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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 7. 4. 1992 v Praze, ale piisobime 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

MUDr. Tereza Dousova — mistopredsedkyné Revizni komise

Bc. Anna Arellanesova Ing. Milivoj Uzelac — predseda
Mgr. Kamila Smidova Ing. Martina Jifikova

Patrik Caklos, MSc. Ing. Martina Lisd
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Nasi zamestnanci v roce 2024

Mgr. Simona Zabranska — reditelka

Ing. Ivana Sohajova - fundraiserka

Bc. Lenka Johannova, DiS. — projektova a grantova manazerka
Ing. Adéla Zagainovova — PR & marketing (9/2023 - 7/2024)
Petra Rus — PR & marketing (od 8/2024)

Mgr. Barbora Sitinova — psychosocialni pracovnice

Mgr. Sabina Rihova — psychosocialni pracovnice (od 11/2024)
Mgr. Alzbéta Slavickova — socialnépravni poradenstvi

Ing. Edita Schwarzova - office manazerka

Externisté:
Ing. Alena Stastna, Tomas Bada, Mgr. Alexandra Lammelova,
Tatiana Semenova, Mgr. Dominika Biela, Jana Frankova

Co je cysticka fibroza

Cysticka fibréza (CF) je zavazné a nevylécitelné dédicné onemocnéni
postihujici zejména dychaci a travici systém. Nemocni s CF potrebu;ji
intenzivni IéCbu, zahrnujici inhalace a rehabilitace, kazdy den po

cely zivot. CF se projevuje opakovanymi infekcemi dychacich cest,
které postupné zpUsobuji fatalni poskozeni plic. Vzhledem k poruse
funkce slinivky brisni Spatné travi jidlo. Proto musi ke kazdému jidlu
uzivat travici enzymy. V konec¢né fazi onemocnéni zplsobuje selhani
plic a jedinou moznou zachranou se stava transplantace plic. Ta
bohuzel neni moznd u vSech pacient(. Primérny vék doziti nemoc-
nych je nyni 25 let. Kazdy zhruba 34. ¢lovék je zdravym nosicem
mutace genu pro CF.
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Slané déti, slané zeny, slani lidé

Pacienti s CF maji az pétkrat slanéjsi pot nez zdravi lidé. Proto se
jim v zavislosti na véku a pohlavi fika slané déti, slani lidé nebo slané
Zeny. Pétkrat slanéjsi pot u nich zplsobuje pravé jejich onemocnéni,
cysticka fibroza.

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:

«  Nemocnym CF, jejich rodinam a blizkym poskytujeme informacni
servis tykajici se vSech aspektl onemocnéni CF.

«  Nemocnym CF, jejich rodinam a blizkym poskytujeme potrebnou
psychosocialni podporu prostiednictvim nabidky socialnich
sluzeb.

* Podporujeme vzajemnou spolupraci nemocnych CF, jejich rodin
a blizkych se &leny tym0 CF center v Ceské republice.
Medializujeme problematiku onemocnéni cysticka fibroza.
Seznamujeme odbornou i laickou verejnost s existenci tohoto
onemocnéni, s jeho projevy a dlsledky, jakoZ i s moznostmi
|éCby.



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

Zajistujeme finanéni prostredky na aktivity Klubu a na
realizaci jeho projekt( prostrednictvim fundraisingu.
Poradame verejné sbirky ve prospéch nemocnych CF.
Dotujeme vybaveni potfebné pro nemocné CF a pro
jednotliva CF centra v Ceské republice. Podporujeme
dal$i moznosti, které nemocnym CF zkvalitni |é¢bu.
Financné podporujeme rodiny nemocnych CF s nizkymi
prijmy.

+ Zajistujeme finan¢ni pomoc v pfipadé, bude-li nutné
pristoupit u CF nemocného z Ceské republiky k trans-
plantaci v zahranici, pfipadné kryti naklad( pro dopro-
vod nemocného do zahranici.

Podporujeme projekty zameérené na zdokonaleni l1éCby
a diagnostiky CF a vzdélavani odbornik(, ktefi se prob-
lematice CF vénuiji.

Podporujeme mezinarodni spolupraci se zahrani¢nimi
partnery a prenasime ziskané poznatky do €innosti
Klubu.

Klub CF je jedina organizace v Ceské republice, ktera
sdruzuje nemocné cystickou fibré6zou a pomaha jim.




Patron

Ivan Trojan

herec

Patron Klubu CF Ivan Trojan a jeho rodina podporuji nase aktivity
jiz vice nez 15 let. Od roku 2008 je Ivan Trojan oficidlnim patronem
Klubu CF.

,Podobné jako neni na prvni pohled vidét onemocnéni cystickou
fibrézou, je ¢asto neviditelnd i prace lidi, ktefi 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.”

Ambasadori Klubu CF

Klara Trojanova

Martina Olivova

Pavel a Dana Zunovi
David Vencl

Kvéta Benediktova

Jakub Chalupny

MUDr. Lucia Mansfeldova
Michaela Zemlickova
Kamil Neumann

Jan Mihule

Radka Balcarova

Petra Housovska

Marek Lekes

Katefina Virtova

Ing. Alena Schernstein, DiS.
Jan Javornicky

Kristyna Jaksova

Herbert Slavik



Generalni partneri

Altron® 4 FTMO

Altron FTMO
Spolecnost Altron je generalnim partnerem Klubu CF jiz V roce 2024 se spolecnost FTMO stala dalSim generalnim
od roku 2016. partnerem Klubu CF.

Dekujeme

svym patronum, ambasadorum a partnerum.
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Mili pratelé,

kazdy rok pfindsi nové vyzvy, napady i zazitky, které formuji nasi
praci. V roce 2024 se do centra déni dostal kalendar Klubu CF - ten-
tokrat jsme ho fotili v prostredi prazské zoologické zahrady. Poprvé
jsme zapojili i déti s cystickou fibrézou a vznikl tak nejen kalendar,
ale i den plny malych dobrodruzstvi. Déti i dospéli se dostali blizko
ke zvifatlim, uzili si spoleény Cas a cely tym si odnesl silny zazitek.
Fotky zachycuiji lehkost, pfirozenost i odvahu — a presné takovy ten
den byl.

Zasadni zménou pro mnohé rodiny bylo rozsifeni Iécby Kaftrio i na
déti od dvou let, které schvalila EMA. Tato |éCba ma skutecny

dopad — détem prinasi vic energie, lepsi dychani i nadéji do
budoucna. Zaroven ale vime, Zze ne vSichni pacienti maji to stésti,

Ze pro jejich mutaci Iécba funguje. Proto jsme se rozhodli podpofit
hledani novych moznosti i pro tyto pfipady — a zakoupili jsme pro
Fakultni nemocnici v Motole pfistroj Ussing chamber. Diky nému
bude mozné testovat reakci bunék lidi s CF na nové |éky a priblizit se
tak individualni |é¢bé i pro ty, ktefi ji zatim nemaji.

Vénovali jsme se rovnéz oblastem, které ovliviuji kazdodenni Zivot
pacient(. Pfechod z détské péce do péce pro dospélé mize byt
narocny, a tak jsme hledali zplisoby, jak ho usnadnit. Stejné tak jsme
otevreli diskuzi o reprodukcnim zdravi — tématu, které je sice citlive,
ale dulezité.

Ve vyroc¢ni zpravé najdete prehled v§eho, cemu jsme se v uplynulém
roce vénovali. VEfime, Zze vas nase aktivity zaujmou.

Dékujeme vSem, ktefi byli soucasti letosniho déni — at uz jako pa-
cienti, odbornici, darci, partneri, nebo podporovatelé.

S Uctou
Simona Zabranska
feditelka Klubu CF
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HAJENT ZAIMU PACIENTU -ooooooreesseeeesesesssssssssssssssssssssss

V roce 2024 jsme i nadale aktivné hdjili zajmy pacientl s cystickou
fibrézou (CF) a jejich rodin ve snaze zajistit dlistojny, kvalitni
a spravedlivy pfistup ke zdravotni péci, vzdélani a IéCbé.

Jednou z nasich klicovych priorit bylo prosazovani dostupnosti ino-
vativnich lékd v rezimu individualniho posuzovani dle §16 zakona

o verejném zdravotnim pojisténi. Vénovali jsme se konkrétnim
pripaddm a usilovali o to, aby byly Iéky dostupné i pacientim,

ktefi zatim nesplnuji podminky Ghradovych mechanismdi. Zajisténi
rovného pristupu k moderni [écbé pro vSechny, kdo z ni mohou mit
prospéch, vnimame jako zasadni krok ke zlepSeni kvality i délky
zivota lidi s CF.

Vénovali jsme se problematice organizace a stability péce ve spe-
cializovanych CF centrech. Aktivné jsme reagovali na znepokojivou
situaci v dospélém CF centru ve FN Motol a usilovali o zachovani
kvalitni a dostupné péce pro pacienty v prechodu z détského do
dospélého véku. Téma systémové kvality péce v CF centrech jsme
otevreli také v ramci panelové diskuze s odborniky u kulatého stolu
v rezidenci velvyslance USA, kde zaznély konkrétni navrhy na
zlepSeni standardi a podpory multidisciplinarnich tyma.

Jako organizace zastupuijici pacienty se vzacnym onemocnénim
jsme byli zapojeni do projektu SYPOVO, vedeného Ministerstvem
zdravotnictvi CR. Cilem projektu je vytvofit obecné standardy péce
o pacienty se vzacnymi onemocnénimi v Ceské republice.
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Zaroven jsme spolupracovali na pfipravach nové Narodni strategie
pro vzacna onemocneéni, ktera bude klicovym ramcem pro zajisténi
efektivni, koordinované a rovné péce o tuto skupinu pacientt

v nasledujicich letech.

Zameérili jsme se také na podporu déti s CF v prostredi materskych,
zakladnich i stfednich skol, zejména v téchto oblastech:
+ zajisténi bezpecné medikace béhem vyuky
komunikace s pedagogy a asistenty
+ podpora specifickych stravovacich potfeb ve Skolnich jidelnach

Pro rodice jsme pripravovali metodickou pomoc, pro skoly konzul-
tace a doporuceni vychazejici z redlnych potreb déti.

S ohledem na specifika péce o chronicky nemocné jsme zacali pro-
sazovat moznost online vydeje Iék( na predpis, ktera by usnadnila
Zivot pacientim i jejich pecujicim osobam. PovaZujeme tuto zménu
za dulezity krok k vétsi flexibilité a dostupnosti zdravotni péce.



CLENSKA SCHUZE KLUBU NEMOCNYCH -
CYSTICKOU FIBROZOU 2024

V roce 2024 probéhla ¢lenskd schiize Klubu nemocnych cys-

tickou fibrézou ve znameni odborného dialogu a sdileni aktual-

nich poznatk( z oblasti péce o osoby s CF. Kromé tradi¢ni ¢asti,
vénované shrnuti ¢innosti Klubu, planiim do budoucna a diskuzi, byly
na programu i dva bloky prfedndsek prednich odbornik(, reflektu-
jicich nejnovejsi vyvoj v éfe modulatorové terapie. Odborny program
schlize nabidl Siroky pohled na soucasné vyzvy i pfilezitosti v péci

o pacienty s cystickou fibrézou. Prof. MUDr. Pavel Drevinek, Ph.D.,
ve své uvodni prednasce Mame Kaftrio. Jsme v cili? otevrel otazku
dlouhodobé efektivity modulatorové terapie a nastinil nové sméry
vyzkumu v oblasti |écby CF. MUDr. Pavel Tesner, Ph.D., se vénoval
tématu reprodukce v rodindch s cystickou fibrézou, pficemz poukazal
na pokrok v oblasti reprodukéni mediciny i na specifické etické

a praktické aspekty, které tento kontext prinasi. MUDr. Eva Flirstova
predstavila ambiciézni projekt tkanové biobanky pro pacienty s CF,
jehoz cilem je vytvoreni cenného védeckého zazemi pro vyzkum
personalizované mediciny. MUDr. Veronika Skalicka hovofila o orga-
nizaci péce o pacienty s CF v éfe modulatorové terapie a poukazala
na nutnost systémovych zmén v koordinaci multidisciplinarni péce.
Mgr. Aneta Frajtova ve své prezentaci Era moduldtord: nové vyzvy

a perspektivy nejen pro fyzioterapeuty zdlraznila potrebu redefino-
vat cile fyzioterapie a pfizplisobit terapeutické pfistupy ménicim se
potfebam pacient. Mgr. Pavla Hodkova pfinesla vhled do psycho-
logického rozméru IéCby v prednasce Psychologie a modulatory — co

je nového..., kde se vénovala adaptaci pacientl na novou Zivotni
realitu, v€etné zmén v sebehodnoceni a zivotnim stylu.

Tato ¢lenska schlze potvrdila, Ze doba modulétort pfinasi nejen
nadéji, ale i nové vyzvy — odborné, organizacni i lidské. Setkani tak
bylo nejen prostorem pro sdileni informaci, ale predevsim impulzem
k hlubsi spolupraci mezi pacienty, odborniky a organizacemi napfi¢
systémem péce o osoby s cystickou fibrézou.
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PODPORUJEME VEDU A VYZKUM - reerreemeseeessesnees

Dlouhodobou prioritou Klubu CF je podpora specializovanych cen- Podpora odbornik

ter pro léCbu cystické fibrozy i zazemi, které pacienti a jejich rodiny Zalezi nam také na tom, aby cesti zdravotnici méli pristup k aktual-

potrebuji. V roce 2024 jsme v této oblasti opét realizovali nékolik nim poznatkdm a novinkam v |éébé CF. | proto jsme podporili

konkrétnich projektl a finan¢nich prispévka. Uéast odbornikl z Ceska na mezinarodni konferenci Evropské

spoleénosti pro cystickou fibrézu (ECFS). Tato kazdoro¢ni udalost je

FN Motol - pristroj pro vyzkum i podpora péce klicové misto pro sdileni zkusenosti, nového vyzkumu i navazovani

Nejvétsi castku, celkem 1 690 978 K¢, jsme poskytli CF centru pfi odbornych kontakt(.

Fakultni nemocnici Motol. Podpora sméfovala jak do vyzkumu, tak

do zlepseni podminek péce o pacienty: Podpora védy, vyzkumu a zdravotnikl je pro nas investici do budouc-

+ Zakoupili jsme pristroj Ussing chamber, ktery slouzi k méreni nosti pacientli s CF. Véfime, Ze diky ni se budou moznosti Iécby
funkce bunék ziskanych z organovych kultur (organoida). i kvalita péce dale rozvijet — a to jak pro soucasné pacienty, tak pro
Pomaha testovat G¢innost novych €kl pro pacienty s vzacnymi ty budouci.

mutacemi CFTR genu.

+ Financovali jsme vybaveni mistnosti pro edukaci rodic(, kde se
mohou seznamovat s |écbou a péci o dité s CF.

+  Prispéli jsme také na mzdu koordinatorky, ktera zajistuje orga-
nizaci a komunikaci mezi pacienty, rodiCi a zdravotniky.

FN Brno - vybaveni pro lepSi provoz

CF centrum Fakultni nemocnice Brno jsme podporili ¢astkou

149 488 KC. Financ¢ni prispévek byl vyuzit na praktické vybaveni,

které zlepSuje péci i prostredi ambulantniho provozu:

+ Cisticka vzduchu pro hygienicky naro¢né prostredi

+ spirometr pro sledovani funkce plic

+ drobné vybaveni ambulance, které pomaha pfi kazdodennim pro-
vozu
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Psychosocialni péce je nasim ¢lenim poskytovana celorocné

a bezplatné. Kazdému ¢lenovi Klubu CF a jeho blizkym je poskytova-
no socialnépravni poradenstvi a psychologicka podpora. S rodinami
pracujeme témeér od zacatku zivota ditéte s cystickou fibréozou

a tato péce pokracuje po cely zivot pacienta. Prvné se totiz s rodi-
nou setkavame pfi edukacnim pobytu, ktery prichazi bezprostredné
po sdéleni diagndzy. Nabizime pomoc pfi procesu prijeti diagnozy

vvvvvv

Ve vevys

posilovani schopnosti nasich klientl samostatné resit své socialni
problémy a takeé jejich zaclenéni do spole¢nosti. Socialni pracovnice
i v roce 2024 poskytovaly informace o socialnich davkach a invalid-
nich dlichodech. Také v tomto roce jsme rodiny provazeli spravnim
fizenim, pfipravovali je na socialni Setfeni a pomahali pfi odvolacim
fizeni. Castgji se na nas obraceli pacienti v hmotné nouzi s pros-
bou o pomoc z Fondu socialni pomoci. Nedilnou soucasti byla

také ndvstéva nasich pacientl pfi hospitalizaci. Takové navstévy
zpfijemnuji pacientlim ¢as strdveny v nemocnici. S ¢leny jsme se
setkavali i v terapeutické mistnosti v prostorach Klubu CF. Tyto pros-
tory slouzi nejen ke konzultacim, ale nabizeji rodinam také bezpecny
prostor, kde mohou stravit volny ¢as, napfiklad pfi ¢ekani na kontrolu
v nemochnici. Mistnost je plné vybavena hrackami, CistiCkou vzduchu
a omyvatelnymi povrchy, aby se eliminoval pfipadny prenos bakterii.
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Socialni sluzba se v roce 2024 venovala
témto oblastem péce:

+ navstévy ve FN Motol pfi hospitalizacich

+ edukace rodin nové diagnostikovanych pacientt

+ telefonické, e-mailové 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 rodicu




AKTIVITY KLUBU CF V BRNE - eeeeeeeeeseeessseeesssseseeees

Edukacni pobyty rodin ve FN Brno

Nové diagnostikovani pacienti s cystickou fibrézou uz nejsou edu- a Jana Frankova, které jsou matkami déti s CF a zaroven Patronky
kovani pouze v prazském CF centru FN Motol. Od roku 2024 probiha-  rodi¢l. Sdéluji tak rodindam nové diagnostikovanych déti informace
ji edukacni pobyty pro pacienty a jejich rodiny z Moravy v brnénském o Klubu CF, jeho sluzbach, predavaji dulezité kontakty, podporuji déti
CF centru FN Brno. Klub CF pfi edukaci zastupuji Dominika Biela i rodice, zodpovidaji otazky rodi¢d a predavaji edukacni balicek.




Psychologicka pomoc je ur¢ena pro dospivajici a dospélé pacienty
s CF, rodice ¢i sourozence pacientd, partnery ¢i dalsi blizké osoby.
Podminkou poskytnuti sluzby je téma zahrnujici nemoc ¢i vztahujici
se k ni. Pomoc ma charakter krizové intervence, poradenstvi, pod-
pory Ci provazeni. Nenahrazuje dlouhodobou psychoterapeutickou
péci. Svym ¢leniim poskytujeme psychologickou pomoc osobné,
telefonicky nebo online formou. Konzultace se tykaly hlavné témat
vyrovnavani se s diagnézou, nové zivotni perspektivy v souvislosti

s modulatorovou lécbou a partnerskych vztahu.

-
»

Edukace nové diagnostikovanych pacienti

Také v roce 2024 provadéla nase socialni pracovnice edukace

u 15 nové diagnostikovanych pacientll. Edukace spociva

v podpore rodiél nové diagnostikovanych pacient(, seznameni

s vyhodami ¢lenstvi v Klubu CF, v pomoci s doprovodem na jed-
notliva vysetreni ¢i komunikaci s nemocni¢nim personalem. Tato
edukace poskytuje rodinam pocit sounalezitosti. V ramci edu-
kace jsou rodiny seznamovany s projektem Patroni rodica.

Je jim nabizena moznost zkontaktovat se s Patrony rodica, ktefi
jim poskytuji podporu a pomoc v situaci, ve které sami pred

lety byli. BEhem edukace jsou rodinam poskytnuty edukacni
materialy, které se tykaji péce o dité s CF, a informace o sluzbach
a ¢innostech Klubu CF. Kazdy nové diagnostikovany pacient dos-
tal darkovy balicek a fadu edukativnich materidl a brozur o CF.

Hlavni pravidla hygienického rezimu
v CF centrech i mimo né

V roce 2024 vznikl webinar s MUDr. Janou BartoSovou pro
nemocné s cystickou fibrézou z Ukrajiny Zakladni hygienicka
pravidla pro nemocné.



Prechod z detského oddeéeleni na dospeélé

V roce 2024 vznikla brozurka a nasledné kratka videa na téma
prechodu z détského oddéleni na dospélé. K této tematice se
vyjadfuje MUDr. Nela Stastna z pohledu Iékafky a Mgr. Pavla
Hodkova z pohledu psycholozky.

Péce o reprodukcni zdravi

V neposledni radé vznikla brozurka, ktera se vénuje tématu
reprodukeniho zdravi, a kratké video od doc. MUDr. Tomase Faita,
Ph.D.

Cesta pacienta s CF

Jednim z dilezitych vystupl roku 2024 je novy dokument Cesta
pacienta s CF, ktery jsme pfipravili s cilem poskytnout srozumitelny
a prakticky prehled o tom, co rodiny ¢eka v pripadé podezreni nebo
potvrzeni diagndzy cystické fibrézy. Dokument je urcen predevsim
rodicim déti, ktefi prochazeji procesem novorozeneckého screenin-
gu a ¢ekaji na potvrzeni, nebo vyvraceni diagndzy. Pravé toto obdobi
byva psychicky narocné, plné nejistot a otazek. Cilem bylo vytvorit
material, ktery pomUze zorientovat se a zaroven poskytne zakladni

oporu pro dalsi kroky. Cesta pacienta s CF prehledné popisuje jed-
notlivé faze, kterymi rodina muize projit — od prvotni informace

0 mozném podezreni az po zahajeni péce ve specializovaném cen-
tru. Soucasti dokumentu jsou i konkrétni doporuceni, jak by mohla
byt péce v téchto klicovych momentech vylepsena — at uz v oblasti
komunikace, organizace vySetreni, nebo predavani informaci mezi
zdravotniky a rodinou. Material jsme pfipravili nejen jako textovy
dokument, ale také s dlrazem na vizudlni a grafickou srozumitel-
nost. Je proto snadno vyuzitelny jak pro laickou verejnost, pacienty
a jejich rodiny, tak pro odborniky ve zdravotnictvi, ktefi s nové
diagnostikovanymi détmi pracuji. Vérfime, ze se Cesta pacienta s CF
stane uziteénou pomuckou v prvnich dnech a tydnech, kdy je jasn4,
srozumitelnd a lidska podpora obzvlast dllezita.




V roce 2024 nadale probihal projekt Patroni rodi¢l. Patroni
rodicl jsou tzv. lai¢ti poradci pro rodiny s détmi nemocnymi
CF. Tato sluzba je vyuzivana predevsim rodi¢i pacient(

s CF, ale neni ur¢ena pouze jim. Obratit se na Patrony rodicd
mohou také sourozenci, prarodiCe a dalsi pribuzni. Patrony
rodi¢l je mozné kontaktovat mailem, telefonicky nebo
osobné.

Vikendové setkani Patron(l rodi¢d probéhlo v prostorach
Klubu CF v Praze. Setkani se zucastnila psychosocialni pra-
covnice Mgr. Barbora Sitinova a psycholozka Mgr. Alexandra
Lammelova. Tématem byly novinky v edukacnim pobytu.

Klub
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VIKENDOVE SETKANIL RODICTT -eeoorerreeseeesemssssssessessssnes

Vikendové setkani rodi¢l probéhlo 18.-20. fijna
2024 v hotelu Na Vyvoji ve Vlasimi. Zucastnilo se

21 rodi¢(, psychosocialni pracovnice Barbora
Sitinova, détska CF lékarka Jana Bartosova,
psycholozka Pavla Hodkova a dospéla pacientka
Gabriela, ktera sdili své pocity z tohoto vikendového
setkani: ,Byla to velmi zajimava zkusenost. Vibec
jsem nevédéla, co od toho mam Cekat. Védéla jsem,
Zze mé znalosti ohledné CF nejsou nijak velké.

Ti rodice byli mnohem vzdélanéjsi nez ja v této
oblasti, to pfisuzuji tomu, ze ja s tou nemoci prosté
ziji od mala, kdy se o tom zas tolik nevédélo, a pak
uz jsem se fidila vzdy radami doktor(, instinkty

a zkusenostmi. Oni byli hned od narozeni nemoc-
ného ditéte prehlceni vS§emi informacemi o vSech
moznych pribézich nemoci. Béla jsem se, Ze tfeba
feknu néco nespravneé. Jejich dotazy na mou osobu
byly ale uplné jiného charakteru. Oni se zajimali o to,
jak se takovym détem Zije, co jim to mGze usnadnit,
v ¢em a jak pomoci, aby se necitily jako ,ufouni”

a snazily se vSe dodrzovat. Po skonceni za mnou par
rodicu prislo a dékovali mi, Ze jsem jim dala nadéji,
Zze i s nemoci se da zit — a vlastné ani ne tak uplné
nenormalné. Bylo to moc milé a i mné samotné to
dodalo elan.
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PUJCOVALI JSME POMUGCKY -roreoversserssesssesssesssersoen

Clenové Klubu CF mohou bezplatné vyuzivat sluzbu zap(jéovani pomiicek. Tu pacienti zpravidla vyuzivaji v pfipadé, kdy je vlastni pfistroj
v opravng, ¢i ¢ekaji na schvaleni pfistroje u zdravotni pojistovny. Mohou si u nas zapujcit inhalatory, kyslikové koncentratory, baterie
a dobijecky k prenosnému kyslikovému koncentratoru, pfistroj Simeox, drobné rehabilitaéni pomucky a také infuzni pumpy.




FINANCNI POMOC

Clenské prispévky: vyplaceno celkem 688 118 K¢
(234 zadatel()

Prispévky pro nové edukované: vyplaceno celkem 13 739 K¢
(15 pacientt)

Fond socialni pomoci: vyplaceno celkem 126 302 K¢

Pomoc Ukrajiné: vyplaceno 31 517 K¢

Klub CF financoval

3 kyslikové koncentratory stacionarni
2 koncentratory pfenosné s prislusenstvim v celkové hodnoté
238 594 K¢

inhalator Pari Boy Pro v hodnoté 6 720 K¢

BTK u kyslikovych koncentratori ve vysi 22 629 K¢

Diky sponzorskym dariim jsme mohli v roce 2024 svym ¢lenlim
rozdat pomucky v celkové hodnoté 267 943 K¢.



POMAHALI JSME PACIENTUM Z UKRAJINY -

V roce 2024 pokracovala pomoc ukrajinskym pacientim, ktefi prisli
hledat zazemi v Ceské republice. Nadale poskytujeme zékladni
vybaveni a pomUcky pro l1écbu CF - sterilizatory, fyzioterapeutické
pomucky atd.

S rodinami intenzivné pracuje socialni pracovnice Klubu CF. Mame
sedm ¢lend z Ukrajiny.




SPOLUPRACOVALI JSME

- se vdemi Centry cystické fibrézy v CR, ktera se nachazeji 47. evropska konference o cystické fibr6ze (ECFS)
v Praze, Brné, Olomouci, Hradci Kralové a Plzni Ve dnech 5.-8. ¢ervna 2024 jsme se zucastnili 47. ro¢niku Evropské
+ mame zastupce Klubu CF v brnénském CF centru — konference o cystické fibréze (ECFS) v Glasgow. Konference pfinesla
Mgr. Dominiku Bielou a Janu Frankovou nejnoveéjsi poznatky v oblasti vyzkumu, IéCby a péce o pacienty
s Ceskym registrem cystické fibrézy s CF. Diskutovali jsme o pokrocich v modulatorové terapii, pfechodu
* s nadaci Sirius — projekt Patron déti, ktery pomaha financovat pacientl z détské do dospélé péce a dalsich aktudlnich tématech.
potreby nasich déti
s nadaci NROS, kterda ndm pomaha zajistit vikendové pobyty pro Vyroéni zasedani CF Europe
rodice Pred zahdjenim ECFS jsme se 4.-5. ¢ervna 2024 zucastnili vyrocéniho
+ s CAVO - Ceskou asociaci pro vzacna onemocnéni, ktera zasedani CF Europe. Setkani poskytlo platformu pro vyménu
zastreSuje organizace hdjici zajmy pacient( se vzacnymi zkuSenosti mezi pacientskymi organizacemi a diskuzi o spole¢nych
onemocnénimi v celé CR vyzvach a strategiich v oblasti péce o pacienty s CF.
+ s EURORDIS - Evropskou organizaci pro vzacha onemocneéni
s Cystic Fibrosis Europe (CFE) — Evropskou organizaci pro Férum pacient 2024
pacienty s CF Dne 6. listopadu 2024 jsme se zucastnili konference Férum pacientd
+ se Slovenskou asocidaciou cystickej fibrozy 2024 v Praze, poradané Narodni asociaci pacientskych organizaci

(NAPO). Konference se zaméfila na budoucnost ¢eského zdravotnic-
) tvi z pohledu pacientl a predstavila Pacientskou vizi zdravotnictvi
Ucast na konferencich 2035. Diskutovali jsme o pfistupu pacient( k datim, kvalité zdravot-
nich sluzeb a zapojeni pacientl do rozhodovacich procesu.
Sdilime zkuSenosti a u¢ime se od ostatnich. V roce 2024 jsme se

aktivné ucastnili nékolika vyznamnych konferenci zamérenych na IV. V4 CF konference

cystickou fibrozu a pacientskou advokacii. Tyto akce nam poskytly Ve dnech 21.-23. listopadu 2024 jsme se zucastnili IV. mezinarodni
prilezitost sdilet nase zkusenosti, ziskat nové poznatky a navazat konference V4 CF v Krakové a Wieliczce. Konference se zaméfila
cenné kontakty s odborniky i pacientskymi organizacemi z celé na spolupraci mezi CF centry v ramci Visegradské skupiny a sdileni
Evropy. osvédcéenych postupt v péci o pacienty s CF.
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RECYF 2024

Ve dnech 12.-13. prosince 2024 jsme se zucastnili odborné konfer-
ence RECYF 2024 v Praze. Konference se zamérila na aktualni téma-
ta spojena s |é¢bou CF, vCetné fyzioterapie, psychologické

a nutriéni péce, a predstavila novinky z evropskych registrd pacientu.
Nase reditelka, Mgr. Simona Zabranska, predstavila ¢innost Klubu CF
a aktualni projekty.

Ugast na téchto konferencich ndm umoznila nejen sdilet nase
zkusenosti a ziskat nové poznatky, ale také posilit nasi roli v mezi-
narodni komunité zamérené na cystickou fibrézu. Diky témto se-
tkanim mzeme lépe reagovat na potreby svych pacientd a pfispivat
k rozvoji kvalitni péce v Ceské republice.

—p

a™\

APO LETNI SKOLA 1%

Jsme Cleny

CAVO - Ceska asociace pro vzacna onemocnéni, kterd
zastresuje organizace hdjici zajmy pacient( 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

* AIP - Aliance individualizované podpory

—




Blesk pro zeny

Jednim z dllezitych medidlnich vystupl byl ¢lanek zverejnény na
portalu Blesk pro zeny s nazvem Prelomovy Iék mi zménil Zivot.
Jitka, pacientka s cystickou fibrézou, oteviené sdilela svou zivotni
zkusenost. Popsala, jak narocné bylo Zit roky s nemoci, ktera ji
fyzicky i psychicky omezovala — a jak zdsadni zlom pfineslo nasa-
zeni moderni cilené [écby.

Maminka.cz

Silny pfibéh sdilela Alzbéta Samkova, pacientka s CF, ktera navzdory
narocné diagndze dokazala to, co se jesté pred nékolika lety zdalo
témér nemozné - zalozit rodinu a stat se mamou. Alzbéta v ¢lanku
otevreneé sdili nejen své zdravotni boje a komplikace, ale predevsim
nadéji, kterou ji pfineslo nasazeni moderni cilené 1écby. Diky ni

se vyrazné zlepsila kvalita jejiho Zivota, coz ji umoznilo zvladnout
téhotenstvi, porod i péci o syna, a to pod dohledem zkusenych
odbornika.

Rozhovor, ve kterém svou zkusSenost sdili maminka malé Viktorky.
Tento pfibéh pomaha bourat stigma, informovat Sirokou verejnost
a ukazuje, jak klicovou roli hraje v€asna diagndza, dostupna lécba
a kazdodenni podpora rodin déti s CF.

Kondice

Rozhovor pani feditelky Simony Zabranskeé o jejim vlastnim osobnim
pribéhu.

Moje psychologie

Méli jsme moznost priblizit vefejnosti dalSi rozmér zZivota s cystickou
fibrézou diky Uucasti v podcastu Moje psychologie, ktery se zaméruje
na hlubsi a lidské pohledy na psychologii kazdodenniho Zivota.

el5

V podcastu FLOW zaznél ddlezity rozhovor s MUDr. Nelou Stastnou,
zkuSenou lékarkou a specialistkou na cystickou fibrézu. V epizodé
priblizuje, jak funguje moderni cilena lIé¢ba, komu je urcena a co
konkrétné méni v Zivotech pacientl. Zaroven se dotyka i dalSich
témat — od kazdodennich vyzev spojenych s terapii pres roli
pacientskych organizaci az po potfebu dostupnosti inovativnich 1éki
pro vSechny, ktefi je potrebuiji.
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AKCE PRO VEREJNOST -orererereeeereeesesssssssssssssssssssssssssssssssssssssees

Oslava 60. narozenin patrona Klubu CF
Ivana Trojana

V srpnu 2024 se na legendarnim stadionu Doli¢ek uskuteénilo chari- I B D B e T

RSy IR -
tativni fotbalové utkani k 60. narozeninam patrona Klubu CF Ivana £3 1h' L N ]
Trojana. Na hfristi se utkaly tymy staré gardy Bohemians Praha fen 3 .23 4h 3 |

a Real Top Praha, které spojily sily ve prospéch lidi s cystickou
fibrézou. Atmosféra byla vynikajici, tribuny pIné fanouskd a podpora
verejnosti naprosto ohromuijici. Celkem se diky této udalosti vybralo
neuvéritelnych 1,5 milionu korun, které poputuji na prfimou pomoc
pacientdm a rodindm, ktefi ¢eli kazdodennim vyzvdm Zivota s CF.
Ivan Trojan oslavil své Zivotni jubileum tim nejkrasnéjsim zpUlso-
bem - spojenim radosti ze sportu s podporou téch, ktefi to opravdu
potrebuji. Dékujeme véem hraclm, partnerim, darcim a fanouskim
za jejich velkorysost, solidaritu a srdeénou podporu, ktera skutecné
pomaha meénit zivoty.

Vetrnikovy den

Na 21. listopad kazdorocné prfipada Evropsky den pro cystickou
fibrozu. My tento den slavime vzdy akci VETRNIKOVY DEN. Do
naseho projektu se zapojuji zakladni a materské skoly, skolni druziny
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
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podporovatel(, které pak sdilime na nasich socialnich sitich. V roce
2024 se zapoijila desitka MS, ZS a druzin. Vétrnikovy den pro své
zameéstnance usporadala firma PROFI CREDIT Czech, ktera patfi
mezi nase hlavni partnery.

Online aukce umeéleckych deél

V listopadu 2024 jsme usporadali vyjimecnou online aukci
uméleckych dél Nadéje v obrazech, jejimz cilem bylo propojit svét
vytvarného umeéni s konkrétni pomoci lidem Zijicim s cystickou
fibrozou. Verejnost se mohla zapojit od 8. listopadu, kdy se aukeni
portal otevrel online a umoznil komukoli — z pohodli domova Ci pra-
ce — prihodit na originalni umélecké dilo a zaroven darovat nadéji na
lepsi Zivot pacientlim s CF. Do aukce sva dila laskavé vénovali vy-
znamni ¢esti umélci Mila Fiirstovd, Sarka Radova, Michaela
Zemlickova, Jaromir Masler, Milan Chabera — a dalsi talentovani
vytvarnici. Soucasti projektu byla také slavnostni vernisaz v Galerii
Manes, ktera se uskutecnila 12. listopadu 2024 na prestizni adrese
Masarykovo nébrezi 250, Praha 1. Setkani umélct, podporovatel(

i zastupcl Klubu CF vytvofilo nezapomenutelnou atmosféru propo-
jeni uméleckého a lidského rozméru celé akce.

Slany kalendar 2025

Tento kalendar nebyl jen sbirkou fotografii — byl pfedevsim
vyjadrenim odvahy, sily a radosti ze zivota. V kulisach prazské
zoologické zahrady vznikla unikatni série snimkd, ve které se po-
tkava krasa prirody s lidskou odolnosti. Hlavnimi hrdiny kalendare










CESKA LEKARSKA SPOLECNOST -eeeeeeereeessecseennes
JANA EVANGELISTY PURKYNE

UDELILA ZLATE OCENENI

DOC. MUDR. VERE VAVROVE, DRSC.

V roce 2024 jsme s hrdosti a hlubokym respektem zaznamenali
vyznamné ocenéni, které presahuje ramec odbornych kruhl -
docentka Véra Vavrova byla pocténa zlatou medaili Ceské lékaiské
spolecnosti Jana Evangelisty Purkyné. Slavnostni predani se
uskutecnilo ve vyjimecnych prostorach Valdstejnského palace

a stalo se nejen oslavou celozivotniho prinosu pani docentky,

ale také silnym symbolickym okamzikem pro celou komunitu lidi
Zijicich s cystickou fibrézou. Docentka Vavrova byla ocenéna za
mimoradnou a dlouhodobou praci, kterou vénovala péci o pacienty
s CF. Spolu s ni byl ocenén také prof. MUDr. Milan Macek, DrSc.,
predni odbornik v oblasti molekularni genetiky cystické fibrozy

a dalsich vzacnych onemocnéni. Jeho pfinos v oblasti vyzkumu

a genetické diagnostiky pfinasi nadéji mnoha pacientiim a jejich
rodinam. Toto vyznamné ocenéni je pfipominkou toho, ze kdyz se
spoji Spickova medicina s lidskosti, vznika skutecna zména.
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AKCE VROCE 2024 [EEEEEESRE

Sportovni akce

+ Everesting na Lovosi lll.

+ Fyziorun
+  Prosté dychej
« Up-hill run

« Charitativni béh pro slané déti Stézery

+ Mélnicky vinarsky béh

+ Beneficni volejbalovy turnaj v Liberci

+ Ivan Trojan — oslava 60. narozenin na Bohemians

Kulturni a ostatni akce

+  Alfa Bazar FM VSE Jindfich(v Hradec

+ Koncert skupiny ADYS

+ Aukce umeéleckych dél Nadéje v obrazech
+ Vétrnikovy den

+ Oslava v HruSovanech :
+  Kfest Slaného kalendare v Praze, Brné a v Liberci 2 ) .
+  Vénoc¢ni koncert Magic Hill

- |'§'1

.,_ © Frmo
@ 1000 000Kz | °
Dékujeme vsem, ktefi pro nas tyto sportovni akce poradali \ ;

|

a zajistili tak finanéni pomoc na podporu nasich ¢lend.




Generalni partner

* Altron, a. s.
* FTMO, s.r. 0.

Hlavni partneri

* Mgr. Martin Radina

* PEARS HEALTH CYBER, s.r. 0.

* PROFI CREDIT Czech, a. s.

* Project Controls, s. r. 0.

* Real TOP Praha, z. s.

+ Zakladni Skola s rozsSirenou
vyukou jazykd Magic Hill, s. r. o.
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Partneri

Abatec CZ, s.r. 0.
ADEXILIS Czech Republic/
/Slovakia, s. r. 0.

Adolf Hanousek

Alza.cz, a. s.

AMBIENT Energy, a. s.
Andone, s. 1. 0.

Antonin Szpyrc
ATAKARCHITEKTI, s. r. 0.
ATEMI, s. 1. 0.

Ball Beverage Packaging Czech

Republic, s. r. 0.
Canadian Medical, s. r. o.

COMPEK MEDICAL SERVICES, s. r. o.

C.0.S. servis, spol. s . 0.
Dalibor Hejna

Decci servis, s. 1. 0.

Ema Kucerova

GENNET, s. r. 0.

Heating&Cooling group, s. r. 0.
Heidelberg Materials CZ, a. s.

HORUS OPTIK, s. r. 0.
Chiesi CZ, s. r. 0.

llona Monferini Mancikova
Ing. Miroslav Matousek
IRSnet CZ, s. r. 0.
IV-Nakladatelstvi, s. r. 0.
Jakub Chalupny

Jan lvanisko

Jan Krejci

Jana Burajova

Jaroslav Uhlir
Jaroslava Stastna

JLV, a. s.

JUDr. Marcela Mazacova
JUDr. Tomas Roleder
KAMAT, spol. sr. 0.
Karel Moldrik

KASYS, s. 1. 0.

KOPOS KOLIN, a. s.
LATUS CZ, s. r. 0.
Lubomir Zahradka
M2Trade, s. r. 0.

Marek Lekes

Martin Schuppler
Medipriva, s. r. 0.

Mgr. David Vencl

Mgr. Dita Frankeova
Mgr. FrantiSek CINK



Mgr. Ing. Vaclav Kral
Mgr. Ondrej Madeja

Mgr. PAVLINA REHOVA, advokatni

kancelar
Michaela Mrazova
MUDr. Veronika Prochazkova

Nadace ceského vytvarného uméni

Nadace Progresus spolu
Pavel Valis

Pavla Stastna

Peter Bahelka

Peter Becar

PETIS, spol. s . o.

Petr Korcak

Petr Polivka
PHOTOMATE, s.r. 0.
PORTA, s.r. 0.

Prazské vodovody a kanalizace, a. s.
prof. MUDr. Pavel Drevinek, Ph.D.

Psychologie Hodkova, s. r. 0.
Radovan Blazek

RAYCOMAT, a. s.

REKLAMA STOFI.CZ, s. r. 0.
RESPILON E-commerce, s. 1. 0.
Run the World, z. s.

Skladacky, z. s.

+ SOBIMED, s.r. 0.

«  Soukroma zakladni umélecka skola
D-MUSIC, s. r. 0.

«  SPEVACEK vzdélavaci centrum, s. r. 0.

« Stavebni firma Je¢minek, spol. s . 0.

« Studio Kokos, z. s.

«  Svorgik Otakar, JUDr., advokat

«  TAXPOINT, s. r. 0.

+ TeepCo,s.r. 0.

* Uplus U, spol.sr. 0.

« Vaclav Rak

Poskytovatelé granti

- CEPS,a.s.

* Magistrat hl. m. Prahy

*  Ministerstvo zdravotnictvi

+  MONETA Money Bank, a. s.

+  Nadace CEZ

+ Nadace Divoké Husy

+ Nadace TIPSPORT

+ Nadacni fond Tesco

«  Ufad vlady Ceské republiky

+ Vertex Pharmaceuticals (Czech
Republic), s. r. o.

0000000000000 000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000o0:¢

Hmotné dary

Nadace ceského vytvarného
umeni

SOBIMED, s. r. 0.

ADEXILIS Czech Republic/
/Slovakia, s. 1. 0.

Alza.cz, a. s.

RESPILON Production, s. r. o.
Natural Mallorca, s. r. 0.
Nespresso

Narodni divadlo Brno
Nadace umeéni pro zdravi
Zoo Praha

Stépan Manak

Zamek Loucen

Bona Vita

Srdcem Robinson

Café + Co Delikomat
Sonberk

VsSem partnerum

a darcam dékujeme.
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Vykaz zisku a ztraty

. Cinnosti
Oznaceni TEXT F(;I;I(?J Hlavni Hospodarska | Celkem
5 6 7
A. Naklady 1
Al Spotiebované nakupy a nakupované sluzby 2 3687 123 3810
A.lL1. [ Spotfeba materialu, energie a ostatnich neskladovanych dodavek 3 1385 40 1425
A.l.2. [Prodané zbozi 4 0 6 6
A.l.3. | Opravy a udrzovani 5 29 29
A.l.4. | Naklady na cestovné 6 134 134
A.l.L5. | Naklady na reprezentaci 7 7 7
A.l.6. | Ostatni sluzby 8 2132 77 2209
A.lll. | Osobni naklady 13 5044 5044
AILL10. [ Mzdové naklady 14 3756 3756
AllL11. | Zakonné socidlni pojisténi 15 1052 1052
Alll.12. | Ostatni socialni pojisténi 16 15 15
AlIL13. | Zakonné socialni naklady 17 199 199
Allll.14. | Ostatni socidlni naklady 18 22 22
A.lV. Dané a poplatky 19 1 1
A.IV.15. | Dané a poplatky 20 1 1
A.V. Ostatni naklady 21 2 301 2 301
A.V.17. | Odpis nedobytné pohledavky 23 80 80
A\V.19. [Kurzové ztraty 25 10 10
A\N.20. [Dary 26 2184 2184




A.V.22. |Jiné ostatni naklady 28 27 27
A.VIl. |[Poskytnuté prispévky 35 2 2
A.VI1.28. | Poskytnuté Clenské prispévky a prispévky zuctované mezi organiza¢nimi slozkami 36 2 2
A.VIIl. | Dan z pfijma 37 51 51
A.VII.29. | Dan srazkova z bankovnich droki 38 51 51
Naklady celkem 39 11 086 123 11 209
B. Vynosy 40
B.l. Provozni dotace 41 1408 1408
B.I.1. | Provozni dotace 42 1408 1408
B.II. Prijaté prispévky 43 9 006 9006
B.Il.3. | Prijaté prispévky (dary) 45 8792 8792
B.Il.4. | Prijaté Clenské prispévky 46 214 214
B.lIIl. | Trzby za vlastni vykony a za zbozi 47 0 400 400
B.IV. Ostatni vynosy 48 673 673
B.IV.7. | Vynosové uroky 51 284 284
B.IV.9. |Zuétovani fondU 53 338 338
Vynosy celkem 61 11 036 400 11 436
C. Vysledek hospodareni pred zdanénim 62 1 277 278
D. Vysledek hospodareni po zdanéni 63 1 277 278




Bilance roku 2024 v celych tisicich K¢

. Cislo | stav k prvnimu dni stav k poslednimu
Oznaceni AKTIVA fadku | ugetniho obdobi | dni téetniho obdob
A. Dlouhodoby majetek celkem 1 38 38
Al Dlouhodoby nehmotny majetek celkem 9 282 282
A.l.2. Software 013 3 73 73
Al3. Ocenitelna prava 014 4 200 200
A4, Drobny dlouhodoby nehmotny majetek 018 5 9 9
Al Dlouhodoby hmotny majetek celkem 20 3371 3405
All4. Hmotné movité véci a jejich soubory 022 13 2721 2721
All.7. | Drobny dlouhodoby hmotny majetek 028 16 650 684
ALl Dlouhodoby finan¢ni majetek celkem 28 38 38
AllllL.2. | Podily — podstatny vliv 062 22 38 38
AlV. Opravky k dlouhodobému majetku celkem 40 -3 653 -3 687
A.IV.2. | Opravky k softwaru 073 30 -73 -73
A.IV.3. | Opravky k ocenitelnym praviim 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 2721 2721
A.IV.10. | Opravky k drobnému dlouhodobému hmotnému majetku 088 38 -650 -684
B Kratkodoby majetek celkem | 18 408 17 143
B.II. Pohledavky celkem 71 123 91
B.11.1. Odbératelé 311 52 0 41
B.Il.4. Poskytnuté provozni zalohy 314 55 44 27
B.11.6. Pohledavky za zaméstnanci 335 57 -1 0
B.I.17. [ Jiné pohledavky 378 68 80 23
B.III. Kratkodoby finan¢ni majetek celkem 80 18 285 17 052
B.IIlL1. | Penézni prostiedky v pokladné 211 72 38 87
B.IIl.3. | Penézni prostiedky na uctech 212 74 18 247 16 965
Aktiva celkem 85 18 446 17 181




L Cislo [ stav k prvnimudni | stav k poslednimu
Oznaceni | PASIVA adku | Gcetnino obdobi | dni dcetniho obdobi
A Vlastni zdroje celkem 86 12 943 13 282
Al Jméni celkem 90 | 12696 13004
AlT. Vlastni jméni 901 87 280
Al2. Fondy 911 88 12416
A.l.2.1. | Fond Jistoty — rezervni fond 4299 4 546
A.l.2.2. | Fond pro podporu CF center 2000 2000
A.l.2.3. [Fond pro podporu CF pacientu a jejich rodin 2117 2049
A.l.2.4. |Fond pro védu a vyzkum 2000 2000
A.1.2.5. | Fond sbirky Slané déti 25 154
A.1.2.6 | Fond sbirky na vybaveni CF center 1975 1975
ALl Vysledek hospodareni celkem 94 247 278
A.ll1. | Uget vysledku hospodareni 963 91 X
All.2. | Vysledek hospodareni ve schval. fizeni 931 92 247
B Cizi zdroje celkem 95 5503 3899
B.III. Kratkodobé zavazky celkem 129 398 599
B.lIIl.1. | Dodavatelé 321 106 5
B.Il.6. | Ostatni zavazky vici zaméstnancim 333 111 208
B.lll.7. | Zavazky k institucim soc. zabezpeceni a vefejného zdrav. pojisténi 336 112 102
B.II.9. | Ostatni pfimé dané 342 114 5
B.IIl.12. | Z&vazky ve vztahu k statnimu rozpoctu 346 118 1
B.IIIL17. |Jiné zavazky 379 122 7
B.IIl.22. | Dohadné ucty pasivni 389 127 70
B.IV. Jina pasiva celkem 133 5105 3300
B.IV.2. | Vynosy pfistich obdobi 384 131 5105
Pasiva celkem 134 18 446 17 181




Struktura nakladua a vynosu

Struktura nakladut roku 2024 v tisicich Ké

1. Spotreba materialu 1336 11,97 %
2. Spotreba energii 49 0,44 %
3. Opravy a udrzovani 29 0,26 %
4. Naklady na cestovné 134 1,20 %
5. Naklady na reprezentaci 7 0,06 %
6. Ostatni sluzby 2132 19,11 %
7. Mzdové naklady 3756 33,66 %
8. Zakonné socialni pojisténi 1052 9,43 %
9. Ostatni socialni pojisténi 15 0,13 %
10. Zakonné socialni naklady 199 1,78 %
11. Ostatni socialni naklady 22 0,20 %
12. Dané a poplatky 1 0,01 %
13. Odpis nedobytné pohledavky 80 0,72 %
14. Kurzové ztraty 10 0,09 %
15. Prispévek na léky a zdravotnicky 2184 19,57 %
material
16. Jiné ostatni naklady 27 0,24 %
17. Poskytnuté ¢lenské prispévky 2 0,02 %
18. Naklady z hospodarské cinnosti 123 1,170 %
CELKEM 11 158 100,00 %
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Struktura vynosi roku 2024 v tisicich K¢

N —

No ok ow

10.
11.
12.
13.

. Dotace z Uradu vlady CR 540
Dotace od Ministerstva 644
zdravotnictvi CR
Grant od hlavniho mésta Praha 224
Nadacni prispévky 604
Financni dary od fyzickych osob 1738
Financni dary od pravnickych osob 5 857
Financ¢ni dary od farmaceutickych 170
firem
Pouziti financni sbirky 416
Vytézek z aukce 7
Clenské pfispévky 214
Urokové vynosy z bankovnich Gé&ta 284
Pouziti fond( 338
Vynosy z hospodarské ¢innosti 400
CELKEM 11 436

4,72 %
5,63 %

1,96 %
5,28 %
15,20 %
51,22 %
1,49 %

3,64 %
0,06 %
1,87 %
2,48 %
2,96 %
3,50 %
100,00 %
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Vyrok auditora za rok 2024

Kompletni zprava auditora k nalezeni zde: 3. Zprava nezavislého auditora
https://klubcf.cz/dulezite-dokumenty/

Clenské schiizi (&etni jednotky Klub nemocnych cystickou fibrézou, z.s.
3.1 Vyrok auditora

Proved! jsem audit pfilozené G&etnl zavérky zapsaného spolku Klub nemocnych
cystickou fibrézou, z.s., sestavené na zékladé ceskych Udetnich pfedpisl. Tato G&etni
zﬂﬁmhmm vykazem ziski a ztrét a pfilohou k této Ugetni zavérce za
rok konéici 31.12.2024. Pfiloha obsahuje popis pouZitych podstatnych éetnich metod
a dal8i vysvétivjici informace. Udaje o spole&nosti jsou vbodé 1 pfilohy k Géetni
zévérce,

Ugetni jednotka déle prediozila viroéni zprévu, auditor provéfil navaznost Udajl ve
vyrogni zpravé na (idaje, zvefejndné v Gletni zavérce (vykazech).

3.2 Zéklad pro vjrok

Audit jsem proved! v souladu se zakonem o auditorech a standardy Komory auditorl
CMW(MM}WGMMWWIMWM(M)
pfipadn& dopinéné upravené souvisejicimi aplikaénimi dolozkami. Moje
Wmtmmmmmkmmlmvmmwmt
auditora za audit G&etni zavérky. V souladu se zdkonem o auditorech a Etickym
kodexem pfijatym Komorou auditori Ceské republiky jsem na GZetni jednotce Kiub
nemocnych cystickou fibrézou, z.s. nezéavisly a spinil jsem | dal8i etické povinnosti
vyplyvajici z uvedenych pfedpisi. Domnivam se, Ze dikazni informace, které jsem
shroméazdil, poskytuji dostateény a vhodny zaklad pro vyjadfeni mého vyroku.

3.3 Ostatni informace uvedené ve vyroéni zpravé

* Za ostatni informace odpovidéa vedeni spolku. Ostatni informace, které jsem ziskal k
datu zpravy auditora, zahmuji informace uvedené ve zpravé s vyjimkou Gcéetni zavérky
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Potvrzeni auditora

Moji odpovédnosti je informoval statutdmi orgén a Cleny sdruZeni mimo jiné o
pléanovaném rozsahu, a naasovani auditu a o vyznamnych zji§ténich, ktera jsem
vjeho prib&hu uginil, véeiné zjidténych vyznamnych nedostatkli ve vnitfnim

kontrolnim systému.

V Praze, 26.06.2025

Ing. Véaclav CERNY, Ph.D.
Na Okruhu 38717
142 00 Praha 4
auditor, &. oprévnéni KACR 1684
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Klub nemocnych cystickou fibrézou, z. s.
Kudrnova 22/95, 150 00 Praha 5 — Motol
telefon: 257 221 515
info@cfklub.cz
www.klubcf.cz




