PACIENTI IBD

VYROCNi ZPRAVA ZA ROK 2020

Pacienti IBD z.s.
Sidlo: Polska 1664/15, 120 00 Praha 2 - Vinohrady
1C: 227 20 936

ViZeni €lenové a pFatelé spolku Pacienti IBD,

predklidime Vam vyroéni zprivu &innosti pacientské organizace Pacienti IBD z.s.( dile
jen ,,Spolek*) za rok 2020.
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1. Uvodni slovo

VazZeni pratelé,

dostdva se Vam do ruky dal3i vyro&ni zprava naseho Spolku, kterd shrnuje jeho &innost v roce
2020. Tento rok byl zvlastni pro viechny. Zastavil se svét, ale nas Spolek se, mam pocit,
nezastavil ani na chvilku. Troufdm si Fici, Ze jsme diky jiZ fungujicim webin4ftim a vyuZivanym
technologiim byli okamZité& p¥ipraveni ptejit na online platformy a na vzdalenou praci v ramci
naSecho Spolku, jak jsme zvykli od zag4tku jeho fungovéni. Tak jako vSechny, i nas zasko¢il
strach z nezndma. Obava, jak bude probihat a dopadat na nase pacienty COVID-19. Ale i s tim
jsme se vyrovnali diky spolupraci s Pracovni skupinou 1ékai pro idiopatické sttevni zanéty
pti Ceské gastroenterologické spoleénosti.

V pribéhu celého roku jsme zistali pacientim na blizku diky online svétu a v rdmei rozvolnéni
Jsme se mohli sejit i na dvou nejvyznamnéj$ich akcich naseho Spolku - Svatovaclavské
konferenci a Svétovém dni IBD a citili od nich velkou zp&tnou vazbu a pod&kovani za nasi
praci.

Dékujeme vSem ddrcim a podporovatelim za jejich celoroéni p¥izefi i v této nelehké dobé.

Velky dik patii celému dobrovolnickému tymu a Iékaftm.

PhDr. Martina Pfeiferova
predsedkyné Spolku
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2. Zakladni informace o Spolku

2.1 Nazev Spolkuy, IC, sidlo

Pacienti IBD z.s.

IC: 22720936
Se sidlem: Polskd 1664/15, 120 00 Praha 2 - Vinohrady

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

Bankovni spojeni: Ceska spofitelna, a. s.
Cislo aétu: 2118787389/0800
Bankovni spojeni: Fio banka, a.s.

Cislo atu: 2600595086/2010

2.2 Uéel a poslani Spolku

Poslanim Spolku je zlepSovani kvality Zivota pacientd trpicich idiopatickymi stfevnimi zanéty,
poskytnuti podpory a pomoci nejen t&mto pacientim ale i jejich rodinnym pfislusnikim a dale
zvySovani informovanosti vefejnosti o téchto onemocnénich.

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

Iékatd a sdruZuje nemocné z celé Ceské republiky.

2.3 Co jsou to idiopatické stirevni zanéty

chronick4 zénétlivd onemocnéni tenkého a tlustého stfeva,

vyskyt v poslednich desetiletich nartist4,

Jjsou fazeny mezi civilizaéni nemoci,

Jjejich vznik neni zcela objasnén,

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

mezi idiopatické stfevni zanéty se fadi Crohnova choroba a ulcerdzni kolitida,

LK % &SR

Jjedna se o nevylécitelnd onemocnéni.
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2.4 Cinnosti Spolku

v’ pofadani odbornych prednasek, konzultaci, kulturnich, vzdélavacich, vyukovych
a spole€enskych akei,

provozovani webovych stranek Spolku,

zprostfedkovan{ informaci o nemoci a novych moZnostech lé&by,

zaji§téni zdravotniho, socidlniho a pravniho poradenstvi,

% & 4 4%

vydavani informaénich a propagaénich materidli, odborng zaméfenych publikaci

a dalSich tiskovin souvisejicich s &innosti a vysledky Spolku,

<

podileni se na pfipravé pravnich predpisi a pfipominkovém ¥izeni k navrhovanym
pravnim predpistim tykajicich se napliovéni cile Spolku,

v’ spoluprace s odbornou vefejnosti a lobbing (hajeni opravnénych zajm),

v' spoluprice s praktickymi a odbornymi lékafi, s odbornymi spole¢nostmi, subjekty
a pracovisti zabyvajicich se 1é¢bou,

' spolupréce s organizacemi s obdobnym zam&fenim na tzemi CR i v zahranici,

«

podpora vyzkumu a modermnich metod 1é¢by,

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

2.5 Organizactni struktura Spolku

Predsedkyné: Dobrovolnicky tym Spolku:
PhDr. Martina Pfeiferova Ing. Olga Tabakovova
Mistopiedseda: Mgr. Michaela Malinova
JUDr. Michal Sykora (do anora 2020) Ing. Karel Dusek

Mgr. Lucie Lastikova (od biezna 2020) Katefina Janikovi¢ova

Ondrej Oléh
Zuzana Jankajova
Clenové vykonného vyboru: Stanislava Duskova
Bc. Jakub Jelinek
Ing. Veronika Hanzlikova
Ing. Helena Krejéi  (od bfezna 2020)
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Zaméstnanci na &asteny tivazek z grantu UP CR;:
Megr. Lucie Lastikova

Be. Lenka Slaba

PhDr. Martina Pfeiferova

Clenové revizni komise:

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

Ing. Karel Dusek

2.6 Clenska zakladna

Ke konci roku 2020 mél Spolek 1261 registrovanych ¢lenti. Struktura &lent je uvedena
v nésledujicim grafu. Clenské zékladna se rozsitovala pfedevSim diky webu, facebookové

skupiné Spolku a medialni propagaci spolku. V roce 2020 &inil roéni Elensky poplatek 200 K&.

Struktura ¢lenia Spolku k 31. 12. 2020

Pocet ¢lent

Crohnova nemoc;

900 816

800
700
600
500

400 ulcerazni Folitida;
285

3co
ostatn’; 160

Crohnova nemoc ulcerozni kolitidza ostatni

100

Spolek je otevieny viem, ktefi se ztotoZni s poslanim Spolku a maji zijem se podilet na jeho
aktivitich. Vitdme podporu ze strany pacientd, jejich rodinnych pfislu§niki a pratel,
ale i dalSich osob, které podporuji cile Spolku. Registraéni formula¥ pro vSechny, ktefi maji

zdjem stét se Cleny Spolku, je umistén na strankdch Spolku www.crohn.cz. Vyhodou ¢&lenstvi
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Je pfedev§im moZnost Géastnit se vSech vzdélavacich, socidlnich, kulturnich a sportovnich akei
poradanych Spolkem, a moZnost podilet se i na dal$ich &innostech Spolku. Zaplacenim

Clenského poplatku Elenové vyjadiuji svou podporu a sounéleZitost nagi pacientské organizaci.
Nartst po¢tu ¢lend oproti roku 2019 &itd 80 ¢lend.
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3  Cinnost Spolku v roce 2020

3.1 Seminare (webinafe) pro pacienty

Spolek jiz od svého zaloZeni pofdd4 pravidelné seminafe se zastfedujicim nazvem ,,Zivot
s IBD. BohuZel kviili pandemické situaci se nemohly uskutegnit vSechny seminéfe — v Praze
Jsme piesli do online formy — byly potadany jako webinéte.

Seminafe v Brné a Hradci Kralové se zrugily. Pozédali jsme o realokaci prostiedkd, které jsme

vyuZili na ndkup ochrannych pomicek pro IBD pacienty.

Seznam webinaia 2020

Webinar 25. 3. 2020
Doc. MUDr. Martin Bortlik, Ph.D.: IBD v dobé& pandemie COVID-19
https://www.crohn.cz/co5R 1sdR B/uploads/2020/03/IBD-a-COVID-19 Bortliik pacienti.pdf

Webinar 13. 4. 2020
Doc. MUDr. Martin Bortlik, Ph.D.: IBD v dobé& pandemie COVID-19 — aktualizace
https://www.youtube.com/watch?v=CyO-mdjPIrs

Webinar 16. 4. 2020
Doc. MUDr. Martin Bortlik, Ph.D.: Novinky v 1é&b& IBD
https://www.youtube.com/watch?v=I UX81ID920

Webinar 15. 5.2020

Mgr. Martina Hazukova: Pfedstaveni brozury Psychologicky privodce pacienta
https://www.crohn.cz/video—zaznam—z-webinare—predstaveni—nove-nublikace—psvcholo gicky-
pruvodce-pacienta

Webinar 19. 11. 2020
Doc. MUDr. Martin Bortlik, Ph.D.: Pozitivita na COVID-19 a IBD onemocnéni
https://www.crohn.cz/videozaznam-z-webinare-pozitivita-na-covid-19-a- ibd-onemocneni

Webinar 1. 12. 2020

IBD u déti a mladistvych

Novinky v 1é¢bé IBD — doc. MUDr. Jiii Bronsky, Ph.D.
Role vyZivy a reZimovych opatieni v 16¢bé IBD — doc. MUDr. Ondftej Hradsky, Ph.D.
Infekéni komplikace a o&kovani u pacienti s IBD — MUDr. Katarina Mitrova, Ph.D.
https://www.crohn.cz/videozaznam-z-webinare-ibd-u-deti-a-mladistvych

Webinat 2.12. 2020
Mgr. Martina Hazukova: Techniky zvIadani stresu a Gizkosti
https://www.crohn.cz/videozaznarn—znwebinare—technikv—zvladani-stresu—a—uzkosti
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Idiopatické strevni zanéty a téhotenstvi

1}

Virtuaini seminat

Fertilita
*ISZ v remisi - 5-14% infertility — srovnatelné s béznou populaci

« Faktory redukujici % spontanni gravidity
-aktivita ISZ — panevni inflamace, malnutrice, dyspareunie, |libida
-Zeny - panevni a bfiSni operace - IPAA (porucha tubarnich funkci)
-muZi - operace v malé panvi - IPAA (potuchy potence/ejakulace)
- sulfasalazin, mesalazine (reverzibilni poruchy spermatogeneze)
Infertilita po IPAA 1 48%
laparoskopicky pristup |riziko infertilit
* Vy$si dobrovolna bezdétnost u pacientek s (SZ
— 17-44% redukce fertility u CN na zakladé dobrovolné bezdétnosti

=

Van der Woude J, J Crohn Colitis, 2015
Tavernier N, Aliment Pharmacol Ther, 2013
Rajanatnam SG. Int J Colorectal Dis. 2011

Fotografie z webindie IBD a téhotenstvi

' osmd  walrs e svmne | Memsse Remr Jowamn
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Vakcinace
- efekt ockovani muze byt zménény

- tvorba protilatek ¢asto snizena

- vhodné sérologické ovéfeni titru protilatek, ev. pfeockovani

Klegaatim viodite possvenky [ e

Sk 17300 Tharty 5 Lrivea eska ropbiin R SEEESS

Fotografie z webindrie IBD u déti a mladistvych
3.2 Svatovaclavska IBD konference 2020

V sobotu 19. 9. 2020 se v Praze konal jiZ 15. roénik Svatovaclavské IBD konference. Letos

byla atmosféra specificka, kvili epidemické situaci souvisejici s COVID-19, kdy nebylo
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do posledni chvile jasné, zda se konference uskute&ni. I tak nakonec pfislo téméf 70 Glastnikd,

ktef{ si poslechli odborné piednasky na témata souvisejici s IBD onemocnénim.

Po tvodnim slovu Be. Lenky Slabé z pofadajictho Spolku zahajil blok odbornych prednasek
doc. MUDr. Martin Bortlik, Ph.D. z Nemocnice Ceské Budé&jovice a.s., ktery informoval
ptitomné o aktudlnich moZnostech 1é&by IBD. Nasledovaly prednadky Mgr. Petra Zahradnika
z fyzioterapie SPINEZIO, ktery hovofil o vlivu mysli na lidské t&lo a MUDr. Katariny Mitrové,
Ph.D. zFN v Motole, kterd se vénovala CDED dieté v terapii Crohnovy choroby. Kozni
problémy IBD pacientli pfedstavila MUDr. Karolina Svobodova, poni vystoupila
mistopfedsedkyné a manaZerka komunikace Spolku Mgr. Lucie Lagtikové, kter4 informovala
pfitomné o aktivitach a novinkéch ve Spolku v uplynulém roce. Dopoledni blok byl zakonéen
kitem dvou novych publikaci — Psychologicky privodce pacienta a VSechno, co jste chtéli védét

o idiopatickych stfevnich zan&tech u d&ti a mladistvych, ale bali Jste se zeptat.

Odpoledni program zahéjila Ing. Veronika Hanzlikova se svym manzelem Ing. Pavlem
Hanzlikem, ktefi, vyhlasili vitéze Letni fotografické soutéZe — Léto s IBD a slavnostnd ptedali
ceny. Letosni roénik byl diky spolupraci se slovenskou organizaci Slovak Crohn Club
mezindrodni a pacienti se mohli dozv&dét i o fungovéani obdobné organizace na Slovensku. Poté
vystoupila MUDr. Jana Kozeluhovd, Ph.D. zinterni kliniky Fakultni nemocnice v Plzni,
kterd se v€novala problému inkontinence uIBD pacientd. Nasledovala pfednaska
doc. MUDr. Ondfeje Hradského, Ph.D. zFN v Motole, ktery hovofil o alternativnich
moznostech 1é¢by IBD. O aktualnim tématu COVID-19 a IBD onemocnéni informoval
Gcastniky MUDr. Ale§ Novotny z VEN v Praze. Na zavér konference vystoupila Mgr. Katefina
Drlikov4, stomické sestra z FN v Motole, s pfednaskou — Nebojte se stomie a na ni navézala
pani Jana Kurkova se svym pacientskym pfib&hem: Nemocny osud — millj Zivot se stomii,

kterym konferenci zakonéila.

V ramci doprovodného programu si igastnici mohli nechat vysetfit koni znaménka, navstivit
stanky sponzord AbbVie, Coloplast, Favea Plus, Ferring Pharmaceuticals a nadeho Spolku,
kde bylo moZné si zakoupit propagaéni predméty a vyzvednout odborné publikace. Také zde
byly spolky stomiki — Ceské ILCO a FIT-ILCO Praha, a stanek Celiak.cz. Utastnici mohli také

zdarma vyuZit poraden — fyzioterapeuta, vyZivovou, prévni a gastroenterologickou.

10
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https://www.crohn.cz/videozaznam-prednasek-ze-svatovaclavske-ibd-konference

Videozdznam z konference:

Fotografie z akce:

11



3.3 Projekt WC karta a WC kompas

Projekty WC karta a WC kompas jsou st&Zejnimi projekty naseho Spolku a odraZi potteby
pacienti1 s idiopatickymi stfevnimi zéndty. Z téch vyplyva, Ze v pripadé nahlych a akutnich
zdravotnich potiZi je Easto problémem najit a rychle se dostat na vhodnou toaletu. Tento projekt
Jjsme pfipravili pro ¢eské pacienty po vzoru pacientskych organizaci, které se sdruzuji v ramci
Evropské federace pro Crohnovu chorobu a ulcerézni kolitidu. Projekty pokraduji a u naich
pacientti maji velkou odezvu. Narok na WC kartu majf jak pacienti s idiopatickymi stfevnimi
zéngty tak stomici i celiaci. Tuto skutenost musi pacienti doloZit potvrzeni od lékafe, poté je
za manipulaéni poplatek vyddna WC karta. Clenové Spolku maji WC karty zdarma. Do konce
roku 2020 se vydalo 1650 WC karet, tj. narfist o 110 karet oproti roku 2019. Soué4sti tohoto
projektu je i projekt WC kompas, ktery ma za cil mapovat veiejné i neverejné toalety,
které mohou pacienti navitivit. Ke konci roku 2014 byl zahéjen provoz tohoto projektu.

Myslime si, Ze nase pozitivni snaha najde odezvu u vefejnosti. Kazdy &lovék bude mit
prileZitost svou vstiicnosti pomoci a zachovat diistojnost druhému &lovéku s nelehkym

Zivotnim idélem. Kromé& webové stranky WC kompasu — www.wckompas.cz udrZzujeme

a rozvijime aplikaci dostupnou pro mobilni telefony android/iphone.

12
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Soutasti projektu je osvétové a informaéni kampari k obezndmeni vefejnosti a potencidlnich
drziteldi s dostupnosti karty a jejimi moZnostmi. Stejn& jako snaha o navazani spoluprace
se samospravou i firmami. Ke konci roku 2020 bylo ve WC kompasu vice nez 14 000 zadanych

toalet.

ijuj; PACIENTI IBD

WC KARTA

WC CARD

L‘:} { T E -:1 "'.?; .':‘:k‘::l';. I\‘..‘ EATITRLT @
3.4 Svétovy den IBD 2020

Z divodu epidemické situace v CR a zakazu pofadéni akci jsme byli nuceni posunout
pfipomenuti Svétového dne IBD zkvétna 2020 na sobotu 22. srpna 2020, kdy jsme si
pfipomnéli Svétovy den IBD vyletem historickou vlakovou soupravou. Navzdory problémiim,
které nds letos potkaly (pfesunuti akce z kvétna na srpen kviili COVID-19 a zména puvodni
parni lokomotivy za dieselovou kvili velkému suchu a horku), jsme se sesli v krasném poétu
cca 100 ucastniki. Trasa vedla z prazského Smichovského nadrai do Hostivice a zpét. Po celou
dobu byl ucastnikiim k dispozici bohaty raut s hudebnim doprovodem v podéni kytarové
zpévacky Lucie Palonciové. V Hostivici jsme stravili necelé dvé hodiny, kde jsme pro zdjemce
zfidili provizorni fotokoutek s rekvizitami (vypravka a retro Zelezniaiské sako s Cepici).
Fotografovali jsme se u historické lokomotivy, ale naptiklad i u historického vozu zvaného
PIVAK. Kazdy cestujici také dostal malou pozornost ve formé fialovych predmétd (pist'alka
amotylek na krk), retro vlakové jizdenky a IBD novin, které jsme k této pfilezitosti vydali.
Tématem letoSniho Svétového dne bylo IBD a préce. S vyuzitim vyse zminénych rekvizit se tak
mohli G€astnici proménit naptiklad ve vypravéi/ho nebo strojviidee/kyni. Povolani, ktera jsou

IBD pacientim odepfena kvili jejich zdravotnimu stavu.

13



Fotografie z akce:
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Svétovy den IBD 2020

3.5 Terapeutické skupiny

Terapeuticka skupina pro déti s IBD

Celého programu se Gcastnilo Sest déti ve veku 11-15 let, 4 divky a 2 chlapci. Program byl
roz€lenén do sedmi setkani po 90 minutich. Konal se ve dnech 3.9., 10.9.,1.10,,15.10.,12.11.,
19.11. a 3.12. 2020. Skupinu vedly Mgr. Klara BeneSova a Mgr. Pavla Lhotova. Setkéni bylo
zaméfeno na sezndmeni déti mezi sebou - utvéteni skupinovyich pravidel, podporu skupinové
koheze a sdileni mezi détmi. Setkani se soustfedilo na porozuméni nemoci a sdileni zazitkd
snemoci mezi détmi pomoci pracovniho listu. V ném mély déti graficky znézormnit,
jak si pfedstavuji svou nemoc a zodpovédét na otazky: Co mam za nemoc a Jjak se projevuje?
Co nemizu ovlivnit? O co jsem kvili nemoci pfigel? Co kvili nemoci musim? Konec tohoto

sezeni byl zakonCen autogennim tréninkem pro dé&ti.

Déti dostdvaly pribézné domdci akoly. Naptiklad mély vybrat pisnicky, které jim zvednou
naladu, knihu, kterou by si cht&ly &ist v nemocnici, aby jim &as rychleji ub&hl nebo vymyslet
néjaky vzkaz, ktery by predaly détem, jez se zrovna dozvédély, Ze maji IBD. Sesbirané
materialy z domacich tkolii a nékteré vytvory ze skupinek dostaly po skondeni programu déti

s sebou na flash disku, aby se k nim mohly pfipadné vracet.

13



Terapeutickd skupina détskych IBD pacientii I
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Terapeuticka skupina détskych IBD pacientii I1,
Terapeuticka skupina pro dospélé s IBD

Od pocatku roku 2020 probihala psychoterapeutické skupina pro pacienty IBD. Skupinu

navstévovalo devét zijemcl a spoledné s psychoterapeutkou Mgr. Martinou Hazukovou

17
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se dvakrat mési¢né schazeli nad tématy, ktera jsou pro né dileZitd nebo ovliviiuji jejich Zivot
s chronickym onemocnénim stiev.

Mezi témata, kterymi se zabyvali nejgastsji, patii zvlddéni stresu a vliv stresu na onemocnéni,
zvladani Onavy jako didsledku onemocnéni nebo medikace, hledani vhodného zaméstnani
a zvladani pracovnich poZadavki. Déle rodinné vztahy a feSeni partnerskych a rodi¢ovskych
otazek, navazovan{ vztahi a moZn4 rizika pfi té€hotenstvi.

Setkéni probihala az do bfezna pravideln& dvakrat m&siéng. V dob& nouzového stavu se setkani
musela prerusit a zadala op&t v kvétnu. V priibéhu nouzového stavu probéhlo i mnoho on-line

konzultac{ s pacienty IBD.

PROZIVANI STRESU — NERVOVA
SOUSTAVA, PARASYMPATIKUS

Mg Martea Hazohova Psycheramapee o vzdbisvin WW Y fin s fozab o e o1

Terapeutickd skupina u dospélych s IBD — vzddlenou formou

18
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3.6 Grantové projekty

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

Vroce 2020 byl realizovén projekt &. 27203/2019-UVCR-20 - Rozvoj spoluprice s EFCCA
(European Federation of Crohn’s and Ulcerative Colitis Association) podpoteny Uradem vlady
Ceské republiky v ramci podpory vefejné prosp&snych aktivit spolkii zdravotng postiZenych.
Diky této podpofe mohli zéstupci Spolku napiiklad piednést své piednasky na Vyroénim
shromazdéni Slovak Crohn clubu & byl spolufinancovan Clensky pfispévek pro Spolek
za ¢lenstvi v EFCCA. Pracovni zahranién{ cesty, které se z divodu pandemie nemohly konat,

byly pfesunuty na online platformu.

3.7 Spoluprace s Pracovni skupinou lékafi pro idiopatické stievni Zanéty

Spolek dlouhodobé spolupracuje s Pracovni skupinou 1ékaid pro IBD, kterou koordinuje
doc. MUDr. Martin Bortlik, Ph.D. a sdruzuje lékate zabyvajici se timto onemocnénim po celé
Ceské republice. Lékafi pravideln& ptipravuji prezentace pro naSe seminafe v tomto roce
piedevsim webindfe, podili se na programu pacientské konference, garantuji obsah naich
edukaénich materiali a v neposledni fad¢ informuji své pacienty o aktivitich Spolku. Zastupce

naSeho Spolku se pravidelng Gastni schiizek této Pracovni skupiny.

3. 8 Spoluprace s ostatnimi neziskovymi organizacemi

Spolek vroce 2020 spolupracoval sKlubem stomikii, SdruZenim pro psychosomatiku
a Spolecnosti pro bezlepkovou dietu. Spolek je &lenem Néarodni rady osob se zdravotnim
postiZenim a Asociace vefejn& prospéinych organizaci. Zastupci Spolku se Ugastnili také

Jednani Pacientské rady na Ministerstvu zdravotnictvi CR.

3. 9 Spoluprace s EFCCA

Spoluprice s Evropskou federaci pro Crohnovu a ulcerdzni kolitidu (EFCCA) probihala v roce

2020 pfedevsim online formou. Vechny jednani s delegaty se uskuteénila online.
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V ramei roku 2020 jsme se nemohli potkavat, tak jsme napnuli sily na vydéavani edukaé&nich

3. 10 Publikac¢ni ¢innost

materiald.

Vsechno, co jste chtéli v&dét o idiopatickych stievnich zdndtech u d&ti a mladistvych,
ale bali jste se zeptat

Vydali jsme volné pokragovénf nasich velmi Gisp&snych publikaci, které vznikly ve spolupraci
s Iékafi Pracovni skupiny pro idiopatické stfevni zanéty. Tato publikace je vénovana détem
a mladistvim a byla nazvéna ,, Viechno, co jste chtéli védt o idiopatickych stfevnich zané&tech

u déti a mladistvych, ale bali jste se zeptat®.

VSECHNO, CO JSTE CHTELI VEDET

0 IDIOPATICKYCH
STREVNICH ZANETECH
U DETI A MLADISTVYCH,

ALE BALI JSTE SE ZEPTAT

-~

V- AT A R0 et Soigue 3 oYy B

-
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Pas pacienta

&

PACIENTIBD
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Psychologicky privodce pacienta

PSYCHOLOGICKY
PRUVODCE PACIENTA

PRI IDIOPATICKYCH STREVNICH ZANETECH
(CROHNOVA CHOROBA A ULCEROZNI KOLITIDA)

Pacienti IBD z.s.
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3.11 Web a Facebook

Clenové Spolku vyuZivaji pro komunikaci internetové strénky www.crohn.cz. V roce 2020
Jsme umistili téméF 50 aktualit na tento web. VytiZené jsou naSe online poradny pro pacienty
- Poradna I¢kafe (vede MUDr. Petra Mat&jkova, Ph.D.), Poradna pravnika (vede JUDr. Prokop
Sykora), Poradna vyzivové (vede Ing. Veronika Hanzlikovd) Celkem bylo v poradnéich
zodpovézeno 80 dotazii. Roéni ndvitévnost webu ¢&inila vice nez 56 000 unikétnich uzivateld,

nartst oproti roku 2019 &ini 24,8 %.

Facebookova stranka Spolku méla k 31. 12. 2020 celkem 4666 fanouskd, tj. 0 450 vice
nez v roce 2019. Na socialnich sitich jsme publikovali vice nez 320 pfispévkd. Obé& online
média jsou vyuZivana pfedevsim ke komunikaci s pacienty, ziskavani zpétné vazby na &innosti
aakce Spolku. V rémci webu i facebookové stranky se snazime pacientim pfinaset
riznorodé a uZitetné informace, jak z domova tak ze zahraniéi, a motivovat je k zapojeni
do ¢innosti  Spolku. Béhem roku 2020 jsme odeslali 13 vydani newseletteru
na 3 500 registrovanych emailovych adres. V ramci akce Tyden s IBD jsme spustili medialni

kampati ,,Pracuj s IBD*, ktera dosdhla na youtube tém&k 30 tisic zhlédnuti.

3.12 Ruzné

Ochranné prostiedky pro IBD pacienty

V prvni vIn€ pandemie jsme nechali uit 1 000 rousek s na§im logem a postou jerozeslali nadim
Clenim. Nasledn& jsme pacientim rozdali routky zdar vhodnoté 110280 K¢&
a do zdravotnickych zafizeni jsme nakoupili ochranné prostiedky (ndvitévnické plasté

a respiratory) v hodnoté 30 000 K&.
Letni soutéz, aneb nebojme se s IBD cestovat

Zatatkem Iéta byla vyhlaSena facebookovaé fotograficka soutd? pro pacienty s IBD, ktefi zasilali
fotografie z cest po Ceské republice i z nejriizn€jSich koutll svéta. O vyhercich rozhodovali
fanousci facebooku a vitézové soutéZe byli vyhlaseni dne 19. 9. 2020 na Svatovéclavské IBD

konferenci a ocenéni drobnymi darky.
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Vystava soutéznich fotografii na Svatoviclavské IBD konferenci

Zastupce v globalni poradni imunologické radé

Na zacitku roku 2019 byla nase kolegyn& Lucie Lastikova zvolena do globélni poradni
imunologické rady v Bostonu. Rada se poprvé se$la v tinoru 2019 v New J ersey. Setkani v roce
2020 probihala online.

Zucastnili jsme se nespo¢tu §kolenti, online setk4vani a telekonferenci.
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4. Plany Spolku do roku 2021

»

Spolek bude pokraCovat v pofddani seminafi (webinakl) a Svatovaclavské konference
zaméfenych na aktudlni otazky tykajici se Zivota s idiopatickymi stievnimi zanéty. Dale
budeme rovnéZ rozvijet spolupréci s Pracovni skupinou lékaft pro IBD,

Spolek mé zdjem o blizsi spolupréci s pacienty z dal3ich regionii CR a o rozsiteni aktivit
mimo Prahu. Ziroveti se budeme snaZit o rozsifeni spoluprace naseho spolku s détskymi
I€kari, abychom mohli poskytovat sluzby i rodi¢iim détskych IBD pacienti,

Vroce 2021 budeme pokratovat ve spolupraci s evropskou zastfeSujici organizaci
EFCCA, budeme se ucastnit Skoleni pofddanych touto organizaci a zapojime
se do evropskych projekt,

Bude rozvijen projekt WC karta a WC kompas — pokragovani medializace obou projekt,
Propagace Spolku je diilezitou sou&ésti nasich aktivit, aby nai pacienti védéli o existenci
Spolku a nabizenych sluzbach,

V neposlednim fadé Spolek planuje vydavani daldich informaénich materiald a publikaci
pro pacienty,

Chceme se zapojit do aktivit tzv. ob&anské spole¢nosti v Ceské republice a to diky
nasemu Clenstvi v zastfeSujicich neziskovych organizacich. Cheeme rozvijet spolupréci
s ostatnimi pacientskymi organizacemi a podilet se na spoleénych projektech,

Spolek bude vroce 2021 usilovat o zajisténi dostatenych finanénich prostiedki,
za pomoci kterych bude moci naplnit plany, které si pro pristi rok 2021 predsevzalo.
Za timto u€elem mé Spolek v imyslu uchézet se o granty a dotace poskytované statem,

Uzemné€ samospravnymi celky, nebo Evropskou unii.
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5. Jak miiZete pomoci Spolku

Spolek vita kazdou pomoc pfi rozvijeni svych aktivit. Pokud Vés nase &innost zaujala a chcete
nam pomoci, miZete se zapojit mnoha zpiisoby:

- Finan¢nim darem,

- Vécnym darem,

- Bezplatnym vyuZivanim VaSich sluzeb — tvorba obsahu www strének, Skoleni,

organizace semindfi atd.,

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

- Umisténim odkazu na né$ Spolek na vadich webovych strankéch,

- Medialni podporou,

- Zpfistupnénim Vami provozované toalety pro pacienty, ktefi se prokazi WC kartou,

- Pfiddvanim mist do WC kompasu.

A co miiZete za Va$i pomoc ziskat Vy?

- Za Va3 dar vystavime potvrzeni pro sniZeni dan& z p¥{jmu — darovaci smlouvu,

- Zvetejnime Vis v seznamu darct s uvedenim Vaseho kontaktu,

- Umistime VaSe logo na nasich webovych strankéch a v propaga&nich materislech,
- Provedeme distribuci Vasich propaga¢nich materiélii na akcich Spolku,

- Vefejné Vam podékujeme za Vasi podporu na nagich akcich,

- MiZete se stat hlavnim partnerem n&kterého z nagich projektt,

- Budete sdilet radost z pomoci druhym.,

27



PACIENTI IBD

6. Podékovani dobrovolnikiim, darciim a partneriim

Radi bychom podg&kovali viem dobrovolnikiim, spolupracovnikiim a lékattim, ktei poméhaji
rozvijet posléni naSeho Spolku. Bez jejich obétavé pomoci bychom nikdy nemohli naplnit

své cile, které jsme si pro rok 2020 ptedsevzali.

Dékujeme viem partnerdm a darcim, ktef{ s nami spolupracuji a podporuji na§ Spolek a jeho

Cinnost. VEfime, Ze se nAm i s Vasi pomoci podafi naplnit plany stanovené na rok 2021.

Utad vlady CR

Utad prace CR

AbbVies. r. o.

Asociace vefejné prosp&inych organizaci
FERRING Pharmaceuticals CZ s. r. o.
Fresenius Kabi s. 1. o.

Janssen-Cilag s.r.0.

RNDr. Jan Mourek

SOPHIA, jazykové sluzby s.r.o.
Pfizer spol. s r.o0.

ROCHE s r.o.

Synexus Czech s.r.o.

Takeda Pharmaceuticals Czech s.r.o.

Tillotts Pharma Czech s. r. o.
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7. Financni zprava zarok 2020

Pacienti IBD — zdroje financovani v roce 2020

~dotacezvefejnéhosektorn 499 048,00 K¢
beziiplatné pfijmy 981 500,00 K&
Clenské pFispévky _ o ADBIOORE
vlastni ¢innost 80 598,00 K&
Celkem 1635 227,00 K¢

Pacienti IBD z.s. - zdroje financovani v roce 2020

80 598,00 K&

‘" 499 048,00 K&

74 081,00 K¢

981 500,00 K¢

® dotace z vefejncho sektoru = beziplatné prijmy = ¢lencké prispevky ® vlaztni ¢innost
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Pacienti IBD — struktura nakladi v roce 2020

Struktura nakladu v Ké
spotfeba materidlu, energie a ostatnich neskladovatelnych
' dodévek 384 272,00 K¢
“mzdové néklady véetnd soéi'élh-fho; zdravotniho a zakonného -
pojisténi 882 790,00 K¢
ndjemné, internet, telefon S ANk 53 297,00 K¢
ochranné pracovni pomdicky a tklidové prostfedky 95 706,00 K¢
cestovné Sl e e S BOE
_préce souvisejici s provozem webu - ~ 29040,00Ke
pReSjevplsluaby, o . b e s - 000
¢tlenské poplatky 19 059,00 K¢
bankovni poplatky 4 277,00 K&

ostatni naklady tykajici se realizace akci: Sv. den IBD,
Svatovéclavska konference, WC kompas, tisk odbornych
publikaci, odborné seminare 280 692,00 K&
Celkem 1772 582,00 K&
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Pacienti IBD z. s. - struktura nakladd v roce 2020

>

280 692,00 K&

19 055,00 K¢ 4 277,00 K&

3 107,00 K& i\ Yo 30200 K
C
’
29040,00KE ey

95 706,00 K¢

- 53 297,00 K&

® spotfeba materidly, energie a ostatnich neskladovatelnych dodavek

= mzdové naklady véetné socialniho, zdravotniho a zakonného pojisténi
= najemneé, internet, telefon

= ochrznng pracovni pomcky a tklidové prostredky

= cestovné

B prdce souvisejic’ s provoren webu

® postovnd sluzhy

w clenske poplathy

® banl ovii poplathy

P¥ilohy
Rozvaha v plném rozsahu k 31. 12. 2020

Vykaz zisku a ztraty v plném rozsahu k 31. 12. 2020

Pfiloha k G¢etni z4vérce sestavené k 31. 12. 2020
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Rozvaha podie Pfilohy &. 1

Nazev, sidlo a pravni forma tgetni

vyhlagky ¢. 504/2002 Sb. ROZVAHA jednotky
3 Pacienti IBD z.s.
Vi piient Eoza il Polskd 166AE
ke dni 31.12.2020 Praha 2
(v haléfich) 120 00
Ugetni jednotka dorugi: 10
1 x pfislusnému fin. organu
22720936
Oznateni AKTIVA | e o | B ookl 03
a b c 1 2

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

Al Dlouhodoby nehmotny majetek celkem Soucet A.L1. az AL.7. 9 7 188,00 7 188,00
Al Nehmotné vysledky vyzkumu a vyvoje 012y | 2

Al 2 Software (013) 3

Al 3. Ocenitelna prava (014) 4

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

Al 6. Nedokongeny diouhodoby nehmotny majetek (041) 7

Al 7. Poskytnuté zalohy na dlouhodoby nehmotny majetek (051) 8

Al Dlouhodoby hmotny majetek celkem Soucet All.1. az AIlL10. | 20 202 509,76 250 261,89
Al 1. Pozemky (031) | 10

Al 2. Umeélecka 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 porostl (025) | 14

AL B. Dospéla zvirata a jejich skupiny (026) | 15

Al 7. Drobny dlouhodoby hmotny majetek (028) | 16 202 509,76 250 261,89
A.ll 8. Ostatni dlouhodoby hmotny majetek 029) | 17

Al 9. Nedokonceny dlouhedoby hmotny majetek (042) | 18

Al 10. Poskytnuté zélohy na dlouhodoby hmotny majetek (052) | 19

AL Dlouhodoby finanéni majetek celkem Soucet Alll.1. aZ AlllG, | 28

Al A1, Podily — ovladana nebo ovladajici osoba (061) | 21

Al 2. Podily — podstatny viiv (062) | 22

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

Al 4, Zapujeky organiza&nim slozkam (066) | 24

Al 5. Ostatni dlouhodobé zapUjcky (067) | 25

Al 6. Ostatni dlouhodoby finanéni majetek (069) | 26

AV, Opravky k dlouhodobému majetku celkem Soutet AIV.1. aZ AlIV.11. | 40 -209 697,76 -257 449,89
AV 1. Opravky k nehmotnym vysledkim vyzkumu a vyvoje (072) | 29

A V. 2 Opréavky k softwaru 073) | 30

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

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

A IV.6. Opravky ke stavbam (081) | 34

AV 7. Opravky !(samosta}nym hmotnym n']ovitym vécem 35

a souborim hmotnych movitych véci (082)

AIV. 8, Opravky k péstitelskym celkim trvalych porosti (085) | 36

A V.9 Opravky k zakladnimu stadu a taZnym zvifatim (086) | 37

A. V. 10. Opravky k drobnému dlouhodobému hmotnému majetku (088) | 38 -202 509,76 -250 261,89
A V.11, Opravky k ostatnimu dlouhodobému hmotnému majetku (089) | 39




i | S
a b c 1 2

B. Kratkodoby majetek celkem SoucetB.l. azB.IV. | 41 1322 076,05 1499 562,07

B. L Zasoby celkem Soucet B.I.1. aZ B.1.9. 51 6 400,00 6 400,00

Bl 1. Materidl na skladé (112) | 42

B.l 2. Material na cesté (119) | 43

B. I 3. Nedokonéena vyroba (121) | 44

B.l. 4 Polotovary viastni vyroby (122) | 45

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

B. I 6. Mlada a ostatni zvifata a jejich skupiny (124) | 47

B, 7. ZboZi na skladé a v prodejnach (132) | 48

B.l. 8. ZboZi na cesté (139) | 49

B.l. 9. Poskytnuté zalohy na zasoby (314) | 50 6 400,00 6 400,00

B. Il Pohledavky celkem Soucet B.Il.1. az B.11.19. 71 68 713,10 254 226,82

B. 1L 1. Odbératelé (311) | 52 18 713,10 4226,82

Bl 2 Sménky k inkasu (312) | 53

B.II. 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 zaméstnanci (335) | 57

B.I. 7. Pohl. za institucemi soc. zabezpedeni a vefejného zdrav. pojigténi (336) | 58

B. Il 8. Dari z pfijml (341) | 59

B. 1. 9. Ostatni pfimé dané (342) | 60

B. Ii. 10. Dari z pfidané hodnoty (343) | 61

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

B.II. 12. Naroky na dotace a ostatni zi&tovani se statnim rozpodtem (346) | 63

B. 1. 13. Naroky na dotace a ost. zGét. s rozp. ergani tzem. samospr. celkil (348) | 64

B. 1. 14. Pohledavky za spole&niky sdruzenymi ve spoleénosti (358) | 65

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

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

B.Il. 17. Jiné pohledévky (378) | 68 50 000,00 250 000,00

B. 1. 18. Dohadné Géty aktivni (388) | 69

B.II.19. Opravna poloZka k pohledavkam (391) [ 70

B. Il Kratkodoby finanéni majetek celkem Soucet B.III.1. aZ B.IIL7. 80 1094 692,95 1 106 506,25

B. 1. 1. Penézni prostfedky v pokladné @11) | 72 14 350,00

B. Il 2. Ceniny (213) | 73 3 800,00

B.IIN. 3. Pené&Zni prostiedky na Gétech (221)| 74 1080 342,95 1102 706,25

B. 1l 4, Majetkové cenné papiry k obchodovani (251) | 75

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

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

B.I 7. Penize na cesté (261) | 79

B. IV. Jina aktiva celkem SoutetB.IV.1.az B.IV.2. | 84 152 270,00 132 429,00

B.IV. 1. Nékiady pristich obdobi (381) | 81 3 388,00 3 388,00

B.IV. 2. Piijmy pfistich obdabi (385) | 82 148 882,00 129 041,00
Aktiva celkem SoucetA.azB. | 85 1322 076,05 1499 562,07




Oznace PASIVA | i | Saekposh g
a b c 3 4

A. Vlastni zdroje celkem Soucet All.azAll. | 86 968 865,05 831510,07
Al Jméni celkem Soucet Al1.a2Al3. | 90
Al Vlastni jméni (901) | 87
Al 2 Fondy (911) | 88

AlL3 Ocefovaci rozdily z pfecenéni finanéniho majetku a zévazk( (921) | 89
ALl Vysledek hospodareni celkem Soucet A.ll.1 az All3. 94 968 865,05 831 510,07
Al 1. Uget vysledku hospodarent (963) | 91 X -137 354,98
Al 2 Viysledek hospodareni ve schvalovacim Fizeni (931) | 92 187 545,88 X
Al 3. Nerozdéleny zisk, neuhrazena ztrata minulych let (932) | 93 781 319,17 968 865,05
B. Cizi zdroje celkem Soucet B.l. az B.IV. 95 353 211,00 668 052,00
B. I. Rezervy celkem Hodnota B.I.1. | 97

B.I.1 Rezervy (941) | 96

B. Il Dlouhodobé zavazky celkem SoucetB.Il.1.az B.I.7. | 105 6 400,00 6 400,00
B. I 1. Dlouhodobé Gvéry (951) | 98

B. Il 2. Vydané dluhopisy (953) | 99

B. I 3. Zavazky z pronajmu (954) | 100

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

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

B. Il. 6. Dohadné ucty pasivni (389) | 103 6 400,00 6 400,00
B.II. 7. Ostatni dlouhodobé zavazky (959) | 104

B. Il Kratkodobé zavazky celkem Souget B.IIl.1. aZ B.IIL.23. | 129 141 811,00 120 652,00
B. L 1 Dodavatelé (321) | 106 65 945,00 2 420,00
B. L. 2 Sménky k Uhradé (322) | 107

B. 1. 3. Pfijaté zalohy (324) | 108

B. Il 4. Ostatni zavazky (325) | 109

B. Il 5. Zaméstnanci (331) | 110 39 272,00 70 143,00
B. 1lI. 6. Ostatni zavazky viéi zaméstnancim (333) | 111 6 936,00
B. . 7. Zavazky k institucim soc. zabezpegeni a vefejného zdrav. poji§téni (336) | 112 8 663,00 17 635,00
B. Il 8. Dari z pfijmu (341) | 113

B. L. 9. Ostatni pfimé dané (342) | 114 8 490,00 15 510,00
B. Il 10. Dar z pfidané hodnoty (343) | 115

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

B. lll. 12, Zavazky ve vztahu k statnimu rozpoétu (346) | 117 19 441,00 8 008,00
B. Il 13. Zavazky ve vztahu k rozpo&tu organd tizem. samospr. celkd (348) | 118

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

B. lIl. 1. Zavazky ke spolecnikiim sdruZenym ve spole&nosti (368) | 120

B. Ill. 16. Zavazky z pevnych terminovych operaci a opci (373} | 121

B.IIl. 17. Jiné zavazky (379) | 122

B. 1. 18. Kratkodobé tvéry (231) | 123

B. 1. 19. Eskontni tvéry (232) | 124

B. 1. 20. Vydané kréatkodobé dluhopisy (241) | 125

B. Ill. 21, Vlastni dluhopisy (255) | 126

B.lIl. 22. Dohadne uéty pasivni (389) | 127

B. lll. 23. Ostatni kratkodobé finanéni vypomoci (249) | 128




PASIVA B i | sy
a b c 3 4
B. IV. Jina pasiva celkem Souget B.IV.1. aZ B.IV.2. | 133 205 000,00 541 000,00
B.IV. 1. Viydaje pfistich obdobi (383) | 130
B.IV. 2. Vynosy pridtich obdobi (384) | 131 205 000,00 541 000,00
Pasiva celkem SoudetA.azB. | 134 1322 076,05 1499 562,(ﬂ

Sestaveno dne:

21.03.2021

Podpisovy zazna
nebo podpjl;sé’

statutarniho organu ucetni jednotky
or fyzické osoby, kter4 je ucetni jednotkou

/FZ[/'?& 0 /7/02 7I AN

Pravni forma Ucetni jednotky

Predmeét podnikani

Pozn.:




Vykaz zisku a ztraty

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

vV plném rozsahu

VYKAZ ZISKU A ZTRATY

Nazev, sidlo a pravni forma Géetni

jednotky

Pacienti IBD z.s.
Polska 1664/15

ke dni 31.12.2020 Praha 2
(v haléich) 120 00
Ugetni jednotka doruéi: 10
1 x pfisludnému finanénimu organu
22720936
Cinnosti
Oznateni TEXT gm Hlavni | Hospodaiska |  Celkem
5 6 7

A. Naklady 1

Al Spotfebované nakupy a nakupované sluzby Soudet A.l.1. aZ AL6. 2 860 992,09 2 855,60 863 847,69
Al 1. Spotfeba materialu, energie a ostatnich neskladovanych dodavek 3 479 977,86 479 977,86
Al 2 Prodané zbozi 4

Al 3. Opravy a udrZovani 5 300,00 300,00
Al 4. Naklady na cestovné 6 20 342,00 20 342,00
Al 5. Néklady na reprezentaci 7 4 247,00 4 247,00
Al 6. Ostatni sluzby 8 356 125,23 2 855,60 358 980,83
Al Zmeény stavu zasob vlastni éinnosti a aktivace  Soutet A7 a2 AllL9. 9

AL 7. Zména stavu zasob viastni &innosti 10

Al 8. Aktivace materialu, zboZi a vnitroorganizadnich sluzeb 11

A ll. 8. Aktivace dlouhodobého majetku 12

AL Osobni naklady Soutet AIIL10. aZ AllL14. | 13 882 790,00 882 790,00
ANl 10. | Mzdové naklady 14 755 223,00 755 223,00
ANl 11, | Zakonné socidlni pojisténi 15 127 567,00 127 567,00
A L 12. | Ostatni socidlni pojigténi 16

AL 13. | Zakonné socialni naklady 17

A.lll. 14, | Ostatni socidlni naklady 18

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

A.IV.15. | Dané a poplatky 20

AV. Ostatni naklady SouCet AV.16. a2 AV.22, | 21 24 979,62 964,78 25 944 40
A.V.16. | Smluvni pokuty, droky z prodleni, ostatni pokuty a penéle 22

A.V.17. | Odpis nedobytné pohledavky 23

A.V.18. | Nakladové troky 24

A.V.19. | Kursové ztraty 25 964,78 964,78
A.V.20. | Dary 26

A V.21, | Manka a $kody 27

A.V. 22, | Jiné ostatni naklady 28 24 979,62 24 979,62
A. VL. Odpisy, prodany majetek, tvorba a pouziti rezerv 29

a opravnych poloZzek Soucet AV1.23. a7 A.VI.27.

A. VL. 23. | Odpisy dlouhodobého majetku 30

A. VL. 24. | Prodany dlouhodoby majetek 31

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

A.VL. 26, | Prodany material 33

A. VI 27. | Tvorba a pouZiti rezerv a opravnych poloZek 34

A. VIL. Poskytnuté pfispévky Hodnota A.VIL28. | 35

A VIl 28. | Poskytnuté &lenské piispévky a piispévky ziétované mezi 36

organizaénimi sloZzkami




Cinnosti
Oznaceni TEXT r{; Z‘il(‘a Hlavni Hospodarska Celkem
5 6 7
A, VL. Dari z pfijm Hodnota AVIIL.29. | 37
A VI 29.| Dan z pfijma 38
Naklady celkem Soucet ALl aZ AVIII. 39 1768 761,71 3820,38 | 1772582,09
B. Vynosy 40
B. L Provozni dotace Hodnota B.I.1. | 41 499 048,00 499 048,00
B.I. 1. Provozni dotace 42 499 048,00 499 048,00
B. Il Pfijaté prispévky SoucetB.Il.2. az B.Il.4. | 43 1055 581,19 1055 581,19
B. 1. 2. Prijaté pfispévky z(iétované mezi organizaénimi slozkami 44
B.II. 3. Pfijaté pfispévky (dary) 45 981 500,00 981 500,00
B. Il 4. Prijaté clenské prispévky 46 74 081,19 74 081,19
B. il Trzby za vlastni vykony a za zboZi 47 14 426,82 13 830,00 28 256,82
B. IV. Ostatni vynosy SoudetB.IV.5. aZ B.IV.10. | 48 52 317,91 23,19 52 341,10
B. IV.5. Smluvni pokuty, troky z prodleni, ostatni pokuty a penale 49
B.IV.6. Platby za odepsané pohledavky 50
B.IV.7. | Vynosové Groky 51 36,77 36,77
B.IV. 8. Kursové zisky 52 23,19 23,19
B.IV. 9. Zu&tovani fondu 53
B.IV.10. | Jiné ostatni vynosy 54 52 281,14 52 281,14
B. V. Trzby z prodeje majetku Souc¢et B.V.11. a2 B.V.15. | 55
B.V. 11. | Triby z prodeje dlouhodobého nehmotného a hmotného majetku 56
B.V.12. | Triby z prodeje cennych papirli a podil(i 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 SoucetB.l.aZ BV, | 61 1621 373,92 13 853,19 | 163522711
C. Vysledek hospodareni pfed zdanénim f.61-(7.39-137) | 62 -147 387,79 10 032,81 -137 354,98
\i Vysledek hospodafeni po zdanéni f.62-%.37 | 63 -147 387,79 10 032,81 -137 354,98

Sestaveno dne:

21.03.2021
nebo Vpoﬁpé

/

oVy V.
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Podpisoty zazqarg/statutémiho organu Géetni jednotky
or fyzicke osoby, ktera je ugetni jednotkou

Y a

Pravni forma uéetni jednotky

Pfedmét podnikani

Pozn.:




Pacienti IBD z. s.

Pfiloha k Gcetni zavérce sestavené k 31.12.2020

1. Nazev asidlo ucetni jednotky
Pacienti IBD z. s.
Polska 1664/15
12000 Praha 2
IC: 22720936
DIC: CZ22720936

Datum zfizenfi tcetni jednotky: 10. 10. 2008

Pravni forma déetni jednotky

Spolek byl zaregistrovén jako ob&anské sdruzeni s pravni subjektivitou u Ministerstva
vnitra CR, &. VS/1-1/73132/08-R.

Vymezeni Gcelu, pro ktery byla Gcetni jednotka z¥izena

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

zanéty, podpora a pomoc pacientdm a jejich rodinnym pfislugnikaim.
Kzakladnim &innostem spolku k naplnéni hlavniho cile zejména nalei:

a)

Pofddani odbornych prednaiek, konzultaci, kulturnich, vzdélavacich, vyukovych a
spolecenskych akc.

Provozovani webovych stranek spolku.

Zprostiedkovéni informaci o nemoci a novych moZnostech lécby.

Zajisténi zdravotniho, socidlniho a pravniho poradenstvi.

Vydavaniinformacnich a propagacnich materidld, odborné zamérenych publikaci a
dal3ich tiskovin souvisejicich s ¢innosti a vysledky sdruzent.

Podileni se na pfipravé pravnich predpisti a pfipominkovém Fizeni k navrhovanym
pravnim predpistim tykajicich se napliovani cile spolku.

Spoluprice s odbornou vefejnosti a lobbing (hajeni opravnénych zajma).
Spoluprace s praktickymi a odbornymi Iékafi, s odbornymi spolecnostmi, subjekty
a pracovisti zabyvajicich se lé&bou.

Spolupréce s organizacemi s obdobnym zaméfenim na tzemi €R i v zahranigi.
Podpora vyzkumu a modernich metod lé¢by.

Organizace rekondiénich pobyt( pro své Eleny a jejich rodinné prislusniky.
Prezentace spolku a jeho vysledka ve vztahu k pacientské a odborné verejnosti.

m) Zajisténi a sprava prostfedk urcenych pro vlastni &innost spolku a nakladani s nimi

v souladu s cilem a zamétenim spolku.

Ostatni Cinnosti tcetni jednotky

Ugetni jednotka muse podle Stanov spolku Clanku V. Zasady hospodafeni nabyvat

majetek zejména:



a) z¢lenskych piispévki (pokud budou schvéleny)

b) z dobrovolnych Elenskych pFispévkd élent

c) zdobrovolnych pFispévk( tfetich osob (pravnickych i fyzickych)

d) ze sponzorskych a jinych dari (finanénich a nefinanénich)

e) prodejem sponzorskych dard (nefinanénich)

f) komerénim vyuZitim sponzorskych ploch

g) ze statnich dotaci a grantd

h) zvynosl ze sbirek

i) zvynosi zé&innosti spolku, zejména zakci prednadkovych, vzdéldvacich a
obdobnych, konanych pfevéiné pro své Eleny

j)  zvynosl z vlastniho majetku

Statutarni organ
PhDr. Martina Pfeiferova

Clensk3 schiize, vykonny vybor a kontrolni komise

Nejvy$3im orgdnem sdruzeni je ¢lenskd schiize, ktera je tvofena viemi ¢leny sdruzenf,
Vykonny vybor je vykonnym orgdnem sdruzeni, ktery fidi jeho &nnost. Kontrolni
komise je orgdnem, ktery zejména dohli# na hospodafeni a chod spolku.

SloZeni vykonného vyboru:

PhDr. Martina Pfeiferova pFedsedkyné spolku

JUDr. Michal Sykora mistopfedseda spolku do 10.2.2020

Ing. Veronika Hanzlikova ¢lenka vykonného vyboru

Mgr. Lucie Lastikové ¢lenka vykonného wyboru, od 11.2.2020
mistopfedsedkyné spolku

Bc. Jakub Jelinek ¢len vykonného vyboru

SloZeni kontrolni komise:

Ing. Pavel Hanzlik predseda kontrolni komise
Ing. Lenka Slaba ¢lenka kontrolni komise
Ing. Karel Dusek ¢len kontrolni komise

U&etni obdobi, za které je sestavena téetni zavérka a rozvahovy den

Ugetnim obdobim Ugetni jednotky je kalendaini rok 2020.

Rozvahovym dnem podle § 19 odst. 1 zékona &. 563/1991 Sh., o ucetnictvi, ve znénf
pozdé&jsich predpisti (dale jen ,ZoU"), je 31. 12. 2020.

Pouzité ucetni metody

Ugetni jednotka potidila v roce 2020 nakupem nasledujici drobny hmotny majetek
v celkové cené 47.752,13 K&:



10.

11.

12.

- disk HD Patriot

- videokamera SONY

- pamétova karta EXTREME
- stativ SONY

- mobilni telefon Samsung

Dlouhodoby hmotny ani nehmotny majetek déetni jednotka nemg, tudiz neodepisuje.

- Cenné papiry, podily apod. organizace nepofidila.
- Oceriovaci rozdily organizace nepouzila.

- Opravné poloZky organizace netvofila.

- Vzdjemné zi&tovéni se v organizaci nevyskytlo.

Zpsob zpracovani éetnich ziznami

Uetni zaznamy jsou zpracovany Uéetni spolku pomoci Géetniho softwaru Pohoda
Premium. Na stejném Géetnim softwaruy je vedena i evidence majetku a mzdy. Uéetni
a prvotni doklady jsou vedeny i v pisemné formé.

Zpisob a misto schovy G&etnich zaznamd)

Ucetni zaznamy jsou uschovavany po dobu, kterd je v souladu se zikonem & 563/1991
Sb., o Gcetnictvi, v platném znéni. Po zauctovani jsou Fadné oznaceny a uloZeny
v kancelafi Géetni. UloZeni, skartace a archivace déetnich zazname probiha podle
platnych predpisa.

Vysledek hospodateni v Elenéni podle jednotlivych druh &innosti
Hlavni €innost

Naklady 1.768.761,71 K&

Vynosy 1.621.373,92 K¢

Zisk/Ztréta -147.387,79 K¢

Hospodarska vedlejsi éinnost

Naklady 3.820,38 K¢

Vynosy 13.853,19 k¢

Zisk/Ztréta 10.032,81 K&

Informace o zaméstnancich

Ugetni jednotka méla k 31.12.2020 tfi zaméstnance v pracovnim poméru. Déle
uzaviela 22 dohod o provedeni prace, z toho 1 se élenem vykonného vyboru a 1 se
¢lenem kontrolni komise spolku, ostatni s externimi spolupracovniky.



Mzdové nédklady celkem 755.223,- K¢
Zakonné socidlni pojisténi celkem 127.567,- K¢

13. Informace k rozvaze a vykazu zisku a ztrat
- Ugetni jednotka uctuje od 1.1.2009 v soustavé podvojného Uéetnictvi. Potateéni

zOstatky k 1.1.2020 byly zalctovany na zakladé Ucetni zavérky k 31.12.2019.

- Pohledavky a zdvazky jsou k 31.12.2020 bésné povahy (pohleddvky: 4.226,82,- K¢
- faktura vydand, 250.000 - darovaci smlouva, zdvazky: 2.420,- K& — faktury pfijaté,
77.079,- K€ — zavazky k zaméstnanciim (mzdy 12/2020), 8.008,- K& — ostatni
zdvazky, 17.635,- K& — zavazky v(i&i 0SSZ a zdravotnim pojistovnam, 15.510,- K& —
zavazky vaéi Finanénimu Gfadu)

- Naklady vynaloZenymi na dosa¥eni pfijmt byly pfedeviim osobni naklady, ostatni
sluzby a naklady na materidl a energie.

- Vynosy tvofily pfedeviim dary, dotace.

14. Pfehled dotaci, dari a beztiplatnych pfijma k 31.12.2020

Utad viddy CR 44.653- K¢ (dotace)

Ufad préce CR 454.395,- K& (dotace)

AbbVie s. r. o. 190.000,- K¢ (finan¢ni prostredky)
Asociace vefejné prosp&snych organizacei 38.500,- K¢ (hmotny dar)
FERRING Pharmaceuticals CZ s. r. o. 70.000,- K¢ (finanéni prostiedky)
Fresenius Kabi s. r. o. 105.000,- K€ (finanéni prostfedky)
Ing. Veronika Svobodiva 3.000,- K& (finanéni prosttedky)
Janssen — Cilag cs. r. o. 190.000,-KE (finanéni prosttedky)
RNDr. Jan Mourek 5.000,- K¢ (finanéni prostFedky)
SOPHIA, jazykové sluzby s.r. o. 5.000,- K¢ (finanéni prostfedky)
Synexus Czech s. r. o. 30.000,- K¢ (finanéni prostiedky)
Takeda Pharmaceuticals Czech Republic 320.000,- KE (finanéni prostiedky)
Tillotts Pharma Czech s. r. o. 25.000,- K< (finanéni prostfedky)

15. Zpasob vyporadani vysledku hospodafieni z pfedchazejicich uéetnich obdobi
Vysledek hospodafeni z pFedchazejicich let je stdle veden na Gété ¢ 932000
Nerozdéleny zisk, neuhrazend ztrata minulych let.

16. Okamzik sestaveni uéetni zavérky
Uetni zavérka je sestavena dne 21.3.2021 .

Ucetni zavérku sestavila Ing. Helena Krej/é’, Ucetni spolku.

Schvdlila: PhDr. Martina Pfeifep‘c/})}é',épfedsedkyné spolku



