery Fidi jeho Cinnost. Kontrolni
komise je organem, ktery zejména dohliZi na hospodareni a chod spolku.

SloZeni vykonného vyboru:

PhDr. Martina Pfeiferova predsedkyné spolku
JUDr. Michal Sykora mistopredseda spolku
Ing. Veronika Hanzlikova ¢lenka vykonného vyboru
Mgr. Lucie LaStikova ¢lenka vykonného vyboru
Bc. Jakub Jelinek ¢len vykonného vyboru

Slozeni kontrolni komise:

MUDr. Martin Bortlik predseda kontrolni komise
Ing. Lenka Slaba ¢lenka kontrolni komise
Ing. Pavel Hanzlik ¢len kontrolni komise

Ucetni obdobi, za které je sestavena ucetni zavérka a rozvahovy den

Ucetnim obdobim tcetni jednotky je kalendaini rok 2019.

Rozvahovym dnem podle § 19 odst. 1 zdkona ¢. 563/1991 Sb., o Ucetnictvi, ve znéni
pozdé&jich pFedpisti (dale jen ,,ZoU”), je 31. 12. 2019.

Pouzité ucetni metody

Ucetni jednotka pofidila v roce 2019 nakupem nasledujici drobny hmotny majetek
v celkové cené 106.017 K¢:



10.

11.

12.

- Projektor Epson

- Notebook Acer Swift

- Inkoustova tiskarna Brother
- Tiskdrna Kyocera Ecosys

- Pocitac¢ Lenovo ThinkCentre
- Notebook Dell Latitude

Dlouhodoby hmotny ani nehmotny majetek ucetni jednotka nema, tudiz neodepisuje.

- Cenné papiry, podily apod. organizace nepofidila.
- Ocenovaci rozdily organizace nepoutZila.

- Opravné polozky organizace netvofila.

- Vzdjemné zuctovani se v organizaci nevyskytlo.

Zpusob zpracovani tcetnich zaznamu

Ucetni zaznamy jsou zpracovany Uéetni spolku pomoci Gcetniho softwaru Pohoda
Premium. Na stejném Géetnim softwaru je vedena i evidence majetku a mzdy. U¢etni
a prvotni doklady jsou vedeny i v pisemné formé.

Zpusob a misto uschovy ucetnich zaznamu

U&etni zdznamy jsou uschovavany po dobu, ktera je v souladu se ZoU. Po zau&tovani
jsou taddné oznaceny a uloZeny v kancelafi ucetni. UloZeni, skartace a archivace
ucetnich zaznam probiha podle platnych predpist.

Vysledek hospodareni v clenéni podle jednotlivych druht ¢innosti
Hlavni ¢innost

Naklady 1.615.080,77 K¢

Vynosy 1.724.348,72 K¢

Zisk/Ztrata 109.267,95 K¢

-----

Naklady 10.452,48 K&
Vynosy 88.730,41 K&
Zisk/zZtrata 78.277,93 K&

Informace o zaméstnancich

Uletni jednotka méla k 31.12.2019 tfi zaméstnance v pracovnim poméru. Dale
uzavrela 21 dohod o provedeni prace, z toho 1 se ¢lenem vykonného vyboru a se ¢leny
kontrolni komise spolku, ostatni s externimi spolupracovniky.



Mzdové naklady celkem 488.440,- K¢
Zakonné socialni pojisténi celkem 59.011,- K¢

13. Informace k rozvaze a vykazu zisku a ztrat

14.

U&etni jednotka Uctuje od 1.1.2009 v soustavé podvojného Géetnictvi. Pocateéni
zUstatky k 1.1.2019 byly zaluctovany na zakladé ucetni zavérky k 31.12.2018.
Pohledavky a zavazky jsou k 31.12.2019 bézné povahy (pohledavky: 18.713,- K¢ —
faktura vydana , 50.000,- darovaci smlouva, zavazky: 65.945,- K¢ — faktury pfijaté,
39.272,- K¢ — zévazky k zaméstnancim (mzdy 12/2019), 19.441,- K¢ — ostatni
zdvazky, 8.663,- K¢ — zavazky vic¢i OSSZ a zdravotnim pojistovnam, 8.490,- K¢ —
zdvazky vici Finanénimu Gradu)

Naklady vynaloZzenymi na dosaZeni pfijmQ byly predevsim osobni naklady, ostatni
sluzby a naklady na material a energie.

Vynosy tvofily predevsim dary, dotace a pfijmy z reklamy.

Prehled dotaci a bezuplatnych pfijma k 31.12.2019

Urad vlady CR 43.737- K¢ (dotace)

Utad prace CR 242.565,- K¢ (dotace)

AbbVies. r. o. 175.000,- K¢ (finanéni prostredky)
Biogen Czech republics. r. o. 60.000,- K¢ (finanéni prostifedky)
F. Hoffmann — La Roche Ltd. 12.000,- K¢ (financni prostredky)
FERRING Pharmaceuticals CZs. r. o. 70.000,- K¢ (finan¢ni prostredky)
Janssen —Cilagcs.r. o. 140.000,-K¢ (finanéni prostredky)
Pfizer spol. s r. o. 200.000,- K¢ (finanéni prostfedky)
ROCHE s. r. o. 30.000,- K¢ (finan¢ni prostredky)
Synexus Czech s. r. 0. 50.000,- K¢ (finan¢ni prostredky)
Takeda Pharmaceuticals Czech Republic 545.000,- K¢ (finanéni prostfedky)
Tillotts Pharma Czech s. r. o. 40.000,- K¢ (finan¢ni prostiedky)

15. Zptisob vyporadani vysledku hospodareni z predchazejicich ucetnich obdobi
Vysledek hospodareni z predchazejicich let je stale veden na uacté €. 932000
Nerozdéleny zisk, neuhrazend ztrata minulych let.

16. Okamzik sestaveni ucetni zavérky
Ucetni zavérka je sestavena dne 29.3.2020.

Uc&etni zavérku sestavila Ing. Helena Krejéi, U¢etni spolku.

Schvalil: PhDr. Martina Pfeiferova v. r., predsedkyné spolku



