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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 ucet: 1921101329/0800
Transparentni ucet: 30015-1921101329/0800

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

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

Nase organizacni struktura

Vybor Klubu CF

Mgr. Simona Zabranska — predsedkyné Revizni komise

Markéta Miksikova, DiS. — mistopredsedkyné Ing. Milivoj Uzelac — predseda
MUDr. Tereza Dousova — mistopredsedkyné Ing. Martina Jifikova

Bc. Anna Arellanesova, ¢lenka Ing. Martina Lisa

Mgr. Kamila Smidov4, ¢lenka
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Nasi lidé v roce 2021

Mgr. Simona Zabranska — reditelka

Bc. Lenka Johannova, DiS. — projektovy a 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. Zuzana Bartinkova - fundraiser od 01-06/2022, od fijna
Ing. lvana Sohajova

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

Co je cysticka fibréza

Cysticka fibroza (CF) je zavazné a nevylécitelné dédicné
onemocnéni, které vyrazné zkracuje nemocnym jejich zivot.
Postihuje zejména dychaci a travici systém, ale i nékteré dalsi orga-
ny. Nemocni s CF potrebuji cely Zivot intenzivni Iécbu, zahrnujici
kazdodenni inhalace a rehabilitace. Cysticka fibréza neni nakazliva.
Nemocni se s ni narodi a vétsinou béhem kratké doby se objevi jeji
priznaky.

V souéasné dobé zije v Ceské republice pres 700 pacientd s cys-
tickou fibrézou. Z toho je jiz 50 % dospélych. Priimérny 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 pacientdim 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 priibéh celého onemocnéni.
Nemocni se také nesmi vzajemné stykat, aby se témto bakteriemi
nenakazili.

Stézejnim pilifem IéCby je udrzet dychaci cesty Cisté pomoci inhalaci
a rehabilitace. Oboji by se mélo provadét 2 az 6krat denné. U nékoho
jsou projevy onemocnéni slabsi a u nékoho bohuzel velmi silné.
Nemocni CF Spatné travi potravu, protoze jim nefunguje spravné
slinivka bfisni, vyluujici travici enzymy. Casto neprospivaji, ackoli
hodné jedi. Enzymy Ize dnes jednodusSe dodavat v kapslich pred
jidlem, prfesto musi nemocni CF velmi vydatné jist a doplhovat stravu
vitaminy v tabletach.

V konec¢né fazi onemocnéni zplisobuje selhani plic. Nemocni se
stavaiji zavisli na kyslikové terapii a jedinou moznou zachranou
se pro né stava transplantace plic, ktera ovSem neni vhodna pro
vSechny pacienty.

Mezi nejcastéjsi komplikace patfi cukrovka, cirhdza jater, osteoporo-
za. CF také zpUsobuje neplodnost u muzd. U Zzen zavisi plodnost na

celkovém zdravotnim stavu.

Cystickou fibr6zu 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 %.

Slané déti, Slané zeny, Slani lidé

Pacienti s CF maji az 5krat slanéjsi pot nez zdravi lidé. Slany pot

u nich zplsobuje pravé cysticka fibréza, respektive s ni souvise-

jici porucha prenosu iontd a soli prfes bunéc¢nou membranu. Do
povédomi verejnosti se tedy CF dostava i pod pojmy Slané déti nebo
Slané zeny.

Poslani a ¢innost Klubu CF

Poslanim Klubu je zlepSovani kvality zivota
nemocnych cystickou fibrézou a dale zvySovani

informovanosti verejnosti o tomto onemocnéni.

NapInéni toho 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 prostfednictvim 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 fibréza.
Seznamujeme tak laickou i odbornou verejnost s existenci tohoto
onemocneéni, s jeho projevy a disledky, jakoz i s moznostmi
[éCby.

Chranime opravnéné zajmy nemocnych CF, jejich rodin a blizkych
a vystupujeme jménem nemocnych CF na verejnosti.

- Zajistujeme finan¢ni prostredky na aktivity Klubu CF a na realizaci
projektl prostfednictvim fundraisingu. Poradame verejnou sbirku
ve prospéch nemocnych CF.

+ Dotujeme vybaveni potfebné pro nemocné CF pro jednotliva CF
centra v Ceské republice. Podporujeme dal$ich moznosti, které
nemocnym CF zkvalitni 1éCbu.

+ Financ¢né podporujeme rodiny nemocnych CF s nizkymi prijmy.
Podporujeme projekty zamérené na zdokonaleni lIéCby a diagnos-
tiky CF a vzdélavani odbornik(, ktefi se problematice vénuji.

+ Spolupracujeme se zahranicnimi partnery a ziskané poznatky
prenasime do cinnosti Klubu.

Celorepublikova plisobnost

Klub CF je jedina organizace, ktera sdruzuje a pomaha nemocnym
cystickou fibrézou.

Ke konci roku 2022 jsme méli 544 ¢len(l z celkového poctu 702
nemocnych CF vedenych v Ceském pacientském registru.
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Generalni partner,
Patroni a ambasadori Klubu CF

Altron - generalni partner Klubu CF

Ivan a Klara Trojanovi — patroni Klubu CF

Ivan Trojan a jeho rodina pomahaji a podporuji nase aktivity jiz 16let.
Od roku 2008 je Ivan 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. lvan sam inicioval nékolik
aktivit, které velmi pomohly jak v oblasti Sifeni osvéty, tak ziskani
financénich prostredkd. Mezi nejvyznamné;jsi aktivity uvedme jiz tfi
spoty, které mély prostor v televiznim vysilani, spolupraci s Andélem
Pané 2, Audioknihu Nadychané pohadky, benefi¢ni basketbalové
utkani Za lepsi nadech a spolupraci s celym Dejvickym divadlem.

,Podobné jako neni na prvni pohled vidét onemocnéni cystickou
fibrézou, je casto neviditelna i prace lidi, kteri pacientim a jejich
rodinam pomabhaji. 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

Martina Olivova

,0d roku 2010, kdy jsem se ja osobné potkala s touto nemoci poté, co
byla diagnostikovana mému synovi, se snazim podporovat Klub nemoc-
nych cystickou fibrézou. Jejich ¢innost a usili povazuji za naprosto
klicové pro rodiny nemocnych, a to nejen proto, Ze nemocni na prvni
pohled vypadaji zdravé a pomoc se tak pro né mnohdy hleda obtiznéji,
ale také proto, Ze ze své osobni zkusenosti vim, Ze s nemoci se lépe
Zije, pokud na ni ¢lovék neni sam.”

Pavel Zuna

Pavel Zuna pro nas jiz 15 let moderuje Beneficni aukce détskych
obrazk( a uméleckych dél, které organizujeme vzdy jednou za dva
roky. Od roku 2019 nam tuto akci nejen moderuje, ale spolecné s
manzelkou Danou se aktivné se podileji i na jeji organizaci.

Herbert Slavik

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

Dejvické divadlo

Jako jednu ze 4 organizaci, které pravidelné podporuje, si nas vybralo

i celé Dejvické divadlo. Herci z DD se zapojili do foceni kalendare
Slané Zeny 2020. Pomohli ndm natocit uzasny spot Nase nemoc neni
vidét, kterym chceme vzkazat ohromné diky vSem, ktefi ném pomahaji

na nasi cesté v boji s cystickou fibrézou. Dejvické divadlo nas
kazdorocné podporuje drazbou vstupenek na sva predstaveni.

David Vencl

Freediver, drzitel svétového rekordu v plavani na nadech pod ledem
Kromé zavodniho freedivingu se vénuje i lektorovani v oblasti freed-
ivingu, dechové terapie, chladové terapie a biohackingu.

»Zatimco pro nas je dech samozrejmosti, jsou mezi nami nekteri, kteri
mnohdy o svuj dech bojuji. Ja také kazdy nadech pocitam, a proto mi
dava smysl propojit se pravé s Klubem CF. Pomaham Sifit osvétu o
této nemoci a velmi mé tesi, pokud se diky tomu naskytne moznost,
pomoci i finan¢né.”

Kvéta Benediktova

Spoluorganizatorka projektu Za lepsi nadech

sPracovala jsem v Institutu sportovniho Iékarstvi a na Rehabilitacni
klinice Fakultni nemocnice Motol. V praci jsem pecovala i o pacienty
s cystickou fibrézou, kteri byli po transplantaci plic. KdyzZ prvorozené
dceri zjistili CF, velmi dobre jsme védéli, jakou vyzvu pred sebou
mame. Od pocatku jsem premyslela, jak mohu pomoci. JelikozZ 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 basketbalového zdpasu
Hrajeme za lepsi nadech.”

Jakub Chalupny

Pokof Everest na Lovosi, organizator projektu

»,Moje zdolané vyskové metry financné podpori nemocné cystickou
fibrézou. Z vybranych prostredku Klub CF poskytne détem i dospélym
s touto zavaznou nemoci financni ¢i materialni pomoc souvisejici s

lécbou.”

Proc¢ vlastné Everesting? Tak, jak se nem(ze zdravy ¢lovék
nadechnout na vrcholu Everestu, tak lidé s cystickou fibrézou bojuji s
dechem kazdy den.

MUDr. Lucia Mansfeldova

Organizatorka slavnostniho koncertu Spirala perel.

Specialistka v oboru estetické dermatologie. Absolvovala fadu stazi
a odbornych kongrest na mezindrodni urovni. Dlouhodobé podporuje
Klub CF. Podilela se na financovani rekonstrukce Klubu CF a v roce
2022 pro klub CF usporadala slavnostni galakoncert k evropskému
dni CF a 30. vyroci zalozeni Klubu CF.

i
Dekujeme
nasim patronum

a ambasadorum.
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SLOVO UVODEM

Mili piatelé,

Rok 2022 se nesl ve znameni oslav 30. vyroCi zalozeni Klubu nemoc-
nych cystickou fibrézou. Na prstech jedné ruky by se dalo spocitat,
kolik pacientskych organizaci ma tak dlouhou historii a my jsme

na to patfricné hrdi. Proto jsme cely rok vzpominali na pocatky nasi
organizace i na to, jak se Klub CF postupné stal silnou a respektova-
nou organizaci. Pfipomnéli jsme si Sest desetileti |éCby cystické
fibrézy a s radosti jsme ukazovali vysledky sou¢asné modulatorové
|é¢by, ktera vraci nasim pacientdm nadéji na lepsi budoucnost.

Je krasné sledovat, jak nova lécba nasim pacientim pomahd a z
cystické fibrozy se stava jina nemoc, ktera prinasi jiny pristup k orga-
nizaci péce.

Nesmime vsSak zapominat na ty, pro které nova lécba neni vhodna a
musime stdle hledat moznosti, jak pomoci véem nasim pacientim.
Proto jsme zacali spolupracovat s 2.LF UK na projektu organoidové
banky, ktera by mohla pomoci najit vhodny Iék pro vSechny.

Rok 2022 bohuzel nebyl jen rokem oslav, ale i rokem, kdy Rusko
napadlo Ukrajinu. Zvedla se mohutna vina solidarity a ani my jsme
nezUstali pozadu. Organizovali jsme sbirky pomoci a na Ukrajinu
dopravili velké mnozstvi inhalator(, dezinfekénich pomdacek, 1€k,
ale i oble¢eni a jinych potfebnych véci. Mnoho ukrajinskych obcand
uprchlo ze své zemé do bezpeci Evropy a spolu s nimi se k nam
dostali i ukrajinsti pacienti s cystickou fibrézou, o které jsme se
okamzité zacali starat. Za pomoci ukrajinské prekladatelky a ve spo-
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lupraci hlavné s motolskym détskym CF centrem jsme vzali do své
péce 34 pacientd. Vytvorili jsme pro né nové edukaéni materialy a
pripravili prvni webindr pro pacienty a jejich rodice. Vétsina pacient
se diky péci lékar, fyzioterapeutl i ostatnich ¢lend tymu zdravotné
velmi zlepSila. Diky péci Klubu CF a nasi socialni pracovnice zase
dostali maximalni podporu v oblasti socidlnich davek a bydleni.
Navazali jsme spolupréci s Nadaci rodiny VIékovych i s Clovékem v
tisni a snazili jsme se co nejvice pomoci rodindm v jejich tézkeé situ-
aci. PInit prani ukrajinskych pacient( zacala i Zlatd rybka, se kterou
dlouhodobé spolupracujeme.

Kromeé téchto novych aktivit jsme neprestali pracovat na nasich
tradi¢nich projektech. Usporadali jsme pravidelnou CF konferenci
se seminari pro nase C¢leny, organizovali jsme vikendovy pobyt pro
rodiCe i supervizni setkani Patronu rodi¢(. Opét jsme pfipravili Slany
kalendar i mnoho sportovnich akci ve verejném prostoru. O tom
vSem se docCtete v nasi vyrocni zpravé a véfim, zZe to bude zajimavé
pocteni.

Pri pohledu zpét se mi vybavi velké mnozstvi lidi, se kterymi jsme
spolupracovali. Mnoho nasich dlouholetych i novych podporovatel(
a darc(. Velmi si vazime duvéry vas vSech, ktefi ndm pomahate v
nasem kazdodennim boji s nevyléCitelnym onemocnénim. Bez vas
by to neslo. Za to vam patfi velké diky!

S Uctou,
Vase Simona Zabranska
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HAJENT ZAIMU PACIENTU -ooooooooeeeeeeeesenesssssssssssssssssesssss

1.1.2022 vstoupila v platnost novela zakona 48/2009 Sb. o vefejném
zdravotnim pojisténi a spolu s tim i novy § 39da na dhradu Iéku pro
vzacna onemocnéni. Tento paragraf kromé rychlejsiho pfistupu k
|éEbé prinasi v evropském méfitku neobvyklé zapojeni pacientl do
spravniho fizeni pri stanoveni Uhrady léku.

Brzy se vS§ak ukazalo, ze vyklad paragrafu dle naseho regulatora
SUKLu je velkou pfekazkou pfi vstupu do thrady pravé légivému
pripravku pro pacienty s cystickou fibrézou. Problémem je to, ze nas
lék se sklada ze dvou lécivych pripravkl a jeden z nich je na trhu

jiz deli dobu. Dle vykladu SUKLu by se starsi 1ék pro CF pacienty
nemohl uchazet o Uhradu touto cestou a hrozilo, Ze Ghrada zlstane v
rezimu individuélniho posuzovani dle §16.

Intenzivné jsme spolu s pravniky a CAVO fesili otazku tzv. aktivni
orphan designace, ktera je pfi¢inou nasich problému. Konzultovali
jsme s Evropskou lékovou agenturou, MZ CR, SUKL i pojistovnami a
hledali jsme kompromisni Feseni.

Nakonec byla koncem roku podana vyrobcem zadost o uhradu pouze
jednoho LP pro pacienty s CF a Klub cystickeé fibrézy vstoupil do
spravniho fizeni podanim vyjadreni pacientské organizace k |écbé.
Pfi naSem podani vyjadreni k |é¢bé jsme se opirali o dvé dotaznikova
Setreni, ktera mapovala kvalitu zivota pred lIécbou a po Iécbé.
Dokazali jsme, jak velky vliv ma IéCba na samotného pacienta i jeho
rodinu, jak zasadné se jim méni kvalita zivota.

Klub
10 A;Ev CyStiCké
€ fibrozy

V roce 2022 jsme se feditelka Simona Zabranska a ¢lenka vyboru
pro zahranic¢i Anna Arellanesova zucastnily konference CF Europe v
Rotterdamu a odborné konference ECFS tamtéz. Jde o zasadni akce,
které ukazuji vyvoj v 1écbé a zkusenosti CF odbornik( z celého svéta.

Na 12. slovenské CF konferenci ve Starém Smokovci prednasela
pani Arellanesova o legislativnim procesu v Ceské republice pfi
Ghradach |1ékd na vzacnd onemocnéni a pani Zabranska prednasela
o socioekonomickém dopadu CF na pacienty a jejich rodiny. Kromé
zastoupeni Klubu CF se konference aktivné ucastnili i ¢esti odbornici
— prof. MUDr. Pavel Drevinek, Ph.D., prof. MUDr. Milan Macek Ph.D.,
MUDr. Skalicka a MUDr. BartoSova.




PODPORUJEME VEDU A VYZKUM —_\

Studie CAR-CF iz druhym rokem podporujeme studii organizova-
nou Siti klinickych studii v ramci Evropské spolecnosti pro cystickou
fibrozu. Tato studie je provadéna za ucelem stanoveni pfitomnosti
protilatek proti SARS-CoV-2 (protilatky urcuji miru odpovédi imunit-
niho systému na infekci) u pacient( s cystickou fibrézou. Testy na
pfitomnost protilatek maji poskytnout tdaje o tom, kolik pacient(

s CF jiz bylo nakazeno nemoci COVID-19. a jaké dopady na plicni
funkce tato infekce méla. Kub CF se podili na uhradé personalnich
ndakladu.

Organoidova banka = predpoklad personalizované lécby cystické
fibrézy

Vytvoreni tzv. ,organoidové banky” bude znamenat prvni krok k
zavedeni personalizovaného pristupu k Ié¢bé pacienti s cystickou
fibrézou, kdy organoidy umozni testovani Gcinnosti konkrétniho
léku na daného pacienta. Pro pacienta tato metoda nabizi moznost
rychlejsi cesty k uc¢innému léku, pro |ékare operativnéjsi rozhodovani
s vyrazné vys$si mirou informovanosti. Pro zdravotni pojistovnu
financni Usporu plynouci z moznosti maximalné ucinné zvolit [é¢bu
pro konkrétniho pacienta. Klub CF zakoupil v roce 2022 pristrojové
vybaveni.
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Péce je nasim ¢lendm poskytovana celorocné a bezplatné. Kazdému
¢lenovi Klubu CF je poskytovano socialné-pravni poradenstvi a
psychologicka podpora. Pomahame rodinam s prijetim diagnézy a
prekonanim obav tak, aby se nasi ¢leni a jejich rodiny naucili s cys-

Vevs ve

Veavevys

vat schopnost nasich klientl samostatné fesit své socidlni problémy
a take jejich zaclenéni do spolecnosti.

Socialni pracovnice i v roce 2022 poskytovaly informace o socialnich
davkach a invalidnich dlichodech. Provazeli jsme rodiny spravnim
fizenim, pripravovali je na socialni Setfeni a pomahali pfi odvolacim
fizeni.

Nedilnou soucasti byla také navstéva nasich pacientl pfi hospital-
izaci. Takové ndvstévy zprijemnuji pacientdm ¢as straveny v nemoc-
nici. S ¢leny jsme se setkavali i v terapeutické mistnosti v prostorach
Klubu CF.

V souvislosti s celkovym zdrazovanim se na socialni pracovnici
obraceli ¢astéji clenové Klubu CF v hmotné nouzi.

Socialni sluzba se v roce 2022 vénovala
témto oblastem péce:

« navstévy v Motole pri hospitalizacich

Klub
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+ edukace rodin nové diagnostikovanych pacient(

+ telefonické, emailové a osobni konzultace

+ pravidelné setkavani s lékafi a zdravotniky

+ vedeni spravnich fizeni ve véci pfispévku na péci, prikazl osob
zdravotné postizenych, invalidnich dichod

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

+ projekt ,Patroni rodici”

V roce 2022 nase socialni pracovnice uskutecnily celkem 433
intervenci, z toho 190 prostrednictvim email(, 132 prostiednictvim
telefonu, 24 prostrednictvim Facebooku, 21 pfi osobnim kontaktu
a 66 pri navstévach v nemocnici.

Obecné poradenstvi k pfispévku na péci — tj. jak pozadat a jak se
pripravit na socialni Setfeni bylo poskytnuto celkem 71 rodinam,
poradenstvi v ostatnich oblastech napf. oblast invalidnich ddchod
(ID), Prilkaz OZP nebo téma asistenta pedagoga a jiné Skolské
zalezitosti bylo poskytnuto celkem 16 rodinam.

V roce 2022 se v ramci pravniho poradenstvi na nasi pracovnici
obrétilo 33 klient se zadosti o pravni poradenstvi v rliznych
oblastech prava, zejm. pravo rodinné, pravo socialniho zabezpeceni,
pracovni pravo, Skolské pravo.




Psychologicka pomoc je ur¢ena pro dospivajici

a dospélé pacienty s CF, rodice Ci 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 Ci provazeni.
Nenahrazuje dlouhodobou psychoterapeutickou
péci.

Nasim ¢lenlim poskytujeme psychologickou
pomoc osobné, telefonicky nebo formou on-line.
Konzultace se tykaly hlavné témat vyrovnavani se s
diagnézou, novou zivotni perspektivou v souvislosti
s modulatorovou lébou a partnerskych vztaha.

VZDELAVALI JSME

Stejné jako v predchozich letech, i v roce 2022
provadéla nase socialni pracovnice edukace u 19 novée
diagnostikovanych. Edukace spociva v podpore rodic
nové diagnostikovanych pacient(, sezndmeni s vyho-
dami Clenstvi v Klubu CF, doprovodem na jednotliva
vySetreni ¢i komunikaci s nemocni¢nim personalem.
Tato edukace poskytuje rodinam pocit sounalezitosti.
V ramci edukace jsou rodiny seznamovany s projektem
Patroni rodicl. Je jim nabizena moznost zkontakto-
vat se s Patrony rodi¢q, ktefi jim poskytuji podporu a
pomoc v situaci, ve které sami pred lety byli. Behem
edukace jsou rodinam poskytnuty informace i edukacni
materialy, které se tykaji péce o dité s CF a o sluzbach
a ¢innostech Klubu CF. Kazdy nové diagnostikovany
pacient dostal darkovy baliCek a fadu edukativnich
materiall a brozur o CF.

Uskutecnily se také dva vikendové pobyty. Jeden byl
pro rodiCe a prarodice déti s CF, ktery nabizi mimo
odpocCinku také svépomocnou skupinu, diskuzi s
Iékarem ¢i individualni konzultace s psychologem a
socialnim pracovnikem. Tento vikendovy pobyt se konal
v zari 2022 ve Straskoveé a zucastnilo se ho 25 osob.
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V roce 2022 i nadale bézel projekt Patroni rodict. Patroni rodicl jsou tzv. laickymi poradci pro rodiny s détmi nemocnymi CF. Tato sluzba je
vyuzivana predevsim rodi¢i pacientl s CF, ale neni uréena pouze jim. Obratit se na Patrony rodi¢i mohou také sourozenci, prarodice a dalsi

pribuzni. Patrony rodi¢( je mozné kontaktovat mailem, telefonicky nebo osobné.

Vikendové setkani Patron( rodic(i probéhlo 20. - 22. 5. 2022 v hotelu Blue Orange v Lethanech. Zi¢astnilo se 11 rodiéu, psycholozka
Alexandra Lammelova a socialni pracovnice Barbora Koznarova. Hlavnim tématem bylo, jak mluvit s détmi o nemoci a smrti.
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Vikendové setkani rodi¢l probéhlo 7.-9. 10. 2022 v hotelu Amalka ve Straskové. Zucastnilo se 25 rodicu, socidlni pracovnik Barbora
Koznarova, détsky CF Iékar Jana BartoSova a psycholog Dominika Rankova. Hlavnim tématem byly nové moznosti Zivota pacient(i s CF na

modulatorové l1écbé.




VYDALI JSME PRIRUGCKI  sssssssssesssssssssssssssssssmsssees

PRO NOVE DIAGNOSTIKOVANE

Nové vysla prirucka pro rodice a prarodice nemocnych CF, ktera je
vhodna zejména pro rodiny nové diagnostikovanych pacient(. Slouzi
jako obecné shrnuti informaci, které jsou poskytnuty rodinam béhem
edukacniho pobytu.

Autory textové ¢asti jsou Mgr. Simona Zabranska, Mgr. Barbora
Koznarova, Markéta Miksikova, DiS., Mgr. Klara Benesova. Odbornou
spolupraci nad publikaci méla MUDr. Tereza Dousova, Ph.D.

V elektronické verzi je k dispozici na nasich webovych strankach a v
tisténé podobé je k odbéru v Klubu CF i v jednotlivych CF centrech.
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FYZIOTERAPIE V KLUBU CF e

Clenové Klubu CF maji moznost vyuzivat ambulantni fyzioter-
apie v prostorach terapeutické mistnosti v Klubu CF. Hodiny
vedou Mgr. Jana Pleskova, nebo Mgr. Anna Chmelarova.

Terapie slouzi k rozSireni péce o pacienty s CF, ke konzul-
tacim, ¢i jsou vhodnym doplnkem pfi nespolupraci ditéte
v ramci péce o dychaci cesty, pfipadné pfi zhorseni stavu
pacienta.

Na projektu spolupracujeme s firmou MR Diagnostic.




EDUKACNI WEBINARE -eeeeeeemmmmmssssssssssssssssssssessssssss PUTCOVALI JSME POMUGCKY --wvvvvvvereresssssssssssssssssnsssssssssssees

Clenové Klubu CF mohou bezplatné vyuzivat sluzbu zap(jéovani
pomucek. Tu pacienti zpravidla vyuzivaji v pfipadé, kdy je vlastni
pFistroj v opravné, Ci ¢ekaji na schvaleni pristroje u zdravotni
pojistovny. Mohou si u nas zapjcit inhaldtory, odsdvacky, kyslikové
koncentratory, baterie a dobijecky k prenosnému kyslikovému kon-
centratoru, drobné rehabilitaéni pomdcky a také infuzni pumpy.

Dva webinare pro skolni vzdelavaci systém

Prvni byl uréen rodi¢tim, ktefi maiji dité s CF a potrebuji se orientovat
v moznostech péce o CF dité ve skolském zarizeni. Druhy byl pro
ucitele, vychovatele, vychovné poradce a ostatni pedagogické pra-
covniky o specifikach skolni dochazky u déti s CF.

Pofizeno do pujcovny:

Webinarem provazely:
P / Sponzorsky jsme obdrzeli 1 Simeox do pujc¢ovny

MUDr. Miriam Mala (Iékarka CF centrum Brno)
Mgr. Kamila Smidovéa (vychovna poradkyné a zastupkyné feditele na

ZS Praha ZIi¢in) ZapUJ,ceno:

Mgr. Kldra Benesova (psycholozka CF centrum Praha) Inhalz?tor eFIgw 2x

Mgr. Barbora KoZnarova (socialni pracovnice Klubu CF) Inha!ator, Pari Boy S),( ., X
Kyslikovy konc. stacionarni 4x
Kyslikovy konc. prenosny Tx
Simeox 8x

Webinar pro ukrajinské pacienty

Spole¢né s MUDr. Janou BartoSovou a za pomoci prekladatelky,
jsme usporadali prvni webinar pro ukrajinské pacienty o cys-

tické fibréze. Tento webinar se vénoval cystické fibréze obecné a
Cech potiebuji. Pokragovani chystdme v roce 2023. Cely zdznam z
webinare mohou pacienti shlédnout kdykoliv na nasich webovych
stankach.
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Cleny Klubu CF podporujeme hmotnymi dary a finanénimi pfispévky.
V roce 2022 jsme vyplatili finan¢ni prispévky v celkové vysi 431 777
K&. Obdarovali jsme tak 216 Zadatel(. Pfispévek Ize ¢erpat na Iéky,
doplnky stravy, nakup pom(cek atd.

Nové edukovanym rodinam jsme vyplatili financni pfispévky ve vysi
97 526 K¢. Obdarovali jsme tak 19 novych pacientl. Pfispévek slouzi
zejména k uhradé doplatku za odsavacku.

Fond socidlni pomoci: vyplaceno 20 000 K¢ (jedna Zadost).
Pomoc Ukrajiné: predany pomdcky v hodnoté 42 957 K¢.

Diky sponzorskym dariim jsme mohli v roce 2022 nasim ¢lenim
rozdat 175 ks pomlcek:

sterilizator 22 ks 40 678 K¢
inhalator eFlow 22 ks 536 800 K¢
inhalator Pari Sinus 1 ks 7 900 K¢
inhalator Pari Boy SX 6 ks 41 400 Ké
membrana 23 ks 45 080 K¢
set nebulizator + membrana 55 ks 157 300 K¢
nebulizator k Pari SX ro¢ni baleni 10 ks 11 890 K¢
Pari o-Pep A 2798 K¢
filtr k Simeoxu 25 cykld 31 ks 39 060 K¢
filtr k Simeoxu 10 cykld 3 ks 3 006 K¢

885912 K¢

Do FN Brna byly zakoupené 2 TV s drzaky v celkové hodnoté 21 277
K¢, kalibracni pumpy v hodnoté 9 426 K¢, 20 ks filtrd (25 cyklt) v
hodnoté 25 200 K¢.

Do FN Motol byl zakoupeny sterilizator v hodnoté 2 267 K¢, a na 2LF
UK FN Motol audiotechnika v hodnoté 232 269 K¢ (bude hrazeno v
lednu 2023).

Probéhla revize kyslikovych koncentratorl — uhrazeno 17 400 K¢

Terapie v Klubu CF pod vedenim fyzioterapeutek: celkem 22x

POMAHALI JSME PACIENTUM Z UKRAJINY -

Okamzité po zacatku valky na Ukrajiné jsme se zapojili do aktivit na
pomoc potfebnym.

Diky silné komunité pacient(i s CF a jejich blizkych v CR, ale i diky

podpore znamych osobnosti, ktefi vyzvu sdileli prostrednictvim
Instagramu se nam podafilo béhem jednoho tydne vybrat nejnutnéjsi
léky — trdvici enzymy, roztoky k inhalaci, enteralni vyzivu (sipping),
inhalatory na baterie a jejich prislusenstvi. Celkova hodnota nasi
prvni dodavky cCinila 534 698 K.

Pomoc jsme zorganizovali ve spolupraci se Slovenskou Asociaciou
Cystickej Fibrézy, protoze Slovaci maji s Ukrajinou bézici projekt
preshranicni péce. V ¢ervnu 2022 méli otevirat nové CF centrum na
Ukrajiné. Nicméné diky témto kontaktdm nyni dokazali vSe dorucit k
potfebnym lidem.

Zasilka se dostala na Ukrajinu do Lvova, do rukou CF Iékarky, a

dale byly léky distribuovany k jednotlivym pacientlim na dals$i mista
na Ukrajiné. Mame zpravy o obdarovanych pacientech z Kyjeva,
Zaporozi, Charkova, Ivano-Frankovisku a dalSich. Pomoc byla koordi-
novana centralné s ostatnimi ¢leny CF Europe a se statnimi organy
CR.

Béhem brezna se ndm povedlo touto cestou dostat k pacientiim

dalsi dvé zasilky potfebnych Iékl pfimo od vyrobcu. Pro ukrajinské
pacienty jsme zalozili financ¢ni sbirku na Darujme.cz.

Rodindm ukrajinskych pacientd domlouvdame kontrolu v CF cen-
tru, vypliujeme s nimi vstupni dotaznik pacienta a provazime je v
nemochnici spolec¢né s prekladatelem.

Poskytujeme jim zakladni vybaveni, pomcky pro 1éébu CF jako ster-
ilizatory, fyzioterapeutické pomacky, dezinfekcni prostredky a jiné
potrebné véci.

S rodinami intenzivné pracovala po cely rok socidlni pracovnice

Klubu CF. BEhem roku 2022 jsme méli v péci 34 ukrajinskych
pacientd.

gt




SPOLUPRACOVALI JSIME eeeeereesssesseesssessessseessseissesssssssees

+ s Centry cystickeé fibrozy v Praze, Brné, Ostravé, Hradci Kralové a
Plzni
s Ceskym registrem cystické fibrézy

* s nadaci Dobry andél, jejiz prispévky pomahaji nékterym nasim
klientiim
s nadaci NROS, ktera nam pomaha zajistit vikendové pobyty pro
rodice

+ se Zlatou Rybkou, z.U., ktera plni prani vazné nemocnym détem
s CAVO - Ceskou asociaci pro vzacna onemocnéni, ktera
zastresuje organizace hdjici zajmy pacient( se vzacnymi
onemocnénimi v celé CR
s EURORDIS - Evropskou organizaci pro vzacha onemocneéni

+ s Cystic Fibrosis Europe (CFE) — Evropskou organizaci pro
pacienty s CF
se Slovenskou Asociaciou Cystickej Fibrézy

+ s Nadaci rodiny VI¢kovych

« s Clovékem v tisni

Uéast na konferencich

+ RECYF2022
« 45. konference ECFS v Rotterdamu
12. Slovenska CF konference ve Starém Smokovci
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Jsme cCleny

« CAVO - Ceska asociace pro vzacna onemocnéni, ktera
zastresuje organizace hdjici zajmy pacientd se vzacnymi
onemocnénimi v celé CR.

* EURORDIS - Evropska organizace pro vzacna onemocnéni

* CF Europe — Evropska organizace pro pacienty s CF

« NRZP - Néarodni rada osob se zdravotnim postizenim CR

* NAPO - Narodni asociace pacientskych organizaci sdruzuje
pacientské organizace zamérené na vSechny typy onemocnéni i
zdravotniho postizeni plisobici v CR

«  CARO - Ceska aliance proti chronickym respiraénim
onemocnénim

KLUB CF V MEDIICH - veeveeeeeerseeeseessimeseessisnessssssesnsssssssesnaes

Cesky rozhlas - Podcast Moci bez nemoci i e i e s
Povidani o nové |é¢bé cystické fibrozy. Se svym pfibéhem prisla i it
i Veronika, ktera se s cystickou fibrézou narodila, vystoupil prof.
MUDr. Pavlem Dfevinkem, Ph.D., pfednosta Ustavu lékaiské mikrobi-
ologie 2. LF UK a FN Motol, ktery se na testovani nového léku podilel
a feditelka Klubu CF Simona Zabranska.

CT24 - Ukrajinci s cystickou fibré6zou dostavaji v Cesku lepsi zdra-
votni péci.

Reportaz o trinacti ukrajinskych déti s CF, kterym pomahaji Cesti
pacienti i Klub CF.

CT Studio 6 - Pomoc ukrajinskym détem s cystickou fibrézou
Hostem poradu byla socialni pracovnice Mgr. Barbora KozZnarova a
povidalo se o péci o ukrajinské pacienty.




AKCE PRO VEREJNOST - reeeeeeeeeeessssssssssssssssssssssssssssssssssnnns.

Vetrnikovy den

Na 21. listopadu kazdorocné pripada Evropsky den pro cystickou
fibrozu. My tento den slavime kazdoroéné akci VETRNIKOVY DEN.
Do nasi akce se zapojuji zakladni a materské skoly, Skolni druziny,
a i jednotlivé rodiny. VSichni vyrabi vétrniky, jako symbol boje s cys-
tickou fibrézou. Vétrniky pomoci se roztaceji na stovce mist Ceské
republiky a my dostdvame mnoho krasnych fotografii od nasich
podporovatel(.

Online sportovni aukce Za Lepsi nadech

V aukci se drazilo vice nez 40 skvélych kousk( od naSich vrcho-
lovych sportovcl — od Adama Ondry, Tomase Satoranského, Martiny
Sablikové, Simony Kubové, Evy Samkové, Jakuba Vadlejcha, Jana
Svorady, Barbory Strycové, Jifiho Berana, Michaela Borose, Ondreje
Cinka a spousty dalSich. Veskery vytézek putuje na podporu nasich
¢lend.

Klubu CF je jiz 30 let!

7.4. 1992 byl zalozen Klub nemocnych cystickou fibrézou. Cely rok
jsme si toto vyroci prfipominali a vyvrcholenim oslav byl slavnostni
vecer, ktery probéhl 14. 9. 2022 v prazské La Fabrice. BEhem vecCera
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jsme vzpominali, bilancovali a také jsme ocenili Iékare, specialisty a
nasSe podporovatele. Soucasti vecera byla expozice o historii I6Cby
za poslednich 60 let, kde jsme pfipomnéli vSechny vyznamné mil-
niky, kterymi nejen lécba CF, ale také nase pacientska organizace
prosla. Vystavovali jsme také fotografie z charitativnich kalendari
Slané zeny 2014-2020. VSichni hosté obdrzeli mimoradné 30. vydani
Zpravodaje Klubu CF, ktery je také vénovany historii IéCby a zaroven
ukazuje ulohu nasi pacientské organizace v poslednich 30 letech.
VecCerem provazel FrantiSek Trojan a o hudebni program se posta-
raly zpévacky Bara Basikova, Beata Hlavenkova, Pavla Fendrichova,
Marie Némcova a nase patronka Klara Trojanova.

Pri této prilezitosti jsme ocenili osobnosti, které se podileli na roz-
voji péce o CF pacienty nebo jsou vyznamnymi podporovateli Klubu
CF. Ocenéni prevzali Doc. MUDr. Véra Vavrova, DrSc., prof. MUDr.
Pavel Drevinek, Ph.D., prof. MUDr. Milan Macek, DrSc., Prof. MUDr.
Pavel Pafko, DrSc., prof. MUDr. Robert Lischke, Ph.D., MUDr. Jana
BartoSova, MUDr. Veronika Skalicka, doc. MUDr. Libor Fila, Ph.D.,
Mgr. Helena Uhlifova, PaedDr. Libuse Smolikova, Ph.D., Ivan a Klara
Trojanovi, Pavel Zuna, Milivoj Uzelac, Martina Olivova a Helena
Holubova.

Slany kalendar 2023

Ani letos jsme nevynechali nas charitativni kalendar. Kalendar pro
rok 2023 dostal nazev Letime za sny a tentokrat jsme se spojili s
malifi a grafiky. V zavislosti na aktudlnim zdravotnim stavu m{Zze byt
|écebny rezim nemocnych v mnoha smérech limitujici. Nékteré aktiv-
ity nejsou z dlivodu hygienického rezimu nebo fyzické narocnosti
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vhodné nikdy. Dvanact nemocnych CF nam prozradilo sva prani,
ktera nejsou vzhledem k jejich diagndze realnd. Za pomoci umélct
jsme se pokusili jejich prani splnit alespon v tomto kalendafri.

Na tvorbé kalendare se podileli Milan Cais, Tomas Cisfovsky,

Eliska Podesvova, Anna Borovickova Rockova, Vhrsti, Marie Kénig
Dudziakova, Dita Stuchlikovd, Alena Brunhilda Burneleit, Lukas
Fibrich, Artiom Pituscan, Pavel Cech, Ivo Rafan Traxmandl, Gabriela
Smidova. Jako kazdoro&né ndm kalendai pomohl pfipravit nas
dlouholety partner agentura Elite Solutions.

Kalendar jsme pokftili v Praze a v Brné a v Praze jsme ho spojili s
drazbou péti fotografii z kalendare.

Predstaveni Spirala perel

Koncem roku nase ambasadorka Lucia Mansfeldova zorganizovala
slavnostni koncert k 30. vyroCi Klubu cystické fibrézy v Divadle

Lucie Bilé. Soucasti programu bylo vystoupeni herecky Katefiny
Marie Fialové, divCiho tria Ladybirds, ukazka z tanecniho predstaveni
AIRE (Vzduch) flamencové skupiny Cia flamenca Virginia Delgado

a tanec¢nika Eduarda Zubaka. Predstaveni uzavrel strhujici kon-

cert nejlepsich umélcll jazz-flamencové scény Cech, Slovenska,
Spanélska a Rakouska. V rdmci ve&era probé&hlo kromé krasného kul-
turniho programu i slavnostni udélovani cen za prinos na poli CF.
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Dale jsme se ucastnili nekolika
sportovnich akci:

* FyzioRun

+ Druhy ro¢nik basketbalové benefice Hrajeme za lepsi nadech
« Up Hill Run

+  Mystery Run

« Daruj béh pro slané

+ Mélnicky vinarsky béh

+ Volejbalovy turnaj v Liberci

&
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Generalni partner

Altron, a.s.

Hlavni partneri

Abakus nadacni fond
zakladatelli Avastu
Ministerstvo zdravotnictvi CR
Nadace CEZ

NROS

Urad vlady CR
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Partneri

* A2D,spol. sr.o.

+ Abatec CZ, s.r.o.

+ ABATIS a.s.

+ Alza.cz

+ Antalis s.r.o.

+ Aquafam, a.s.

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

« Becar Peter

+  BIOTREND MORAVA s.r.0.

+ Bonavita, Spol. sr.o.

« BOVYS, s.r.o.

+ BTL Medical Technologies s.r.o.

+ Burajova Jana

+  COMPEK MEDICAL SERVICES, s.r.o.

+  Ceskomoravsky cement, a.s.
+ Decci servis s.r.o.

« Drevinek Pavel

« Elite Solutions, s.r.o.

+ ELTECH CZ, s.r.o.

+ Ernst & Young, s.r.o.

+  FVE Czech NOVUM s.r.0.

+  GENNET, s.r.o.

Golpretech Czech Republic s.r.o.
Hodkova Pavla

Horus Optik
Housovska Petra
CHIESI CZ,s.r.0.

Ing. Matousek Miroslav
IRSnet CZ s.r.o.
IV-Nakladatelstvi s.r.o.
KAMAT spol. s r.o.
Koudela Jaromir

Kovap

Kruskova Marta
KYTOS s.r.o.

LekeS Marek

Lidarik, s.r.o.

M2Trade s.r.o.

Medek Jan

Medipriva s.r.o.
MIBCON a.s.

MONETA Money Bank, a.s.
MR Diagnostic s.r.o.
MS Magic Hill s.r.o.
Nadace Divoké Husy
Nadace Tipsport
Nadacni fond Astéri
Nadacni fond Tesco

Nadacni fond Veolia
PELUCHA stfechy s.r.o.
Petis s.r.o.

Planka Jakub

Play a part, z.s.

PORTA s.r.o.

Pracharova Rybova Linda
PROFI CREDIT Czech, a.s.
RAYCOMAT a.s.

Real Top Praha
REKLAMA STOFI.CZ s.r.o.
ResMed CZ s.r.o.
Rezkova Jana

Run the World, z.s.
Rehova Pavlina

Schwarz Vladimir
Skladacky z.s.

Slavik Robert

Sonberk

Soukroma zakladni umélecka skola
D-MUSIC Kromériz
Specialized Czech s.r.o.

SPEVACEK vzdélavaci centrum s.r.o.

Stara Dama Obchod s.r.o.
Svorcik Otakar
TeepCo s.r.o.

« Tysler Jaroslav
« Uhlif Jaroslav
UNIPRINT, s.r.o.
*  UPM-Kymmene s.r.o.
+ Vencl David
Vertex Pharmaceuticals s.r.o.
+ Viatris CZ s.r.o.
+  ZS s rozsifenou vyukou jazyki
Magic Hill s.r.o.
+  Zuna Pavel
« Zvéfina Marek Mgr.
- Zivot détem, o.p.s.

Hmotné dary

+ Alza.cz
Antalis s.r.o.
+ Bonavita, Spol. s r.o.
+ BTL Medical Technologies s.r.o.

Kovap
* MR Diagnostic s.r.o.
+  Sonberk

Specialized Czech s.r.o.
« Stara Dama Obchod s.r.o.
« UNIPRINT, s.r.0.

Vsem
partnerum
a darcum

dekujeme.

Klub
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Vykaz zisku a ztraty

A.VI.23. | Odpisy dlouhodobého majetku 30 346 346
A.VIl. |Poskytnuté prispévky 35 5 5
AVIL28. Povsk,ytr)uté vc':lens‘ké prispévky a prispévky zuctované mezi organi- 36 5 5
zacnimi slozkami
Naklady celkem 39 7 411 570 7981
B. Vynosy 40
B.I. Provozni dotace 41 1152 1152
B.I.1. | Provozni dotace 42 1152 1152
B.IIL. Prijaté prispévky 43 5331 5331
B.Il.3. |Prijaté prispévky (dary) 45 5137 5137
B.Il.4. [ Prijaté Clenské prispévky 46 194 194
B.lIll. | Trzby za vlastni vykony a za zbozi 47 602 602
B.IV. [Ostatni vynosy 48 936 936
B.IV.7. [Vynosové uroky 51 46 46
B.IV.9. |Zuic¢tovani fondd 53 890 890
Vynosy celkem 61 7419 602 8 021
C. Vysledek hospodareni pred zdanénim 62 8 32 40
D. Vysledek hospodareni po zdanéni 63 8 32 40

polozek

Cinnosti
Oznaceni TEXT Cislo fadku Hlavni Hospodafska Celkem
5 6 7
A. Naklady 1
A.l Spotiebované nakupy a nakupované sluzby 2 2956 535 3491
A.lL1. [Spotreba materidlu, energie a ostatnich neskladovanych dodavek 3 1305 340 1645
A.l.3. | Opravy a udrzovani 5 6 6
A.l.4. [Naklady na cestovné 6 46 46
A.l.6. [ Ostatni sluzby 8 1599 195 1794
A.lll. | Osobni naklady 13 3565 35 3 600
A.IIl.T0. | Mzdové néaklady 14 2678 26 2704
AlllL11. [ Zakonné socidlni pojisténi 15 763 9 772
A.lll.12. | Ostatni socialni pojisténi 16 9 9
A.llLL13. | Z&akonné socialni naklady 17 112 112
A.lll.14. | Ostatni socialni naklady 18 3 3
A.V. Ostatni naklady 21 539 539
A.V.16. | Smluvni pokuty, uroky z prodleni, ostatni pokuty a penale 22 2 2
A\V.19. |Kurzové ztraty 25 3 3
AV.20. |Dary 26 529 529
AV.22. |Jiné ostatni naklady 28 7 7
AVL. Odpisy, prodany majetek, tvorba a pouziti rezerv a opravnych 29 346 346




Bilance roku 2022 v celych tisicich K¢

stav k prvnimu

stav k posledni-

stav k prvnimu

stav k posledni-

%Zel?'l?- AKTIVA F(e:’lljll(% dni G¢etniho ob- | mu dni tgetniho
dobi obdobi
A. Dlouhodoby majetek celkem 1 324 38
Al Dlouhodoby nehmotny majetek celkem 9 282 282
A.l.2. [Software 013 3 73 73
A.1.3. [Ocenitelna prava 014 4 200 200
A.l.4. | Drobny dlouhodoby nehmotny majetek 018 5 9 9
All. [ Dlouhodoby hmotny majetek celkem 20 3371 3 371
All.4. | Hmotné movité véci a jejich soubory 022 13 2721 2721
A.ll.7. | Drobny dlouhodoby hmotny majetek 028 16 650 650
ALlll. | Dlouhodoby finan¢ni majetek celkem 28 38 38
Allll.2. | Podily — podstatny vliv 062 22 38 38
A.lV. | Opravky k dlouhodobému majetku celkem 40 -3 367 -3 653
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
A.IV.7. | Opravky k samostatnym movitym vécem a souborim hmotnych movitych véci 082 35 -2 435 2721
A.IV.10. | Opravky k drobnému dlouhodobému hmotnému majetku 088 38 -650 -650
B Kratkodoby majetek celkem 41 15887 14744
B.Il. [Pohledavky celkem 71 140 156
B.Il.1. | Odbératelé 311 52 12 11
B.Il.4. | Poskytnuté provozni zalohy 314 55 39 63
B.Il.6. | Pohledavky za zaméstnanci 335 57 5 0
B.11.9. | Ostatni pfimé dané 342 60 2 0
B.II.17. | Jiné pohledavky 378 68 82 82
B.IIl. [ Kratkodoby finanéni majetek celkem 80 15747 14 588
B.ll.1. [ Penézni prostiedky v pokladné 211 72 57 80
B.IIl.3. | Penézni prostiedky na uctech 212 74 15690 14 508
Aktiva celkem 85 16 211 14 782

%z;]a;- PASIVA ngll(% dni Getniho ob- | mu dni Géetniho
dobi obdobi
A Vlastni zdroje celkem 86 13 031 12 949
Al Jméni celkem 90 12 342 12 909
A.l1. [ Vlastni jméni 901 87 280
A.l.2. [Fondy 911 88 12 062
A.l.2.1. | Fond Jistoty — rezervni fond 0 4260
A.1.2.2. | Fond pro podporu CF Center 0 2 000
A.1.2.3. | Fond pro podporu CF pacientl a jejich rodin 0 2240
A.l.2.4. | Fond pro védu a vyzkum 0 2000
A.1.2.5. | Fond sbirky Slané déti 0 154
A.1.2.6 | Fond shirky na vybaveni CF Center 0 1975
Alll. | Vysledek hospodareni celkem 94 689 40
A.l1. |Uget vysledku hospodareni 963 91 X
All.2. | Vysledek hospodareni ve schval. fizeni 931 92 211
A.ll.3. | Nerozdéleny zisk, neuhrazend ztrata minulych let 932 93 478
B Cizi zdroje celkem 95 3180 1833
B.IIl. | Kratkodobé zavazky celkem 129 347 742
B.lll.1. | Dodavatelé 321 106 56
B.Ill.4. | Ostatni zavazky 325 109 0
B.Ill.6. | Ostatni zavazky vici zaméstnancim 333 111 157
B.IIl.7. | Zavazky k institucim soc. zabezpeceni a verejného zdrav. pojisténi 336 112 81
B.1l.9. | Ostatni pfimé dané 342 114 0
B.I11.13. | Zavazky ve vztahu k rozpoctu orgdn(i izem. samospr. celkl 348 118 2
B.III.17. | Jiné zavazky 379 122 1
B.IIl.22. [ Dohadné ucty pasivni 389 127 50
B.IV. |Jind pasiva celkem 133 2833 1091
B.IV.2. | Vynosy pfistich obdobi 384 131 2833
Pasiva celkem 134 16 211 14782




Struktura nakladua a vynosu

Struktura nakladt roku 2022 v tisicich Ké
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Spotreba materialu
Spotreba energii

Opravy a udrzovani
Naklady na cestovné
Ostatni sluzby

Mzdové naklady

Zakonné socialni pojisténi
Ostatni socialni pojisténi
Zakonné socialni naklady
Ostatni socialni naklady

. Kurzové ztraty

. Prispévek na léky

. Jiné ostatni naklady

. Odpisy dlouhodobého majetku

Poskytnuté ¢lenské prispévky

. Naklady z hospodarské cinnosti

CELKEM
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1220
85

46
1599
2678

763

112

w

529

346

570
7 981

15,28 %
1,06 %
0,08 %
0,58 %

20,04 %

33,55 %
9,56 %
0,11 %
1,40 %
0,04 %
0,04 %
6,63 %
0,09 %
4,34 %
0,06 %
7,14 %

100,00 %

13, 14.

15. 16.

Struktura vynosi roku 2022 v tisicich K¢

N —

No ok w

10.
11.
12.
13.

Dotace z Ufadu vlady CR
Dotace od Ministerstva
zdravotnictvi CR

Grant od Hlavniho mésta Praha
Nadacni prispévky

Financ¢ni dary od fyzickych osob

Financni dary od pravnickych osob
Finan¢ni dary od farmaceutickych

firem

Vytézky z aukci

Vytézky z poradanych akci
Clenské prispévky

Ostatni vynosy

Pouziti fondl

Vynosy z hospodarské cinnosti
CELKEM

520
484

148
1265
757
2714
200

186
15
194
46
890
602

8 021

6,48 %
6,03 %

1,85 %
15,77 %
9,44 %
33,84 %
2,49 %

2,32 %
0,19 %
2,42 %
0,57 %
11,10 %
7,51 %
100,00 %
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Vyrok auditora za rok 2022 Potvrzeni auditora
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cyshickou fhidzow, 2.5 k 31.12. 2022
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cystickoy fibrdzoy. 2.8 k 31,12 2022

Kompletni zprava auditora k nalezeni zde:

https://klubcf.cz/dulezite-dokumenty/

3. Zprava nezavislého auditora

Meaji odpovEdnosti je informovat statutarni organ a Eleny sdruZeni mimo jiné o
planovaném rozsahu, a natasovani auditu a o vwznamnych zjisténich, ktera jsem
vjeho prubéhu uéinil, véetné zjisténych vyznamnych nedostatkl ve wnitfnim
Zaméastnanciim a spréavni radé kontrolnim systému.
GEetni  jednotky  Klub  nemocnych
cystickou fibrézou, z.s.

3.1 Vyrok auditora V Praze, 13.07.2023

Proved| jsem audit pfiloZené Ocetni zavérky zapsaného spolku Klub nemocnych
cystickou fibrézou, z.5., sestavenéd na zakladé deskych detnich pledpist. Tato Géetni
zavérka je tvofena rozvahou, vykazem ziskl a zirat a pfilohou k této Géetni zavérce za
rok koncici 31.12 2022. Pfiloha obsahuje popis pouZitych podstatnych Gtetnich metod
a dalsi vysvéllujici informace. Udaje o spoleénosti jsou v bodé 1 pfilohy k Géetni
zavéree.

Ing. Véaclav CERNY, Ph.D.

Ugetni jednotka dale predioZila vyroéni zpravu, auditor provéfil navaznost Odaji ve Na Okruhu 387117
wyroéni zpravé na Odaje, zvefejn&né v Odetni zavérce (vykazech). 142 00 Praha 4
auditor, é. ﬂpnivnim‘ﬂﬁﬂ 1684

e ST Tia s LIGenl AW B CAL = g PO ' SETAE v @
Iku Klub nemocnych i fi k31, 22 anaklada a
a_vysledku jejiho hospodafeni za rok koné€ici dnem 31.12.2022 v souladu

3.2 Zaklad pro vyrok

Audit jsem proved| v souladu se zakonem o auditorech a standardy Komory auditord
Ceské republiky (KA CR) pro audit, kterymi jsou mezinarodni standardy pro audit (ISA)
pfipadng dopinéné a upravené souvisejicimi aplikacnimi dolozkami. Moje
odpovédnost stanovena témito pfedpisy je podrobngji popsana v oddilu Odpovédnast
auditora za audit Oéetni zawérky. V souladu se zakonem o auditorech a Etickym
kodexem pfijatym Komorou auditori Ceské republiky jsem na déetni jednotee Kiub
nemocnych cystickou fibrdzou, z.5. nezavisly a spinil jsem i daldi etické povinnosti
vyplyvajici z uvedenych pfedpish. Domnivdm se, 2e dikazni informace, které jsem
shroméidil, poskytu)i dostateény a vhodny zéklad 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




