PACIENTI IBD

VYROCNI ZPRAVA ZA ROK 2022

Pacienti IBD z.s.
Sidlo: Polska 1664/15, 120 00 Praha 2 - Vinohrady
IC: 22720936

Vazeni ¢lenové a pratelé spolku Pacienti IBD,

predklaidime Vam vyro¢ni zpravu c¢innosti pacientské organizace Pacienti IBD z.s.
(dale jen ,,Spolek*) za rok 2022.
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1. Uvodni slovo

Vazeni pratelé, vazeni partnefi, mili pfiznivci a darci,

vvvvv

v roce 2022. Rozvijime moderni formy komunikace s naSimi ¢leny, ale i nadale se snazime
setkavat s pacienty a vyslechnout jejich pfibéhy a nasmérovat nasi pomoc. S nasimi ¢leny jsme
se setkali mimo jiné na Svétovém dnu IBD ¢i podzimni Svatovaclavské konferenci a po
covidové dob¢ jsme piivitali mnoho z4jemcu.

I nadale probiha spoluprace s lékati z Pracovni skupiny pro idiopatické stfevni zanéty pti Ceské
gastroenterologické spole¢nosti diky niz mame odbornou zastitu naSich akci i publikaci.
V predlozené Vyrocni zprave shrnujeme aktivity spolku Pacienti IBD z.s. a také nase plany pro
rok 2023.

Dékuji vSem darcum a podporovateliim za jejich celoroéni piizen a za spole¢nou praci dékuji

svym kolegynim a koleglim, bez kterych by nemohly byt aktivity realizovany.

PhDr. Martina Pfeiferova
piedsedkyné Spolku



2. Zakladni informace o Spolku

2.1 Nazev Spolku, IC, sidlo

Pacienti IBD z.s.

IC: 22720936

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

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

Bankovni spojeni: Ceska spofitelna, a. s.

Cislo u¢tu: 2118787389/0800

Bankovni spojeni: Fio banka, a.s.

Cislo iétu: 2600595086/2010

2.2 Ucel a poslani Spolku

Poslanim Spolku je zlepSovani kvality Zivota pacientt trpicich idiopatickymi stfevnimi zanéty,
poskytnuti podpory a pomoci nejen témto pacientim ale i jejich rodinnym ptislusnikiim 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 stirevni zanéty

v" chronickd zanétlivd onemocnéni tenkého a tlustého stieva,

vyskyt v poslednich desetiletich nartsta,

jsou fazeny mezi civiliza¢ni nemoci,

jejich vznik neni zcela objasnén,

postihuji predevsim mladé lidi mezi 20. — 30. rokem zivota,

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


http://www.crohn.cz/

2.4 Cinnosti Spolku
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potfaddani odbornych pirednasek, konzultaci, kulturnich, vzdélavacich, vyukovych
a spolecenskych akei,

provozovani webovych stranek Spolku,

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

zajisténi zdravotniho, socidlniho a pravniho poradenstvi,

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

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

spoluprace s odbornou vetejnosti a lobbing (hdjeni opravnénych zajmit),

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

spoluprace s organizacemi s obdobnym zaméfenim na uzemi CR i v zahraniéi,
podpora vyzkumu a modernich metod 1é¢by,

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

Organizacni struktura Spolku

Predsedkyné:

PhDr. Martina Pfeiferova
Mistopiedseda:

Mgr. Lucie Lastikova

Clenové vykonného vyboru:

Bc. Jakub Jelinek
Ing. Veronika Hanzlikova

Ing. Helena Krej¢i

Dobrovolnicky tym Spolku:
Ing. Karel Dusek

Katefina Janikovicova

Ing. Martina Flekalova

Mgr. Veronika Knoblochova
Mgr. Michaela Malinova
Mgr. Lukas Vacek
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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 2022 mél Spolek 1373 registrovanych ¢lend, ptibylo 92 novych ¢lend. Struktura
¢lentl je uvedena v nasledujicim grafu. Clenska zakladna se rozsitovala predeviim diky webu,
facebookové skupiné Spolku a medialni propagaci Spolku. V roce 2022 ¢inil ro¢ni ¢lensky
poplatek 200 K¢.

Struktura ¢lent Spolku k 31. 12. 2022

Pocet ¢len

Crohnova nemoc;

900 862

800
700
600
500

400 ulcerdzni kolitida;
334

300
ostatni; 177

Crohnova nemoc ulcerdzni kolitida ostatni

200
100

Spolek je otevieny vSem, ktefi se ztotozni s poslanim Spolku a maji zajem se podilet na jeho
aktivitaich. Vitdme podporu ze strany pacientii, jejich rodinnych pfislusnikii a pftatel,

ale i dalsich osob, které podporuji cile Spolku. Registra¢ni formulatr pro vSechny, ktefi 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
poifadanych Spolkem, a moznost podilet se i na dalSich ¢innostech Spolku. Pravidelné
aktualizujeme 1 benefit program pro ¢leny. Zaplacenim ¢lenského poplatku ¢lenové vyjadiuji

svou podporu a sounalezitost se Spolkem. I v roce 2022 doslo k nartstu poctu ¢lenti Spolku.


http://www.crohn.cz/

3  Cinnost Spolku v roce 2022

3.1 Seminare (webinare) pro pacienty

Spolek jiz od svého zalozeni pofada pravidelné seminaie se zastfeSujicim nazvem ,,Zivot
s IBD*. Kvili pfetrvavajici epidemické situaci byly seminafe pocatkem roku vedeny pouze jako
webinare. VétSina seminafti byla se souhlasem piednasejicich piistupné jako webinéie a jejich

zaznam je na naSem youtube kanalu https://www.youtube.com/@PacientilBD/videos.

Seznam seminaia (webinait) 2022

Webinart 6. 1. 2022
JUDr. Michal Sykora: Lazenska 1écba pro pacienty s IBD
https://www.youtube.com/watch?v=emso052mPG-0

Webinar 3. 2. 2022
MUDr. Martin Vasatko: VySetfovaci metody IBD
https://youtu.be/PXSKcpqU-10

Seminaf 3. 3. 2022 - Praha
MUDr. Dana Duricova, Ph.D.: Zvladani nezadoucich uc¢inku pii 1é¢bé IBD

Seminat 12. 5. 2022 - Brno
doc. MUDr. Vladimir Zbotil, Ph.D.: Nové trendy (nejen) v biologické terapii

Seminar 2. 6. 2022 - Praha

doc. MUDr. Jifi Bronsky, Ph.D.; doc. MUDr. Ondftej Hradsky, Ph.D.; MUDr. Katarina Mitrova,
Ph.D.: IBD u déti a dospivajicich

Video nezveiejnéno, 1ékati nesouhlasili se zvefejnénim - kvili autorskym praviim na obrazky
Vv prezentaci.

Webinar 21. 6. 2022
Mgr. Martina Hazukova: O depresi, uzkosti, pfijeti IBD a pozitivnim sebeobrazu — ptedstaveni

nové publikace
https://youtu.be/VpXMpawY Cfk

Seminar 13. 10. 2022 — Praha
doc. MUDr. Martin Bortlik, Ph.D.: Mimostfevni projevy IBD


https://www.youtube.com/@PacientiIBD/videos
https://www.youtube.com/watch?v=emso52mPG-o
https://youtu.be/PXSKcpqU-10
https://youtu.be/VpXMpawYCfk

Fotografie ze semindre Zvlidani nezadoucich ucinkii pri lécbé IBD, Praha
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Fotografie ze semindre Mimostievni projevy IBD, Praha
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Fotografie ze semindrre Nové trendy (nejen) v biologické terapii IBD, Brno
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3.2 Regionalni IBD konference
1. ro¢nik pacientské IBD konference v Plzni

Dne 19. 4. 2022 se sesli IBD pacienti v Plzni na 1. ro¢niku pacientské konference, ktera byla
V komorngj$im duchu. Pfednéasky ptednesla MUDr. Jana Kozeluhova, Ph.D. a JUDr. Michal
Sykora. Po skon¢eni odborného programu se pacienti pfesunuli na bowling k neformalnimu
setkani. Celou akci prfedevsim zorganizovala Ing. Martina Flekalova a véfime, ze byla timto

zahajena tradice konani konference v Plzni a dockame se dal$ich pokracovani.

Fotografie z 1. rocniku pacientské IBD konference v Plzni
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11. ro¢nik pacientské IBD konference v Hradci Kralové

Ve sttedu 25. 5. 2022 jsme uskutecnili jiz 11. rocnik pacientské konference v Hradci Kralové.
Tématem letoSniho setkani byly mimostfevni projevy IBD. Zah4jeni se ujal MUDr. Tomas
Vanasek, Ph.D., ktery na uvod konference podékoval za dlouholetou spolupréaci pani Olince
Tabakovové. Tak letosnimu roku ukoncila spolupraci se Spolkem. Timto ji ptejeme do dalSich
let hodné zdravi a mnoho uspéchi v osobnim zivoté.

Odborny program zahgjila prof. MUDr. Hana Langrova, Ph.D., FEBO, kterd sezndmila
ucastniky s problematikou mimostievnich projevii IBD v oblasti o¢i. Nésledovala pfednaska
doc. MUDr. Karla Ettlera, CSc., ktery se vénoval koznim projevam IBD. Zavér odborného
programu patfil pfednasce doc. MUDr. Tomase Soukupa, Ph.D., se zaméfenim na kloubni
projevy IBD. Poté vystoupila Mgr. Veronika Knoblochova, ktera informovala o aktivitach
a novinkach Spolku v uplynulém roce.

Po vynucené dvouleté pauze byla kapacita konference naplnéna jiz nékolik tydni

pred poradanim akce. Velky zajem z fad pacientli nds potésil a doufame, ze se brzy uvidime

na dal$im setkani.
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Fotografie z 11. rocniku pacientské IBD konference v Hradci Kralové

1.Pacientska IBD konference v Karlovych Varech

Ve ¢tvrtek 25. 8. 2022 se konala historicky prvni pacientska konference v Karlovych Varech,
kterou navstivilo vice nez 50 ucastniki. Konferenci zahgjila a moderovala Ing. Martina
Flekalova ze spolku Pacienti IBD z.s. Hned v tivodu konference se pfedstavil doc. MUDr.
Martin Bortlik, Ph.D. s ptfednaskou o medikament6zni 1é¢be nespecifickych stfevnich zanéta.
Na jeho ptednasku navazal prim. MUDr. Antonin Hebron s informacemi o 1é¢ebném vyuziti
mineralnich pramend pro IBD pacienty a MUDr. Elena Koval, CSc. piedstavila moznosti
rehabilitace pacientt s IBD.

JUDr. Michal Sykora se zaméfil na narok pacientli na lazefiskou 1é¢bu. PfednaSku o vyzive
a stravovani u IBD pacientl pfipravila Ing. Veronika Hanzlikova a konferenci uzaviela
Mgr. Lucie Lastikovd ze spolku Pacienti IBD, kterd informovala o aktivitaich spolku
V uplynulém roce.

Zajem o konferenci nas velmi potésil a véfime, ze v tradici Karlovarské konference budeme
pokracovat 1 V pfistim roce.

Zéaznam z konference:

https://www.youtube.com/watch?v=k5jvFIMzoVg&list=PL Xrapz52KMbgQhhJX3kVjxqKX

pcfVPAO-

13


https://www.youtube.com/watch?v=k5jvFIMzoVg&list=PLXrapz52KMbqQhhJX3kVjxqKXpcfVPAO-
https://www.youtube.com/watch?v=k5jvFIMzoVg&list=PLXrapz52KMbqQhhJX3kVjxqKXpcfVPAO-

Fotografie z Karlovarské IBD konference
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3.3 Svatovaclavska IBD konference 2022

V sobotu 24. zati 2022 se v Praze konal jiz 17. ro¢nik Svatovaclavské IBD konference, kde se
seSlo témet 140 ucastnikl, kteti si poslechli odborné prednasky na témata souvisejici s IBD
onemocnénim.

Po tivodnim slovu Mgr. Lucie Lastikové, mistopiedsedkyné a manaZerky komunikace spolku
Pacienti IBD z.s., zah4jil blok odbornych piednaSek doc. MUDr. Martin Bortlik, Ph.D.
z Nemocnice Ceské Budgjovice a.s., ktery informoval piitomné o novinkach v 1é¢bé IBD.
Nasledovaly ptednasky prof. MUDr. Milana Lukase, CSc. z ISCARE a.s., ktery se vénoval
dudlni biologické 1écbé a doc. MUDr. Pavla Drasticha, Ph.D. zInstitutu klinické
a experimentalni mediciny, ktery pfedstavil problematiku insuficience vitamini a minerala
u IBD.

Psychoterapeutka a pedagozka Mgr. Martina Hazukova poté hovofila o stresu a jeho zvladani.
Nasledné vystoupil PhDr. Petr Zahradnik, Ph.D. ze SPINEZIO fyzioterapie, ktery pfednésel
o0 tom, pro¢ nam télo (ne)funguje z pohledu fyzioterapeuta. Dopoledni blok zakoncila
Bc. Lenka Slaba, manazerka vzdélavacich akcei ze spolku Pacienti IBD z.s., ktera informovala
ptitomné o aktivitach Spolku v uplynulém roce. Nasledné¢ spoleéné s piedchozimi
ptednasejicimi pokitili novou publikaci — Jak si udrZet psychické zdravi pfti idiopatickych
sttevnich zanétech, jejiz autorkou je Mgr. Hazukova.

Odpoledni program zahgjila Ing. Veronika Hanzlikovd se svym manzelem Ing. Pavlem
Hanzlikem, ktefi vyhlasili vitéze fotografické soutéZe — Léto s IBD a slavnostné predali ceny.
Poté vystoupila prim. MUDr. Zuzana Serclovd z Nemocnice Hofovice, kterd predstavila
moderni chirurgickou 1é€bu IBD. Nasledovala pfednaSka MUDr. Katariny Mitrové, Ph.D.
z FN v Motole, ktera se vénovala IBD v détském a adolescentnim véku. Nasledovala Eliska
Vyhnankova, social media konzultantka, ktera hovofila o svém zivoté s Crohnem.

Na zavér konference vystoupila Mgr. Maria Matldkova ze Slovak Crohn Clubu,
ktera pfedstavila aktivity této organizace pro pacienty na Slovensku.

V ramci doprovodného programu ucastnici mohli navstivit stanky spolecnosti AbbVie,
Coloplast, FAVEA Plus, Perbiotix, Tani-Gen a potadajici organizace Pacienti IBD z.s.,
kde bylo mozné si zakoupit propagacni pfedmeéty a vyzvednout odborné publikace. Také zde
byl spolek stomikii — Ceské ILCO a Celiak.cz — Bezlepkova dieta SpBD z.s. Ugastnici dale
zdarma vyuzivali poraden — vyZzZivové, pravni, gastroenterologické, fyzioterapeutické,
psychoterapeutické a u stolku Narodni rady zdravotné postizenych si mohli zazddat o vydani

Euroklice.

15
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Videozaznam z konference:

https://www.youtube.com/watch?v=GywGylYvf7g&list=PL Xrapz52KMbomvQPCwlkhmB1
9uW4Rz7aq

Fotografie z akce:

16


https://www.youtube.com/watch?v=GywGylYvf7g&list=PLXrapz52KMbomvQPCwIkhmB19uW4Rz7aq
https://www.youtube.com/watch?v=GywGylYvf7g&list=PLXrapz52KMbomvQPCwIkhmB19uW4Rz7aq
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3.4 Projekt WC karta a WC kompas

Projekty WC karta a WC kompas jsou stézejnimi projekty naseho Spolku a odrazi potieby
pacientl s idiopatickymi stifevnimi zanéty. Z téch vyplyva, ze v piipad¢é ndhlych a akutnich
zdravotnich potizi je ¢asto problémem najit a rychle se dostat na vhodnou toaletu. Tento projekt
jsme pfipravili 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
pacientll maji velkou odezvu. Narok na WC kartu maji jak pacienti s idiopatickymi stfevnimi
zanéty, tak stomici i celiaci. Tuto skute¢nost musi pacienti dolozit potvrzeni od Iékafe, poté je
za manipula¢ni poplatek vydana WC karta. Clenové Spolku maji WC karty zdarma. Do konce
roku 2022 se vydalo 1865 WC Kkaret, tj. narist o 95 karet oproti roku 2021. Soucasti tohoto
projektu je 1 projekt WC kompas, ktery ma za cil mapovat vefejné i nevefejné toalety,
které mohou pacienti navstivit.

Myslime si, Ze naSe pozitivni snaha najde odezvu u vetejnosti. Kazdy €lovék bude mit
prilezitost svou vstiicnosti pomoci a zachovat diistojnost druhému c¢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 2022 bylo

ve WC kompasu vice nez 14 100 zadanych toalet.

Soucasti projektu je osveétova a informacéni kampan k obeznameni vetfejnosti a potencialnich
drzitelti s dostupnosti WC karty a jejimi moznostmi. Stejn¢ jako snaha o navazani spoluprace
se samospravou i firmami. Spolek Pacienti IBD z.s. navézal vroce 2022 s dal§imi 30

institucemi, kde je akceptovana WC Kkarta a jejimu drziteli bude umoznén vstup zdarma na WC.

@;j} PACIENT!IBD

WC KART
WC CARD
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3.5 SvétovydenIBD 2022

Kazdoro¢né si 19. kvétna ptipomindme Svétovy den IBD. Crohnovou chorobou a ulcerdzni
kolitidou na svéte trpi vice nez 10 miliont lidi. Tématem roku 2022 byla kampan ,,Zvladneme
to v kazdém veku®, ktera byla soucasti médii a online prostoru v pribéhu mésice kvétna.
https://youtu.be/MHibxQt8JRA

U prilezitosti Svétového dne IBD jsme dne 28. 5. 2022 vypravili historickou tramvaj,

ktera v naSich barvéch projela Prahou.

Fotografie z akce:
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https://youtu.be/MHibxQt8JRA

3.6 Psychoterapeuticka skupina pro IBD pacienty v roce 2022

Od jarnich mésicii do 1éta roku 2022 probehl 3. béh psychoterapeutické skupiny, kdy se
uskutecnilo 10 skupinovych setkani, kterych se ucastnilo 10 pacienti IBD. Od kvétna 2022 také
probéhla online psychoterapeuticka skupina, kdy probéhlo 6 online setkani, kterych se ti€astnili
4 pacienti.

Od tijna 2022 zacal jiz 4. b&h psychoterapeutickych skupin, kterého se opét ucastni 10 pacientd,
skupina méa 20 setkani v prib¢hu roku 2022 a 2023. Psychoterapeutické skupiny probihaji
od roku 2019 a kazdoro¢né je o né ze strany pacientii zajem.

V roce 2022 zacaly skupiny sva setkani po covidové pauze, kdy se v individuélnich
konzultacich setkavali pouze on-line, ale na skupinové psychoterapii se nesetkali z divodu
epidemiologickych opatienich. Obdobi pandemie bylo pro nékteré velmi naro¢né z hlediska
izolace, ale predevsim i proto, Ze zdravotni sluzby fungovaly v jiném reZimu a nejistota s tim
spojena byla pro nékteré narocnd. Asi nejvice narocna se na pandemické situace ukazala prave
izolace, ktera u nékterych zintenzivnila uzkosti a deprese. Na druhé strané se prave diky
pandemickym opatifenim vice oteviela moznost on-line konzultaci, které pacienti zacali zv1aste
Vv individudalnich konzultacich vyuZzivat.

Témata terapeutickych skupin jsou zamétena ptfedevSim na specifika zivota s chronickym
onemocnénim stfev, na komplikace s tim spojené, mluvime o druzich 1é€by 1 0 Zivotnim stylu,
planovani rodiny, praci, zajmech a vztazich. Skupinu navstévovali lidé od 18 do 65 let, 90 %
zen.

Od podzimu se skupina schazi na adrese: Narodni 25 - Palac Metro, Praha 1. Skupinu vede

od jejiho zalozeni psychoterapeutka Mgr. Martina Hazukova za finanéni podpory Spolku.

3.7 Aplikace IBDPodKontrolou

IBD Pod Kontrolou je nazev mobilni aplikace, kterou pro pacienty s Crohnovou chorobou
aulcerozni kolitidou vyvinul Spolek a spole¢nost Takeda. Nemocnym pomaha s lepsi
organizaci Casu a dodrZzovanim léCebnych postupt. Aplikace je dostupna bezplatné pro
uzivatele s operacnimi systémy 10S i Android.

Aplikace IBD Pod Kontrolou byla vyvinuta, aby poméhala pacientim Iépe 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.
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Spolek se slovenskou pacientskou organizaci Slovak Crohn Club pracoval na vyvoji aplikace
vice nez rok. Garanci nad odbornym obsahem Ceské Casti aplikace ptfevzal primar
Gastroenterologického oddéleni Nemocnice v Ceskych Budgjovicich, a.s. a koordinator
Pracovni skupiny pro idiopatické stievni zanéty pii Ceské gastroenterologické spole¢nosti
doc. MUDr. Martin Bortlik, Ph.D.

Pacienti si mohou v aplikaci vést denik a nasledné si poznamky stdhnout do PDF dokumentu
a zaslat na e-mail. Moznost personalizace aplikace a relevantni edukativni obsah z ni vytvareji
uzitecnou pomucku pro nemocné.

Aplikaci IBD Pod Kontrolou si mohou stahnout 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 piihlaseni. Potom staci uvést uz jen e-mail. Pacient si zvoli typ onemocnéni —
Crohnova choroba ¢i ulcerdzni kolitida, nastavi si svlij osobni profil, dale 1écbu, kterou aktuélné
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
ptfipraven 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 léky 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 lékatské
problematice. Do aplikace bylo v roce 2022 nahrano sedm novych ¢lankd.

Na vyvoji aplikace se financné podilela spolecnost Takeda.

3.6 Grantové projekty
Projekt - Pomahame pacientiim s idiopatickymi stirevnimi zanéty

V roce 2022 byl realizovan projekt ¢. 2022/CAU/PVP/099 - ZlepSujeme postaveni pacientt
s idiopatickymi stievnimi zanéty podpofeny Ministerstvem zdravotnictvi Ceské republiky
V rdmci vyrovnavani prilezitosti pro obfany se zdravotnim postizenim. Diky projektu byli
osloveni prakticti 1ékafi pro dospé€lé, pro déti a dorost a gastroenterologické ordinace napfic¢
celou republikou s informaci o IBD a moZnostech 1é¢by. Zpracovany tiStény material byl

rozeslan 4000 zdravotnickym zatizeni. Na zékladé rozeslanych informacnich materiala byl
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zaznamenan zvyseny zajem pacienti o ¢innost Spolku a vzrostl také pocet vydavanych WC

karet pacientim.

3.7 Spoluprace s Pracovni skupinou 1ékaii pro idiopatické strevni zanéty

Spolek dlouhodobé spolupracuje s Pracovni skupinou lékaii pro IBD (PS IBD),
kterou koordinuje doc. MUDr. Martin Bortlik, Ph.D. a sdruzuje 1ékate zabyvajici se timto
onemocnénim po celé Ceské republice. Lékafi pravidelnd pfipravuji prezentace pro nase
seminafe V tomto roce predev§im webinafe, podili se na programu pacientské konference,
garantuji obsah naSich edukacnich materidll a Vv neposledni fad¢ informuji své pacienty
0 aktivitach Spolku. Zastupce naseho Spolku se pravidelné ucastni schiizek této Pracovni

skupiny.

3. 8 Spoluprace s ostatnimi neziskovymi organizacemi

Spolek vroce 2022 spolupracoval s Ceskym ILCEm, Sdruzenim pro psychosomatiku
a Spole¢nosti pro bezlepkovou dietu. Spolek je ¢lenem Narodni rady osob se zdravotnim
postizenim a Asociace vefejné prospéSnych organizaci. Zastupci Spolku se Ucastnili také
jednani Pacientské rady na Ministerstvu zdravotnictvi CR, kter4 je poradnim organem MZ CR.
I ve druhém funkénim obdobi jsme ucastni téchto jednani. MlUzeme se tak podilet na
pfipravovanych legislativnich navrzich a zéaroven ptenasime poznatky naSich pacientd.
Akcentovana jsou témata jako dostupnost zdravotni péce pro pacienty, zajiSténi moderni 1é¢iv

pro pacienty apod.

3. 9 Spoluprace s EFCCA

Také v roce 2022 dochazelo k dalsimu prohlubovani spoluprace s EFCCA (The European
Federation of Crohn's & Ulcerative Colitis Associations), které jsme clenem. V cervnu
se konalo Valné shromazdéni delegatit EFCCA, kdy byla napt. prezentovana snaha o zaméteni
EFCCA na problematiku IBD a Zivotniho cyklu — problematika IBD v t¢hotenstvi, détstvi
¢i seniorském véku. I ndmi realizovany Svétovy den IBD v Praze zapadd do konceptu
svétového dne, jak je nastaven vramci EFCCA. | v roce 2022 byly aktivity ovlivnény

pandemickym vyvojem COVID-19.
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V ramci roku 2022 jsme vydali publikaci Jak si udrzet psychické zdravi pii idiopatickych

3. 10 Publikacni ¢innost

stievnich zanétech.

Ve spolupréci s Mgr. Martinou Hazukovou jsme vydali volné pokracovani publikace.

JAK S1 UDRZET PSYCHICKE
ZDRAVI PRI IDIOPATICKYCH
STREVNICH ZANETECH

A DS L HOEONLE L R R O T

VyZiva a diety p¥i idiopatickych stievnich zanétech

VYZIVA A DIETY

PRI IDIOPATICKYCH
STREVNICH ZANETECH
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Aktualizovali jsme a dotiskli velmi oblibenou brozurku VyZiva a dieta pri idiopatickych

stievnich zanétech.

3.11 Web a Facebook

Clenové Spolku vyuZivaji pro komunikaci internetové stranky www.crohn.cz. V roce 2022
jsme umistili 31 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
zodpoveézeno témeétr 80 dotazi. Ro¢ni navstévnost webu Cinila vice nez 55 000 unikatnich

uzivatelu.

Facebookova stranka Spolku méla k 31. 12. 2022 celkem 5536 fanouski, tj. 0 370 vice
nez v roce 2021. Na socialnich sitich jsme publikovali vice nez 300 piispévki, tedy jednou tolik
co V loniském roce. Obé online média jsou vyuzivana pfedevsim ke komunikaci s pacienty,
ziskavani zpétné vazby na Cinnosti a akce Spolku. V ramci webu i facebookové stranky
se snazime pacientim piinaset riiznorodé a uzite¢né informace, jak z domova tak ze zahranici,
a motivovat je k zapojeni do ¢innosti Spolku. Béhem roku 2022 jsme odeslali 14 vydani
newsletteru na 3 125 registrovanych emailovych adres. Na na$ YouTube kanal jsme ptidali

47 novych videi.

3.12 Ruzné

Letni soutéz, aneb nebojme se s IBD cestovat

Zacatkem léta byla vyhlasena facebookova fotograficka soutéz pro pacienty s IBD, ktefi zasilali
fotografie z cest po Ceské republice i z nejriizngjsich kouti svéta. O vyhercich rozhodovali
fanousci facebooku a vitézové soutéze byli vyhlaseni dne 24. 9. 2022 na Svatovaclavské IBD

konferenci a ocenéni drobnymi darky.

24


http://www.crohn.cz/

Vystava soutéznich fotografii na Svatovaclavské IBD konferenci

Konferencni
centrum City

Predavani cen vyherciim Letni fotografickeé soutéze na Svatovaclavské IBD konferenci

Medialni kampan ,Nemoc neni trapna“

S periandlni formou Crohnovy nemoci se za svilj Zivot setka témet 43 % pacientl. Osvétova
kampan Nemoc neni trapnd se zaméfuje na symptomy nemoci, piStéle a abscesy kolem
kone¢niku. O téchto problémech se pacienti vétSinou ostychaji mluvit se svym okolim 1 s 1¢kafi.

Kampan piedstavuje realné piibéhy pacientl a poukazuje na to, Ze nemoci by nemély byt tabu.
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Projekt podpotila spolecnost Takeda.
https://youtu.be/Mg_-8-zINWU

Spoluprace na tiskové konferenci AIFP

Nasi zéstupci, mistopfedsedkyné Lucie Lastikova a Luka$ Vacek, se podileli na tiskové
konferenci organizace AIFP. V Profesnim domé v Praze predstavili projekty zaméfené
na klinické vyzkumy, které nas spolek ptiblizuje pacientim.

Cely zaznam tiskové konference naleznete na  strankach  Ceské  tiskové

kancelafe: https://www.ceskenoviny.cz/.../zive-predstaveni.../2208393

Inovace
pro tivot
Irnoaton

Fotografie z tiskové konference
Pacientské navody k chirurgické 1écbé Crohnovy choroby

Ve stiedu 14. zati 2022 se ve Vidni uskute¢nilo prvni setkani 1ékati a pacientskych advokati,
kteti se podili na tvorbé novych pacientskych navodu k chirurgické 1é€bé Crohnovy choroby.

Navody pod =zastitou evropské organizace ECCO ptipravi celkem 128  chirurgl
a 8 pacientskych advokatd. Ve skupin€¢ schirurgy zcelého svéta zaseda inaSe

mistoptfedsedkyné Lucie Lastikova. Hotové ndvody budou zvetfejnény cca za 18 mesict.
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https://youtu.be/Mg_-8-z1NWU
https://www.ceskenoviny.cz/tiskove/zpravy/zive-predstaveni-vysledku-analyzy-vyzkum-leku-v-cechach/2208393?fbclid=IwAR0g6OWwWoV9oR-SQrP-OEujezgwe6tjhj91_oO5vgGAeG2IkhTw3WhHS5E
https://www.ecco-ibd.eu/

Fotografie ze setkant lékarii a pacientii ve Vidni

17. vzdélavaci a diskuzni gastroenterologické dny, Karlovy Vary

Ve dnech 1.12. 2022 — 3. 12. 2022 se v Karlovych Varech konaly 17. vzdélavaci a diskusni
gastroenterologické dny poradané Ceskou gastroenterologickou spoleénosti. Zastupci spolku
Pacienti IBD z.s. byli na této akci také pfitomni. Akce se zucastnilo piiblizné 800 1ékaii,
zdravotnich sester, endoskopickych zdravotnich sester apod. Prednasky probihaly béhem tii
dnt soubézné v nekolika konferencnich salech.

Vedle témat jako hepatologie, poruchy traviciho traktu byla vyznamna cast vénovana také
idiopatickym stfevnim zénétim. Jednalo se napf. 0 jednotlivé linie medikametozni 1écby
U pacientl s idiopatickymi stfevnimi zanéty, endokoskopickou problematiku pii idiopatickych
sttevnich zanétech apod.

Zastupci spolku Pacienti IBD z.s. nabizeli pfitomnym informac¢ni materialy urcené pacientim
s problematikou idiopatickych stfevnich zanétli, dietnich opatienich pfi tomto onemocnéni,
psychologického privodce onemocnénim apod. Piitomni 1ékati a zdravotni sestry projevovali
z4jem o tyto materidly a ocenovali jejich vytvofeni s tim, Ze mnoho z nich tyto materialy
ve svych ordinacich pacientim piedava a pacienti takto ziskévaji dal$i potfebné informace
0 svém onemocnéni. O ¢innost spolku Pacienti IBD z.s. projevila zdjem také média, kdy byly
touto cestou predstaveny naSe soucasné aktivity ve vztahu k naSim clenim, pacientim

a odborné vetejnosti.
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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 2022 probihala online. Zaroven zastupuje nasi

pacientskou organizaci v Clinical Trial Ambassador Program.

Maskot

Tento mékoucky fesak ma 35 cm, vznikl dle kreslené predlohy ilustratora Vhrsti a realnou
podobu mu dala ¢eska dilna ru¢né Sitych hracek Heli. Diky pe€livé vybranym materialim
a zpusobu provedeni ma certifikaci 1 pro nejmensi déti uZ od narozeni.

Soucasné nas provazi i v kreslené formé v nasich publikacich a dal§ich materialech o IBD.

Z0castnili jsme se nespoctu Skoleni, online setkavani a telekonferenci.

28


https://www.vhrsti.cz/
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4.

Plany Spolku do roku 2023

Spolek bude pokracovat v potadani seminaiti (webinaiti) a Svatovaclavské konference,
zaméii se na aktudlni otazky tykajici se Zivota pacientt s idiopatickymi stievnimi zanéty.
Déle budeme rovnéz rozvijet spolupraci s Pracovni skupinou I€katt 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 rodi¢tim détskych IBD pacientt,

V roce 2023 budeme pokracovat ve spolupraci s evropskou zastfeSujici organizaci
EFCCA, budeme se ucastnit Skoleni pofadanych touto organizaci a zapojime
se do evropskych projektd,

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 vydavani dalSich informacnich materiala a publikaci
pro pacienty,

Chceme se zapojit do aktivit, tzv. obéanské spole¢nosti v Ceské republice, a to diky
nasemu clenstvi v zasteSujicich neziskovych organizacich. Chceme rozvijet spolupraci
S ostatnimi pacientskymi organizacemi a podilet se na spolecnych projektech,

Spolek bude vroce 2023 usilovat o zajisténi dostateénych finan¢nich prostiedki,
za pomoci kterych bude moci naplnit plany, které si pro pfisti rok 2023 predsevzal.
Za timto ucelem 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 zptisoby:

- Finan¢nim darem,

- Vécnym darem,

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

organizace seminari atd.,

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

- Umisténim odkazu na nas Spolek na vasich webovych strankach,

- Medialni podporou,

- Zpristupnénim 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 darct 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 2022 predsevzali.

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

¢innost. Vétfime, Ze se nam 1 s Vasi pomoci, podafi naplnit plany stanovené na rok 2023.

Utad prace CR

Ministerstvo zdravotnictvi CR
AbbVies.r. 0.

Coloplast Czech s.r.o.

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

Janssen-Cilag s.r.o.

Pfizer spol. s r.o.

Synexus Czech s.r.o.

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

Tillotts Pharma Czech s. r. 0.

Mgr. Tibora Benetinova

Nikolay Demyan
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7. Financni zprava zarok 2022

Pacienti IBD — zdroje financovani v roce 2022

dotace z verejného sektoru 565 994,00 K¢
bezuplatné prijmy 1297 000,00 K¢
clenské prispévky 90 689,00 K¢
vlastni ¢innost 312 469,00 K¢
Celkem 2 266 152,00 K¢

Pacienti IBD z.s. - zdroje financovani v roce 2022

312 469,00 K¢

90 689,00 K¢ |

565 994,00 K¢

1297 000,00 K¢

m dotace z vefejného sektoru = bezlplatné prijmy m Clenské prispévky m vlastni ¢innost
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Pacienti IBD — struktura nakladu v roce 2022

Struktura nakladut

spotfeba materidlu, energie a ostatnich neskladovatelnych dodavek
mzdové ndklady véetné socidlniho,

pojisténi

najemné, internet, telefon

DDHM, DDNM

opravy

cestovné

prace souvisejici s provozem webu
postovni sluzby

¢lenské poplatky

bankovni poplatky

zdravotniho a zakonného

ostatni naklady tykajici se realizace akci: Sv. den IBD,

Svatovaclavska konference, WC kompas, tisk odbornych publikaci,

odborné seminare
Celkem
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v K¢

220 807,00 K¢

907 283,00 K¢
66 080,00 K¢
0,00 K¢

0,00 K¢

19 194,00 K¢
29 040,00 K¢
61 254,00 K¢
19 631,00 K¢
5 641,00 K¢

705 564,00 K¢
2 034 494,00 K¢
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Pacienti IBD z. s. - struktura nakladu v roce 2022

20 807,00 K¢

19 631,00 K¢

5 641,00 K¢

61 254,00 K¢
19 194,00 K¢

29 040,00 K¢

0,00 K¢
0,00 K

¢

m spotifeba materidlu, energie a ostatnich neskladovatelnych dodavek

= mzdové naklady véetné socidlniho, zdravotniho a zékonného pojisténi
= ndjemné, internet, telefon

= DDHM, DDNM

= opravy

= cestovné

m prace souvisejici s provozem webu

m postovni sluzby

m ¢lenské poplatky

Ptilohy:
Rozvaha v plném rozsahu k 31. 12. 2022
Vykaz zisku a ztraty v plném rozsahu k 31. 12. 2022

Pfiloha k 0i¢etni zavérce sestavené k 31. 12. 2022
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Rozvaha podle P¥ilohy €. 1

Nazev, sidlo a pravni forma ucetni

vyhlasky €. 504/2002 Sb. ROZVAHA jednotky
4 Pacienti IBD z.s.
v plném rozsahu Polska 1664/15
ke dni 31.12.2022 Praha 2
(v K&, s presnosti na dvé desetinna mista) 120 00

Ugetni jednotka doruéi: fele)

1 x pfisluSnému fin. organu

22720936
Oznaten k| Smvirmimagi | Sy cposkd o
a b c 1 2

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

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

Al 2. Software (013) 3

Al 3. Ocenitelna prava (014) 4

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

A l.6. Nedokoné&eny dlouhodoby nehmotny majetek (041) 7

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

Al Dlouhodoby hmotny majetek celkem Soucet A.ll.1. az A.IL.10. 20 327 903,89 327 903,89
Al 1. Pozemky (031) | 10

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

Al 3. Stavby (021) | 12

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

A. Il 5. Péstitelské celky trvalych porostt (025) | 14

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

Al 7. Drobny dlouhodoby hmotny majetek (028) | 16 327 903,89 327 903,89
A.ll. 8. Ostatni dlouhodoby hmotny majetek (029) | 17

Al 9. Nedokonéeny dlouhodoby hmotny majetek (042) | 18

A.11.10. Poskytnuté zalohy na dlouhodoby hmotny majetek (052) | 19

AL Dlouhodoby finanéni majetek celkem Soucet A.lll.1. az A.lll.6. 28

A LA, Podily — ovladana nebo ovladajici osoba 061) | 21

AL 2. Podily — podstatny vliv (062) | 22

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

Al 4. ZapUjcky organizanim slozkam (066) | 24

Al 5. Ostatni dlouhodobé zapujcky (067) | 25

A.lll. 6. Ostatni dlouhodoby finanéni majetek (069) | 26

A. V. Opravky k dlouhodobému majetku celkem Soucet A.lV.1.azAIV.11. | 40 -335 091,89 -335 091,89
A IV. 1. Opravky k nehmotnym vysledkim vyzkumu a vyvoje (072) | 29

A IV. 2. Opravky k softwaru (073) | 30

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

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

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

A IV.7. Opravky k samosta’tnym hnjo’tnym'm'ovitym vécem 35

a soubortim hmotnych movitych véci (082)

A IV. 8. Opravky k péstitelskym celkiim trvalych porost (085) | 36

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

A.1V. 10. Opravky k drobnému dlouhodobému hmotnému majetku (088) | 38 -327 903,89 -327 903,89
A IV. 11, Opravky k ostatnimu dlouhodobému hmotnému majetku (089) | 39




Oznaten k| Smvirmimugi | Sy cposkd o
a b c 1 2

B. Kratkodoby majetek celkem Soucet B.l. az B.IV. 41 1547 170,41 1339 324,37

B. . Zasoby celkem Soudet B.1.1. az B.1.9. 51 9 600,00 9 600,00

B. 1. 1. Material na skladé (112) | 42

B.l. 2. Material na cesté (119) | 43

B.I. 3. Nedokonéena vyroba (121) | 44

B. 1. 4. Polotovary vlastni vyroby (122) | 45

B. . 5. Vyrobky (123) | 46

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

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

B. I 8. Zbozi na cesté (139) | 49

B.1.9. Poskytnuté zalohy na zasoby (314) | 50 9 600,00 9 600,00

B. Il Pohledavky celkem Soucet B.Il.1. az B.11.19. 71 186 000,00 5 000,00

B. Il 1. Odbératelé (311) | 52 5 000,00

B.ll. 2. Sménky k inkasu (312) | 53

B.1I. 3. Pohledavky za eskontované cenné papiry (313) | 54

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

B.1I. 5. Ostatni pohledavky (315) | 56

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

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

B. . 8. Dan z pfijmu (341) | 59

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

B. 1. 10. Dan z pfidané hodnoty (343) | 61

B. 1. 11. Ostatni dané a poplatky (345) | 62

B. . 12. Naroky na dotace a ostatni zuctovani se statnim rozpoctem (346) | 63

B. 1. 13. Naroky na dotace a ost. zUCt. s rozp. organu izem. samospr. celkl (348) | 64

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

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

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

B.II.17. Jiné pohledavky (378) | 68 186 000,00

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

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

B. Il Kratkodoby finan¢ni majetek celkem Soucet B.III.1. az B.IIL.7. 80 1214 320,41 1181 491,37

B. . 1. Penézni prostiedky v pokladné (211) | 72 1642,00 297,00

B.lIl. 2. Ceniny (213) | 73 3990,00 1470,00

B. Il 3. Penézni prostiedky na uctech (221) | 74 1208 688,41 1179724,37

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

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

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

B. . 7. Penize na cesté (261) | 79

B. IV. Jina aktiva celkem SoucetB.IV.1.azB.IV.2. | 84 137 250,00 143 233,00

B.IV. 1. Naklady pfistich obdobi (381) | 81 5989,00 6 777,00

B.IV.2. Prijmy pfistich obdobi (385) | 82 131 261,00 136 456,00
Aktiva celkem Souéet A.azB. | 85 1547 170,41 1 339 324,37




Oznaten PASIVA k| Smvirmimugi | Sy cposkd o
a b c 3 4
A. Vlastni zdroje celkem SoucetAl.azAll. | 86 822 812,41 1 054 470,89
Al Jméni celkem Soucet A.l.1. az A.1.3. 90
Al 1 Vlastni jméni (901) | 87
Al 2 Fondy (911) | 88
Al 3. Oceriovaci rozdily z pfecenéni finanéniho majetku a zavazku (921) | 89
Al Vysledek hospodareni celkem Soucet A.ll.1 az A.ll.3. 94 822 812,41 1054 470,89
Al 1. Uget vysledku hospodareni (963) | 91 X 231 658,48
A ll 2. Vysledek hospodareni ve schvalovacim fizeni (931) | 92 -8 697,66 X
A.ll. 3. Nerozdéleny zisk, neuhrazena ztrata minulych let (932) | 93 831 510,07 822 812,41
B. Cizi zdroje celkem SoucetB.l.azB.IV. | 95 724 358,00 284 853,48
B. I Rezervy celkem Hodnota B.I.1. 97
B.1.1. Rezervy (941) | 96
B. Il Dlouhodobé zavazky celkem Soucet B.Il.1.azB.IL.7. | 105 9 600,00 9 600,00
B. Il 1. Dlouhodobé uvéry (951) | 98
B.1l. 2. Vydané dluhopisy (953) | 99
B.1I. 3. ZavazKy z pronajmu (954) | 100
B. ll. 4. Prijaté dlouhodobé zalohy (955) | 101
B.1I. 5. Dlouhodobé sménky k uhradé (958) | 102
B. Il. 6. Dohadné ucty pasivni (389) | 103 9 600,00 9 600,00
B.1.7. Ostatni dlouhodobé zavazky (959) | 104
B. Ill. Kratkodobé zavazky celkem Soucet B.IlIl.1. az B.IIl.23. | 129 128 758,00 200 253,48
B. I 1. Dodavatelé (321) | 106 2 420,00 65 771,94
B. Il 2. Sménky k Uhradé (322) | 107
B. Il 3. Prijaté zalohy (324) | 108
B. . 4. Ostatni zavazky (325) | 109
B. lIl. 5. Zameéstnanci (331) | 110 52 714,00 53 333,00
B. . 6. Ostatni zavazky vic¢i zaméstnancim (333) | 111 2 108,00
B. 1. 7. Zavazky k institucim soc. zabezpeceni a vefejného zdrav. pojisténi (336) | 112 14 327,00 15 657,00
B. . 8. Dani z pfijmu (341) | 113
B. Ill. 9. Ostatni pfimé dané (342) | 114 7 335,00 7 380,00
B. llI. 10. Dan z pfidané hodnoty (343) | 115
B. lI. 11. Ostatni dané a poplatky (345) | 116
B. Ill. 12. Zavazky ve vztahu k statnimu rozpoctu (346) | 117 51 962,00 56 003,54
B. lI. 13. Zavazky ve vztahu k rozpoctu organt uzem. samospr. celki (348) | 118
B. lll. 14. Zavazky z upsanych nesplacenych cennych papir a podild (367) | 119
B. llI. 15. Zavazky ke spole¢nikiim sdruzenym ve spolec¢nosti (368) | 120
B. Ill. 16. Zavazky z pevnych terminovych operaci a opci (373) | 121
B. . 17. Jiné zavazky (379) | 122
B. lll. 18. Kratkodobé avéry (231) | 123
B. 1. 19. Eskontni Gvéry (232) | 124
B. llI. 20. Vydané kratkodobé dluhopisy (241) | 125
B. lll. 21. Vlastni dluhopisy (255) | 126
B. llI. 22. Dohadné ucty pasivni (389) | 127
B. llI. 23. Ostatni kratkodobé finanéni vypomoci (249) | 128




Oznacen PASIVA e | e
a b c 3 4
B. IV. Jina pasiva celkem Soucet B.IV.1.azB.IV.2. | 133 586 000,00 75 000,00
B.IV. 1. Vydaje pristich obdobi (383) | 130
B.IV.2. Vynosy pfistich obdobi (384) | 131 586 000,00 75 000,00
Pasiva celkem Soucet A.azB. | 134 1547 170,41 1 339 324,37
Sestaveno dne: 26.03.2023 Podpisovy zaznam statutarniho organu tcetni jednotky

nebo podpisovy vzor fyzické osoby, ktera je ucetni jednotkou

Pravni forma ucetni jednotky

Pfedmét podnikani

Pozn.:




Vykaz zisku a ztraty

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

v plném rozsahu

VYKAZ ZISKU A ZTRATY

Nazev, sidlo a pravni forma ucetni
jednotky

Pacienti IBD z.s.
Polska 1664/15

ke dni 31.12.2022 Praha 2
(v K&, s pfesnosti na dvé desetinna mista) 120 00

Uéetni jednotka dorugi: IGO0

1 x pfisluSnému finanénimu organu

22720936
. Cinnosti
Oznageni TEXT g'dsl'(‘lj Hiavni Hospodafska |  Celkem
5 6 7

A. Naklady 1

Al Spotiebované nakupy a nakupované sluzby Soucet A.l.1. az A.1.6. 2 1 086 149,82 15 000,00 | 1101 149,82
Al 1. Spotfeba materialu, energie a ostatnich neskladovanych dodavek 3 432 241,72 432 241,72
Al 2 Prodané zbozi 4

Al 3. Opravy a udrzovani 5

Al 4. Naklady na cestovné 6 19 194,00 19 194,00
Al 5. Naklady na reprezentaci 7 23 811,00 23 811,00
Al 6. Ostatni sluzby 8 610 903,10 15 000,00 625 903,10
Al Zmény stavu zasob vlastni ¢innosti a aktivace = Soucet A.ll.7. az A.IL.9. 9

Al 7. Zména stavu zasob vlastni ¢innosti 10

A. 1. 8. Aktivace materialu, zboZzi a vnitroorganizacnich sluzeb 11

A 1. 9. Aktivace dlouhodobého majetku 12

AL Osobni naklady Soucet A.1l.10. az A.lll.14. 13 907 283,00 907 283,00
A.lll. 10. | Mzdové naklady 14 788 440,00 788 440,00
A.lll. 11. | Zakonné socialni pojisténi 15 118 843,00 118 843,00
A.lll. 12. | Ostatni socialni pojisténi 16

A.lll. 13. | Zakonné socialni naklady 17

A.lll. 14. | Ostatni socialni naklady 18

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

A.IV.15. | Dané a poplatky 20

A. V. Ostatni naklady Soucet AV.16.az AV.22. | 21 25272,19 789,14 26 061,33
A.V.16. | Smluvni pokuty, iroky z prodleni, ostatni pokuty a penale 22

A.V.17. | Odpis nedobytné pohledavky 23

A.V.18. | Nakladové uroky 24

A.V.19. | Kursové ztraty 25 789,14 789,14
A.V.20. | Dary 26

A.V.21. | Manka a Skody 27

A.V.22. | Jiné ostatni naklady 28 25272,19 25272,19
A. VL Odpisy, prodany majetek, tvorba a pouziti rezerv 29

a opravnych polozek Soucet A.VI.23. az AVI.27.

A.VI. 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

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

A. VIl Poskytnuté prispévky Hodnota A.VI1.28. 35

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

organizacnimi slozkami




) Cinnosti
Oznaceni TEXT I% 'dsll(z Hlavni Hospodarska Celkem
5 6 7

A. VIIL. Daii z pfijmu Hodnota A.VIII.29. 37
A.VIIl. 29 | Dan z pfijma 38

Naklady celkem Soucet A.l. az A.VIII. 39 2 018 705,01 15789,14 | 2034 494,15
B. Vynosy 40
B. . Provozni dotace Hodnota B.1.1. 41 565 994,46 565 994,46
B.I.1. Provozni dotace 42 565 994,46 565 994,46
B. Il Prijaté pfispévky Soucet B.1l.2. az B.11.4. 43 1387 689,17 1387 689,17
B. 1. 2. PFijaté prispévky zuctované mezi organizacnimi slozkami 44
B. II. 3. Prijaté prispévky (dary) 45 | 1297 000,00 1297 000,00
B.I.4. | Pfijaté Slenské prispévky 46 90 689,17 90 689,17
B. Il Trzby za vlastni vykony a za zbozi 47 18 700,00 292 269,00 310 969,00
B. IV. Ostatni vynosy Soucet B.IV.5. az B.IV.10. | 48 1 500,00 1 500,00
B.IV.5. Smluvni pokuty, uroky z prodleni, ostatni pokuty a penale 49
B.IV.6. Platby za odepsané pohledavky 50
B.IV.7. Vynosové uroky 51
B. V. 8. Kursoveé zisky 52
B.IV.9. | Zuctovani fondd 53
B. IV. 10. | Jiné ostatni vynosy 54 1 500,00 1 500,00
B. V. Trzby z prodeje majetku SoucetB.V.11.azB.V.15. | 55
B.V.11. | Trzby z prodeje dlouhodobého nehmotného a hmotného majetku 56
B.V.12. | Trzby z prodeje cennych papirt a podill 57
B.V.13. | Trzby z prodeje materialu 58
B. V. 14. | Vynosy z kratkodobého finanéniho majetku 59
B. V. 15. | Vynosy z dlouhodobého finanéniho majetku 60

Vynosy celkem SoucetB.l.azB.V. | 61 1973 883,63 292 269,00 | 2266 152,63
C. Vysledek hospodareni pied zdanénim f.61-(f.39-137) | 62 -44 821,38 276 479,86 231 658,48

Vysledek hospodareni po zdanéni F.62-F.37 | 63 -44 821,38 276 479,86 231 658,48

Sestaveno dne: 26.03.2023 Podpisovy zaznam statutarniho organu tcetni jednotky

nebo podpisovy vzor fyzické osoby, ktera je ucetni jednotkou

Pravni forma ucetni jednotky Pfedmét podnikani

Pozn.:




Pacienti IBD z. s.

Priloha k ucetni zavérce sestavené k 31.12.2022

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

Datum zfizeni ucetni jednotky: 10. 10. 2008

2. Pravni forma ucetni jednotky

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

3. Vymezeni ucelu, pro ktery byla ucetni jednotka zfizena

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

zanéty, podpora a pomoc pacientlim a jejich rodinnym pfislusnikm.

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

a)

b)
c)
d)
e)

f)

g)
h)

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

Provozovani webovych stranek spolku.

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

Zajisténi zdravotniho, socialniho a pravniho poradenstvi.

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

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

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

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

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

4. Ostatni cinnosti ucetni jednotky

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

majetek zejména:



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

b) z dobrovolnych ¢lenskych ptispévkl ¢len

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

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

e) prodejem sponzorskych dar( (nefinancnich)

f) komercénim vyuzitim sponzorskych ploch

g) ze statnich dotaci a grantu

h) z vynosu ze shirek

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

j) zvynosl z vlastniho majetku

Statutarni organ
PhDr. Martina Pfeiferova

Clenska schiize, vykonny vybor a kontrolni komise

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

SloZeni vykonného vyboru:

PhDr. Martina Pfeiferova predsedkyné spolku

Mgr. Lucie Lastikova mistopredsedkyné 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

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

Ucetnim obdobim tcetni jednotky je kalendaini rok 2022.

Rozvahovym dnem podle § 19 odst. 1 zdkona ¢. 563/1991 Sb., o Ucetnictvi, ve znéni
pozdé&jich predpisti (dale jen ,,ZoU”), je 31. 12. 2022.

Pouzité ucetni metody

Ucetni jednotka nepofidila v roce 2022 7adny drobny hmotny majetek. Dlouhodoby
hmotny ani nehmotny majetek ucéetni jednotka nem3, tudiZz neodepisuje.



- Cenné papiry, podily apod. organizace nepofridila.
- Ocenovaci rozdily organizace nepoutila.

- Opravné polozky organizace netvofila.

- Vzajemné zuctovani se v organizaci nevyskytlo.

9. Zpusob zpracovani ucetnich zaznamu
U&etni zdznamy jsou zpracovany Ucetni spolku pomoci Géetniho softwaru Pohoda
Premium. Na stejném Gcetnim softwaru je vedena i evidence majetku a mzdy. U&etni
a prvotni doklady jsou vedeny i v pisemné formé.

10. Zptisob a misto uschovy Gcetnich zaznamua
Uc&etni zaznamy jsou uschovéavany po dobu, kterd je v souladu se zakonem €. 563/1991
Sb., o ucetnictvi, v platném znéni. Po zauctovani jsou radné oznaceny a uloZeny
v kanceldfi ucetni. UloZeni, skartace a archivace ucéetnich zdznam( probihd podle
platnych predpis(.

11. Vysledek hospodareni v ¢lenéni podle jednotlivych druht ¢innosti
Hlavni ¢innost
Naklady 2.018.705,01 K¢
Vynosy 1.973.883,63 K¢
Zisk/Ztrata -44.821,38 K¢

.....

Naklady 15.789,14 K¢
Vynosy 292.269,00 K¢
Zisk/Ztrata 276.479,86 K¢

12. Informace o zaméstnancich
Ugetni jednotka méla k 31.12.2022 tfi zamé&stnance v pracovnim poméru. Dale
uzavrela 27 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 788.440,- K¢
Zakonné socidlni pojisténi celkem 118.843,- K¢

13. Informace k rozvaze a vykazu zisku a ztrat
- Ucetni jednotka tctuje od 1.1.2009 v soustavé podvojného UGcetnictvi. Pocatecni

zUstatky k 1.1.2022 byly zauctovany na zakladé ucetni zavérky k 31.12.2021.



14.

Pohledavky a zavazky jsou k 31.12.2022 béiné povahy (pohledavky: 5.000 -
odbératelé, zavazky: 65.771,94 K¢ — faktury pfijaté, 55.441,- K — zavazky
k zaméstnancim (mzdy 12/2022), 15.657,- K¢ — zavazky vici OSSZ a zdravotnim
pojistovnam, 7.380,- K¢ — zavazky vici Finanénimu Gradu, 56.003,54 K¢ — zavazky
v0ci statnim institucim)

Naklady vynaloZzenymi na dosaZeni pfijmQ byly predevsim osobni naklady, ostatni

sluzby a naklady na materidl a energie.
Vynosy tvofily pfedevsim dary, dotace.

Prehled dotaci, darti a bezuplatnych prijmi k 31.12.2022

Ufad prace CR

Ministerstvo zdravotnictvi CR
AbbVies.r. o.

Coloplast Czech s. r. o.

FERRING Pharmaceuticals CZs. r. o.
Fresenius Kabi s. r. o.

Janssen —Cilagcs.r. 0.

Pfizer spol. s r. o.

Synexus Czech s. r. o.

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

Tillotts Pharma Czech s. r. o.
Mgr. Tibora Benetinova
Nikolay Demyan

444.098,- K¢ (dotace)
121.896,- K¢ (dotace)
135.000,- K¢ (financni prostredky)
10.000,- K¢ (finanéni prostredky)
130.000,- K¢ (finanéni prostredky)
100.000,- K¢ (finanéni prostredky)
160.000,-K¢ (financni prostiedky)
200.000,- K¢ (finanéni prostredky)
25.000,- K¢ (finanéni prostredky)
461.000,- K¢ (finanéni prostredky)
10.000,- K¢ (finan¢ni prostredky)

60.000,- K¢ (finan¢ni prostifedky)
1.000,- K¢ (finan¢ni prostredky)
5.000,- K¢ (finan¢ni prostiedky)

15. Zpusob vyporadani vysledku hospodareni z predchazejicich ucetnich obdobi

Vysledek hospodareni z predchazejicich let je stale veden na ucété ¢. 932000

Nerozdéleny zisk, neuhrazena ztrata minulych let.

16. Okamiik sestaveni ucetni zavérky

U&etni zavérka je sestavena dne 26.3.2023 .
U&etni zavérku sestavila Ing. Helena Krejéi v. r., Géetni spolku.

Schvilila: PhDr. Martina Pfeiferova v. r., predsedkyné spolku
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PACIENTI IBD

- usporadali 8 webinari/seminars s lékari a dalsimi odborniky,
- realizovali 17. ro¢nik Svatovaclavskeé IBD konference v Praze, kterou navstivilo témér 140 navstévnikg,
- uskutecnili konference v dalSich méstech - Brné, Hradci Kralové, Plzni a Karlovych Varech,
- podporili psychoterapeutickou skupinu pro pacienty s IBD,
- pripomnéli Svétovy den IBD spolecnou jizdou pacientd historickou tramvaji po Praze a sirili osvétu ve Snidani s Novou,
- spustili kampan - Zvladame to v kazdem veku a kampan - Nemoc neni trapna,
- realizovali 10. rocnik fotografické soutéze Léto s IBD, bylo zarazeno 69 soutéznich fotografii (53 od ceskych
a 16 od slovenskych pacientd), Etyrem vyhercOm jsme rozdali celkem 24 cen,

- registrovali 72 novych ¢lent (aktualné evidujeme 1373 clend),

- odeslali 105 novych WC karet (aktualné evidujeme 1865 vydanych WC karet),

- privitali nové uzivatele nasi mobilni aplikace IBD POD KONTROLOU (aktualné vice nez 1000 aktivnich uzivatel0),
- obeslali 4 tisice praktickych IékarU a gastroenterologU, predali jim informacni materialy o novych poznatcich v lécbé IBD,
- navazali spolupraci s témér 30 novymi misty, kde akceptuji WC kartu (vybrana muzea a kulturni pamatky),

- odpovéedéli na témér 80 dotazy z nasich poraden na webu www.crohn.cz,

- informovali verejnost v médiich (tisténé i elektronické clanky o I1BD..],

- sdileli informace o aktualnich tématech,

- umistili pres 300 prispévkl a pribéhU na Facebook a Instagram,

- ziskali cca 370 novych fanousky na Facebooku a cca 160 sledujicich na Instagramu,

- odeslali 14 e-mailovych newsletterd,

- umistili 34 aktualit na nase webové stranky,

- pridali 47 videi na nas YouTube kanal,

- navazali spolupraci s dvéma novymi partnery v ramci Benefit programu pro nase cleny,

- vydali novou publikaci: Jak si udrzet psychickeé zdravi pri idiopatickych strevnich zanéetech,
- tvorili pacientské navody na chirurgicka reseni IBD,
- ziskali od MZ CR osvédceni o zapsani do seznamu pacientskych organizaci.

- 5x jednani Pacientskeé rady pfi MZ CR,

- on-line Valného shromazdeni evropské asociace EFCCA,
- on-line diskusnich skupin HAPPY HOUR EFCCA,

- setkani delegaty EFCCA z jednotlivych zemi v Barceloné,
- edukacniho setkani Slovak Crohn Clubu v Kosicich,

- tiskove konference AIFP - klinicka hodnoceni Iéciv,

- Skoleni APO Letni skola VII.

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




