PACIENTI IBD

VYROCNI ZPRAVA ZA ROK 2021

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

Vazeni ¢lenové a piatelé spolku Pacienti 1BD,

predkladiame Vam vyrocni zpravu ¢innosti pacientské organizace Pacienti IBD z.s.(d4le
jen ,,Spolek*) za rok 2021.
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1. Uvodni slovo

Vazeni pratelé, vazeni partnefi, mili pfiznivci a dérci,

predkladame Vam vyrocni zpravu spolku Pacienti IBD z.s ., ktera shrnuje nase aktivity a
¢innosti roku 2021. V dobé¢, kdy kompletujeme tuto vyro¢ni zpravu, se nelehky ,,covidovy* rok
2021 zda byt klidnym v kontextu valky na Ukrajiné, ktera sebou mimo tisn¢ z valeéného
konfliktu zasahujiciho nas vSechny pfinasi i dopady ekonomické - energetickou krizi a inflaci.
Rok 2021 byl plny zmén, ale i to se zacind stdvat normou a my se na zmény a nové situace
snazime reagovat. V roce 2021 jsme se zaméfili predevS§im na tisk publikaci pro pacienty,
pravidelné jsme poradali webinafe a pfinaseli aktudlni informace pro nase pacienty. Podaftilo se
nam usporadat kazdoro¢ni Svatovaclavskou IBD konferenci, i kdyZ v omezengj$im poctu
ucastnikli nez jsme zvykli. Stale se téSime z piizné pacientll a je nam cti spolupracovat s Iékafi
Z Pracovni skupiny pro idiopatické stfevni zancty.

Na nasledujicich strankach najdete shrnuti nasi celoro¢ni prace a plant do roku 2022.

Dékuji vSem darciim a podporovateliim za jejich celoro¢ni piizen a za spole¢nou praci dékuji

svym kolegynim a kolegtim, ktefi jsou srdcem i hybnou silou nasi ¢innosti.

PhDr. Martina Pfeiferova
piedsedkyné Spolku



2. Zakladni informace o Spolku

2.1 Nazev Spolkuy, IC, sidlo

Pacienti IBD z.s.

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

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

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

Cislo tiétu: 2600595086/2010

2.2 Uéel a poslani Spolku

Poslanim Spolku je zlepSovani kvality zivota pacientt trpicich idiopatickymi stfevnimi zanéty,
poskytnuti podpory a pomoci nejen témto pacientiim ale i jejich rodinnym pfislusnikiim a dale
zvySovani informovanosti vefejnosti o téchto onemocnénich.

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

1ékatt 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 nariista,

jsou fazeny mezi civilizacni nemoci,

jejich vznik neni zcela objasnén,

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

mezi idiopatické stievni zanéty se fadi Crohnova choroba a ulcer6zni kolitida,

AN NN

jedna se o nevylécitelna onemocnéni.


http://www.crohn.cz/

2.4 Cinnosti Spolku

v
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pofadani odbornych piednasek, konzultaci, kulturnich, vzdélavacich, vyukovych
a spolecenskych akei,

provozovani webovych stranek Spolku,

zprostiedkovani informaci o nemoci a novych moznostech 1é¢by,

zajisténi zdravotniho, socidlniho a pravniho poradenstvi,

vydavani informacnich a propagacnich materiald, odborné¢ zaméfenych publikaci
a dalsich tiskovin souvisejicich s ¢innosti a vysledky Spolku,

podileni se na ptipravé pravnich ptedpisit a pfipominkovém fizeni k navrhovanym
pravnim predpisum tykajicich se napliovani cile Spolku,

spoluprace s odbornou vetejnosti a lobbing (hajeni opravnénych zajma),

spoluprace s praktickymi a odbornymi 1€kafi, s odbornymi spole¢nostmi, subjekty
a pracovisti zabyvajicich se 1é€bou,

spoluprace s organizacemi s obdobnym zamé&fenim na tzemi CR i v zahraniéi,
podpora vyzkumu a modernich metod 1éCby,

prezentace Spolku a jeho vysledkt ve vztahu k pacientské a odborné vefejnosti.

2.5 Organizacni struktura Spolku

Pi'edsedkyné: Dobrovolnicky tym Spolku:
PhDr. Martina Pfeiferova Ing. Olga Tabakovova
Mistopiedseda: Mgr. Michaela Malinova
Mgr. Lucie Lastikova Ing. Karel Dusek

Katefina Janikovic¢ova
Ondrtej Oldh

Stanislava Duskova

Clenové vykonného vyboru:
Bc. Jakub Jelinek

Ing. Veronika Hanzlikova

Ing. Helena Krej¢i
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Zaméstnanci na ¢asteény ivazek z grantu Uradu prace CR:
Mgr. Lucie Lastikova

Bc. 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 2021 mél Spolek 1281 registrovanych ¢lent. Struktura ¢lenti je uvedena
v nasledujicim grafu. Clenska zakladna se rozsifovala piedevsim diky webu, facebookové

skupiné Spolku a medialni propagaci Spolku. V roce 2021 ¢inil ro¢ni ¢lensky poplatek 200 K¢&.

Struktura ¢lent Spolku k 31. 12. 2021
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0

Crohnova nemoc ulcerdzni kolitida ostatni

Spolek je otevieny vSem, ktefi se ztotozni s poslanim Spolku a maji zajem se podilet na jeho

aktivitach. Vitdme podporu ze strany pacientil, jejich rodinnych pftislusnikii a ptatel,
ale i dalsich osob, které podporuji cile Spolku. Registracni formulaf pro vSechny, kteti maji
zajem stat se ¢leny Spolku, je umistén na strankach Spolku www.crohn.cz. Vyhodou ¢lenstvi

je predevsim moznost Gi¢astnit se vSech vzdelavacich, socidlnich, kulturnich a sportovnich akei


http://www.crohn.cz/

poradanych Spolkem, a moznost podilet se i na dalSich ¢innostech Spolku. Pravidelné
aktualizujeme 1 benefit program pro ¢leny. Zaplacenim c¢lenského poplatku ¢lenové vyjadiuji

svou podporu a sounalezitost se Spolkem. I v roce 2020 doslo k nartstu poctu ¢lent Spolku.



3  Cinnost Spolku v roce 2021

3.1 Seminare (webinare) pro pacienty

Spolek jiz od svého zalozeni pofada pravidelné seminafe se zastfeSujicim nazvem ,,Zivot

s IBD*. Seminafre se potradaly kviili pandemické situaci z vétsi ¢asti jako webinare.

Seznam webinaia (seminaiu) 2021

Webinar 20. 1. 2021
MUDr. Dana Duricova, Ph.D.: O&kovani IBD pacienti proti COVID-19
https://youtu.be/i30eIHMqEC4

Webinar 21. 1. 2021
MUDr. Renata Gaylliova: IBD a genetika
https://youtu.be/i30eIHmMgEC4

Webinaft 4. 2. 2021
Doc. MUDr. Martin Bortlik, Ph.D.: Gastroenterologicka IBD poradna
https://youtu.be/xH56S8e7hgM

Webinat 4. 3. 2021
MUDir. Jana Kozeluhova, Ph.D.: Gynekologické problémy pii IBD, téhotenstvi a porod
https://youtu.be/ul2EGxr8W_o

Webinar 29. 4. 2021
MUDr. Katarina Mitrova, Ph.D.: Pfedstaveni nové publikace Vyziva a IBD + vyzivova poradna
https://youtu.be/N1vc2y7hwrg

Seminai/Webinat 7. 10. 2021
Vysetieni znamének + Kozni problémy IBD pacientti
https://youtu.be/pZ7CQUEPVz8

doc. MUDr. Jiti Bronsky, Ph.D.; doc. MUDr. Ondfej Hradsky, Ph.D.; MUDr. Katarina Mitrova,
Ph.D.: IBD u déti a mladistvych

Video nezvefejnéno, 1ékati nesouhlasili se zvefejnénim - kvili autorskym praviim na obrazky
V prezentaci.


https://youtu.be/i30eIHmqEC4
https://youtu.be/i30eIHmqEC4
https://youtu.be/xH56S8e7hqM
https://youtu.be/uI2EGxr8W_o
https://youtu.be/N1vc2y7hwrg
https://youtu.be/pZ7CQuEPVz8
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Ockovani proti COVID-19

Dana Duricové
Klinické a vyzkumné centrum pro stievni zanéty, ISCARE a.s., Praha

Fotografie z webindare Ockovani IBD pacientii proti COVID-19

STRETNCH TANETECE

Nevhodne potraviny v prvni fazi
FODMAP diety

Fotografie z webindre Predstaveni nové publikace Vyziva a diety pri idiopatickych strevnich
zanetech

NU pfi lé¢bé systémovymi
kortikosteroidy
* akné - tzv. steroidni akné

* 2. Vaskulitida - zanét cév + papirova kiize
4 . 4 § * nadmeérné ochl i
* 3. Makulopapulézni exantém - vznik e

Polékové alergické reakce

* strie

7-10. den od za¢atku uzivani lékd + cushingoidnivzhled ~

Zadné poznamky

Fotografie z webindre Kozni projevy IBD pacienti



3.2 Svatovaclavska IBD konference 2021

V sobotu 25. zati 2021 se v Praze konal jiz 16.ro¢nik Svatovaclavské IBD konference.
| tentokrat byla ucast specificka, vzhledem k aktudlni situaci souvisejici s COVID-19 a nutnosti
dodrzovat protiepidemicka opatfeni. V pfednaSkovém séle se i piesto nakonec seslo témei 100
ucastnik, ktefi si poslechli odborné prednasky na témata, ktera souviseji s IBD onemocnénim.
Po tvodnim slovu Be. Lenky Slabé, manazerky vzdélavacich projekti Spolku, zahajil blok
odbornych pfednasek doc. MUDr. Martin Bortlik, Ph.D. z Nemocnice Ceské Bud¢jovice, a.s.,
ktery informoval pfitomné o novinkach v 1écbé IBD. Néasledovaly ptfednasky prof. MUDr.
Milana Lukase, CSc. z klinického a vyzkumného centra ISCARE a. s., ktery predstavil virtualni
IBD kliniku a MUDr. Tomase Doudy, Ph.D. z FN Hradec Kralové, ktery se vénoval
problematice stendz u idiopatickych stfevnich zanétt. O ockovani u IBD pacientli (nejen
COVID-19) hovotila MUDr. Karin Cerné z ISCARE a. s.

Dale vystoupila mistopfedsedkyné a manazerka komunikace Spolku Mgr. Lucie Lastikova,
ktera informovala pfitomné o aktivitach a novinkach ve Spolku v uplynulém roce. Soucasné
predstavila nasi novou aplikaci pro pacienty — IBD POD KONTROLOU, jejiz medidlni tvari
se stala modelka a pacientka s IBD — Barbora Aglerova, ktera se s ucastniky konference
podé¢lila o svlij pacientsky ptibeh. Zavér dopoledniho bloku pattil pfedsedkyni Slovak Crohn
Clubu — Bc. Veronice Ivancikové, ktera predstavila aktivity této organizace pro pacienty
na Slovensku.

Odpoledni program zahdjila Ing. Veronika Hanzlikova s Ing. Pavlem Hanzlikem, vyhlasili
vitéze fotografické soutéze — Léto s IBD a slavnostné piedali ceny.

Poté vystoupila psychoterapeutka a pedagozka Mgr. Martina Hazukova, kterd se vénovala
nejéastéj$im tématim v psychoterapii u IBD pacienti. Nasledovala ptednaska MUDr. Petry
Matéjkové, Ph.D. z LPS CSSZ a ResTrial gastroenterologie, ktera hovofila o problematice
invalidnich dichodl. O moZnostech ptipravy pacienta na koloskopii pak pirednasela MUDr.
Jana Krajc¢iova z ResTrial a.s.

Na zavér konference vystoupila Tereza Nagyova s pacientskym piibéhem a predstavila sviij
projekt NEJSEMTABU, kterym konferenci zakoncila.

V ramci doprovodného programu t¢astnici mohli navstivit stdnky sponzort AbbVie, Adexilis,
Coloplast, FAVEA Plus, Schir, Synexus, Tani-Gen a Spolek, kde bylo mozné si zakoupit
propagaéni pfedméty a vyzvednout odborné publikace. Také zde byly spolky stomiki — Ceské

ILCO a FIT-ILCO Praha. Ugastnici dale zdarma vyuZivali poraden — vyzivové, pravni &

10
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gastroenterologické a U stolku Néarodni rady zdravotné postizenych si mohli zazadat o vystaveni
Euroklice.
Konference byla podpotena Utadem vlady CR vramci projektu ,,Podpora spoluprace

s EFCCA*.
Videozaznam z konference:

https://www.youtube.com/playlist?list=PL Xrapz52KMbgOnLtUcLRkn5TfeMHsZKNW

Fotografie z akce:

11


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

3.3 Projekt WC karta a WC kompas

Projekty WC karta a WC kompas jsou sté¢zejnimi projekty naseho Spolku a odrazi potieby
pacientl s idiopatickymi stfevnimi zanéty. Z téch vyplyva, Ze v ptipadé ndhlych a akutnich
zdravotnich potizi je Gasto problémem 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 ulcerdzni kolitidu. Projekty pokracuji a u naSich
pacientd maji velkou odezvu. Narok na WC kartu maji jak pacienti s idiopatickymi stievnimi

zanéty, tak stomici i celiaci. Tuto skute¢nost musi pacienti dolozit potvrzeni od Iékafe, poté je

12
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za manipulaéni poplatek vydina WC karta. Clenové Spolku maji WC karty zdarma. Do konce
roku 2021 se vydalo 1770 WC karet, tj. nartst o 120 karet oproti roku 2020. Soucasti tohoto
projektu je 1 projekt WC kompas, ktery méa za cil mapovat vefejné i nevefejné 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 diistojnost druhému ¢lovéku s nelehkym

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

a rozvijime aplikaci dostupnou pro mobilni telefony android/iphone. Ke konci roku 2021 bylo

ve WC kompasu vice nez 14 000 zadanych toalet.

Soucasti projektu je osveétova a informaéni kampail k obeznameni vetejnosti a potencialnich
drzitelt s dostupnosti WC karty a jejimi moZnostmi. Stejné jako snaha o navazani spoluprace
se samospravou i firmami. Spolek Pacienti IBD z.s. navéazal v roce 2021 spolupraci s kulturnimi
institucemi (muzea, galerie, hrady a zamky). Jedna se o vybrana muzea a galerie na celém
tizemi Ceské republiky — celkem 29 mist, kde je akceptovana WC Karta a jejimu drziteli bude
umoznén vstup zdarma na WC 1V piipad€, Ze nebude navstévnikem dané kulturni instituce.
Radi bychom pod¢kovali vedeni instituci, které s nami navazaly spolupraci a také vstiicnému

jednani Ministerstva kultury Ceské republiky zfizujici tyto instituce.

@ PACIENTLIBD

WC KART.
WC CARD

.-
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3.4 SvétovydenIBD 2021

Kazdoro¢né si 19. kvétna ptipomindme Svétovy den IBD. Crohnovou chorobou a ulcerdzni
kolitidou na svété trpi vice nez 10 miliont lidi. Tématem roku 2021 byla psychicka pohoda
pacientt #wellbeing. K tomu muze dopomoci i nase nova aplikace IBD Pod Kontrolou, kterou

jsme na tiskové konferenci predstavili novinartim.
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Akci moderovala nase mistopifedsedkyné Lucie Lastikova. Ambasadorkou aplikace se stala
modelka a Miss Grand International Czech Republic 2021 Barbora Aglerova a doc. Martin
Bortlik, Ph.D., primaf Gastroenterologického oddéleni Nemocnice v Ceskych Budgjovicich, a.

S. piedstavil onemocnéni jako takova, diagnostiku a 1é¢bu. Vice na www.ibdpokontrolou.cz

Z dtvodu epidemické situace byla spolecna osvétova akce pro pacienty zrusena a svétovy den

byl pfipomenut pouze v médiich.

Fotografie z akce:

2021

Pomahame lidem

s idiopatickymi stievn(ir
Crohnovou ehoroboy

3 ulcardzni ko

Zanéty,

Svetovy den IBD 2021

3.5 Aplikace IBDPodKontrolou

IBD Pod Kontrolou je nazev nové mobilni aplikace, kterou pro pacienty s Crohnovou
chorobou a ulcerozni kolitidou vyvinul Spolek a spole¢nost Takeda. Nemocnym pomaha
s lepSi organizaci ¢asu a dodrZovanim lééebnych postupi. Aplikace je dostupna pro
uzivatele s operac¢nimi systémy iOS i Android. Stahnout si ji mohou bezplatné.

Aplikace IBD Pod Kontrolou byla vyvinuta, aby poméhala pacientim lépe sledovat jejich
onemocnéni. Spravné nastavené notifikace uzivatelim pfipominaji terminy navstév u lékare,
vysetfeni a kontrol, ale i datum a ¢as, kdy maji uzivat l€ky.

Spolek se slovenskou pacientskou organizaci Slovak Crohn Club pracoval na vyvoji aplikace
vice nez rok. Garanci nad odbornym obsahem ceské CcCasti aplikace prevzal primaf

Gastroenterologického oddéleni Nemocnice v Ceskych Budgjovicich, a.s. a koordinator

14
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http://www.ibdpodkontrolou.cz/

Pracovni skupiny pro idiopatické stfevni zanéty pii Ceské gastroenterologické spolegnosti
doc. MUDr. Martin Bortlik, Ph.D.

Pacienti si mohou v aplikaci vést denik a nasledn¢ si poznamky stahnout do PDF dokumentu
a zaslat na e-mail. Moznost personalizace aplikace a relevantni edukativni obsah z ni vytvareji
uzite¢nou pomucku pro nemocné.

Aplikaci IBD Pod Kontrolou si mohou stdhnout vSichni pacienti pouzivajici chytry telefon.
K nalezeni je v AppStore anebo v Google Play. V prvnim kroku je tieba ziskat od Spolku
unikatni kod pro ptihlaseni. Potom staci uvést uz jen e-mail. Pacient si zvoli typ onemocnéni —
Crohnova choroba ¢i ulcer6zni kolitida, nastavi si svlij osobni profil, dale 1é¢bu, kterou aktudlné
uziva a notifikace. Aplikace IBD Pod Kontrolou byla navrhnuta tak, aby pacientiim ulehcila
Zivot.

Do aplikace Ize zaznamenat i piesné terminy na vySetieni ¢i kontroly. Pro pacienty je v aplikaci
pfipraven také jednoduchy test, diky kterému si mohou rychle zhodnotit sviij aktualni stav,
ulozit si ho a vracet se k nému, kdykoliv bude potieba. V aplikaci si nastavi, jaké 1éky uzivaji
a notifikace jim budou pfipominat, aby je uZili ve stanoveném case. Soucasti aplikace je
i edukaéni zona s odbornymi informacemi vénujici se pravni, vyzivové a lékarské
problematice.

Na vyvoji aplikace se finan¢né podilela spole¢nost Takeda.

3.6 Grantové projekty

Projekt - Podpora s the European Federation of Crohn's & Ulcerative Colitis
Associations

V roce 2021 byl realizovan projekt ¢&. ZP210004 - Podpora spoluprace s EFCCA podpoteny Uiadem
vlady Ceské republiky v ramci podpory vefejné prospésnych aktivit spolkii zdravotné postizenych.
V ramci projetu jsme se aktivné Gcastnili na vyjezdnim zasedani Slovak Crohn Clubu a vystoupili
S prednaskou na téma ,,Ménime se (i kvili COVID-19)*“. Doslo také napt. k podpote tihrady ¢lenského
prispévku EFCCA vroce 2021, ktery ¢inil 574,75 Euro ¢i jsme se ucastnili jednani Valného
shromazdéni EFCCA. Rada aktivit prob&hla online formou a to z divodu nepiiznivého pandemického

vyvoje COVID-19.

Projekt - Pomahame pacientiim s idiopatickymi stfevnimi zanéty
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Vroce 2021 byl realizovan projekt ¢&.2021/PVP_NE/OKD/099/MZDR44022/2020/0KD -
Pomahame pacientlim s idiopatickymi sttevnimi zdnéty podpoieny Ministerstvem zdravotnictvi
Ceské republiky v ramci vyrovnavani piileZitosti pro obéany se zdravotnim postizenim. Diky
projektu byli osloveni prakticti Iékaii pro dospélé, pro déti a dorost a gastroenterologické
ordinace napftic celou republikou s informaci o IBD a také s informaci o ¢innosti spolku pacienti
IBD z.s. Zpracovany tiStény material byl rozeslan 4000 zdravotnickym zafizeni. Na zakladé
rozeslanych informacnich materialii byl zaznamenan zvySeny zajem pacientti o ¢innost spolku

a vzrostl také pocet vydavanych WC karet pacienttim.

3. 7 Spoluprace s Pracovni skupinou 1ékaii pro idiopatické stirevni zanéty

Spolek dlouhodobé spolupracuje s Pracovni skupinou lékait pro IBD (PS IBD), kterou
koordinuje doc. MUDr. Martin Bortlik, Ph.D. a sdruzuje lékafe zabyvajici se timto
onemocnénim po celé Ceské republice. Lékaii pravidelnd pfipravuji prezentace pro nase
seminafe Vv tomto roce predev§im webinafe, podili se na programu pacientské konference,
garantuji obsah naSich edukacnich materidll a Vv neposledni tad¢ informuji své pacienty
0 aktivitach Spolku. Zastupce naSeho Spolku se pravidelné ucastni schlizek této Pracovni
skupiny. Vyznamnym poc¢inem roku 2021 bylo stanovisko PS IBD k zafazeni IBD pacientl

mezi rizikové a upfednostnéni v ramci ockovani COVID-19.

3. 8 Spoluprace s ostatnimi neziskovymi organizacemi

Spolek vroce 2021 spolupracoval sKlubem stomikd, Sdruzenim pro psychosomatiku
a Spole¢nosti pro bezlepkovou dietu. Spolek je ¢lenem Narodni rady osob se zdravotnim
postizenim a Asociace vetejné prospeéSnych organizaci. Zastupci Spolku se Ucastnili také
jednani Pacientské rady na Ministerstvu zdravotnictvi CR. Na konci roku 2021 bylo zahdjeno
druhé funkéni obdobi této rady, ktera je poradnim organem MZ CR. I ve druhém funkénim
obdobi jsme ucastni téchto jednani. Mizeme se tak podilet na pfipravovanych legislativnich
navrzich a zaroven pienaSime poznatky naSich pacientii. Akcentovdna jsou témata jako
dostupnost zdravotni péce pro pacienty, zajiSténi moderni 1éCiv pro pacienty apod. Jednani
Pacientské rady MZ CR se konala v roce 2021 online formou a to opét z diivodu negativniho

pandemického vyvoje COVID-19.
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3. 9 Spoluprace s EFCCA

Také vroce 2021 dochazelo k dalsimu prohlubovani spoluprace s EFCCA (The European
Federation of Crohn's & Ulcerative Colitis Associations), které jsme ¢lenem. V dubnu a kvétnu
2021 se konaly Happy Hour EFCCA, pfi nichz byla online formou konzultovana napfi. otazka
mozného zapojeni zastupcii sdruzenych pacientskych organizaci do jednani s farmaceutickymi
firmami, prezentace zkuSenosti pacientll na téchto platformach apod. 29. 5. 2021 se konalo
Valné shromazdéni delegati EFCCA, kdy byla napt. prezentovana snaha o zaméteni EFCCA
na problematiku IBD a zivotniho cyklu — problematika IBD v téhotenstvi, détstvi ¢i seniorském
véku. I ndmi realizovany Svétovy den IBD v Praze zapada do konceptu svétového dne, jak je
nastaven v ramci EFCCA. Veskeré¢ aktivity byly v roce 2021 ovlivnény pandemickym vyvojem
COVID-19.

3. 10 Publikacni ¢innost

V ramci roku 2021 jsme se nemohli potkavat, tak jsme napnuli sily na vydavani eduka¢nich
materiald.

VSechno, co jste chtéli védét o idiopatickych stfevnich zanétech, ale bali jste se zeptat |. a
1. dil

Uspésna publikace otazek a odpovédi na nejéastéjsi dotazy pacientfl, které polozili na
seminafich, konferencich ¢i prostfednictvim webovych poraden je shrnuta v souborném jiz

tretim revidovaném vydani.
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@ PACIENTI IBD

VSECHNO, CO JSTE CHTELI VEDET

0 IDIOPATICKYCH
STREVNICH ZANETECH,

ALE BALI JSTE SE ZEPTAT

I. AL DiL
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VyZiva a diety p¥i idiopatickych stFevnich zanétech

VYZIVA A DIETY

PRI IDIOPATICKYCH
STREVNICH ZANETECH

Pro IBD pacienty byla pfipravena brozurka shrnujici aktudlni poznatky o vlivu vyzivy

a dietnich opatfeni na IBD, kterou pacienti dlouho poZadovali.
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Priivodce po klinickych IBD studiich

Informace o klinickém vyzkumu na poli IBD, jaké jsou moznosti klinickych studii a postup
zapojeni pacientd v téchto studiich je podrobné piedstavena v této publikaci.

K této publikaci byla natocena i videa:

Jak probiha klinicka studie - https://www.youtube.com/watch?v=ghYZgMITiio

Myty a fakta o klinickych vyzkumech https://www.youtube.com/watch?v=052RYVHfbSA

Jak se dozvédét o klinickém vyzkumu https://www.youtube.com/watch?v=84q60Ou8EZac

Publikace i vznik videi byly podpoifeny firmou Janssen.
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Priavodce socialni problematikou pro pacienty s idiopatickymi stfevnimi zanéty

PRO ROK 2021

Re
venl
un

Ve spolupraci se spolkem Revenium jsme pripravili a brozurku o socidlni problematice pro IBD

pacienty.
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@ PACIENTI IBD

Moje maminka ma Crohnovu nemoc

Maminka ma Crohnovu nemoc

Caroline Van Steenbergen
Sarsh Verstesle

Ve spolupraci s firmou Takeda jsme ptelozili brozurku uréenou pro déti nemocnych rodict.
K publikaci bylo prelozeno i video do cestiny:

https://www.youtube.com/watch?v=pR9t4g6TS2E

3.11 Web a Facebook

Clenové Spolku vyuzivaji pro komunikaci internetové stranky www.crohn.cz. V roce 2021
jsme umistili 37 aktualit na tento web. Vytizené jsou nase online poradny pro pacienty
- Poradna Iékate (vede MUDr. Petra Matéjkova, Ph.D.), Poradna pravnika (vede JUDr. Prokop
Sykora), Poradna vyzivova (vede Ing. Veronika Hanzlikova) Celkem bylo v poradnach

zodpovézeno 80 dotazi. Ro¢ni navstévnost webu Cinila vice nez 50 000 unikatnich uzivateli.

Facebookova stranka Spolku meéla k 31. 12. 2021 celkem 5166 fanousku, tj. 0 500 vice
nez vV roce 2020. Na socialnich sitich jsme publikovali vice nez 150 piispévkl. Obé online
média jsou vyuzivana predevsim ke komunikaci s pacienty, ziskdvani zpétné vazby na ¢innosti
aakce Spolku. V ramci webu i facebookové stranky se snazime pacientim pifinaset

riznorodé auziteéné informace, jak z domova tak ze zahrani¢i, a motivovat je k zapojeni
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@ PACIENTI IBD

do ¢innosti  Spolku. Béhem roku 2021 jsme odeslali 11 vydani newsletteru
na 3 125 registrovanych emailovych adres. Na nd§ YouTube kandl jsme pfidali 25 novych

videi.
3.12 Ruzné

Letni soutéz, aneb nebojme se s IBD cestovat

Zacatkem léta byla vyhlasena facebookové fotograficka soutéz pro pacienty s IBD, kteii zasilali
fotografie z cest po Ceské republice i z nejriizngjsich koutt svéta. O vyhercich rozhodovali

fanousSci facebooku a vitézové soutéZe byli vyhlaSeni dne 25. 9. 2021 na Svatovaclavské IBD

konferenci a ocenéni drobnymi darky.

TR | o

Vystava soutéznich fotografii na Svatovaclavské IBD konferenci
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Zastupce v globalni poradni imunologické radé

Na zacatku roku 2019 byla nase kolegyné¢ Mgr. Lucie Lastikova zvolena do globalni poradni
imunologické rady v Bostonu. Setkani v roce 2021 probihala online. Zaroven zastupuje nasi

pacientskou organizaci v Clinical Trial Ambassador Program.

Maskot

Tento mékoucky fesak ma 35 cm, vznikl dle kreslené piedlohy ilustratora Vhrsti a realnou
podobu mu dala ¢eska dilna ru¢né Sitych hracek Heli. Diky pe€livé vybranym materialim
a zpusobu provedeni mé certifikaci i pro nejmensi déti uz od narozeni.

Pravda, je trochu vykuleny, ale na druhou stranu, kdo z nas nebyl, kdyz se dozvédél diagnoézu
nebo kdyz hledal WC, a to bylo v nedohlednu, a co teprve kdyz uvidél tu kopu 1ékt, kterou
musi uzivat.

Nechtéli jsme klasického tuctového medvidka, kterych jsou desitky, mél byt né¢im specilni —
prosté pouze nas. A my doufame, Ze i ptes ten vytfestény vyraz bude brzy Vasim nejlepSim

partakem v boji s IBD.

Soucasné¢ Vas bude provazet iV kreslené formé v naSich publikacich a dalSich materidlech

o IBD.
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Zucastnili jsme se nespoctu skoleni, online setkavani a telekonferenci.
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4.

Plany Spolku do roku 2022

Spolek bude pokracovat v potadani seminaiti (webinaiti) a Svatovaclavské konference,
zamé&ii se na aktudlni otazky tykajici se zivota s idiopatickymi stfevnimi zanéty. Dale
budeme rovnéz rozvijet spolupraci s Pracovni skupinou lékait pro IBD,

Spolek ma zajem o blizsi spolupraci s pacienty z dalsich regiont CR a o rozifeni aktivit
mimo Prahu. Zaroven se budeme snazit o rozsifeni spoluprace naseho spolku s détskymi
1¢kati, abychom mohli poskytovat sluzby i rodicim détskych IBD pacienttl,

Vroce 2022 budeme pokracovat ve spolupraci s evropskou zastfeSujici organizaci
EFCCA, budeme se ucastnit Skoleni pofadanych touto organizaci a zapojime
se do evropskych projekti,

Bude rozvijen projekt WC karta a WC kompas — pokra¢ovani medializace obou projektd,
Propagace Spolku je dulezitou souc¢asti nasich aktivit, aby nasi pacienti védé€li o existenci
Spolku a nabizenych sluzbach,

V neposlednim fad¢ Spolek planuje vydéavani dalSich informacnich materiala a publikaci
pro pacienty,

Chceme se zapojit do aktivit tzv. obanské spole¢nosti v Ceské republice a to diky
naSemu Clenstvi v zastfeSujicich neziskovych organizacich. Chceme rozvijet spolupraci
S ostatnimi pacientskymi organizacemi a podilet se na spolecnych projektech,

Spolek bude vroce 2022 usilovat o zajisténi dostateénych finan¢nich prostiedk,
za pomoci kterych bude moci naplnit plany, které si pro pfisti rok 2022 predsevzalo.
Za timto U¢elem ma Spolek v imyslu uchazet 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 pii rozvijeni svych aktivit. Pokud Vas nase ¢innost zaujala a chcete
nam pomoci, mizete se zapojit mnoha zpiisoby:

- Finan¢nim darem,

- Vécnym darem,

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

organizace seminari 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,

- Pridavanim mist do WC kompasu.

A co miiZete za VaSi pomoc ziskat Vy?

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

- Zvetejnime Vas v seznamu dérct s uvedenim VaSeho kontaktu,

- Umistime VaSe logo na naSich webovych strankach a v propagacnich materialech,
- Provedeme distribuci Vasich propagac¢nich materialti na akcich Spolku,

- Vefejné Vam podékujeme za Vasi podporu na naSich akcich,

- Miizete se stat hlavnim partnerem nékterého z nasich projekta,

- Budete sdilet radost Z pomoci druhym.
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6. Podékovani dobrovolnikiim, darciim a partnertim

Radi bychom podékovali v§em dobrovolnikiim, spolupracovnikiim a Iékatim, kteti pomahaji
rozvijet poslani naseho Spolku. Bez jejich obétavé pomoci bychom nikdy nemohli naplnit

své cile, které jsme si pro rok 2021 predsevzali.

Dé¢kujeme vSem partnerim a darctim, ktefi S nami spolupracuji a podporuji nas Spolek a jeho

¢innost. Véfime, Ze se nam 1 s Vasi pomoci podafi naplnit plany stanovené na rok 2022.

Utad vlady CR

Utad prace CR

Ministerstvo zdravotnictvi CR
AbbVies.r. 0.

Coloplast A/S

Coloplast Czech s.r.o.

Edward Lifesciences AG

FERRING Pharmaceuticals CZ s. r. o.
Fresenius Kabi s. r. 0.

Janssen-Cilag s.r.o.

Pfizer spol. s r.0.

ROCHE s r.0.

Synexus Czech s.r.o.

Takeda Pharmaceuticals Czech s.r.o.
Tani-Gen s.r.0.

Tillotts Pharma Czech s. r. 0.
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7. Financ¢ni zprava zarok 2021

Pacienti IBD — zdroje financovani v roce 2021

dotace z verejného sektoru 654 763,00 K¢
bezuplatné prijmy 1432 000,00 K¢
¢lenské prispévky 78 344,00 K¢
vlastni ¢innost 234 344,00 K¢
Celkem 2 399 451,00 K¢

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

234 344,00 K¢

78 344,00 K¢ ‘

654 763,00 K¢

1432 000,00 K¢

m dotace z verejného sektoru = bezlplatné prijmy = Clenské prispévky m vlastni ¢innost
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Pacienti IBD — struktura naklada v roce 2021

Struktura nakladi

spotreba materidlu, energie a ostatnich neskladovatelnych dodavek
mzdové ndklady vcéetné socialniho, zdravotniho a zakonného
pojisténi

najemné, internet, telefon

DDHM, DDNM

opravy

ochranné pracovni pomUcky a uklidové prostredky

cestovné

prace souvisejici s provozem webu

postovni sluzby

¢lenské poplatky

bankovni poplatky

ostatni naklady tykajici se realizace akci: Sv. den IBD, Svatovaclavska
konference, WC kompas, tisk odbornych publikaci, odborné
seminare

Celkem

30

v K¢

585 561,00 K¢

983 727,00 K¢
53 880,00 K¢
77 642,00 K¢

6 320,00 K¢
20 338,00 K¢
17 563,00 K¢
29 040,00 K¢
55 950,00 K¢
19 541,00 K¢

5179,00 K¢

553 407,00 K¢
2 408 148,00 K¢



@'j} PACIENTI IBD

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

585 561,00

19 541,00 K& 5 179,00 K
55 950,00 K& ’
;/ 17 563,00 K&
29 040,00 K& 20 338,00 K&
6 320,00 K& 5
53 880,00 K&
77 642,00 K&

m spotfeba materidlu, energie a ostatnich neskladovatelnych dodavek

= mzdové ndklady véetné socidlniho, zdravotniho a zakonného pojisténi
= ndjemné, internet, telefon

= DDHM, DDNM

= opravy

= ochranné pracovni pomucky a uklidové prostredky

m cestovné

= prace souvisejici s provozem webu

m postovni sluzby

m Clenské poplatky

Prilohy
Rozvaha v plném rozsahu k 31. 12. 2021
Vykaz zisku a ztraty v plném rozsahu k 31. 12. 2021

Pfiloha k uéetni zavérce sestavené k 31. 12. 2021
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Pacienti IBD z.s.

pomahame pacientkam a pacientum
s idiopatickymi strevnimi zanety (IBD)

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



PRO IBD PACIENTY
JSME V ROCE 2021

- odvysilali 7 webinaru/seminaru s lékari a dalsimi odborniky,

- uskutecnili 16. rocnik Svatovaclavské IBD konference pro témér 100 navstévniky,

- pripomnéli Svétovy den IBD v poradu Ceské televize - Sama doma a usporadali tiskovou konferenci,

- spustili nasi novou mobilni aplikaci pro pacienty s nazvem IBD Pod Kontrolou,

- realizovali 9. rocnik fotografickeé soutéze Léto s IBD, bylo zarazeno 62 soutéznich fotografii, 4 vyhercom
jsme rozdali celkem 19 cen,

- registrovali 50 novych clenu (aktualné evidujeme pres 1300 aktivnich élend),

- odeslali 110 novych WC karet (aktualné evidujeme témér 1760 vydanych karet),

- oslovili dopisem 4 tisice praktickych lékar0, predali jim informacni materialy a predstavili WC kartu,

- navazali spolupraci s témér 30 novymi misty, kde akceptuji WC kartu (vybrana muzea a kulturni pamatky),
- pridali 3000 novych toalet do WC kompasv,

- navazali spolupraci s méstskou casti Praha 3 a pridali do WC kompasu mista z projektu Nouzovka,

- odpovedéli na témér 80 dotazu z nasich poraden na webu www.crohn.cz,

- informovali verejnost v médiich (tisténé i elektronické ¢lanky o IBD..),

- sdileli informace o aktualnich tématech (pandemie COVID-19, ockovani aj.),

- umistili pres 150 prispévku na Facebook a Instagram,

- ziskali cca 500 novych fanouskd na Facebooku,

- odeslali 11 e-mailovych newsletterg,

- umistili temer 37 aktualit na nase webové stranky,

- pridali 25 videi na nas YouTube kanal,

- navazali spolupraci s novym partnerem v ramci Benefit programu pro nase cleny,

- vydali 2 noveé publikace: Vyziva a diety pri idiopatickych strevnich zanétech a Provodce po klinickych IBD studiich,
- aktualizovali a doplnili . a Il. dil publikace o IBD a spojili tyto dily do jedné brozury,
- pripravili 3 nova edukacni videa vénuijici se klinickym vyzkumuom,

- vytvorili jsme v kreslené i sité podobé maskota nasi pacientské organizace - iBedu,

- zOcastnili jsme se 4x jednani Pacientskeé rady pri MZ CR,

- pripojili jsme se k online setkani delegatl EFCCA z jednotlivych zemi,

- online probéhlo také Valné shromazdéni evropské asociace EFCCA,

- zastupovali jsme nasi organizaci na setkani Slovak Crohn Clubu ve Vysokych Tatrach,
- zOcastnili jsme se dalsich skoleni.

IBD Pod Kontrolou

je nova bezplatna mobilni aplikace pro systémy i0S i Android, vyvinuta nami a spolecnosti Takeda pro pacienty s Crohnovou
chorobou a ulcerdzni kolitidou. Nemocnym pomdze s lepsi organizaci ¢asu a dodrzovanim lécebnych postupd. Byla vyvinuta,

aby umoznila pacientdm Iépe sledovat jejich onemocnéni. Spravné nastavené notifikace uzivateldm pripominaji terminy
navstév u lékare, vysetreni a kontrol, ale i datum a cas, kdy maji uzivat leky. Ke stazeni na https:/ibdpodkontrolou.cz/.

WC karta, WC kompas

V ramci nasich stézejnich projektd WC karta a WC kompas, které provozujeme jiz od roku 2014, bylo mimo jiné pacientdm
vystaveno 110 WC karet, které jejich drzitele opravnuji na radé mist ke vstupu na WC zdarma ¢i prednostné. V roce 2021 byl
rozsiren seznam mist o objekty a instituce, které vyjadrily zajem o akceptaci WC karet. Jednalo se o vybrana muzea a
galerie. Aplikace WC kompas byla dale doplnéna o seznam dalSich 86 objektd (hrady a zamky), které nam predal Narodni
pamatkovy Ustav a napr. o seznam toalet na zeleznicnich stanicich, ktery jsme obdrzeli od Spravy Zeleznic, statni organizace.
Celkem bylo v lonském roce pridano do WC kompasu cca 3000 novych toalet. Podrobnéjsi informace jsou k dispozici

na www.wckarta.cz, www.wckompas.cz ¢i www.crohn.cz.



Rozvaha podle Prilohy €. 1

Nazev, sidlo a pravni forma tcetni

vyhlé8ky &. 504/2002 Sb. ROZVAHA jednotky
4 Pacienti IBD z.s.
v plném rozsahu Polcké 1664115
ke dni 31.12.2021 Praha 2
(v haléfich) 12000
Uitetni jednotia dorti: I1ICO
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| |
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A1 9. |Nedokonéeny' dlouhodoby hmotny majetek ((34_22 | _18_ _'
Al 10. Poskytnuté zalohy na dlouhodoby hmotny majetek (052) | 19
AL | Diouhodoby finanéni majetek celkem SoudetA.llf.1. aZAllLG. | 28
Al 1. Podily — oviadana nebo oviladajici osoba o61) | 21
A2, 'Podily — podstatny viiv C(062) | 22 |
A. Ik 3. 'Dluhové cenné papiry driené do splatnosti (063) | 23 | -
A NI 4. Zépu;cky organizatnim slozkam (066) | 24 |
A.lIL 5. | Ostatni diouhodobe 28pljcky - (067) | 25
A NllL 6. Ostatni dlouhodoby finanéni majetek o (069) 26
AV, | Opravky k diouhodobému majetku celkem SoudetA.IV.1. azAIV1A1. | 40 257 449,89 -335001,89 |
A V1 Opravky k nehmotnym vysledkiim vyzkumu a vyvo;e (072) | 29 . ' - ‘
A2 Opravky k softwaru ©73)| 30 | ‘
A V.3, | Oprévky K ocenitelnym pravim B o] 31 | ,
A IV 4. Opréavky k drobnému dlouhodobému nehmotnému majetku (078) | 32 -7 188,00 -7 188,00
A.IV. 5, ‘Opravky k ostatnimu dlouhodobému nehmotnému majetku - (079) | 33 B a
A.IV. 6. Oprévky ke stavbam (ost)| 34 | ]
A V7. 'Oprévky k samostatnym hmotnym movitym vécem 35 |
a souboriim hmotnych movitych véci (082) | )
A.IV. 8. .Oprévky k péstitelskym celkiim trvalych porosti (085) ] 36
A. V. 9.  Oprévky k zakladnimu stadu a taznym zvifatam o (086) | 37 ]
A IV.10. | Opravky k drobnému diouhodobému hmotnému majetku (088) | 38  250261,89 |  -327903,80
A IV.11.  Opréavky k ostatnimu dlouhodobému hmotnému majetku 89| 39 | |




| - v . .
oz AT HARPIEES
a b c 1 2 |
B. Krétkodoby majetek cefkem SoutetB.L azBIV. | 41 1499 562,07 1547 170,41
I'B.1. Zasoby celkem SoudetB.11.azB.19. | 51 6 400,00 ~ 9600,00
[ B.1.1. | Material na skladé M2y a2 -
I B.12. Material na cesté - o (119)| 43 -
B.I.3 'Nedokonéend vyroba - - (21| 4 -
B.l. 4. Polotovary viastni vyroby (122) | 45 |
B.I.5. Vyrobky (123)| 46 | ‘
B.1.6. Mlada a ostatni zvifata a jejich skupiny  (124) | a7 -
B.17. ZboZi na skladé a v prodejnach o (132) | 48
B.18. Zbo3i na cesté (139) | 49 | -
B.19. Poskytnuté zalohy na zasoby B (B14)| 50 | 6 400,00 | 9600,00
B.I. | Pohiedavky celkem - SoucetBIi1.azBM19. | 71 | 254 226,82 186 000,00 |
B.II. 1. Odbgratels @1 | 52 422682
B.IL 2. Sménky k inkasu (312) | 53
B.H. 3. ' Pohledavky za eskontované cenné Bapiry (313) | 54
| B. Il 4. Poskytnuté provozni zalohy o (_314) 55
' B.IL5. Ostatni pohledavky o (315) | 56 | - ]
B.IL 6. Pohledavky za zaméstnanci - (335) : 57 7 i I' _—_:
B.IL7. Pohl. za institucemi soc. zabezpeéeni a vefejného zdrav. pojisténi (336) | 58 | [ |
B.IL. 8. Dafl z pijmi - (341) | 59 | B
'B.I.9. | Ostatni pfimé dané (342) | 60 |
B. 1I. 10. | Da z pfidané hodnoty (3] 61 o '
B. I 11. | Ostatni dané a poplatky (345) | 62
B. Il 12. 'Naroky na dotace a ostatni zGEtovani se statnim rozpoctem (346) | 63 o
B. H. 13. Naroky na dotace a ost. zu&t. s rozp. organd Uzem. samospr. oelkq_ B (348)_ 64 | - .
B. li. 14. | Pohledavky za spoleéniky sdruZenymi ve spoleénosti (358) | 65 B ' |
B. Il. 15. Pohledavky z pevnych terminovych operaci a opci - (373) | 66 [ - :
B. Il. 16. Pohledévky z vydanych dluhopisi (375)| 67 R
B. Ii. 17. Jiné pohledéavky (378) | 68 250 000,00 186 000,00 |
B.IL18. | Dohadné ucty aktivni (388) | 69 [ |
B. I. 19. Opravna polozka k pohledavkam - (391)| 70 |
B. 1l Kratkodoby finan&ni majetek celkem SoucetB.Ml1.azBMI7.| 80 | 1106 506,25 1214 320,41
B.I.1. | Pen&zni prostiedky v pokiadné - ey 72 1642,00
B.NL2. | Ceniny @13)| 73  3800,00 3 990,00
B. lll. 3. Penézni prostfedky na uctech (221) | 74 1102 706,25 1208 688,41
B. . 4. Majetkové cenné papiry k obchodovéni (251) | 75
B. 1il. 5. 'Diuhové cenné papiry k obchodovani (253) | 76 i ]
B. Il 6. Ostatni cenné papiry T (288) | 77 |
B. 1. 7. Penize na cesté (261) | 79 -
B.IV. Jind aktiva celkem SoucetB.IV.1. azBIV2. | 84 132 429,00 137 250,00 |
BV Néklady pfistich obdobi " @81)| 81 338800 | 5989,00
|B.V.2, Ptijmy pfistich obdobi (385) | 82 129 041,00 | 131 261,00
!  Aktivacelkem S SoutetA.azB. 85 149956207 | 1547 17041




Oznateni PASIVA s e oot | et ooy |
a b | 3 4 -
A _ Viastni zdroje celkem SoutetAl azAll. | 86 | 831 510,07 822 812,41 ‘
Al Jméni celkem SoucetA.l.1. azA.l3. | 90 | |
Al Vlastni jméni - (901)| 87 |
A L2 Fondy (o11) | 88 o
Al 3. Oceflovaci rozdily z pfecenéni finanéniho majetku a zavazki 921y 80 | |
Al Vysledek hospodafeni celkem SoudetAllL1azAll3. | 94 831 510,07 82281241 |
(AL Uget vysledku hospodareni (983) | 91 X -8 697,66
A ll 2. Vy’sledek hospodaieni ve schval_ovaci_m fizeni {931) _92 | -137 354,98 - _x_ 1
AL 3. |Nerozdéleny zisk, neuhrazena ztrata minulych let (932) | 93 | 968 865,05 831510,07 |
'B. ' Cizi zdroje celkem Soutet B.L azBIV. | 95 668 052,00 724 358,00 |
B | Rezervy celkem a Hodnota B.I1. | 97 o [
B.1.1. 'Rezervy ©41) | 96 =——— ]
B. 1. | Dlouhodobé zavazky celkem SougetB.lL.1.azB.I.7. | 105 6 400,00 9600,00 |
B.I. 1. Dlouhodobé Gvéry ~ (e51)| o8 1
B.IL 2. Vydané diuhopisy (953) | 99
B. II. 3. i?évazky z pronajmu - ~ (954)| 100 ) B
B. Il 4. Pfijaté diouhodobé zalohy - ®% t01 i
B. 1L 5. Dlouhodobé sménky k thradé (958) | 102
B. 1L 6. 'Dohadné uéty pasivni (389) | 103 6 400,00 9 600,00
B.IL 7. Ostatni diouhodobé zavazky (959) | 104 Bl
[ B. 1. |Kratkodobé zévazky celkem  SoucetB.Il.1.azBlil23. | 129 120 652,00 128 758,00
B.UL1.  |Dodavatelé ) (321) | 106 | 2 420,00 242000
B. L. 2. Sménky k thradé (322) | 107 '
B. IIL. 3. Phijaté zalohy (324) | 108 |
B. Il 4. 'Ostatni zavazky (325) | 109 - |
B. Iii. 5. Zaméstnanci (331) | 110 | 70 143,00 52 714,00
B. Ill. 6. Ostatni zavazky va&i zaméstnanciim o (333) | 111 6 936,00
B.lL7. Zavazky k institucim soc. zabezpedeni a vefejﬁého zdrav. pbjiéténi (336) | 112 ' 17 635,00 14 _§7,00 ]
B. Il 8. Dait z pfijmu @A 13 ] ]
B. IiL. 9. Ostatni pfimé dané (342) | 114 15 510,00 7 335,00
B.NL.10. Dai z pfidané hodnoty (343) | 115 1
B. L 11. iz)statni dané a poplatky - (345) | 116 [
B.MI.12.  [Zavazky ve vztahu k statnimu rozpodtu (346) | 117 | 8 008,00 | 51962,00
B. lll. 13. Zavazky ve vztahu k rozpoétu organ( Gizem. samospr. celkil (348) | 118
B.lll. 14. Zavazky z upsanych nesplacenych cennych papiri a podili (367) | 119 - ‘
B. . 15. '.-Zévazky ke spolegnikim sdruZenym ve spolecnosti (36_8) 120 ‘
B. fll. 16. Zavazky z pevnych terminovych operaci a opci (373) | 121 | [
B.WL17. | Jiné zavazky @79) | 122 | B il
B.NL18.  |Kratkodobé uvéry - (231) | 123 | o
B.M.19.  EskontniGvéry @32) | 124 |
B.M.20.  Vydané krétkodobé diuhopisy (241) | 125 | [ o
B.NI.21. Viastni diuhopisy (255) | 126 | a
B.II.22. | Dohadné Géty pasivni . - (389 | 127
B. 1ll. 23. Ostatni kratkodobé finanéni vy-pomoci (249) : 128_ :




Oznadeni |

| gislo | Stavk prvnimu dni | Stav k posled. dni

PASIVA fadku Gcetniho obdobi ucetniho obdobi
. a b c 3 4
B. IV. | Jina pasiva celkem SouletB.IV.1. a2 BIV2. | 133 541 000,00 586 000,00 |
B.IV. 1. Vydaje prigtich obdobi - (383) | 130 o I |
B. V. 2. 'Vynosy pridtich obdobi (384) | 131 541 000,00 586 000,00 |
| Pasiva celkem SoutetA.azB. | 134 1499 562,07 1547 170,41 |
Pacienti IBD z.s. - -
|
| Sestaveno dne: 18.03.2022 PPaidpitoy/28znti0 statatamihp organuddsini jednotky |
ICnmmmtvmm%oby ktera je Gcetni jednotkou
¢.0.: 2118787389/0800
¢.0.: 2600595086/2010 /
| www.crohn.cz /{0
" Prévni forma tdetni jednotky Predmét podnikani Pozn




Vykaz zisku a ztraty

podle Plilohy

¢.2

vyhlasky &. 504/2002 Sb.

v piném rozsahu

VYKAZ ZISKU A ZTRATY

Nazev, sidio a pravni forma Géetni
jednotky

Pacienti IBD z.s.

Polska 1664/15

ke dni 31.12.2021 Praha 2
(v haléfich) 12000
Ugetni jednotka dorud; Tols)
1 x pfisludnému finanénimu organu = =]
22720936
) ) - ~ Cinnosti
Oznadeni TEXT g';'(‘l’j Hiavni | Hospodafska = Celkem
5 6 7
A. Naklady 1 1 B N
Al | Spotfebované nakupy a nakupované sluzby SoutetAl1. azAl6.| 2 | 1388562,75| 10000,00 [ 1398 562,75
(AL 1. _i_ S;;otfeba materidlu, energie a ostatnich neskladovanych dodévek 13 673 935,73 | | er3 935,73
A2, | Prodané zboi 4 18 400,00 | 18 400,00
Al 3. Opravy_a udrZovani - 5 6 319,58 | | m
A1.4. | Nakiady na cestovné o 6 1756300 | 1756300
A 1.5 | Naklady na reprezentaci L7 9 605,00 l 9 665_06
A 16, Ostatnisluzby IR 66273044 1000000 67273944
AL Zmény stavu zasob viastni &innosti a aktivace SoutetAll7. azAN9. | 9 _ ' 1
"A.I.7. | Zména stavu zasob viastni ginnosti o 10
A llL 8. Aktivace materialu, zboZi a vnitmcrganizaénicl{ sluzeb 11 o ]
Al 9. Aktivace dlouhodobého majetku 12
AL Osobni naklady SouGetAll10. azAllL14. | 13 981 525,00 981 525,00
m'l_Mz_do\)é nakiady B 14 842 308,00 | 84230800
AW 11, | Zakonné socialni pojisténi 15 139 217,00 l 139 217,00
A. Il 12. | Ostatni socialni pojisténi 16 | |
AL 13. | Zakonné socidini naklady 17
A.lil. 14. | Ostatni socialni naklady 18 | ]
'Wbané a poplatky Hodnota A.IV.15. -_|' 19 i
A.IV. 15. | Dané a poplatky ) 20 T
hA. V. Ostatni nakiady SoudetA V.16, azAV.22. | 21 26 948,44 : 1 1T1,92 ‘ 28 060,36
A V.16, | Smiuuni pokuty,iroky z procien, osat pokuty a pendle 2| 2800 26,00
A.V.17. | Odpis nedobytné pohledavky 23 |
| A.V.19. | Kursové ztraty 25 | 111,92 1111,92
| A. V. 20. | Dary 26 | [ |
A.V.21. | Manka a skody _ _ i 27 ‘ |
A.V.22. | Jiné ostatni naklady 28 2692244 | 26 922 44
A. VL Odpisy, prodany majetek, tvorba a pouziti rezerv 29
a opravnych polozek Soucet A.VIL23. a2 A.VI.27. |
A. V1. 23. | Odpisy dlouhodobého majetku 30
A.VI.24. | Prodany dlouhodoby majetek 31 |
A.VI.25.  Prodané cenné papiry a podily 32 |
A.VI. 26. | Prodany material - 33 |
X VI. 27. | Tvorba a pouZiti rezerv a opravnych poloZek ' 34 . _
ALV Poskytnuté pfispévky - Hodnota AVIL28. | 35 i ]
' A.VIL 28, Poskytnuté clenské prispévky a prispévky zlétované mezi 36 T N

organiza&nimi sloZkami



Cinnosti

Oznageni TEXT g';'(z Hiawni | Hospodaiska = Celkem

| 5 | 6 7

| A.VilL Dari z piijmi Hodnota AVIIL29. | 37 | |

A.VIIl. 29| Da z piijmi 38 | \

Néklady celkem SoudetAl. azAVIll. | 39 | 2397 036,19 11111,92 | 2408 148,11

B. Vynosy . 40 : .
B.I. Provozni dotace HodnotaB.L1. | 41 | 654 763,00 654 763,00
B.I1.1. | Provozni dotace 42 654 763,00 654 763,00
B Pfijaté prispévky SouetB..2.azB.i4. | 43 | 151034351 1 510 343,51
B. 1.2 Pfijaté pi‘is?évky zuctované mezi on\:;__anizaénimi slozkami o Caa | = I _;
B.1l.3. | Prjaté prispévky (dary) 45 | 1432 000,00 1 432 000,00
B.IL4 | Piijaté clenské prispévky B R a6 | 7834351 7834351 |
B.NIl. | Trzby za viastni vykony a za zbozi 47 4495304 | 129 385,00 174 338,04 |
B. IV. Ostatni vynosy T SoutetB.IV5. azBIVAO. | 48 | 6000245 345 6000590
B.IV.5. | Smiuvni pokuty, uroky z prodieni, ostatni pokuty a pen_éle_ e | ]

BNG | Platby za odepsané pohledévky 50
B.IV.7.  Vynosové Groky 51 245 245
B.IV.8. | Kursové zisky - o - 52 | ' - 345 345 |
B. V. 9. Zactovani fondh 53
B.IV. 10. | Jiné ostatni vynosy N 154 | 6000000 60 000,00
B.V. Trzby z prodeje majetku SoutetB.V.11.azBV.15. | 55
B. V. 11. | Trzby z prodeje diouhodobého nehmotného a hmotného majetku | 56 "

B.V.12. _Tr_iby z prodeje cennych p;pin] a podilli 57

' B.V.13. | Trzby z prodeje materialu 58 | -
B.V.14.  Vynosy z kratkodobého finan&niho majetku | 59
B.V.15. | Vynosy z diouhodobého financniho majetku 60 T

Vynosy celkem SoutetB.l.azBV.| 61 | 2270062,00 12938845 2 399 450,45

C. | Vysledek hospodafeni pred zdanénim R81-@39-137) | 62 | 12697419 11827653 -8697.66 |
D. Vysledek hospodafeni po zdanéni f.62-1.37| 63 | 12697419 11827653  -8697,66 i

Sestaveno dne:

18.03.2022

Pacienti 1BD z.
Podpisovy zdznam s
neu%i%yi%ﬁw&zﬁﬂ?ﬂdm B??w,z

IC: 22720936 DIC: 0936
€.0.: 2118787389/
£.0.: 260059508,

www.crohn.cz

fa’tutémiho organu Ucetni jednotky

tetddenigatpi jednotkou

' Pravni forma lidetni jednotky

I

Predmét podnikani
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Pacienti IBD z. s.

Priloha k Gcetni zavérce sestavené k 31.12.2021

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

Datum zfizeni Gcetni jednotky: 10. 10. 2008

Pravni forma ucetni jednotky

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

Vymezeni ticelu, pro ktery byla tcetni jednotka zfizena

Hlavnim cilem spolku je zlepSeni celkové péce o pacienty trpici idiopatickymi stfevnimi
zanéty, podpora a pomoc pacienttim a jejich rodinnym pfislusnikiim.
K zakladnim ¢innostem spolku k naplnéni hlavniho cile zejména nalezi:

a)

b)
c)
d)
e)

f)

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

Provozovani webovych stranek spolku.

Zprostredkovani informaci o nemoci a novych moZnostech lécby.

Zajisténi zdravotniho, sociadlniho a pravniho poradenstvi.

Vydavani informaénich a propagaénich materialli, odborné zamérenych publikaci a
dalsich tiskovin souvisejicich s ¢innosti a vysledky sdruzeni.

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

Spoluprace s odbornou vefejnosti a lobbing (hajeni opravnénych zajmi).
Spoluprace s praktickymi a odbornymi lékafi, s odbornymi spole¢nostmi, subjekty
a pracovisti zabyvajicich se {écbou.

Spoluprace s organizacemi s obdobnym zaméfenim na Gzemi CR i v zahranidi.
Podpora vyzkumu a modernich metod lécby.

Organizace rekondi¢nich pobytd pro své €leny a jejich rodinné prislusniky.
Prezentace spolku a jeho vysledkd ve vztahu k pacientské a odborné verejnosti.

m) Zajisténi a sprdva prostfedki ur¢enych pro vlastni Cinnost spolku a nakladani s nimi

v souladu s cilem a zaméfenim spolku.

Ostatni ¢innosti Gletni jednotky

Ucetni jednotka muzZe podle Stanov spolku Clanku V. Zdsady hospodareni nabyvat
majetek zejména:



a) z &lenskych pfispévki (pokud budou schvaleny)

b) z dobrovolnych &lenskych pfispévka clent

c) z dobrovolnych pfispé&vki t¥etich osob (pravnickych i fyzickych)

d) ze sponzorskych a jinych dart (finanénich a nefinancnich)

e) prodejem sponzorskych darid (nefinanénich)

f) komerénim vyuZitim sponzorskych ploch

g) ze statnich dotaci a grantd

h) zvynosi ze sbirek

i) zvynost zc&innosti spolku, zejména zakci prednaskovych, vzdélavacich a
obdobnych, konanych pfevazné pro své tleny

j) z vynost z viastniho majetku

. Statutarni organ
PhDr. Martina Pfeiferova

. Clenska schiize, vykonny vybor a kontrolni komise

Nejvy$&im organem sdruZeni je &lenska schiize, ktera je tvofena viemi Eleny sdruZeni.
Vykonny vybor je vykonnym orgénem sdruZeni, ktery fidi jeho Cinnost. Kontrolni
komise je organem, ktery zejména dohliZi na hospodareni a chod spolku.

SloZeni vykonného vyboru:

PhDr. Martina Pfeiferova pfedsedkyné spolku

Mgr. Lucie Lastikova mistopfedsedkyné spolku
Ing. Veronika Hanzlikova ¢lenka vykonného vyboru
Ing. Helena Krejci ¢lenka vykonného vyboru
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

. Uéetni obdobi, za které je sestavena tiéetni zavérka a rozvahovy den

Uéetnim obdobim uéetni jednotky je kalendarni rok 2021.

Rozvahovym dnem podle § 19 odst. 1 zdkona & 563/1991 Sb., o G€etnictvi, ve znéni
pozd@jsich piedpist (dale jen ,,ZoU"), je 31. 12. 2020.

£ v

. Pouiité ucetni metody

Ucetni jednotka pofidila v roce 2021 nakupem nasledujici drobny hmotny majetek
v celkové cené 77.642 K&:



10.

11.

12.

- notebook DELL Latitude
- notebook Acer Swift
- 2xtiskdrna Brother

Dlouhodoby hmotny ani nehmotny majetek Getni jednotka nema, tudi neodepisuje.

- Cenné papiry, podily apod. organizace nepofidila.

- Ocenovaci rozdily organizace nepouiila.

- Opravné polozky organizace netvofila.

- Vzdjemné zuctovani se v organizaci nevyskytlo.

Zpusob zpracovani Géetnich zdznami

Uéetni zaznamy jsou zpracovany ucetni spolku pomoci uéetniho softwaru Pohoda
Premium. Na stejném Gcetnim softwaru je vedena i evidence majetku a mzdy. Ucetni
a prvotni doklady jsou vedeny i v pisemné formé.

Zplisob a misto Gschovy Gcetnich zaznam{

Uéetni zaznamy jsou uschovéavany po dobu, kterd je v souladu se zakonem €. 563/1991
Sb., o Gcetnictvi, v platném znéni. Po zad&tovani jsou fadné oznaceny a ulozeny
v kancelafi Gcetni. UloZeni, skartace a archivace uéetnich zaznami probiha podle
platnych predpisq.

Vysledek hospodafeni v élenéni podle jednotlivych druhi &innosti
Hlavni ¢innost

Naklady 2.397.036,19 K¢

Vynosy 2.270.062,00 K¢

Zisk/Ztrata -126.974,19 K¢

-----

Nakiady 11.111,92 K¢
Vynosy 129.388,45 K¢
Zisk/Ztrata 118.276,53 K&

Informace o zaméstnancich

Ugetni jednotka méla k31.12.2021 tfi zaméstnance v pracovnim poméru. Dale
uzaviela 20 dohod o provedeni prace, z toho 1 se &lenem vykonného vyboru a 1 se
¢lenem kontrolni komise spolku, ostatni s externimi spolupracovniky.

Mzdové naklady celkem 842.308,- K¢
Zékonné socialni pojisténi celkem 139.217,- K¢



13. Informace k rozvaze a vykazu zisku a ztrat
- Ugetni jednotka uctuje od 1.1.2009 v soustavé podvojného t&etnictvi. Pocatecni

zlistatky k 1.1.2021 byly zatiCtovany na zakladé acetni zavérky k 31.12.2020.

- Pohledavky a zavazky jsou k 31.12.2021 béiné povahy (pohledavky: 186.000 -
darovaci smlouva, zavazky: 2.420,- K¢ — faktury pfijaté, 52.714,- K¢ — zavazky
k zaméstnanctm (mzdy 12/2021), 14.327,- K¢ — zavazky vici OSSZ a zdravotnim
pojistovnam, 7.335,- K¢ — zavazky vici Financnimu ufadu, 51.962,- K¢ —zavazky vidi
statnim institucim)

- Naklady vynaloZzenymi na dosaZeni pfijmu byly pfedevsim osobni naklady, ostatni
sluzby a naklady na material a energie.

- Vynosy tvofily pfedevsim dary, dotace.

14. Piehled dotaci, darli a bezaplatnych pfijma k 31.12.2021

Utad viady CR 62.324,- K& (dotace)

Urad prace CR 514.917,- K¢ (dotace)

Ministerstvo zdravotnictvi CR 77.522,- K& (dotace)

AbbVie s. r. o. 165.000,- K¢ (finanéni prostiedky)
Coloplast A/S 20.000,- K¢ (finanéni prostfedky)
Coloplast Czech s.r. 0. 10.000,- K¢ (financni prostiredky)
Edwards Lifesciences AG 36.000,- K¢ (finanéni prostiedky)
FERRING Pharmaceuticals CZs. r. o. 70.000,- K¢ (finan¢ni prostredky)
Fresenius Kabis. r. o. 100.000,- K¢ (finan¢ni prostredky)
Janssen - Cilag cs. r. 0. 250.000,-K¢ {financni prostiedky)
Pfizer PFE spol. sr. 0. 245.000,- K¢ (finanéni prostiedky)
Pfizer spol.sr. 0. 300.000,- K¢ (financni prostredky)
Synexus Czechs. r. o. 15.000,- K¢ (finanéni prostiedky)
Takeda Pharmaceuticals Czech Republic 171.000,- K¢ {finanéni prostiedky)
Tani-Gens.r. 0. 10.000,- K¢ (financni prostredky)
Tillotts Pharma Czech s. r. 0. 40.000,- K¢ (financni prostredky)

15. Zpasob vyporadani vysledku hospodareni z predchazejicich dicetnich obdobi
Vysledek hospodareni z predchazejicich let je stdle veden na uété ¢. 932000
Nerozdéleny zisk, neuhrazena ztrata minulych let.

16. Okamizik sestaveni ticetni zavérky

Ugetni zavérka je sestavena dne 18.3.2022 . }
Uéetni zavérku sestavila Ing. Helena Krejé&i, G€etni spolku/  / it
Pacienti IBD 2.s.
Schvalila: PhDr. Martina Pfeiferova, predsedkyné spolku Pojéka 1664/15, 120 00 Praha 2 - Vinohrady
C: 22720936 DIC: C222720936

£..: 2118787389/0800
&.0.: 2600595886/2010
4 www.crohn.cz



