Vyrocni zprava 2021

AiEvKé;Etick a

fibréz




Jsme Klub nemocnych cystickou fibrézou z.s. (zkracené Klub CF)

Adresa: Kudrnova 22/95, 150 00 Praha 5 — Motol
Telefon: 257 221 515

Webové stranky: www.klubcf.cz

IC: 45249440

DIC: CZ45249440

BéZny Gcet: 1921101329/0800
Transparentni tGcet: 30015-1921101329/0800
Transparentni ucet: 5301623319/0800

Vznikli jsme dne 7. 4. 1992 v Praze, ale pisobime v celé CR

Jsme zapsany spolek vedeny u Méstského soudu v Praze, spis. zn. L 3279

Nase organizacni struktura

Vybor Klubu CF Revizni komise

Mgr. Simona Zabranska, predsedkyné Ing. Milivoj Uzelac — predseda
MUDr. Tereza Dousova (zastupce CF tymu) — mistopredsedkyné Ing. Martina Jifikova

Markéta Miksikova, DiS., mistopredsedkyné Ing. Martina Lisa

Bc. Anna Arellanesova, ¢lenka

Mgr. Kamila Smidova, élenka
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Nasi lidé v roce 2021

Mgr. Simona Zabranska — reditelka

Bc. Lenka Johannova — fundraiser, grantovy manazer
Markéta Miksikova, DiS. — PR & marketing, péce o darce
Mgr. Barbora Koznarova — socialni pracovnice

Mgr. Alzbéta Slavickova — socialni pracovnice

Ing. Edita Schwarzova — office manazer

Mgr. Ivana Metelkova — do zari 2021 jako grantovy manazer

Externiste:
Ing. Alena Stastna, Tomas Bada, Mgr. Alexandra Lammelova,
Tatiana Semenova

Co je cysticka fibréza

Cysticka fibroza (CF) je zavazné a nevylécitelné dédicné
onemocneni, které nemocnym vyrazné zkracuje jejich zivot.
Postihuje zejména dychaci a travici systém, ale i nékteré dalsi
organy. Nemocni s CF potrebuji cely Zivot intenzivni lécbu, zah-
rnujici kazdodenni inhalace a rehabilitace. Cysticka fibréza neni
nakazliva. Nemocni se s ni narodi a jeji priznaky se vétSinou
objevi behem kratké doby.

V sougasné dobé Zije v Ceské republice pfes 700 pacientt s cys-

tickou fibrézou. Z toho je jiz 50 % dospélych. Pramérny vék doziti

nemocnych CF je 26 let.
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CF se projevuje recidivujicimi respiracnimi infekcemi, které postupné
zpusobuji poskozeni plic. V dychacich cestach se pacientiim tvori
husty hlen, ve kterém se dobre usidluji bakterie. Nemocni CF mohou
mit plice osidleny bakteriemi napf. Pseudomonas aeruginosa,
Burkholderia cepacia.

Tyto bakterie zdravé populaci vétsinou neskodi, ale u nemocnych CF
zpusobuji chronické infekce a zhorsuji prabéh onemocnéni. Nemocni
se také nesmi vzajemné stykat, aby se témito bakteriemi nenakazili.

Stézejnim pilifem |écby je udrzet dychaci cesty Cisté pomoci inhalaci
a rehabilitace. Oboji by se mélo provadét dvakrat az Sestkrat denné.
U nékoho jsou projevy onemocnéni slabsi a u nékoho bohuzel velmi
silné. Nemocni CF Spatné travi potravu, protoze jim spravné nefungu-
je slinivka bFini, vyludujici travici enzymy. Casto neprospivaji, ackoli
hodné jedi. Enzymy lIze dnes jednoduse dodavat v kapslich pred
jidlem, presto musi nemocni CF velmi vydatné jist a doplnovat stravu
vitaminy v tabletach.

V konec¢né fazi onemocnéni zplisobuje selhani plic. Nemocni se
stavaji zavislymi na kyslikové terapii a jedinou moznou zachranou se
pro né stava transplantace plic, ktera ovsem neni vhodna pro v§echny
pacienty.

Mezi nejCastéjsi komplikace patfi cukrovka, cirh6za jater, osteoporo-
za. CF také zpusobuje neplodnost u muzu. U Zen zavisi plodnost na
celkovém zdravotnim stavu.

Cystickou fibrozu ma jedno ze 4500 narozenych déti. Kazdy rok
se v Ceské republice narodi 15—20 déti s CF. Kazdy zhruba

34. clovék v ¢eské populaci je zdravym nosicem mutace genu pro
CF. Pravdépodobnost, ze se potkaji dva zdravi nosici, je u kazdého
1100. paru. Riziko narozeni ditéte s CF je u kazdého takového
téhotenstvi 25%.

Slane deti, Slané zeny, Slani lidé

Pacienti s CF maji az pétkrat slanéjsi pot nez zdravi lidé. Slany pot
u nich zpUsobuje pravé cysticka fibréza, respektive s ni souvise-
jici porucha prenosu iontu a soli pres bunéénou membranu. Do

povédomi verejnosti se tedy CF dostava i pod pojmy Slané déti nebo
Slané Zeny.

Poslani a ¢innost Klubu CF

Poslanim Klubu CF je zlepSovani kvality zivota

nemocnych cystickou fibrézou a dale zvysovani

informovanosti verejnosti o tomto onemocnéni.

Naplnéni tohoto poslani dosahujeme nasledujicimi ¢innostmi:

* Poskytujeme nemocnym CF, jejich rodinam a blizkym informacni
servis, tykajici se vSech aspekti onemocnéni CF.

+  Poskytujeme nemocnym CF, jejich rodinam a blizkym potrebné
psychosocialni podpory prostrednictvim nabidky socialnich
sluzeb.

* Podporujeme vzajemné spoluprace nemocnych CF, jejich rodin
a blizkych se &leny tym(i CF center v Ceské republice.

« Medializujeme problematiku onemocnéni cysticka fibroza.
Seznamujeme tak laickou i odbornou verejnost s existenci
tohoto onemocnéni, s jeho projevy a dusledky, jakoz i s moz-
nostmi léchy.

« Chranime opravnéné zajmy nemocnych CF, jejich rodin a bliz-
kych a vystupujeme jménem nemocnych CF na verejnosti.

« Zajistujeme financni prostredky na aktivity Klubu CF a na reali-
zaci projektt prostrednictvim fundraisingu. Poradame verejnou
sbirku ve prospéch nemocnych CF.

+ Dotujeme vybaveni potrebné pro nemocné CF pro jednotliva CF
centra v Ceské republice. Podporujeme dal$ich moznosti, které
nemocnym CF zkvalitni |écbu.

* Finan¢né podporujeme rodiny nemocnych CF s nizkymi pfijmy.

+ Podporujeme projekty zamérené na zdokonaleni |éby a dia-
gnostiky CF a vzdélavani odborniku, ktefi se problematice vénuiji.

* Spolupracujeme se zahrani¢nimi partnery a ziskané poznatky
prenasime do ¢innosti Klubu CF.

Celorepublikova pusobnost

Klub CF je v Ceské republice jedina organizace, ktera sdruzuje
nemocné cystickou fibr6zou a pomaha jim.

Ke konci roku 2021 jsme méli 510 ¢lentd z celkového poctu

700 nemocnych CF vedenych v Ceském registru cystické fibrozy.
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Generalni partner,
Patroni a ambasadori Klubu CF

Altron — generalni partner Klubu CF

Ivan a Klara Trojanovi

Ivan Trojan a jeho rodina nam pomahaji a podporuji nase aktivity
jiz 16 let. Od roku 2008 je lvan Trojan oficialnim patronem Klubu
CF. Klara Trojanova se v roce 2013 stala patronkou kalendare
Slané Zeny.

Pomoci Trojanovych si nesmirné vazime, protoze vidime jejich
uprimny zajem a snahu nezistné pomahat. Ivan sam inicioval
nékolik aktivit, které velmi pomohly jak v oblasti Sifeni osvéty, tak
ziskani financnich prostredki. Mezi nejvyznamnéjsimi aktivitami
uvedme jiz tfi spoty, které mély prostor v televiznim vysilani, spo-
lupraci s filmem Andél Pané 2, audioknihu Nadychané pohadky,

beneficni basketbalové utkani Za lepSi nadech a spolupraci s celym

Dejvickym divadlem.

~Podobné jako neni na prvni pohled vidét onemocnéni cystickou
fibrozou, je ¢asto neviditelna i prace lidi, ktefi pacientim a jejich

rodinam pomahaji. Za dobu nasi mnohaleté spoluprace jsem se ale

sam presvédcil, jak je tato ¢innost narocna a jak velky prinos pro
nemocné ma.”
Ivan Trojan

Ambasadori Klubu CF

Herbert Slavik

Herbert Slavik stal za fotoaparatem Slaného kalendare 2022. Spolec¢né
jsme vytvorili novy koncept kalendare, ve kterém budeme ukazovat
nejen zZeny, ale i muze s cystickou fibrézou. Herbert Slavik na krtu
kalendare v fijnu 2021 rekl, ze mu bylo cti a potéSenim poznat vSechny
pacienty focené do kalendare a ze chce i nadale pomahat a podarovat
Klub CF.

Pavel Zuna

Pavel Zuna pro nas jiz 15 let moderuje Benefi¢ni aukce détskych
obrazkd a uméleckych dél, které organizujeme vzdy jednou za dva
roky. Od roku 2019 nam tuto akci nejen moderuje, ale spolecné

s pritelkyni Danou Dvorackovou se aktivné podileji i na jeji organizaci.

Dejvickeé divadlo

Jako jednu ze ¢tyr organizaci, které pravidelné podporuje, si nas
vybralo i Dejvické divadlo. Herci z DD se zapojili do foceni kalendare
Slané zeny 2020. A co vic, pomohli natocCit uzasny spot Nase nemoc
neni vidét, kterym chceme vzkazat ohromné diky vSem, ktefi nam
pomahaji na nasi cesté v boji s cystickou fibrézou!

David Vencl

Freediver, drzitel svétového rekordu v plavani na nadech pod ledem;
kromé zavodniho freedivingu se vénuje i lektorovani v oblasti free-
divingu, dechové terapie, chladové terapie a biohackingu.

,Zatimco pro nas je dech samozrejmosti, jsou mezi nami nékteri, kteri
mnohdy o svuj dech bojuji. Ja také kazdy nadech pocitam, a proto mi
dava smysl propojit se pravé s Klubem CF. Pomaham sirit osvétu

o této nemoci a velmi mé tési, pokud se diky tomu naskytne moznost pomoci
i financné."

Martina Olivova

Magic Hill, jednatelka

,0d roku 2010, kdy jsem se ja osobné potkala s touto nemoci poté, co byla
diagnostikovana mému synovi, se snazim podporovat Klub nemocnych cys-
tickou fibrozou. Jejich ¢innost a usili povaZuji za naprosto klicové pro rodiny
nemocnych, a to nejen proto, Ze nemocni na prvni pohled vypadaji zdrave

a pomoc se tak pro né mnohdy hleda obtiznéji, ale také proto, Ze ze své osobni
zkusSenosti vim, Ze s nemoci se lépe Zije, pokud na ni ¢lovék neni sam."

Kvéta Benediktova

Za lepsi nadech, organizatorka projektu

,Pracovala jsem v Institutu sportovniho Iékarstvi a na Rehabilitacni klinice
Fakultni nemocnice Motol. V praci jsem pecovala i o pacienty s cystickou
fibrozou, kteri byli po transplantaci plic. KdyzZ prvorozené dceri zjistili CF,
velmi dobre jsme védeéli, jakou vyzvu pred sebou mame. Od pocatku jsem
premyslela, jak mohu pomoci. Jelikoz jsem od mladi hrala zavodné basketbal,
byla sportovni udalost spojena s basketbalem celkem jednoznacna. V roce
2019 jsem usporadala prvni rocnik internetové aukce a beneficniho basketba-
lového zapasu Hrajeme za lepsi nadech."

Dekujeme

nasim patronum
a ambasadorum.
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SLOVO UVODEM

Mili piatelé,

rok nam ubéhl velmi rychle a pfi pohledu dozadu musim konstato-
vat, ze to ohlédnuti je mimoradné radostné a prijemné.

Pri nasich pravidelnych prednaskach pro rodice a pacienty ma vzdy
nejvétsi sledovanost prednaska pana profesora Drevinka, ktery vede
klinické studie na Iéky pro pacienty s CF. Seznamuje nas s novinka-
mi v lécbé a ve vyzkumu a my rodice a pacienti vzdy s nadéji
poslouchame o uspésich a ucinnosti lékl ve studiich a cekame, kdy
uz se nasi pacienti k lécbé dostanou.

A pravé v lonském roce se k nasim pacientiim dostal velmi uc¢inny
|ék Kaftrio. Od Cervence zacaly pojisStovny schvalovat Iék urc¢eny pro
pacienty ve véku od 12 let, kteri maji mutaci genu F508del aspon
na jedné alele. Vysledky IéCby jsou Uzasné. Pacienti se po velmi
kratké dobé zbavuji uporného kasle, maji vice energie, pribyvaji na
vaze, citi se lépe po fyzické i psychické strance. S postupem ¢asu
muzeme téz konstatovat, ze ubylo hospitalizaci i predepisovani
antibiotik. LécCba je to tedy velmi uc¢inna a postupné budou k Iécbé
zarazovani stale mladsi pacienti. Ma to vsak jedno ,bohuzel" —

v Ceské republice je stale asi 20 % pacient(, pro které je tato lécba
neucinna. Budeme tedy doufat, Ze se jiz brzy najde stejné ucinna
latka i pro pacienty se vzacnymi mutacemi.

V roce 2021 nas stale trapil covid-19, ale i pfes znacnha omezeni se
nam podarilo provést a usporadat mnoho akci — prectete si o nich
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na nasledujicich strankach. Byla to krasna setkani pri sportovnich
aktivitach a my jsme pri nich mohli na covid-19 konec¢né zapom-
enout. Hodné jsme se vénovali spolupraci s Ceskym registrem cys-
tické fibrozy, ktery sbira data o pacientech a o jejich Ié¢bé. Spolu

s odborniky jsme pripravili prvni prehledovou zpravu o stavu cys-
tické fibrozy v Ceské republice za rok 2020, ktera pfinasi zajimavé
informace pro pacienty, odborniky i verejnost. Ukazali jsme, Ze data
o pacientech maji svoji dulezitost a vyznam a my budeme
pokracovat s kazdoro¢nim zverejnovanim Cisel o cystické fibroze.

Povedlo se nam toho opravdu mnoho a za to vdécime uzasnému
tymu lidi, ktefi nam pomahaji. Mame skvély kolektiv v Klubu CF,
pomaha nam nase aktivni CF komunita, mame vérné partnery

a podporovatele. VSem Vam patri velké diky!

Preji Vam krasny a uspésny rok 2022.

Vase Simona Zabranska
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HAJENT ZAIMU PACIENTU -ooooooooeeeeeeeesenesssssssssssssssssesssss

Rok 2021 byl nabity udalostmi, na jejichz zménach jsme se velmi
aktivné podileli.

V ramci nasich advokacnich aktivit jsme spolupracovali s Ceskou
asociaci pro vzacna onemocnéni CAVO na prosazeni nového zakona
na uhradu lékt na vzacna onemocnéni. V ramci novely zakona

¢. 48/2011 Sb., o verejném zdravotnim pojisténi, se schvalil uplné
novy paragraf, ktery umoznuje Uhradu Iékd na vzacna onemocnéni
tzv. treti cestou. Diky tomuto paragrafu by jiz orphany nemusely byt
hrazeny na vyjimku dle individualniho posouzeni (na §16), ale byla by
jim umoznéna jednodu$si a rychlejsi cesta. Slo by predevsim o sys-
témové posuzovani uhrady léku, do kterého se poprvé v historii zapo-
juji pacienti jako ucastnici spravniho fizeni. Zakon vstoupi v platnost
od ledna 2022 a my budeme doufat, Ze se nase léky dostanou do
uhrady touto cestou co nejdrive.

Pokud jesté zustaneme u legislativnich zmén, tak se nas dotkla
jesté dalsi zména a tou je legislativni ukotveni pacientskych orga-
nizaci ve zdravotnim systému. Novela zakona ¢. 372/2011 Sb.,,

o zdravotnich sluzbach, definuje, jaka organizace se muze nazy-
vat pacientskou. Tato definice je velmi dilezita pravé pro vstup
pacientl do spravniho fizeni o uhradé léku v pripadé tzv. treti
cesty a v budoucnu mozna i pro systémové financovani provozu
pacientskych organizaci.

AT &4

Kaftrio pro nase pacienty. Diky spole¢né a intenzivni praci
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s odborniky v ¢ele s panem profesorem Drevinkem, ktery reprezen-
tuje odbornou spolec¢nost, se nam podarilo s nejvétsi ceskou
pojistovnou VZP domluvit vytvoreni spolecného stanoviska k uhradé
léku Kaftrio, které bylo podepsano v ¢ervnu 2021. Od srpna se
postupné zacaly podavat zadosti o uhradu na §16, ktery pojistovny
schvalovaly. Do konce roku se tak lIécba dostala k vice nez

200 pacientum!

V nasich advokacnich aktivitach nam velmi pomaha to, Zze jsme
&leny Pacientské rady MZ CR a Ze se diky praci v pracovnich sku-
pinach Pacientské rady MZ CR i pracovnich skupinach a komisich
MZ potkavame a mame moznost hovorit se zastupci ministerstva,
pojistoven i s odborniky z nejriznéjsich oboru.

Mimo praci v pracovnich skupinach jsme v ramci vnitrniho
pripominkového fizeni pripominkovali legislativni Upravy zakong,
vyhlasek a metodik, které ministerstvo zdravotnictvi vypracovalo.

V roce 2021 jsme se také spolu s dalsimi osmi pacientskymi orga-
nizacemi stali zakladajicim ¢lenem zastresujici pacientské orga-
nizace Narodni aliance pacientskych organizaci NAPO, ktera bude
otevirat a resit velka témata zdravotnictvi, ktera se tykaji vSech
diagndéz — elektronizaci zdravotnictvi (tzv. iHealth), standardy zdra-
votni péce, prevence vzniku onemocnéni, financovani pacientskych
organizaci... Véfime, ze tato organizace bude kultivovat a zlepSovat
postaveni pacientl a pacientskych organizaci ve zdravotnim sek-
toru.




ZIVOT S CYSTICKOU FIBROZOU: s DODPORILI JSME VYZKUM <o
SOCIOEKONOMICKY DOPAD ONEMOCNENI
NA PACIENTY A JEJICH PECOVATELE Lt studh rganzols ol spolecos

ucelem stanoveni pritomnosti protilatek proti
SARS-CoV-2 (protilatky uréuji miru odpovédi
imunitniho systému na infekci) u pacient

s cystickou fibrézou. Testy na pfitomnost
protilatek mély poskytnout udaje o tom, kolik
pacientu s CF jiz bylo nakazeno nemoci
COVID-19. Ugelem projektu bylo také zjistit,
jaké dopady na plicni funkce tato infekce

Klub CF haji zajmy pacientl s cystickou fibrézou a to predpoklada, ze bude co nejlépe a nejpodrobnéji znat situaci pacientd, jejich rodin

i kvalitu jejich zivota. Z tohoto divodu jsme ve spolupraci s neziskovou organizaci iHeta, ktera se vénuje farmakoekonomii a zdravotnickym
analyzam, pripravili velké dotaznikové Setreni, které probihalo od 24. 11. 2020 do 15. 3. 2021 a vyplnilo ho celkem 257 pacientl z péti

CF center v Ceské republice.

Setfeni mélo nékolik ¢asti a zkoumalo Zivot s cystickou fibrézou ve viech jejich aspektech. Zjistovali jsme:

+ demografické udaje o pacientech, « naklady socialniho zabezpeceni z pohledu pacienta i peCovatele, méla.

klinické udaje, + kvalitu zivota u déti, adolescentt a dospélych pacientt s CF,
+ lécbu cystickeé fibrozy,  ztratu pracovni produktivity a béznych kazdodennich aktivit,
« C¢innosti spojené s cystickou fibrézou, + kvalitu zivota pacient s CF v porovnani s ostatnimi i

demografické udaje o pecovatelich, onemocnénimi,
+ primé naklady rodiny, + subjektivni zatizeni pecovatelu.
Nasi snahou bylo také doplnit dulezité informace pro proces posuzovani pfi spravnim fizeni k uhradé Iékl dle novely zakona o verejném
zdravotnim pojisténi. Vérime, ze diky zpracované analyze budeme moci zodpovédét dulezité otazky v ramci uhradového procesu a pomoci
tak pacientim dostat se k jejich lIéku jednoduseji a rychleji. Mame nyni jasnou predstavu, co obnasi péce o CF pacienta, s jakymi problémy
se pacienti a jejich rodiny potykaji, a vime, co je potfeba zlepsit.
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Péce je nasSim ¢lenim poskytovana celoro¢né a bezplatné.
Kazdému clenovi Klubu CF je poskytovano socialnépravni poraden-
stvi a psychologicka podpora. Pomahame rodinam s prijetim dia-
gnozy a prekonanim obav tak, aby se nasi ¢lenové a jejich rodiny

v v

v vev o,

pokladame posilovat schopnost nasich klienti samostatné resit
socialni problémy a takeé jejich zac¢lenéni do spolecnosti.

Socialni pracovnice poskytuji informace o socialnich davkach

a invalidnich duchodech. Provazime rodiny spravnim fizenim,

pripravujeme je na socialni Setfeni a pomahame pri odvolacim
fizeni.

Nedilnou soucasti je také navstéva nasich pacientu pfi hospitalizaci.
Tento zpusob setkani byl stejné jako v predchozim roce znacné
omezen kvuli pandemii covid-19, proto jsme pacienty navstévovali
predevsim po domluvé s CF Iékarem. Takové navstévy zprijemnuji
pacientim cas straveny v nemocnici. S ¢leny se setkavame

i v terapeutické mistnosti v prostorach Klubu CF. | tato moznost
vSak byla znaéné omezena a méné vyuzivana vzhledem k epidemio-
logické situaci. Casto kladenymi otazkami jsou otazky socialniho
zabezpeceni a systém davek pro osoby zdravotné postizené. Pribyva
dotazu na inovativni |é¢bu, moznost asistenta pedagoga pro CF dité
ve Skole a prispévek od Dobrého andéla.

Klub
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Socialni sluzba se v roce 2021 vénovala
téemto oblastem péce:

+ navstévy v Motole pri hospitalizacich,

+ edukace rodin nové diagnostikovanych pacientd,

+ telefonické, e-mailové a osobni konzultace,

« pravidelné setkavani s Iékafri a zdravotniky,

« vedeni spravnich fizeni ve véci prispévku na péci, prukazu osob
zdravotné postizenych, invalidnich dichodd,

« pravni poradenstvi v dalSich odvétvich (rodinné pravo, pracovni
pravo, jina spravni fizeni),

« projekt ,Patroni rodica".

V roce 2021 nase socialni pracovnice uskutecnily celkem 676 inter-
venci, z toho 188 prostrednictvim e-mailt, 415 prostrednictvim tele-
fonu, 43 prostrednictvim Facebooku, 12 pri osobnim kontaktu

a 18 pri navstévach v nemocnici. Klub CF proved| procesem
spravniho fizeni (poradenstvi k socidlnimu Setreni, priprava vyjadreni
k podkladim v 1. i Il. instanci, sepsani odvolani) 9 zadatelu

o prispévek na péci, 1 zadatele o prukaz OZP, 1 zadatele o ID

a poskytl jim poradenstvi. V oblasti socialnépravniho poradenstvi

v riznych dalSich oblastech prava (rodinné pravo, pracovni pravo,
pravo socialniho zabezpeceni...) bylo uskuteénéno priblizné 30 inter-
venci, a to prostrednictvim telefonu a e-mailu.
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Stejné jako v predchozich letech i v roce 2021 provadéla nase
socialni pracovnice edukace u 16 nové diagnostikovanych.
Edukace spociva v podpore rodicu nové diagnostikovanych
pacientu, seznameni s vyhodami ¢lenstvi v Klubu CF, v dopro-
vodu na jednotliva vysetreni ¢i v pomoci s komunikaci

s nemocnic¢nim personalem. Tato edukace poskytuje rodinam
pocit sounalezitosti. V ramci edukace jsou rodiny seznamova-
ny s projektem Patroni rodi¢a. Je jim nabizena moznost zkon-
taktovat se s Patrony rodicu, kteri jim poskytuji podporu

a pomoc v situaci, ve které sami pred lety byli. BeEhem edukace
jsou rodinam poskytnuty informace i edukacni materialy, které
se tykaji péce o dité s CF, sluzeb a ¢innosti Klubu CF. Kazdy
nové diagnostikovany pacient dostal darkovy balicek

a fadu materialt a brozur o CF.

Psychologicka pomoc je urcena pro dospivajici

a dospélé pacienty s CF, rodice ¢i sourozence
pacientu, partnery ¢i dalsi blizké osoby. Podminkou
poskytnuti sluzby je téma zahrnujici nemoc Ci
vztahujici se k ni. Pomoc ma charakter krizové
intervence, poradenstvi, podpory €i provazeni.
Nenahrazuje dlouhodobou psychoterapeutickou
péci.

V roce 2021 probéhlo 12 konzultaci, z toho

5 osobné a zbytek telefonicky ¢i pres Skype.
Konzultace se tykaly ponejvice témat vyrovnavani
se s diagndzou, zivota s cystickou fibrézou a part-

) Uskutecnily se také dva vikendové pobyty. Jeden byl pro rodice
nerskych vztaha.

a prarodice déti s CF, ktery nabizi mimo odpocinku také svépo-
mocnou skupinu, diskuzi s lékarem ¢i individualni konzultace
s psychologem a socialnim pracovnikem. Tento vikendovy
pobyt se konal od 17. do 19.9. 2021 v BeneSové u Prahy za
ucasti 22 osob.

Setkani Patronu rodicu v Karlovych Varech bylo prelozeno
z roku 2020 z divodu pandemie covid-19. Od 11. do 13.6. 2021
tak Patrony rodicu ¢ekalo skoleni pro laické poradce.
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V tomto roce stale bézi projekt Patroni rodicl. Patroni rodicu jsou tzv. laickymi poradci pro rodiny s détmi nemocnymi CF.
Tato sluzba je vyuzivana predevsim rodici pacientt s CF, ale neni ur€ena pouze jim. Obratit se na Patrony rodi¢i mohou také
sourozenci, prarodice a dalsi pfibuzni. Patrony rodicl je mozné kontaktovat e-mailem, telefonicky nebo osobné.

Jak jiz bylo vySe zminéno, v roce 2021 se nam konecné povedlo usporadat vikendové setkani Patronu rodicu, kterého se
spolu s Patrony zucastnila socialni pracovnice a psycholozka Klubu CF. Vikend je urceny ke skoleni laickych poradcu, ale
takeé k supervizi a intervizi.

PUBLIKOVALI JSME -veooerersseesssesssseessssessseessssesssesssssessne

V roce 2021 jsme se nadale vénovali edukac¢nim materialiim. Vydali jsme napfiklad nové letaky o Klubu CF pro pacienty a Prirucku fyziotera-

pie u kojencu s cystickou fibrozou. Dale jsme pfipravili novou pfirucku o nutrici a obrazkovou knihu pro déti.

Fyzioterapie u kojencu

s cystickou fibrozou

Informacni brozura pro rodic¢e nové diagnos-
tikovanych déti s CF. Napomuze lépe se zoriento-
vat v inhalacich a respiracni fyzioterapii u déti

v novorozeneckém a kojeneckém véku.

Vydano za podpory VERTEX a NADACE CEZ.

Nutricni prirucka

Dieta nemocnych cystickou fibrézou je velmi
specificka. Je zapotrebi prijimat stravu boha-
tou na kalorie, vitaminy a mineraly. Nutricni
prirucka pro nemocné cystickou fibrézou je
ur¢ena nejen pacientum a rodi¢im déti s CF, ale
muze poslouzit i nutriénim terapeutam, ktefi se
potrebuji zorientovat v péci o pacienta s CF. Nové
vydana Nutri¢ni pfirucka nahrazuje Klubem CF
vydanou pfirucku o vyzivé z roku 2010.

Vydano za podpory VERTEX a NADACE CEZ.

i
Fyzioterapie u kojenct
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Byval jednou jeden myval

S potéSenim jsme pracovali na ilustrované knize pro déti,
kterou jsme pojmenovali Byval jednou jeden myval. Vékem je

urcena zhruba od 4 do 7 let. Véfime, ze nejvice poslouzi détem,

které v tomto véku ¢asto poprvé opoustéji bezpecnou pudu
domova a poprvé se setkavaji s novymi spoluzaky na pudé
Skolky/skoly a mohou se dostat do situace, kdy nevédi, jak
svym kamaradum odpovédét. Nezfidka se stydi o CF hovorit,
prirozené, protoze nechtéji byt jini nez ostatni déti. Myslenkou
bylo nepredkladat ditéti klasickou ucebnici, kde bude
popsano, co v§e smi nebo nesmi, a na modelu télicka budou
Sipky ukazovat na vSe, co v jeho téle nefunguje, jak ma. Déti
se uci prozitkem a vice na né zaplsobi emoce a moznost
ztotoznit se s hlavni postavou v pohadkovém pribéhu. Proto
jsme zvolili pfibéh, ktery ma nékolik poselstvi. Poukaze, co
muze zpUsobit nedodrzovani lécby, ale na druhé strané ape-
luje na to, ze se za CF nemusime stydét a skryvat ji, protoze
nejsme jini nez ostatni.

llustrovala lva Frank, autorkou pribéhu je Markéta Miksikova,
odborné konzultace poskytla Mgr. Klara BeneSova.

Vydano za podpory Ministerstva zdravotnictvi Ceské republiky.
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FYZIOTERAPIE V KLUBU CF e

Clenové Klubu CF maji moznost vyuzivat ambulant-
ni fyzioterapie v prostorach terapeutické mistnosti
v Klubu CF. Hodiny vedou Mgr. Jana Pleskova nebo
Mgr. Anna Chmelarova.

Terapie slouzi k rozSifeni péce o pacienty s CF, ke
konzultacim ¢i jsou vhodnym doplnkem pri nespolu-
praci ditéte v ramci péce o dychaci cesty, pfipadné
pfi zhorSeni stavu pacienta.

Hodiny fyzioterapie, pfipadné samostatné terapie
Simeoxem mohli nasi ¢lenové vyuzivat od dubna
2021 az do konce roku.

a0 Klub
N cystické 21
{ fibrozy



EDUKACNI FYZIOTERAPEUTICKA VIDEA - PUJCOVALI JSME POMUGQCKY -rereeeeeeresssssssssmssssssssssssens

Ve spolupraci s tymem respiracnich fyzioterapeutt CF centra
FN Motol jsme pripravili edukacni videa pro pacienty vSech
vékovych kategorii. Videa instruuji, jak provadét inhalaci, pouzivat
pomucky k dechové fyzioterapii Ci jak spravné odsavat hlen

u kojencu. Videa jsou umisténa na YouTube kanalu Klubu CF a na
webovych strankach. Videa byla vytvorena za podpory VERTEX.

Clenové Klubu CF mohou bezplatné vyuzivat pujéovnu pomticek.
Tuto sluzbu pacienti zpravidla vyzivaji v pripadé, kdy maji vlast-

ni pristroj v opravné ¢i ¢ekaji na schvaleni pristroje u zdravotni
pojistovny. Mohou si u nas zapjcit inhalatory, odsavacky, kys-
likové koncentratory, baterie a dobijecky k pfenosnému kyslikovému
koncentratoru, drobné rehabilitaéni pomucky a nové také infuzni

pumpy.

Porizeno do pujcovny:

Simeox 3 ks
Infuzni pumpa 4 ks
Zapujceno:

Inhalator Pari Sinus 1x
Inhalator eFlow 1x
Inhalator Pari Boy SX 6%
Kyslikovy konc. stacionarni 2%
Simeox 14x

Na naklady Klubu CF probéhla také roc¢ni revize a serizeni
zapujcovanych inhalator( a kyslikovych koncentratora.
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Cleny Klubu CF podporujeme hmotnymi dary a finanénimi pfispévky.

V roce 2021 jsme vyplatili financ¢ni prispévky v celkové vysi 469 906 K¢. * se vSemi centry cystické fibrézy v CR, ktera se nachazeji Jsme éleny
Obdarovali jsme tak 236 zadatel(i. Prispévek Ize ¢erpat na léky, dopliiky = v Praze, Brn€, Ostravé, Hradci Kralové a Plzni,
stravy, nakup pomucek atd. : * s Ceskym registrem cystické fibrozy, « CAVO - Ceska asociace pro vzacha onemocnéni, ktera
' * s nadaci Dobry andél, jejiz prispévky pomahaji nékterym nasim zastiesuje organizace hajici zajmy pacienttl se vzacnymi
Nové edukovanym rodinam jsme vyplatili finanéni prispévky ve vysi klientam, onemocnénimi v celé CR
72 451 K¢. Obdarovali jsme tak 15 novych pacientu. Prispévek slouzi * s nadaci NROS, ktera nam pomaha zajistit vikendove pobyty * EURORDIS - Evropska organizace pro vzacna onemocnéni
zejména k uhradé doplatku za odsavacku. ' pro rodice, » CF Europe — Evropska organizace pro pacienty s CF
* se Zlatou rybkou, z.0., ktera plni prani vazné nemocnym détem, . NRZP - Narodni rada osob se zdravotnim postizenim CR
Diky sponzorskym darim jsme mohli v roce 2021 nasim ¢leniim rozdat A * s Ceskou asociaci pro vzacna onemocnéni (CAVO), ktera * NAPO - Narodni asociace pacientskych organizaci sdruzuje
nasledujici hmotné dary: | , zastresuje organizace hajici zajmy pacientt se vzacnymi pacientské organizace zaméfené na véechny typy onemocnéni
| onemocneénimi v celé CR, i zdravotniho postizeni pusobici v CR
_ i, + s Evropskou organizaci pro vzacna onemocnéni (EURORDIS),
sterilizator 16 ks 24 000 Ke L + s Cystic Fibrosis Europe (CFE) — Evropskou organizaci
membrana 10 ks 19 600 K¢ _ : pro pacienty s CF,

021

pacienty

inhalator eFlow 11 ks 268 400 K¢ | + se Slovenskou Asociaciou Cystickej Fibrozy. YF 2
set nebul. + membrana 15 ks 42 900 K& EET T
Sedy kabel 1 ks 1050 K¢ ' Pro Cesky registr cystické fibrézy jsme pripravili nové logo

inhalator Pari Sinus 1 ks 7900 K¢ : ~ a iniciovali jsme a poté i graficky zpracovali prvni Pfehledovou

inhalator InnoSpireGo 25 ks 140 875 KC 3 g zpravu z narodniho registru CF pro rok 2020.
Pari o-Pep 2 ks 2 800 K¢ \

nebulizator ro¢ni baleni 2 ks 2 380 K¢

filtr k Simeoxu, 25 cykl{ 40 ks 50 400 K& — Uéast na konferencich
FFP2 a R-Shield 10 584 ks 158 541 K&

Celkem 718 846 Ké ) - RECYF 2021
* V4 Future CF Krakov

Nové edukovanym pacientim Klub CF poskytuje darek v podobé détskych
plen, lahvicek a hracek.
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Spot ,Nase nemoc neni vidét" vysilala Ceska televize na svych kanalech Kampane na socialnich sitich

na prelomu listopadu a prosince 2021 celkem 50krat.
« Slana pusa — kvéten

* Nase nemoc neni vidét — fijen

Za rok 2021 evidujeme pres 40 ¢lank( v médiich. NejvyraznéjSim tématem
« Veétrnikovy den — listopad

byl pristup k Iéku Kaftrio, ktery mél prostor také v televiznim zpravodajstvi.

Online aukce Za lepsi nadech

Pe"’réj"ipocjw Zacali j zivat aukcni onli tém, diky které (17
bodanie dou acali jsme vyuglva aukéni online systém, diky eremu.muzeme
Via oral spravovat beneficni aukce ve prospéch nemocnych cystickou
fibrézou. Na této platformé jsme jako prvni spustili aukci k pro-
, jektu Za lepsi nadech, ve které jsme drazitelim nabidli predméty od
NI~ prednich ¢eskych sportovcu, jako jsou napriklad: Martina Sablikova,
kaftrio'7s mg/s50 mg/100mg 1 Jaromir Jagr, Eva Samkova, Ondiej Synek, Jan Zelezny, Sarka
ované tablety ' Strachova, Vavfinec Hradilek, Roman Kreuziger, Petra Kvitova, Jana
tabletid powlekane \ Vesela, Katefina Elhotova, Jakub Klepis, Jifi Welsh, David Vencl,
comprimidos revestidos por pelicula .. . ..
: il Katerina Neumannova a dalsi.
wacaﬁ:]?x:‘é?ff:&mo Online aukce méla ohromny Uspéch.
ivacaftor/tezacaftor/elexacaftor
Slany kalendar 2022
14 tablet/tabletek/comprimidos

Vysel Slany kalendar na rok 2022, ve kterém se kromé slanych
Zzen nové objevili i muzi s CF. Kalendar byl vénovany sportovnim
aktivitam, které jsou pro pacienty s CF mnohdy obtizné, a o to
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vétsi radost prinasi, pokud je pacienti provozovat mohou. Také
jsme prirovnavali narocny rezim CF pacientu ke kazdodennimu tré-
ninku vrcholovych sportovcu. U kazdé fotografie jsme pak Ciselné
znazornili narocnost lécby CF. Kalendar mél podtitul Nase nemoc
neni vidét, protoze a¢ na nasich pacientech nemoc neni na prvni
pohled patrna, Cisla v kalendari davaji vytusit, zZe jeji IéCba a celkovy
dopad na rodinu je znatelny.

Za fotoaparatem kalendare stal Herbert Slavik.

Krest kalendare Brno a Praha

V fijnu 2021 jsme kalendar pokrtili v Brné, béhem vernisaze k ret-
rospektivni vystave fotografii z kalendaru Slané Zeny, ktera se
uskutecnila v Divadle na Orli. Kmotry kalendare se staly

MUDr. Eva Pokojova, pacientka Katefina a maminka pacienta Jana.

Prazsky krest kalendare byl tradicné spojeny s aukci fotografii
z kalendare. Kalendar tu pokrtili Herbert Slavik, pacient Krystof
a profesor Pavel Drevinek.

Vystavy détskych obrazkua

Béhem letnich prazdnin jsme poradali soutéz détskych vytvarnych
dél. Néktera z nich jsme na podzim vystavili ve FN Motol
a v Riéanech u Prahy v KC Na Fialce.
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Aukce détskych obrazku

Po dvou letech jsme mohli opét poradat aukci détskych obrazka.
Organizace se laskavé ujala Dana Dvorackova a Pavel Zuna, ktery
aukci opét skvéle licitoval. Akce se konala v originalnim prostoru
Pisecké brany na Hrad¢anech.

Dale jsme se ucastnili nekolika
sportovnich akci

+ Projekt CFL (Cycling for life)

+  Knycka pétihodinovka aneb Potime se pro slané
+ Daruj béh pro slané

*  Mystery Run

« Up Hill Run

+ Maélnicky vinarsky beh

+  Volejbalovy turnaj

«  Olympijsky festival

Veétrnikovy den

Evropsky den pro CF kazdoroc¢né slavime 21. listopadu. My jej
nazyvame ,Vétrnikovy den”. Tento den vénujeme zejména Sireni
osveéty o cystické fibroze. Kazdoro¢né se zapojuji déti z materskych
a zakladnich skol po celé CR, vyrabéji papirové vétrniky, maluiji je
nebo jinym zpusobem znazornuji symbol vétrniku.

Vétrnik vyuzivame symbolicky. Pfipominame tim, Ze pro nemocné
cystickou fibrozou mize byt obrovskym problémem i tak prosta véc,
jakou je vlastnim dechem rozfoukat vétrnik.
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Generalni partner

Altron, a.s.

Hlavni partneri

Abakus — Nadacni fond
zakladateli Avastu

Magic Hill s.r.o.

Ministerstvo zdravotnictvi CR
Nadace CEZ

Urad vlady Ceské republiky
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Partneri

+ Abatec CZ

+ Alliance Laundry CE s.r.o.

« Aquafam a.s.

« Atakarchitekti s.r.o.

+ AUDIO PARTNER s.r.o.

+ Ball Beverage Packaging Czech
Republic s.r.o.

+  Becar Peter

+  BIOTREND MORAVA s.r.0.

+ Blazkova Radka

+  Brunclik Stanislav

* Business Park Kosire

+  COMPEK MEDIAL SERVICES, s.r.o.

«  Ceska televize

+  Ceské centrum fundraisingu, o.s.
+ Ceskomoravsky cement, a.s.

- CSOB Asset Management, a.s.

*  DELIKOMAT s.r.0.

+ Drevinek Pavel

+ Elektroline a.s.

+ Fantasy Florbal

+  FVE CZECH NOVUM s.r.0.

* Gerner Jan

Gerner Jan Ing.
Globus
GT-UCETNICTVI, s.r.o.
Hausa Karel
Hausovska Petra
Heller Pavel

Hlavni mésto Praha
Horacek Tomas

Horak Pavel

Horus Optik

Hudecek Filip

Chiesi CZ s.r.o.
Chvatalova lvana

IBS — International Business
Support, spol. s. r. 0.
IRSnet CZ, s.r.o.
IV-Nakladatelstvi s.r.o.
Janeckova Ester
Joyful Craftsmen s.r.o.
Kamat spol. s . 0.
KAMERA Liberec s.r.o.
Knyk bez hranic z.s.
Kocourek Rostislav
Kollmorgen s.r.o.
KOPOS KOLIN a.s.

Kotasova Jaroslava
Koudela Jaromir MVDr.
Kovarova Jifina

Krs Vaclav

Kurka Josef

Kytos

LATUS CZ s.r.o.
Lederer Pavel

Lidarik, s.r.o.

M2Trade s.r.o.
Magistrat mésta Brna
Mailboxde.cz
Matouskova lvana
Medipriva s.r.o.

Mésto Zru¢ nad Sazavou
Ministerstvo kultury CR

MONETA Money Bank a.s.

Muselikova Veronika
Nadace Divoké husy
Nadace rozvoje ob¢anské
spolecnosti

Nadacéni fond Astéri
Nadacéni fond Tesco
Naus Ladislav

Neopark s.r.o.

Novy horizont spol. s r.o.
Obec Postrelmov

Obec Radlo

PLASMA PLACE s.r.o.
Podstatova Vlasta

Porta s.r.o.

PROFI CREDIT Czech, a.s.
Pribyl Milan

Q2 Interactive s.r.o.
Radioelektronika Cheb z.s.
Rak Vaclav

RAYCOMAT, a.s.

ResMed CZ s.r.o.
RESPILON Group s.r.o.
Run the World, z.s.

Rihova Zdenka
Schwarzova Edita
Skladacky z.s.

Socialni nadac¢ni fond mésta Brna
a Jihomoravského kraje
Soukroma zakladni umélecka skola
D-MUSIC Kromériz

Stavebni firma Je¢minek, spol. s r.o.

Swarovska Marie
Smidova Kamila

Spackova Jana

Tax AID s.r.o.

TAXMAN s.r.0.

TeepCo s.r.o.
Télovychovna jednota
Hostivice, z.s.

Torfeld s.r.o.

Tuna Media s.r.o.
Tysler Jaroslav

Uhlir Jaroslav

URO s.r. 0.

Uzelac Milivoj

Vaclav Rak

Vem Camara Capoeira
Liberec z.s.

Vertex Pharmaceuticals s.r.o.
Vétrné elektrarny Strazny
Vrch, a.s.

We Make Media, s. r. 0.
Zuna Jan

Zuna Matéj

Zuna Pavel

Zvérina Marek Mqr.
Zivot détem, o.p.s.
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Hmotné dary

+ Alza.cz * MR Diagnostic s.r.o.

« Antalis s.r.o. * Q2 Interactive s.r.o.

« AZD Praha s.r.0. + RodI & Partner, advokati, v.o.s.
*  Bonauvita, spol. sr.o. + Specialized Czech s.r.o0.

+ BTL Medical Technologies s.r.o. - STARA DAMA OBCHOD s.r.0.

« Elite Solutions, s.r.o. « UNIPRINT, s.r.o.

+  Wavy Boats, s.r.o.

Vsem partnerum

a darcum dékujeme.
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Vykaz zisku a ztraty

A.VIL. Poskytnuté prispévky 35 26 26
Poskytnuté ¢lenské prispévk fispévky zuctované
AVIL28. moeszi)grgl;tﬁi;aeénsimei 2I082I?<Zm?/ 7 prispeviyzictovans 36 26 26
Naklady celkem 39 6 600 344 6 944
B. Vynosy 40
B.I. Provozni dotace 41 1284 1284
B.I.1. Provozni dotace 42 1284 1284
B.Il. Prijaté prispevky 43 5237 5237
B.Il.3. | Prijaté prispévky (dary) 45 5056 5056
B.1l.4. Prijaté clenské prispévky 46 181 181
B.IIL. Trzby za vlastni vykony a za zbozi 47 626 626
B.IV. Ostatni vynosy 48 8 8
B.IV.7. | Vynosové uroky 51 8 8
Vynosy celkem 61 6 529 626 7155
C. Vysledek hospodareni pred zdanénim 62 -71 282 211
D. Vysledek hospodareni po zdanéni 63 -71 282 211

.. Cinnosti
Oznaceni TEXT gjll(% Hlavni Hospodarska Celkem
5 6 7
A. Naklady 1
A.l Spotrebované nakupy a nakupované sluzby 2 2413 175 2 588
AL ggggr\jeebka materialu, energie a ostatnich neskladovanych 3 942 45 987
A.l3. Opravy a udrzovani 5 12 12
A.l4. Naklady na cestovné 6 31 31
A.l6. Ostatni sluzby 8 1428 130 1558
A.llL. Osobni naklady 13 2900 169 3069
A.ll.10. | Mzdové naklady 14 2236 127 2 363
A.lllLT1. | Zakonné socialni pojisténi 15 625 42 667
A.lll.12. | Ostatni socialni pojisténi 16 6 6
A.llL.13. | Zakonné socialni naklady 17 24 24
A.lll.14. | Ostatni socialni naklady 18 9 9
A.V. Ostatni naklady 21 571 571
A.V.16. | Smluvni pokuty, uroky z prodleni, ostatni pokuty a penale 22 2 2
A.V.19. | Kurzové ztraty 25 3 3
A\V.20. |Dary 26 547 547
A.V.22. |Jiné ostatni naklady 28 19 19
Odpisy, prodany majetek, tvorba
AVI. a pzugit?rezervya o;ravn'YCh polozek 29 690 690
AV].23 | Odpisy dlouhodobého majetku 30 690 690




Bilance roku 2021 v celych tisicich K¢

- cislo stav k prvnimu dni | stav k poslednimu dni
Oznaceni AKTIVA radku L]éetn?ho obdobi L’léefnl’ho obdobi
A. Dlouhodoby majetek celkem 1 976 324
Al Dlouhodoby nehmotny majetek celkem 9 282 282
A.l.2. Software 013 3 73 73
A.l.3. Ocenitelna prava 014 4 200 200
A.l.4. Drobny dlouhodoby nehmotny majetek 018 5 9 9
Alll Dlouhodoby hmotny majetek celkem 20 3311 3371
All4. Hmotné movité véci a jejich soubory 022 13 2 661 2721
AlLT. Drobny dlouhodoby hmotny majetek 028 16 650 650
ALlll. Dlouhodoby finan¢ni majetek celkem 28 0 38
AllllL2. Podily — podstatny vliv 062 22 0 38
A.lV. Opravky k dlouhodobému majetku celkem 40 -2617 -3 367
A.IV.2. | Opravky k softwaru 073 30 -73 -73
A.IV.3. Opravky k ocenitelnym pravim 074 31 -200 -200
A.IV.4. | Opravky k drobnému dlouhodobému majetku 078 32 -9 -9
AIV.T. gggﬂvrlscl)l\jii?gc;sggtnym movitym vécem a souborim hmot- 082 35 -1 685 22 435
A.IV.10. | Opravky k drobnému dlouhodobému hmotnému majetku 088 38 -650 -650
B Kratkodoby majetek celkem 41 14 362 15 887
B.1I. Pohledavky celkem 71 151 140
B.1I.1. Odbératelé 311 52 12 12
B.1l.4. Poskytnuté provozni zalohy 314 55 53 39
B.11.6. Pohledavky za zaméstnanci 335 57 4 5
B.11.9. Ostatni pfimé dané 342 60 0 2
B.Il.L17. | Jiné pohledavky 378 68 82 82
B.111. Kratkodoby finanéni majetek celkem 80 14 211 15 747

B.1II.1. Penézni prostredky v pokladné 211 72 39 57
B.111.3. Penézni prostredky na uctech 212 74 14172 15690
Aktiva celkem 85 15 338 16 211
L Cislo stav k prvnimu dni | stav k poslednimu dni
Oznaceni PASIVA adku | dcetniho obdobi icetniho obdobi
A Vlastni zdroje celkem 86 12 400 13 031
Al Jmeéni celkem 90 11922 12 342
Al Vlastni jméni 901 87 280 280
A.l.2. Fondy 911 88 11 642 12 062
A.ll. Vysledek hospodareni celkem 94 478 689
A..1. | Uget vysledku hospodareni 963 97 X 211
A.ll.2. Vysledek hospodareni ve schval. fizeni 931 92 0 X
A.ll.3. Nerozdéleny zisk, neuhrazena ztrata minulych let 932 93 478 478
B Cizi zdroje celkem 95 2938 3180
B.111. Kratkodobé zavazky celkem 129 310 347
B.1I.1. Dodavatelé 321 106 5 56
B.IIl.6. | Ostatni zavazky vic¢i zaméstnancum 333 111 174 157
BT, ii}?gfgx.'k institucim soc. zabezpeceni a verejného zdrav. 336 112 -8 31
B.111.9. Ostatni pfimé dané 342 114 15 0
B.IIl.13. [Zavazky ve vztahu k rozpoctu organ( tzem. samospr. celkii| 348 118 38 2
B.IIL17. [Jiné zavazky 379 122 0
B.1Il.22. [ Dohadné ucty pasivni 389 127 0 50
B.IV. Jina pasiva celkem 133 2628 2 833
B.IV.2. | Vynosy pristich obdobi 384 131 2 628 2 833
Pasiva celkem 134 15 338 16 211




Struktura nakladua a vynosu

Struktura nakladt roku 2021 v tisicich K¢ Struktura vynosu roku 2021 v tisicich K¢

1. Spotreba materialu 859 12,37 % 1. Dotace z Uradu vlady CR 406 5,67 %

2. Spotreba energii 83 1,20 % 2. Dotace od Ministerstva 589 8,23 %

3. Opravy a udrzovani 12 017 % zdravotnictvi CR

4. Naklady na cestovné 31 0,45 % 3. Dotace od Ministerstva 28 0,39 %

5. Ostatni sluzby 1428 20,56 % kultury CR

6. Mzdové naklady 2 236 32,21 % 4. Grant od Hlavniho mésta 209 292 %

7. Zakonné socialni pojisténi 625 9,00 % Praha

8. Ostatni socialni pojisténi 6 0,09 % 5. Dotace od Mésta Brna 52 0,73 %

9. Zakonné socialni naklady 24 0,35 % 6. Nadacni prispévky 1091 15,25 %
10. Ostatni socialni naklady 9 0,13 % 7. Finanéni dary 772 10,79 %
11. Ostatni pokuty a penale 2 0,03 % od fyzickych osob
12. Kurzové ztraty 3 0,03 % 8. Financni dary 3093 43,23 %
13. Prispévek na léky 435 6,26 % od pravnickych osob
14. Zdravotnické pomucky pro nové 112 1,61 % 9. Vytézky z aukei 100 1,40 %

pacienty 10. Clenské prispévky 181 2,53 %
15. Jiné ostatni naklady 19 0,27 % 11. Ostatni vynosy 8 0,11 %
16. Odpisy dlouhodobého majetku 690 9,94 % 12. Vynosy z hospodarské 626 8,75 %
17. Poskytnuté clenské prispévky 26 0,37 % cinnosti
18. Naklady z hospodarské ¢innosti 344 4,95 % CELKEM 7 155 100,00 %
CELKEM 6 944 100,00 %
A‘h Klub » A‘h Klub
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Komentar k hospodareni v roce 2021
Prijaté dary a dotace

V roce 2021 byly prijaty a zaroven vyuzity nasledujici dotace a dary
od kraju, mést a obci:

Poskytovatel Castka
Ufad vlady CR 405 760,00 K¢&
Ministerstvo zdravotnictvi CR 589 000,00 K¢
Ministerstvo kultury CR 28 000,00 K&

Hlavni mésto Praha 209 600,00 K¢
Magistrat mésta Brna 52 000,00 K¢
CELKEM 1284 360,00 K¢

Vysledek hospodareni

282 195,00 K¢, kterym byla uhrazena ztrata v hlavni ¢innosti ve

vySi 70 997,00 K¢. Konecny hospodarsky vysledek organizace za
vytvaren provozovanim e-shopu a pohybuje se na stejné urovni jako
v piedchazejicich letech. Cinnost Klubu CF je zajistovana min-
imalnim poc¢tem zaméstnancu (pfepocteny stav zaméstnancu je
4,3). Klub CF vyuziva odborné pracovniky — |ékare, fyzioterapeuty,
nutriéni specialisty a psychology ke spolupraci, prednaskové
cinnosti, spolupraci na odbornych publikacich. Tyto odborniky

Klub
40 A;Ev CyStiCké
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Klub CF zaméstnava na DPP. V roce 2021 poskytl Klub CF finanéni
prispévky pacientim ve formé dard na zdravotni pomucky, Iéky

a hygienické potreby ve vysi 547 000 K¢. Organizace ma rozpocet
na jednotlivé cinnosti, ktery je pravidelné upresnovan dle aktualni
situace. O prijatych darech a dotacich uctuje organizace do pro-
voznich vynosu, a to na zakazky dle konkrétnich projektd, na které
jsou prijmy urceny. Nevycerpané dary organizace prevadi do dalSiho
obdobi prostrednictvim vynosu pristich obdobi. Veskeré dary slouzi
predevsim nemocnym s CF.

Cile k vyuziti financnich prostredku ziskanych shirkou a dary
pravnickych a fyzickych osob

Shirkovy ucet ve vysi 1 994 000 K¢ je urceny na prispévek na budo-
vani specializovaného centra pro dospélé pacienty s CF ve FN Motol,
dalsi je urceny na prispévky na léky a zdravotni pomuUcky pro nemoc-
né CF. Financni a nefinan¢ni dary na tento ucel poskytne Klub CF

v roce 2022 ve vysi nejméné 600 000 K¢. V letoSnim roce chceme
tyto prispévky pribézné navysovat. Dalsi financni prostredky jsou
urceny na védu a vyzkum CF (projekt testovani ucinnosti lékll na

tzv. organoidech), na spolupraci s Ceskym registrem CF — zpra-
covavani a publikovani shiranych dat, dotaznikova Setreni, podpora
vzdélavani lékarl a odbornych pracovnik( zabyvajicich se CF, pod-
pora vzdélavani vlastnich pracovnik, zajiStovani odbornych
publikaci pro nemocné CF, podpora rodin nemocnych pacientu,
prabézné doplhovani pajcovny pomucek pro nemocné (dychaci
pristroje, inhalatory apod.), zajistovani odbornych seminara. Velka
pozornost bude vénovana podpore specializovanych center CF, ktera
byla vyhlagena v lednu 2022 ve Véstniku MZCR.

V roce 2022 slavime 30 let ¢innosti Klubu CF, coz bude zavrSeno
slavnostnim setkanim vsech, ktefi se podileji na Iécbé nemocnych
CF, jak odborniku, rodicu, tak laické verejnosti. Budeme prezentovat
vyvoj Klubu CF, jednotlivé mezniky a celou historii. Setkani bude
zaroven podékovanim vsem pfiznivetm, darctim, lékariim a spolu-
pracujicim osobam.
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Potvrzeni auditora

Vyrok auditora za rok 2021

NEva Suainors
122021

i, VisCia T
eystickoy fibrdzou, 2.5, k 31

3. Zprava nezavislého auditora Moji odpovédnosti je informovat statutami orgén a &leny sdruzeni mimo jiné o
planovaném rozsahu, a nagasovani auditu a o vyznamnych zjigténich, ktera jsem
vjeho prib&hu uinil, véetnd zjisténych wyznamnych nedostatkl ve wnitinim

kontrolnim systému.
Zaméstnancim a spravni radé

Gcetnl  jednotky Klub  nemocnjch
cystickou fibrézou, z.s.

3.1 Vyrok auditora V Praze, 23.06.2022

Proved| jsem audit pfiloZené (Zetni zévérky spolku Klub nemocnych cystickou

fibrézou, z.5., sestavené na zékladé Ceskych Gletnich piedpisl. Tato G2etni zAvérka

je tvofena rozvahou, vykazem zisk( a zirdt a pfilohou k této G8etni zavérce za rok

konéici 31.12,2021. Pfiloha obsahuje popis pouZitych podstatnych GEetnich metod a

::Iﬁg vysvétlujici informace. Udaje o spolefnosti jsou vbod® 1 pfilohy k Getni
véroe,

Ing. Vaclav CERNY, Ph.D.
Na Okruhu 38717
142 00 Praha 4
auditor, &. opravnéni KACR 1684

Ugetni jednotka déle pfedloZila virogni zpravu, auditor provéfil navaznost Gdajd ve
vyroéni zpravé na idaje, zvefejnéné v Géetni zavérce (vykazech).

Podle i zévérka pod y obraz aktiv a iv
spolku Klub nemocnych cystickou fibrézou, z.s. k 31.12.2021 a nakladi a vinosi

ih ni dnem_31.12.2021 v soulad
s Eeskymi 0 isy.

3.2 Zaklad pro vyrok

Audit jsem proved| v souladu se zékonem o auditorech a standardy Komory auditor(

republiky (KA CR) pro audit, kterymi jsou mezinarodni standardy pro audit (ISA)
pfipadné dopinéné a upravené souvisejicimi aplikaénimi doloZkami. Moje
odpovédnost stanovend témito pfedpisy je podrobndji popséna v oddilu Odpovédnost
auditora za audit (&etni zévérky. V souladu se zékonem o auditorech a Etickym
kodexem pfijatym Komorou auditoril Ceské republiky jsem na Géetni jednotce Kiub
nemocnych cystickou fibrozou, z. 5. nezévisly a spinil jsem i daldi etické povinnosti
vyplyvajici z uvedenych pledpisi. Domnivdm se, Ze dlkazni informace, které jsem
shromazdil, poskytuji dostate&ny a vhodny zaklad pro vyjadfeni mého vyroku.
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Klub nemocnych cystickou fibrozou z.s.
Kudrnova 22/95, 150 00 Praha 5 — Motol
Telefon: 257 221 515
info@cfklub.cz

www.klubcf.cz




