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CO JE CYSTICKA FIBROZA NEBOLI NEMOC SLANYCH DETI?

=> Cysticka fibréza je nevylécitelné dédicné onemocnéni. Narusuje funkci potnich zlaz a zpUlsobuje vyssi koncentraci

soli v potu. Zakladni diagnostikou je tzv. potni test. Nemocni maji az pétkrat slanéjsi pot.

Ro¢né se v CR narodi asi 30 déti s CF. Postihuje jedno z 2 500-3 000 novorozenat.

Kazdy 27. ¢lovék je zdravym nositelem genu CF. Rodicovstvi dvou nositeld nese 25% riziko narozeni takto

nemocného ditéte.

Nemoc postihuje predevsim dychaci a travici Ustroji, ve kterém se tvoii abnormélné husty hlen.

Pridavaji se i dalsi komplikace - diabetes, osteopordza, cirhdza jater a jiné.

V souc¢asné dobé je v CR diagnostikovano 500 nemocnych CF. Téméf stejny pocet nemocnych se viak lé¢i pod jinou

diagnoézou, nebo viibec ne.

=> V/asna diagnostika a zahdjeni [é¢by jsou vSak primarnimi predpoklady pro dlouhodobé dobry zdravotni stav
nemocného.

=> Polovina nemocnych se dnes doziva 32 let.
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Josefince diagnostikovali CF, kdyz ji byly dva roky. V pocdtcich bylo ze vseho nejtéZsi védomi toho, Ze nase dité je nevylécitelné
nemocné, fakt, Ze nebude Zit tak dlouho jako kazZdy jiny zdravy clovék. Potom ta hora informaci a pokynd, které musite

do Zivota celé rodiny zapracovat, vsechny léky a procedury atd. Ale nejhorsi, a to ziistdvd asi napordd, je ten ohromny strach, Ze
na vase dité vsude cihaji bakterie, které mu mohou zZivot podstatné zkratit. Na kazdém kroku musite premyslet, jestli je to ¢i ono
pro vase ditko dobré. Asi dva roky jsme se celd rodina drZeli a vse do posledniho puntiku délali, jen aby dcerka néco nechytla.
Pak jsem se z toho tlaku zhroutila.

maminka Josefinky
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&P Uvodni slovo

Pomahame slanym détem. Co vse se skryva za touto kratkou vétou vam sdéli nasledujici stranky. Klub CF je jedind
organizace v Ceské republice, ktera podporuje nemocné cystickou fibrézou.

Velmi nas tési, Ze nase pomoc je rok od roku vsestrannéjsi. Kazdy den sdilime s nemocnymi a jejich rodinami starosti
Zivota s vaznym onemocnénim. Denné se presvédcujeme, Ze nase podpora je pro né nepostradatelna.

Stejné tak se nase sdruzeni neobejde bez pomoci druhych. Cim vice pomahame, tim obtiznéjsi je zajistit vie potiebné.
Rada bych podékovala vam vsem, ktefi podporujete nase usili. Kazdého daru a spoluprace si velmi vazime. Upfimné

dékujeme a tésime se na dalsi spolec¢né uspéchy.
) bl

Mgr. Kamila Smidova
predsedkyné

Pomahame
slanym detem

ADRESA A DALSI KONTAKTNi INFORMACE KLUBU CF
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) Poslani a ¢innosti Klubu CF

Poslanim obcanského sdruzeni Klub nemocnych cystickou fibrézou je zlepSovani kvality Zivota nemocnych cystickou
fibrézou a déle zvysovani informovanosti vefejnosti o tomto onemocnéni. Klub vznikl v roce 1992 a jako jedina
organizace svého druhu v CR sdruzuje nemocné CF, podporuje je a viestranné jim pomaha.

CINNOST KLUBU NEMOCNYCH CYSTICKOU FIBROZOU, O.S.:

Poskytuje odbornou psychologickou podporu a socidlni sluzby pro nemocné a jejich rodiny.

Socialni pracovnice a psycholozka navstévuji nemocné béhem hospitalizaci ve FN Motol.

Zprostiedkovava Uzkou spolupraci nemocnych a jejich blizkych s Iékafskym tymem.

Informuje nemocné a jejich blizké prostfednictvim zpravodaji a dal3ich materidld.

Porada edukacni setkani pro rodic¢e nemocnych CF.

Prispivd nemocnym na pfistroje pro Ié¢bu i rehabilitaci a [é¢ebné klimatické pobyty.

Ziskava finance na zdravotnické pfistroje a vybaveni center pro lé¢bu a diagnostiku CF i na provoz celé organizace.
Prostfednictvim médii informuje vefejnost o tomto dosud malo zndmém dédicném onemocnéni.

Porada benefi¢ni akce a vede verejnou sbirku.

Spolupracuje s CF centry v Ceské republice.

Spolupracuje s podobnymi organizacemi v CR a je élenem Mezinarodni organizace pro cystickou fibrézu - CFW
a Evropské organizace pro cystickou fibrézu - CFE.
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CiLOVA SKUPINA:

= Uzivateli sluzeb Klubu mohou byt nemocni cystickou fibrézou, jejich rodiny a blizci.
=» Sluzeb Klubu mohou vyuzivat i ti, u nichz se diagnéza CF teprve provéfuje.
=» Financni podporu od Klubu mohou zddat pouze fadni ¢lenové.

ORGANIZACNI STRUKTURA KLUBU NEMOCNYCH CYSTICKOU FIBROZOU
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mP Clenska zakladna

V roce 2008 mél Klub CF cca 398 ¢lenl/rodin.
Béhem roku 2008 se do Klubu pfihlasilo 30 novych
¢lenll/ rodin.

NASLEDUJE STATISTIKA O NASICH RADNYCH
CLENECH, TEDY NEMOCNYCH CF. V KLUBU JE
PRIHLASENO:

O fadné ¢lenstvi mGze pozadat kazdy, v jehoz rodiné se CF
vyskytuje, chce byt informovan o veskerém déni v Klubu
a pfipadné vyuzivat finan¢ni pomoci Klubu.

Nabizime i ¢lenstvi mimoradné. Do Klubu se mohou
prihlasit ti, ktefi se zajimaji o tuto problematiku a chtéji Klub
podpofrit.

Cestnymi ¢leny jsou osobnosti, které se vyznamné zaslouzily
o fe3eni problematiky CF. Cestné ¢leny navrhuje Vybor
Klubu.

Viechny nové ¢leny schvaluje Vybor Klubu.

V Klubu je ¢trnact sourozeneckych dvojic (z toho dvoje
dvojcata) a jedna trojice sourozencd.

V Klubu méme:
=» Sest maminek s CF, které maji vlastni dité.
=» Sest nemocnych po transplantaci plic.

Minimélné 57 nemocnych CF Zije na hranici 2nasobku
Zivotniho minima.

CLENSKA SCHUZE

Jde o kazdoro¢ni setkani, na které jsou zvéni vsichni ¢lenové sdruzeni.V roce 2008 jsme schiizi usporadali dne 12. 4.
a zucastnilo se ji 90 rodicl. Cilem setkani je informovat pfitomné o hospodareni a ¢innosti Klubu za minuly rok. Dale
shromazdéni schvaluje rozpocet organizace na dany rok a vyro¢ni zpravu. Jednou za dva roky jsou na schdzi voleni
¢lenové Vyboru Klubu CF, ktery je statutarnim organem celé organizace. Po ¢asti vénované sdruzeni vzdy nasleduje
odborny program, na kterém se svymi prednaskami vystupuji ékafi z CF tymu pfi FN Motol.

V roce 2008 byli zvoleni novi ¢lenové Vyboru Klubu CF a také kontrolni komise. Pro rok 2008 a 2009 je slozeni Vyboru
nasledujici: Kamila Smidové - pfedsedkyné, Anna Arellanesova — mistoptedsedkyné, Alexandra Lammelova —
mistopredsedkyné, Filip Hudecek - ¢len Vyboru, Helena Holubova - ¢lenka Vyboru. Do kontrolni komise byli zvoleni:
Jifi Janousek, Milivoj Uzelac a Renata Placha.

Béhem odborného programu vystoupili odbornici motolského CF centra s pfedndskami na téma péce o dychaci cesty

nebo fyzioterapie. Socidlni pracovnice Klubu promluvila o pfispévku na péci a regula¢nich poplatcich. V odpolednim
programu probéhly skupinové diskuse lékafl a rodic¢l na téma fyzioterapie a psychologie.
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INHALOVANI ZAKLAD ZIVOTA....

Cysticka fibréza vazné postihuje plice. Nemocni trpi kaslem a ¢astymi infekcemi.

V plicich postizenych cystickou fibrézou se tvori husty a lepivy hlen, ktery nedovoluje vykaslat necistoty. Postupné tak
vznika trvaly zanét, jenz dale oslabuje jejich ¢innost.

Plice nemocni udrzuji v dobrém stavu pomoci kazdodennich inhalaci a respiracni fyzioterapie.

Inhalace se provadi 3x — 6x denné obvykle po dobu 20 minut a inhaluji se Iéky upravujici hustotu hlenu a antibiotika.
Po inhalovani nemocni provadi tzv. respiracni fyzioterapii. Specidlni cviky pomahaji lépe vykaslavat a ocistit plice

od hustého hlenu.

L 2R/
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Inhalacemi a cvicenim strdvime Ctyri az pét hodin denné. Lucka uz bohuzel md kolonizaci, tedy trvaly bakteridlni ndlez v plicich,
takze musi pétkrdt denné inhalovat. Musime samozrejmé cvicit, tfreba na mici, nebo provddime dechové cviceni. Diky tomu se
uvolni hleny a Lucka je miZe vykaslat. Musime vstdvat po Sesté rdno a mdme co délat, abychom stihli Skolu. Kdyz chceme v lété
na vylet, musime si s sebou vzit inhaldtor, nikdy nemizZeme vynechat.

maminka Lucky

Pomahame

slanym détem

TUCNA JIiDLA PROSPIiVAJi ZDRAVI...

=> Cysticka fibréza postihuje kromé plic také slinivku bfisni. | ta je ucpana hlenem a nemuize produkovat dostatek
enzym pro spravné straveni potravy. Nemocni proto byvaji v horSim stavu vyzivy.

=> Nemocni musi dodrZzovat vysokokalorickou dietu a musi snist o polovinu vice nez zdravi vrstevnici, i kdyz ¢asto trpi
nechutenstvim nebo bolestmi bficha.

=> Pred kazdym jidlem musi uzivat tzv. travici enzymy, které jim pomohou potravu lépe stravit.

Kdyz byly synovi dva roky, byl ve velmi Spatném stavu vyZivy a nemél viibec chut k jidlu. Jd ho do té doby do jidla nenutila. Jeho
stav mé ale vydésil natolik, Ze jsem zvolila cestu ndtlaku. Sedéli jsme u jidla i ctyri hodiny denné, kazdé sousto mu doslova rostlo
v puse. Bylo proto treba vychytat okamzik, kdy uz opravdu nemdze, aby tri ctvrté hodiny driny neskoncilo zvracenim. Moznd

se tim jeho nechutenstvi posililo, ale stav vyZivy se zlepsil postupné az k normdlu. Synovi je osm let a s jidlem bojujeme stdle. Ji
pomalu, ale snaZi se. Je zndt, Ze kdyby nemusel, jed! by o dost miri. Jen mdlokdy je pro néj jidlo radosti.

maminka Stépdna
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Prace s nemocnymi CF je specifickd tim, Ze se nesméji mezi sebou setkavat. Mohli by se nakazit bakteriemi, které maji

v plicich. To by zkomplikovalo jejich 1é¢bu a zhorsilo prognézu vyvoje onemocnéni. Pro zdravého ¢lovéka viak tyto
bakterie nejsou nebezpecné. Toto omezeni v praxi znamend, ze midzeme pro nemocné CF a jejich blizké vytvaret pouze
takové aktivity, kterych se budou moci Ucastnit individudlné nebo se jich budou moci Ucastnit pouze rodice a dalsi blizci.

Od prosince roku 2007 mame Magistratem hlavniho mésta Prahy registrovany nize uvedené socidlni sluzby:

Rodina, ktera se dozvi diagndzu ditéte, se ocitd ve zcela nové a neznamé situaci, kterd je naro¢na predevsim psychicky.
Rodina se musi adaptovat na odlisné podminky - dité s CF potfebuje mnohem vice péce a jeden z rodi¢ s nim vétsinou
byva doma déle, nez kdyby bylo dité zdravé. Dité ma nové, specifické potieby, a tém se musi vsichni pfizpUsobit. Stejné
tak dospéli s CF mohou narazit na problémy, se kterymi se pfichazeji poradit do Klubu.

Poradenstvi nabizené Klubem zahrnuje zejména:
specializované poradenstvi nemocnym a jejich blizkym souvisejici
s lé¢bou CF (zvladani denniho rezimu, inhalace fyzioterapie, inhalatory
a dechové pomucky, hygienicky rezim s CF, pobyt v nemocnici,
fungovani CF centra, léky a jejich thrada pojistovnou, regula¢ni poplatky
ve zdravotnictvi, vyziva ditéte s CF, Skolni problematika, socidlni vztahy,
pracovni uplatnéni, partnerstvi a rodicovstvi s CF...),
pomoc s vyfizovanim socialnich davek a vyhod,
poskytnuti informaci o dalich socialnich sluzbach, které mohou
nemocnému CF pomoci,
pomoc pfi uplathovani prav, z4jmu a pfi obstaravani osobnich zéalezitosti
poradenstvi v rodinném a pracovnim pravu, zdravotnim a socialnim
pojisténi...
nabidku moznosti dalsi pomoci ze strany Klubu (zprostfedkovani
kontaktu s jinymi rodici ¢i dospélymi s CF, tiskové materialy Klubu o CF,
finan¢ni ¢i materidlni pomoc ¢lendm Klubu, vyhledani dobrovolnika pro
nemocného CF).

Poradenstvi zajistuje socidlni pracovnice ve spolupraci s psycholozkou Klubu. Nemocni CF se na Klub mohou obracet
osobné, telefonicky, pres Skype, dopisem ¢i e-mailem. Socialni poradenstvi probiha denné.

Rana péce je podle zdkona poskytovana ditéti a rodi¢iim ditéte ve véku do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo jehoz
vyvoj je ohrozen v dusledku nepfiznivé socialni situace. Sluzba je zamétena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte
s ohledem na jeho specifické potieby.

Rana péce zahrnuje zejména:
zjistovani a zhodnoceni potieb ditéte a rodiny,
podporu v obdobi zjisténi diagnézy CF u ditéte,
ndvstévy psycholozky a socialni pracovnice pfi edukacnim pobytu ve FN Motol,
pomoc s adaptaci na novy rezim rodiny,
pomoc pfi obnovovani ¢i upeviovani kontakt( s Sirsi rodinou, pfipadné s dalsim socialnim zac¢leriovanim,
nabidku kontaktu s dalsimi rodinami s CF,
setkani rodict déti s CF pti ¢lenské schiizi ve FN Motol spojené s prednaskami odbornik(, vikendova setkani pro
rodice déti s CF,
zhodnoceni schopnosti ditéte, $kolni zralosti, pomoc s vybérem MS a ZS a se za¢lenénim ditéte do kolektivu.

Obdobnou péci poskytujeme i détem starSim sedmi let, dospélym nemocnym CF a jejich blizkym. Jde o podporu

a provéazeni nemocnych CF a jejich blizkych. Nemocni CF a jejich rodiny maji specifické potieby po cely zivot a Klub je
mUze provazet vsemi zivotnimi obdobimi.

Vyroéni zprava za rok 2008 | 7



V roce 2007 jsme obnovili tradici vikendovych
setkani rodict déti nemocnych CF. Na podzim roku
2008 jsme uspotéadali dvé setkani - jedno v Cechéch
a druhé na Moravé. Ve Vétini u Ceského Krumlova se
seslo 13 rodi¢ll a v Letovicich na Moravé 19 rodicl
za doprovodu lékare z CF centra Olomouc.

V$e samoziejmé probéhlo bez déti a moznd o to
vic si rodice vikend uzili. Cilem setkani bylo, aby se
Ucastnici seznamili s dalsimi rodinami, spole¢né

si popovidali, vyménili zkusenosti, ziskali nové
napady, pohledy... odpocinuli si a nabrali sily

do dalsi péce o nemocné dité.

Vikendem rodice provazely psycholozka Helena
Chladova a socialni pracovnice Tereza Tesafova.

Radi bychom podékovali firmé Cygni Software s.r.o., kterd na setkani rodi¢i sponzorsky ptispéla.

V roce 2008 jsme poprvé usporadali jednodenni setkani pro prarodice déti s CF. Setkdani se konalo v listopadu 2008

v prostorach Klubu za tGcasti 12 prarodic¢l. Slouzi k tomu, aby prarodic¢e mohli vzajemné sdilet zkusenosti s faktem
onemocnéni CF u vnoucete, ke spole¢nému popovidani o starostech i radostech s vnoucaty. Celym dnem opét provazely
psycholozka Helena Chladova a sociélni pracovniceTereza Tesafova.

Pro své cleny Klub dale zajistuje:
zasilani informacnich dopist Info a ¢asopisu Zpravodaj,
zapujceni pulzniho oxymetru ¢i koncentratoru kysliku, pGjceni nebulizatoru v situacich, nema-li rodina rezervni
a objednévka nového trva vice dni,
individudIni a rodinnou psychoterapii,
podporu pro hospitalizované nemocné, pfipadné pro rodice hospitalizovanych déti,
ndvstévy a nabidku moznosti aktivniho trdveni volného ¢asu béhem hospitalizaci pro déti i dospélé nemocné CF,
péci o transplantované nemocné,
zprostiedkovani kontaktu nemocného CF
s dobrovolnikem,
provazeni nemocného CF a jeho blizkych po cely

Zivot a dalsi...
Tyto sluzby zajistuji psycholozka a socialni Betficmeenclch LB
pracovnice Klubu, a to ambulantné v prostorach Dospélinemocni CF 177 n'évv.%tvév
Klubu, pfi hospitalizaci ve FN Motol nebo vyjimec¢né Celkem 311 navstév
v domacim ¢i jiném prostiedi podle potieb
nemocnych CF.
Socialni poradenstvi 150 kontaktd
Rana péce 50 rodin
Psychologicka péce 70 nemocnych a jejich blizkych
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Pomahame
slanym détem

LEKY, LEKY A ZASE LEKY...

Denné musi nemocni uzit 20 - 40 tablet rliznych |ékd (enzymy, antibiotika, vitaminy atd.)

Vétsina nemocnych potiebuje také pravidelna dvoutydenni preléceni antibiotiky do Zily, protoze trpi chronickou
infekci plic.

=> Tato tvz. intravendzni kilira se opakuje az ctyrikrat ro¢né. Néktefi nemocni mohou tuto Ié¢bu ve formé kapacek do zily
absolvovat v domdcim prostiedi, ostatni musi zstat v nemocnici.

Tretina nemocnych trpi cukrovkou a musi pravidelné uzivat inzulin.

Kontroly ve specializovanych CF centrech probihaji 3x — 4x ro¢né.

Rada nemocnych potfebuje ¢asté hospitalizace z diivodu zhoreni stavu nebo pii pravidelném preléceni antibiotiky do Zily.

=S
=S
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Narodila jsem se roku 1994. Kdyz mi bylo 6 tydnd, dostala jsem prvni zdpal plic. Poprvé jsem byla hospitalizovdna

ve Frydku-Mistku a pak mé maminka nechala po mésici prevézt do Ostravy-Poruby, kde mi diagnostikovali CF. Od té doby
jsem neméla Zddny zdpal plic az do 9 let. V plicich mi nalezli bakterii Burgholderii cepacii, kterd se mi vraci kaZdy rok a musi se
prelécit antibiotiky v kapackdch. Po tuto dobu nesmim chodit do $koly mezi déti. Tak mdm zarizeno, Ze chodim dvakrdt tydné
na nékteré hodiny. Do ostatnich predmétt déldm hlavné referdty o konkrétni probirané Idtce. Sesity si opisuji od spoluZacky.

Mdm panickou hrizu ze zavddéni kapacky. Vzdy se tplné bojim prepichovdni, protoZze mdm Spatné zkusenosti z toho, Ze mi
praskne Zila a udéld se boule. To pak hrozné boli. Antibiotika, co vZdy mivdm, Zily tak podrdzdi, Ze mi kanyla vydrZi jen asi 2 dny
a pak se musi prepichnout. Za 14 dni i s prepichdvdnim, a kdyzZ se to nepovede napoprvé, mé napichuji aspori 10krdt. No, prosté

hriza.

Mym konickem jsou hlavné zvitdtka (vS§echna miluji). Doma mdm papousky a kiecka, ale nejradéji mam koné, na kterych
jezdim. Pomdhd mi to vykasldvat hleny. A moc rdda maluji.

Mdm kamarddky, které mi rozumi a chdpou moji nemoc a hlavné se umi prizptsobit i ony mné, tak jak jd jim. Mdm je moc rdda.
To je tak vse a taky jezdim na kole a na koleckovych bruslich.

Helenka, nemocnd CF
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Zacatkem roku 2007 vznikl projekt,,Dobrovolnici pro nemocné CF” Je to jeden ze zpUsobd, jak Ize nemocnym CF pomoci.
V projektu je zatim zapojena jedna dobrovolnice, ktera se schézi s dospélou nemocnou.

Poslanim tohoto projektu je zlepsovani psychosocidlnich podminek nemocnych CF. Dobrovolnici mohou prostfednictvim
nejriznéjsich druht aktivit poméahat nemocnym nebo jejich rodindm v jejich pfirozeném domacim prostredi, pfipadné

i béhem hospitalizace v nemocnici.

Timto projektem se snazime oslovit i ty, ktefi o CF tfeba dodnes nic neslyseli, ale chtéji ve svém volném ¢ase nékomu
pomahat a délat néco uzite¢ného.

V soucasné dobé hledame predevsim dobrovolniky, ktefi by ndm pomahali pfi pfipravé riznych akci Klubu CF. Tyto akce
jsou obvykle vétsiho rozsahu a nelze je realizovat pouze s pracovnim tymem naseho sdruzeni.

Fond sociélni pomoci pro nemocné cystickou fibrézou byl zalozen na konci roku 2006 rozhodnutim Vyboru Klubu.

Tento projekt znamena finanéni pomoc socidlné potrebnym nemocnym CF, ktefi se ocitnou v mimoradné tizivé financni
situaci.

Na zakladé zadosti nemocného CF o finan¢ni piispévek na konkrétni véc zmapuje socidlni pracovnice moznosti rodiny

a poskytne poradenstvi v oblasti narokll na sociadlni davky. Nelze-li vyfesit tizivou finan¢ni situaci jinak, mlze byt zadateli
poskytnuta pomoc ve formé finanéniho daru nebo beziroc¢né pujcky. Vyse financni ¢astky je ur¢ena individualné

na zékladé dohody s Zadatelem tak, aby byl dale schopen fesit svoji situaci sam vlastnimi silami.

Z nasich zkusenosti vyplyva, Ze tato pomoc nemocnym nebo jejich rodindm je potfebna. Klub by rad v souladu se svymi
stanovami pomahal zejména tém, ktefi jsou socialné potrebni, obtizné zabezpecuji finan¢né nadkladnou péci o svého
nemocného ¢lena rodiny a nedostane se jim pomoci jinde. Klub zalozil Fond a pfispivé do néj podle zdjmu, jaky o tuto
pomoc je.

Vyhodou Fondu zfizeného Klubem je, Ze reaguje rychle na tizivou situaci socidlné potfebného nemocného CF.

V prosinci 2006 jsme dostali do Fondu pFispévek ve vy3i 30 000 K¢ od Nadace Clovék ¢lovéku.

V roce 2008 jsme docerpali tento pfispévek a nadale hradime pomoc z vlastnich zdroj.

Od zalozeni Fondu pfispél Klub osmi rodindm celkovou ¢astkou 32 500 K¢, z toho v roce 2008 ¢tyfem rodindm celkovou
Castkou 20 000 K¢.
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Jiz od podzimu 2005 pomaha Klub CF dotovat svym ¢lendim pofizeni
nového kvalitniho inhalatoru Pari eFlow Rapid.

Tento pristroj oproti,starym” zkracuje dobu inhalaci a zkvalitiuje Zivot
nemocného. Doba obvyklé inhalace se zkrati z 20 min. na 5-8 min.To
je vyznamna Uspora ¢asu (nemocni inhaluji az pétkrat denné). Pfistroj
se da pouzit i v terénu diky napajeni bateriemi. Kromé toho je snadno
prenosny a tichy.

Inhaldtor nehradi pojistovny a jeho pofizovaci cena 23 195 K¢ prevysuje
finan¢ni moznosti vétsiny rodin s nemocnym ditétem. Dalsi finan¢ni
ndroky pfindsi i provoz (ndhradni soucastky stoji i nékolik tisic ro¢né).

Klub proto zajistuje kazdému nemocnému pfispévek na pofizeni inhalatoru ve vysi 10 000 K¢, pro rodiny pobirajici
socialni priplatek 15 000 K¢. Navic maji nemocni moznost sehnat si dalsiho sponzora, ktery daruje Klubu konkrétni ¢astku
na uhrazeni pfistroje.

V roce 2008 vyuzilo prispévku od Klubu 23 ¢lend.

Radi bychom podékovali viem darclim, ktefi ptispéli nemocnym CF na pofizeni pfistroje.
S prispivanim na nakup inhalator(i eFlow budeme pokracovat i nadale. Velmi proto uvitdme jakoukoliv pomoc sponzori
pfi zajisténi tohoto projektu, ktery je finan¢né velmi nérocny.

V roce 2007 jsme dostali od spole&nosti CEPS dar ve vysi 100 000 K¢
urceny na nakup nebulizator( k inhalatordim.

Nebulizator je nastavec, do kterého se lije Iék a vychazi z néj miha,
kterou nemocny vdechuje. Pojistovna na néj pfispiva pouze jednou
za 10 let. Fyzioterapeuti a |ékafi ovsem doporucuji nemocnym CF jej
ménit jednou roc¢né.

Klub nabidl svym ¢lentim, Ze nebulizitor dostanou zdarma ti, kdo
pobiraji socidlni ptiplatek (jsou do 2,2 ndsobku zivotniho minima).
Béhem roku 2008 jsme rozdali asi 22 nebulizatord Pari LC+, Pari LL a Pari eFlow.

RV
Dékujeme spolegnosti CEPS, Ze ndm finanéné pomohla realizovat tento novy projekt. Cepsla-s-

Nase sdruzeni v prdbéhu roku 2007 ziskalo dostatek finan¢nich pfispévkd, a proto jsme mohli v roce 2008 pfispivat
nemocnym CF na rekondi¢ni klimatické pobyty.

Nemocni se nemohou kvuli riziku pfenosu bakterii, které maji v plicich, u¢astnit spole¢nych pobytd. Na individudlni
pobyty u more nebo na horach viak zdravotni pojistovny nepfispivaji. Pfitom podle l1ékaid pobyty nemocnym velmi
pomahaji.

Klub CF prispival na pobyt ¢astkou 3 000 K¢. Podminkou pro vyplaceni pfispévku bylo alespor 10 pobytovych dni u more
nebo na horach a souhlas osettujiciho Iékare. Pokud zadajici dolozil, Ze jeho pfijmy jsou do dvojnasobku zivotniho

minima, bylo mu proplaceno 5 000 K¢.

Celkem jsme pfispéli 60 nemocnym ¢astkou 222 000 K¢. Z toho 21 zadateld dolozilo, Ze jejich pfijmy jsou do dvojnasobku
Zivotniho minima.
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Lécba cystické fibrézy je ve vyspélych zemich poskytovana v tzv. CF centrech, kterd zajistuji komplexni terapii fadou
odbornych specialistl. V roce 2005 byly Evropskou spole¢nosti pro CF definovany standardy péce, které by mélo kazdé CF
centrum splriovat.

Komplexni péce znamend predevsim spolupraci celého tymu odbornikd, a to véetné tzké spoluprace s nemocnym a jeho
rodinou.

V Ceské republice plsobi sest CF center: ve FN Motol v Praze, FN Brno, FN Hradec Kralové, FN Plzef, FN Olomouc
a v nemocnici v Mosté. Dalsi CF Iékati pracuji ve FN Ostrava.

Klub CF pusobi od svého vzniku pfi Centru pro lé¢bu a diagnostiku CF ve FN Motol a je svym zplsobem spojovacim
¢lankem mezi CF tymem a nemocnymi s jejich rodinami.

Socialni pracovnice a psycholozka Klubu se ucastni pravidelnych schlizek CF tymu. Klub zprostfedkovava kontakt mezi
Iékafi a nemocnymi jednak osobné, a jednak vydavanim dopist Info a ¢asopisu Zpravodaj. Dale Klub pomaha tam, kde
kon¢i moznosti nadeho zdravotnictvi — prostfednictvim sbirky hleda finanéni prostfedky na vybaveni CF center v Ceské
republice a také pro samotné nemocné.

Klub ma velky zéjem o spolupréci s jednotlivymi CF centry, povazujeme to za jednu z nasich priorit. Pravidelné lékafam
rozesildme informace o nasi ¢innosti, mapujeme potieby jednotlivych center a hleddme zpusoby, jak jim pomoci.

Hlavnim cilem tohoto projektu je zajistit pacientlim, Iékafdim a dal$im odbornikdim snadny pfistup ke kvalitnim
informacim a raddm v problematice CF. Dale by méla vzniknout referen¢ni sit pro evropska centra CF.

Projekt zahajil svou ¢innost na za¢atku kvétna 2007. Byl podporen z fondd Komise Evropskych spolecenstvi
a spolupracuje na ném 8 evropskych statd, napt. Némecko, Svédsko nebo Holandsko. Jednou ze zapojenych zemi je
i Ceska republika, konkrétné CF tym z FN Motol a Klub nemocnych cystickou fibrézou.

Na zac¢atku projektu vznikly webové stranky ECORNu, které by mély mit 8 jazykovych verzi. Na téchto strankach se

maze kdokoliv poradit s odbornikem na cystickou fibrézu, a to ve svém matefském jazyce. V Ceské republice na dotazy
odpovidaji lékafi a dalsi odbornici z CF tymu pfi FN Motol. Viechny dotazy jsou pak prelozeny do angli¢tiny a publikovany
na hlavni webové strance. Cilem je zajistit stejnou Uroven odborného poradenstvi ve viech zapojenych zemich. Diky
projektu se také mohou nemocni CF nebo odbornici poradit o ur¢itém problému z pohodli svého domova nebo pracovny
a nemusi informace slozité vyhleddvat jinymi cestami.

XXXI. mezindrodni konference Evropské spolecnosti pro CF se konala v ¢ervnu 2008 - tentokrat v Praze, v Kongresovém
centru Praha. Odborné ¢asti konference se za Ceskou republiku zdéastnili lékafi a dal3i odbornici z CF tym(, za Klub
psycholozka Helena Chladova a sociélni pracovnice Tereza Tesafova. Na konferenci pfispély posterem s ndzvem Sexuality
in CF patients in Czech Republic (Sexualita CF nemocnych v CR).

Soucasti konference bylo setkani zastupcli narodnich asociaci pro nemocné CF a den odbornych prednasek pro rodice
déti s CF vénovany novinkdm v [é¢bé. Obé tyto ¢asti pomahal organizovat Klub CF.
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KDYZ SE KRATi DECH...

=> Pro nemocné v pokrocilych stadiich onemocnéni, kdy selhava intenzivni, soustavné provadéna lécba, je transplantace
plic velkou a posledni nadéji. Transplantace vSak neznamena vyléceni CF.

Program transplantaci plic byl zahdjen v roce 1997 na 3. chirurgickeé klinice ve FN Motol.

Tato metoda se nedd uplatnit u véech nemocnych CF, ktefi jsou v termindIni fazi respira¢niho selhani.

Nemohou ji napfiklad podstoupit pacienti, ktefi maji plice osidlené bakterii tzv. cepdcii. Nemocni s touto kolonizaci
maji minimalni $anci, ze se organ v jejich téle ujme.

Podle statistiky je doba preziti po transplantaci plic maximalné 10 let.

Od roku 1998 do soucasnosti transplantaci plic podstoupilo 22 nemocnych CF. Dva nemocni prosli transplantaci srdce
a jater v prazském IKEMu.

V¥l

=S
=S

Kdyz jsem v unoru 1998 sla jako vZdy na pravidelnou kontrolu do Motolské nemocnice, myslela jsem, Ze probéhne jako mnohé
jiné pred tim. Doktor mi ale ozndmil, Ze s témito vysledky mdm pred sebou maximdlné 2 roky Zivota. Bylo to tvrdé, ale vlastné
vyslovil to, co jsem jiZ ddvno sama tusila. Rekl mi, Ze je tu viak jesté jedna moznost, jak mdj Zivot prodlouzit, a to transplantace
plic.,No, vyborné’ uvazovala jsem v duchu. ,Co mi zbyvd? Bud'se pomalu, ale jisté udusim, uz ted’'nemutzu skoro dychat, nemoc
mé nici a poZird, anebo nejisty vysledek transplantace. Zatim sice nevim, co vse mé cekd, ale rozhodné to nebude prochdzka
réizovym sadem. Transplantaci taky nemusim prezit. Zase vSak zemfiu bez trdpeni, bez bolesti a toho strasného pocitu, kdy
bojujete o kazdy nddech. Je to ovsem moje jedind Sance. To vse mi béhem nékolika minut probéhlo hlavou. Nebylo vsak na co

Cekat! S transplantaci jsem tedy ihned souhlasila.

Po kolotoci riznych vysetreni jsem byla zacdtkem zdri 1998 zarazena na cekaci listinu. Tim, Ze jsem prestala chodit do prdce,
jsem najednou méla hromadu casu premyslet. Predstavovala jsem si, co mé cekd, kdyz se transplantace povede, a co mé asi
Cekd, kdyz se nepovede. Co bude potom? Nebude nic, nebo existuje néjaky posmrtny zivot? Uvédomovala jsem si, jak jsem
mladd. Jesté jsem nic neproZila a nezanechala jsem za sebou nic na to, abych zemrela tak brzo. Postupné jsem vsak vsechny
tyto myslenky vystrnadila. Transplantace se prosté povést musi a jd se na ni dokonce zacala tésit!

Dne 23. 9. 1998 ve 22:30 zazvonil telefon a v ném se ozval doktor Lischke z transplantacniho oddélent: ,Prisel ndm vhodny
orgdn, takZe bychom to dnes vecer udélali Chvili nato pro mé prijela sanitka a odvezla mé do Motola.

Na sdle uz to kmitalo. Vsichni na mé byli strasné mili a prijemni. Jako prvni se na mne ,vrhnul” anesteziolog, zaved| mi kanylu
do ruky a do pdtere. Jesté jsem se stihla pozdravit s ostatnimi lékari a pak uz nic necitila.

Transplantace nasteésti probéhla bez komplikaci a jd zacala nékolik dni po zdkroku vnimat, jak se muzu zhluboka nadechnout a nic
ve mné nechrdi. Pricvicenich s rehabilitacni sestrou jsem zjistila, Ze vlastné viibec neumim dychat. Doted jsem dychala, jak se jen
dalo. Se,,starymi” plicemi to spise neslo, nez slo. . .. Postupné se vsak vsechno upravilo a jd se mohla radovat z kazdého nddechu.

Dne 18. 10. 1998 mé propustili znemocnice. Zacala jsem zase Zit naplno. Mohla jsem béhat, chodit na koupalisté, do king, divadla,
hrdt bowling, kulecnik, zdoldvat kopce a ndrocné tury. Dokonce jsem v Iété letéla do Egypta na pozndvaci dovolenou, kde jsem
chodila ve 45 °C ve stinu, jezdila na velbloudech, na konich po Sahare a pfi tom v§em mohla normdlné bez problému dychat.

Kazdy si tu ,svou” transplantaci proZil jinak a md jiné vzpominky. Jd za sebe vSak mohu fict, Ze ni¢eho nelituji a urcité bych
do toho $la znovu! A

Milada — nemocnd CF,
v soucasné dobé cekd na retransplantaci

Pomahame

slanym détem
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V roce 2008 pro nas jiz poctvrté usporadal baseballovy tym Draci Brno dobrocinnou aukci, ktera se konala v ramci
kvétnové All Star Game. | tentokrat se drazily obrazy a dalsi umélecké predméty s draci podobou. Ty vytvéreli bud sami
nemocni CF, nebo jejich pratelé a blizci. Drazbu ved| Pavel Chadim, znama osobnost mezi fanousky baseballu a také
piibuzny ¢lent Klubu CF. Vytézek aukce byl 127 678 K¢, které byly pouzity na ndkup modernich inhaldtort eFlow. Radi
bychom podékovali vsem Drakiim za pomoc a velkou podporu.

Pomoc pro slané déti je osvétova a charitativni akce pro vefejnost, kterou
porada Klub kazdy rok v kvétnu. Onemocnéni cysticka fibréza neni zatim mezi
Ceskou verejnosti pfilis zndmé a tento projekt se to snazi zménit.

V roce 2008 jsme akci uspofadali v 7 méstech CR, a to v Praze, Brng, Hradci
Kralové, Trebici, Pisku, Plzni a Pardubicich. V kazdém jmenovaném mésté
jsme na jeden den postavili informacni stanek, kde zajemci ziskali letdky o CF
a také mobhli pftispét do sbirky pro nemocné. Kazdy, kdo vénoval jakoukoliv
¢astkou, ziskal na pamatku lahvi¢ku od léku, kterou ozdobili nemocni CF nebo
jejich blizci a symbolicky ji naplnili soli. Symbolika soli je zde na misté, protoze
nemocnym CF se laicky Fikd slané déti pro jejich vyssi koncentraci soli v potu.

Béhem akce se ndm podafilo do pokladnicek vybrat 38 483 K¢. Radi bychom
podékovali vsem darctm. Velmi dékujeme i dobrovolnikiim z fad studentt
¢i rodica déti nemocnych CF. Bez jejich velké pomoci bychom nemohli akci
realizovat v této podobé.

V roce 2008 jsme byli pfizvani jiz podruhé k této akci, ktera se kona vzdy ke konci srpna v Lesnim divadle v Revnicich.

| letos jsme diky poradatelm mohli pozvat na predstaveni nase ¢leny, sponzory a dalsi spolupracovniky. Kazdy divak
navic dostal informacni letdk o CF a pred zac¢atkem jednoho z divadelnich pfedstaveni jsme méli moznost predstavit
kratce nasi ¢innost. Radi bychom podékovali spole¢nosti MM Consulting s.r.o. a Altron a.s. za dlouhodobou podporu nasi
¢innosti.

Bé&hem fijna jsme ve spolupréci s obéanskym sdruzenim Obrézky pro Zivot uspofadali v Revnicich a Cernosicich dvé
charitativni vystavy obrazl profesionalnich vytvarnik(i a déti nemocnych cystickou fibrézou. Celkové se nam podafilo
ziskat 19 517 K& Dékujeme vedeni Modrého domecku v Revnicich za zap(jeni vystavnich prostor a pani Evé Vanové ze
sdruzeni Obrazky pro Zivot za spolupraci.

Tento charitativni koncert se konal dne 14. 11. 2008 v klubu Dr. Vojak. Jeho organizatorem byl PharmDr. Milan Pefina,
ktery s nasim sdruzenim dlouhodobé spolupracuje. BEhem vecera vystoupilo nékolik spratelenych rockovych skupin
slozenych predevsim z 1ékafd a dalsich zdravotnickych profesionald. Mezi Gcinkujicimi byla také skupina pana Pefiny
s nazvem Skoleni sester. Sou&asti vecera byla i tombola o neviedni ceny. Vysledek celé akce pFijemné prekvapil.
Spole¢né s dary od sponzor( jsme ziskali 54 211 K¢. Podékovani patii vSéem kapeldam, moderatorovi Pavlu Malusovi

a PharmDr. Pefinovi za nadseni pro dobrou véc a mnohaletou podporu.
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Dne 22. 11. 2009 se konala v ramci Evropského dne pro
cystickou fibrézu akce s bohatym programem. Navstévnici se
mohli ztcastnit vétrnikového privodu nebo cyklojizdy Prahou.
Po prichodu do Palace Aventin na né ¢ekalo odpoledne plné
zabavy. Jednim z cild akce bylo vytvofit prvni ¢esky dobrocinny
rekord ve skladani vétrnikd, ktery je novym symbolem naseho
sdruzeni. Celkové se jich podafilo vyrobit 1 000ks. V rdmci
doprovodného programu vystoupili Matéj Kodes se svou
bubbleshow a biketrialista Josef Dressler predved| paradni
exhibici na kole. Navstévnici také mohli ziskat autogram

od patrona Klubu CF Ivana Trojana, biketrialisty Josefa Dresslera
a moderatora akce Martina Dejdara.

Vecer pro nas pak spole¢nost MM Consulting s.r.o. spoleéné s Divadelnim souborem Revnice uspofadala v Divadle
Na Pradle benefi¢ni predstaveni hry Fantom Morriswillu aneb Piser désu. Pred pfedstavenim jsme od sponzorG obdrzeli
Sek na 90 000 K¢.

Radi bychom podékovali viem, ktefi ndm pomohli akce zorganizovat. Dékujeme také tém, ktefi nds na né pfisli podpofit
a vyrabéli vétrniky.

V hotelu Atom se na konci listopadu konala aukce vytvarnych dél studentG SSUS AVE ART Ostrava, SUS textilnich femesel
v Praze a nové také absolvent(i SPS a VOS sklaiské v Novém Boru. Medialnim partnerem akce se stal Cesky rozhlas.

Aukci provéazela moderatorka CRo Ostrava Dagmar Misafova. Vysledek drazby byl oproti minulym roénikéim skute¢né
vyjimecny, a to 116 200 K¢. Radi bychom podékovali vsem studentlm, ktefi prispéli svymi dily. Nejvétsi dik vsak patii
fediteli SSUS AVE ART Ostrava Ing. Jaroslavu Prokopovi, ktery vzdy akci spole¢né s Hotelem Atom skvéle zorganizuje.

Béhem prosince probéhla v obchodnich domech Tesco vanoc¢ni charitativni akce ,Pomahejte s ndmi“. Spole¢nost Tesco
nechala vyrobit ¢okoladové medaile a vytézek z jejich prodeje byl urcen pro neziskové organizace, které se spole¢nosti
spolupracuji. Kromé toho neziskové organizace mohly umistit v partnerskych obchodech svij stdnek a prodavat zde
své vlastni pfedméty. Nase sdruzeni prodavalo propagacni predméty v Tesco StodUlky. Celkové se nam z jejich prodeje
a z prodeje ¢okoladovych plaket podafilo ziskat okolo 17 000 K¢.

Spole¢nost KPMG si vybrala na své oficidlni vanoc¢ni prani obrazek od ditéte nemocného CF. Kromé toho jsme mohli

dne 12. 12. pfipravit pro zaméstnance spole¢nosti informacni a prodejni akci. BEhem ni jsme zdjemcdim rozdavali letaky
a prodavali propagacni predméty Klubu CF. Celkové se ndm podafilo ziskat 4 740 K¢.
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Cinnost Klubu podporuje herec Ivan Trojan. V roce 2008 se aktivné
zapojil do akce spojené s Evropskym dnem pro cystickou fibrézu (viz.
akce Klubu). Radi bychom panu Trojanovi podékovali za podporu

a velkou pomoc pti zviditelnovani nasi problematiky.

Tato nemoc je velmi vdznd a je zatim bohuZel nevylécitelnd. Vérim, ze
pokrok mediciny jednou umozni iplné vyléceni. Nadéje, Ze to jednou

nedojde, je potreba jim a jejich rodindm pomdhat.

Ivan Trojan pri benefi¢nim promitdni filmu Medvidek

Soucasti profesionalni image kazdé organizace by méla byt jednotna vizualni podoba viech materiadld ur¢enych
nejen pro verejnost, ale i pro interni potieby. Podstatnou ¢ast jednotné vizualizace tvotii origindlni logo, které je lehce
zapamatovatelné a ve zkratce symbolizuje jedinecnost organizace.

Nase sdruzeni zacalo v roce 2008 intenzivné pracovat na vytvoreni jednotného vizudlniho stylu. Nejprve jsme

ve spolupraci se spole¢nosti Jennings vytvorili nové logo sdruzeni. Jeho Ustfednim symbolem je vétrnik, ktery odkazuje
na to, ze pro nemocné CF neni vzdy jednoduché ho svym fouknutim roztocit. Dale jsme v ramci jednotné vizualizace
vytvofili i novy informacni letak o CF a plakaty.

Zéakladnim zdrojem informaci, které poskytujeme ¢lentim Klubu, vefejnosti i viem IékafCim, je Zpravodaj. Casopis, ktery
obsahuje odborné ¢lanky i pfispévky samotnych pacientt i rodicd. Zpravodaj vysel v roce 2008 jednou.

Dale viem svym ¢lendm pravidelné rozesildme tzv. infa, kterd obsahuji aktualni informace ze socialni a zdravotni oblasti
a také z ¢innosti Klubu. Info jsme v loriském roce rozesilali Sestkrat.

Ke konci roku jsme zacali aktualizovat nase webové stranky www.cfklub.cz a v roce 2009 planujeme jejich kompletni
rekonstrukci tak, aby I1épe vyhovovaly potfebam ¢lend a nasich soucasnych i potencialnich sponzord. Nasim cilem je také
vybudovani novych webovych stranek, které by se detailné vénovaly problematice CF a navstévnici by zde nasli mnoho
odbornych informaci a odkazd.

V roce 2008 zacalo také fungovat webového féorum pro nemocné CF a jejich blizké. Nemocni CF se nemohou mezi sebou
setkavat a forum je proto jedinym mistem, kde se mohou vzéjemné poznavat, vyménovat si zkusenosti a také se spole¢né
podporovat.

Dobry den, pisi, protoZe mdm témér dvouletou holcicku Julinku. Cystickd fibréza ndm byla diagnostikovdna asi pred 6 tydny,
mdme za sebou edukacni pobyt v Motole, timto bych také chtéla podékovat viem, ktefi se o nds starali. Ted'se snazime
zabéhnout do kaZdodennich inhalaci, rehabilitaci, odsdvdni, dezinfekce apod. - tak, jak to vsichni uzZ dobre zndte. Pordd se
nemuzu smifit s tim, Ze moje malickd, kterd vypadd jako naprosto zdravé, krdsné dité, je tak nemocnd! Pri kazdodennim trdpeni
s hadi¢kami a odsdvdnim si musim pordd pripominat, Ze je to pro jeji dobro. O CF jsem si precetla vse, co se dd, z riznych zdrojd,
ale stejné si myslim, Ze vy - rodice, ¢i samotni pacienti mi muzete sdélit ty nejpresnéjsi informace - rady, figle i utéchu.

maminka Julinky, webové férum
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mp Veiejna sbirka

V bieznu 2008 nam byla Magistratem hl. m. Prahy povolena nova sbirka pod ¢.j. S-MHMP/123683/2008. V ramci této
sbirky mizeme shromazdovat a ¢erpat finan¢ni prostiedky na tyto ucely:

nakup a dotovani zdravotnickych pfistrojd, vybaveni a |ékd pro nemocné CF,
uhrada nakladi spojenych s [é¢bou nemocnych CF,

vzdélavani a vyzkum v oblasti Ié¢by cystické fibrdzy,

ucast CF odbornikd na konferencich o CF,

vydavani informacnich materiald pro potfeby nemocnych CF a jejich rodin,
psychologicka péce a socialni sluzby pro nemocné CF,

podpora projektli zamérenych na lécbu a diagnostiku CF,

poradani informacnich a vzdélavacich akci o CF.

L 2K 28 2 2 2 2 2R /

Béhem roku 2008 jsme na sbirkovy ucet ¢. 30015 — 1921101329/0800 shromazdili celkové 287 932,50 K¢.

ZiSKANE FINANCNI DARY JSME V ROCE 2008 VYCERPALI TAKTO:

Celkem 215976 K¢

Radi bychom podékovali viem, ktefi pfispéli do sbirky pro nemocné CF. Diky pomoci stédrych darct jsme mohli realizovat
nakup inhalatort eFlow pro ¢leny Klubu CF.

Dale ndm byla az do roku 2010 prodlouzena sbirka ¢. MHMP/40174/2002. Na jejim uctu stale zbyva pies 3 000 000 K¢.
Tyto prostiedky jsou deponovany predevsim pro pfipady, kdy by bylo nutné uhradit naklady spojené s transplantaci
nemocnych CF v zahranic¢i.

POKLADNICKY V ROCE 2008

Diky pomoci €élend Klubu CF jsou pokladni¢ky rozmistény po mnoha mistech CR. Jejich prostfednictvim shromazdujeme
prostiedky na sbirkovy ucet, ale také timto zplsobem informujeme verejnost o diagnéze CF — k pokladnickam totiz vzdy
piiklddame informacni letacky.

Radi bychom podékovali viem rodi¢lim, ktefi se starali o umisténé pokladnicky. Dékujeme také tém, ktefi dovolili,
abychom umistili pokladnicky v jejich firmach a pfi nejriiznéjsich akcich. Diky vasi pomoci jsme mohli shromazdit mnoho
prostiedk( na nase projekty.

Celkem 72 283,50K¢
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Naklady

Spotf. mat. - kanceldfsky, knihy, provozni

Spoti. mat. - drobny dlouhodoby do 3000 K¢

Spotf. mat. — pfistroje pro nemocné
Spotf. mat. - potraviny

Spotreba energie

Spotf. ost. nesklad. dodavek
Prodané zbozi

Spotiebované nakupy

Opravy a udrzovani

Cestovni ndhrady - jizdné
Cestovni ndhrady — ubytovéni
Ostatni sluzby

Ost. sl. — tel. pevna linka

Ost. sl. — poStovné

Ost. sl. — ucetnictvi

Ost. sl. — informacni

Os
Ost. sl. - prondjem prostor

Ost. sl. — pron. kanc. pr. dle sml.

Ost. sl. - spoj. s pron. prost.

Ost. sl. — prondjem zafizeni

Ost. sl. - poplatky za skoleni, konference
Ost. sl. — stravovani

Ost. sl. — ubytovani

Ost. sl. — doprava

-

. sl. — tiskova pfiprava, tisk, kopirovani

Ost. sl. — software
Ost. sl. — jiné
Sluzby

Hruba mzda - zaméstnanci

Hruba mzda - dohody o provedeni prace
Zakonné socidlni a zdravotni pojisténi
Zékonné socialni néklady

Osobni naklady

Ostatni dané a poplatky
Dané a poplatky

Kurzové ztraty

Jiné ostatni naklady

Pojisténi komer¢ni

Spravni poplatky

Bankovni poplatky

Clenské prispévky v asociacich
Ostatni naklady

Poskytnuté prispévky FO a PO
Poskytnuté pfispévky FO a PO - pobyty
Poskytnuté pfispévky

Naklady celkem
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82 823,36
24789,00
677 717,00
4 587,50
10426,10
16 651,00
95 593,00
912 586,96

857,00

3 466,00
1 200,00
49 910,41
32811,02
27 899,50
33 000,00
1650,00
42 939,80
1626,00
12 000,00
30611,50
799,00
40 748,00
21 014,00
11522,72
2583,00
2651,00
46 246,00
363 534,95

579 108,00
8 000,00
191 963,00
2 305,00
781 376,00

5695,00
5695,00

219235
1071,50
3516,00
3 300,00
945,55
11771,50
22796,90

158 492,00
124 571,63
283 063,63
2369 053,44



Vynosy

Trzby z prodeje sluzeb - Gp akce
Trzby za vlastni vykony a za zbozi

Uroky

Zuctovani fondu sbirky
Jiné ostatni vynosy
Ostatni vynosy

Prijaté pfisp. (dary)

Prijaté pfisp. (dary) od prav. os.

Prijaté clenské pfispévky

Prijaté pfispévky

Provozni dotace

Provozni dotace — v ramci partnerstvi v projektech EU
Provozni dotace z rozpoctt VUSC

Provozni dotace

Vynosy celkem

Hospodarsky zisk

2 500,00
2500,00

59 646,72
799 132,63
41 974,01
900 753,36

366 083,00
840 752,33
77 700,00
1284 535,33

66 180,00
10302,67
150 000,00
226 482,67

2414 271,36

45 217,92

Zprava z kontroly ucetnich dokladt a hospodareni Klubu nemocnych cystickych fibrézou ze dne 2. 4. 2009:
Hospodareni Klubu je dle stanov a poslani Klubu, vsechny vyznamné polozky jsou projednavany na schizich Vyboru
Klubu a kontrolni komisi. U¢etnictvi je vedeno v souladu se zékonem o Géetnictvi & 563/1991 Sb., ve znéni pozdéjsich

predpist a vyhlasky ¢. 504/2002 Sb.
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VYKAZ ZISKU A ZTRATY VE ZJEDNODUSENEM ROZSAHU K 31. 12. 2008
(v celych tisicich Kc¢)

A. Naklady 1

B. Vynosy 11

Vysledek hospodareni pied zdanénim

Vysledek hospodareni po zdanéni



ROZVAHA VE ZJEDNODUSENEM ROZSAHU K 31. 12. 2008
(v celych tisicich Kc¢)

A. Dlouhodoby majetek celkem 1 885 979

B. Kratkodoby majetek celkem 6780 6611

| |

Aktiva celkem 1 7 665 7 590

A. Vlastni zdroje celkem 12 7458 7 239

Cizi zdroje celkem

Pasiva celkem 20 7 665 7590



Radi bychom podékovali viem spolupracovniklim a sponzoriim, kteti pomahaji Klubu CF rozvijet jeho poslani. Bez jejich
velkorysé pomoci bychom nikdy nemohli naplinit své cile.

Nase spolecnost se aktivné podili na sportovnich, kulturnich i charitativnich akcich a podporuje je. Prispivdme tam, kde je
tfeba, protoZe to povazujeme za sprdvné. Uspéch pro nds znamend zdvazek a povazujeme za povinnost kazdé eticky jednajici
spolecnosti jej sdilet i s ostatnimi. Z téchto divodu od roku 2001 trvale spolupracujeme s Klubem nemocnych cystickou
fibrézou. Svou podporou se spolecnost ALTRON snazi pomoci a prinést energii nemocnym, i tém, kteri se snazi o vyssi kvalitu
jejich Zivota.

Jana Jaromérskd,
reditelka marketingu spolecnosti Altron, a.s.

Setkala jsem se s lidmi mé velmi blizkymi, které mdm rdda. Obdivuji statecnost, vytrvalost, trpélivost zviddat vse ndrocné,
co jejich nemoc prindsi. Snaha prispét osobné do posldni Klubu nemocnych cystickou fibrézou je pro mé pfirozenou cestou

k srdcim vsech, které nemoc postihla. . % /
%%//7!4/ /74)9

Simona Zdbrodskd,
dlouholetd spolupracovnice Klubu CF

Jako patron Klubu CF vim, Ze pro nemocné a jejich rodiny neni jednoduché zviddnout ndro¢nou lécbu. MoZnost pomdhat
jim beru jako samoziejmost a néco, co mé naplriuje. Také vim, Ze cystickou fibrézu znd jen mdlo lidi a pro Klub je tézké shdnét
sponzory. Byl bych rdd, kdybych jim pomohl toto zménit. Pokud to citite podobné jako jad a nemocnym pomduZete, udéldte
radost nejen mné, ale hlavné tém, ktefi nasi podporu opravdu potrebuji. Diky.

—_— M)
o | [0
Ivan Trojan,
herec a patron Klubu CF
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Klub nemocnych cystickou fibrézou dékuje véem institucim, firmam a soukromym osobam, které finan¢né podpofily
nemocné CF prostfednictvim dart. Bez pomoci viech nize jmenovanych a dalsich darct by Klub nemohl poskytovat

viestrannou pomoc.

Magistrat hl. mésta Prahy nas podpofil grantem v oblasti zdravotnictvi
Ufad vlady nas podpofil grantem v oblasti vefejné Géelnych aktivit NNO
Nadace clovék ¢lovéku podporila projekt,Vykonny feditel/ka Klubu CF*

Dary nad 100 000 K¢
Altron a.s.

Roche, s.r.o.

PRO DRACI s.r.o.

Dary 50 000-100 000 K¢
AARON Group s.r.o.
Cembirit a.s.

Cygni Software s.r.o.

P - Servis s.r.o.

Dary 10 000-50 000 K¢
Abatis a.s.

AlIZOL, s.r.o.

Atlantis Datacom s.r.0.
Auto - Krs

BOWLING CZ s.r.o.

CS Soft s.r.o.

CSOB ass.

ELMEP s.r.o.
Enenergetika Tfinec a.s.
FoxCom s.r.o.

Grumar Many s.r.o.

HM Harmonie s.r.o.
KOHUT Tfinec s.r.o.
Kozak Karel

Novartis s.r.o.

Nutrica a.s.

OSF 2000 s.r.o.

Pytlik s.r.o.

R Press

Sluchadlova akustika s.r.o.
Solvay Pharma s.r.o.
Stavebni firma Je¢minek s.r.o.
Strob, Sirc & Slovak s.r.o.
VIP park.cz, s.r.o.

Dostal Ivo

Franc Marian
Jansova

Smejkal Miloslav
Zemanek Jan
Zuna Pavel

Dary 1 000-10 000 K¢
Aktivni stavby s.r.o

Allan Janecek Elektra

Arma Wash s.r.o.

Auto Aukce s.r.o.
Autoservis a pneuservis
Autotrend s.r.o.

Brabec & Brabec stavebni s.r.o.
Fiedler Reality s.r.o.

G-inter, s.r.o.

Greco elektro

Hoficka vyrobni a.s.

KPMG Ceska republika s.r.o.

Luca Sbrilli

Melichar Liberec s.r.o.
Profi point s.r.o.
Sandoz s.r.o.

Shel Energo s.r.o.
SYBAN s.r.o.

U zeleného caje
Widex Line s.r.o.

Adamov Alexander
Bogarova Veronika
Brenova Véra
Buryova Daniela
Elias Vojtéch
Glaserova Kamila
Hamerlikova Gabriela
Hradilova Alice
Chovancik Zdenék
Chundela Pavel
Kettner Jakub
Kettner Ladislav
Kominek Pavel
Kraji¢ek Milan
Krajickové Eva
Krejcik Petr

Kihnel Pavel
Lachman Jaroslav
Mlynkové Alena
Motyckova Jana
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Pacner Karel
Pakostova Alexandra
Pesova llona
Podzimkova Eva
Polackova

Smidova Kamila
Svébenicka Lilian
Teichmanova Lenka
Tichopadova Lenka
Vavrova Véra
Zabrodska Simona
Zoubek Karel

Dary do 1 000 K¢
Bilek Milan
Bohunkova Jana
Cizek Jan

Dopita Jan
Ehlova Jindra
Hodkova Pavla
Hochman Matéj
Kejzlarova Marta
Klika Frantisek
Kotouckova Marcela
Krejci Jaroslav
Kubénova Silvie

Barta Lubomir
Bezvodova Radka
Cempirkova Martina
Davidova Véra
Dejdar Martin
Dressler Josef
Dubnova Ivana
Dudakova Zuzana
Dudasova lvica
Erbenova Tereza
Filip Jifi

Hajicek Stépan
Hladik Daniel
Hronza Rudolf
Chadim Pavel
Jaroméiska Jana
Jirouskova Jana
Jurco Stanislav
Kalensky Petr
Kissova Maria
Klecka Jan
Kodatova Alena
Kode$ Matéj
Kunc Zdenék
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Lapkova Jifina
Lebedova Ivana
Letenska Pavla
Maxmilidnova lva
Netocny Petr
Oubrechtova Dagmar
Pachtova Tamara
Pajurkova Alena
Prokopec Karel
Pradka Libor
Rudalska Katefina
Smotek Miroslav
Staj¢evova Lenka
Svidova Véra

Safr Jaroslav
Tesarova Tereza
Vala Milan
Veselka Martin
Vukmirovi¢ Dusan
Zemkova Daniela

Poskytnuti sluzeb bez naroku na honoraf
ENTRE s.r.o.

Firma Vaclav Rak, R-PRESS

Foxcom s.r.o.

Misafova Dagmar
Pavlatova Eva
Pefina Milan
Pospisil Jan

Pouch Tomas
Malus Pavel
Prokop Jaroslav Ing.
Seidlova Markéta
Singer Andrea E.
Stfedova Gabriela
Svobodovéa Romana
Smejkal Miloslav
Tvrdikova Katefina
Tvrdikova Zuzana
Trojan lvan

Uzelac Milivoj
Vanisova Nada
Vanova Eva
Vecerova Martina
Zapletal Viktor
Zabrodska Simona
Zychova Petra



Maminky z matefského centra ve Lhoté pod Libcany
Studenti Gymnazia Minerva Praha

Studenti SPS a VOS sklafské Novy Bor

Studenti Stiedni umélecké skoly textilnich femesel Praha 1
Studenti Stifedni zdravotnické skoly Evangelické akademie
Brno

Studenti Stiedni zdravotnické skoly Pisek

Studentky VOS zdravotnické a Stfedni zdravotnické $koly
Hradec Krélové

Studenti VS télesné vychovy a sportu Palestra

Zaci a uditelé ZS Zlicin, Praha 5

Zéci a uéitelé ZS Petfiny - Sever, Praha 6

Zéci a u¢itelé 8. zakladni 3koly v Kladné

Zéci a u¢itelé Cirkevni ZS Sv. Vorsily, Praha 1

Zaci a uditelé ZS Petra Strozziho, Praha 8

Altron a.s.

Draci Brno

Hotel Atom

Jennings s.r.o.

Lékdarna pod Motolskou nemocnici
MM Consulting s.r.o.

SSUS AVE ART Ostrava s.r.o.

VAS v.o.s.

Dékujeme viem nasledujicim médiim za informovani verejnosti o onemocnéni cysticka fibréza

a jednotlivych akcich Klubu CF.

Zpravodajské agentury
Mediafax, CTK, CIA

Tisténa média
Cosmopolitan
Cykloturistika
Cernosicky zpravodaj
Denik 24hodin

Denik — celostatni mutace
Déti a my

Benesovsky denik
Berounsky denik
Dobtichovické informacni listy
Dobfichovické Kukatko
Hradecky denik
Chrudimsky denik
Kladensky denik
Kolinsky denik
Kutnohorsky denik
Mélnicky denik
Moravskoslezsky denik
Nymbursky denik
Pardubicky denik
Prazsky denik
Pfibramsky denik
Rakovnicky denik
Jackie

Katolicky denik
Maminka

Metro

MfDnes Jizni Cechy

MfDnes Pardubice
Marketing Journal
Neziskovky.cz
Novy region
Prekvapeni
Zpravodaj Prahy 13

Webové stranky
automastikkmtb.cz,
bikebase.cz
cykloturistika.cz
denik.cz

dressler.cz

ivelo.cz

kolopro.cz
xstream.cz

Televize

CT - Cerné ovce, Sama doma, Udalosti

TV Prima — Minuty regionu - Jizni Morava, Zpravy TV Prima,
TV Nova - Snidané s Novou, CT 13

Rozhlas

CRo Brno

CRo Pardubice
CRo Plzen

CRo 2 Praha
CRo Radiozurndl
CRo Regina
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Medialni partnefi akci Klubu CF
Cesky rozhlas

CRo Hradec Kralové

CRo Ostrava

Radio Beat

Dékujeme viem lékaiim a odbornikiim, ktefi pecuji o nemocné CF v
CF centru pfi FN Motol

CF centru pii FN Brno

CF centru pfi FN Hradec Kralové

CF centru pfi FN Plzen

CF centru pfi FN Olomouc

CF centru pfi Nemocnici Most

Nemochnici Ceské Budéjovice

Batové nemocnici ve Zliné

FN Ostrava

© 2009 Klub nemocnych cystickou fibrézou, o.s.
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Klub CF vita kazdou pomoc pf¥i rozvijeni svych aktivit. Pokud vas nase ¢innost zaujala a chcete nam pomoci,
muzZete se zapojit mnoha zpiisoby.

dobrovolnicka pomoc pfi aktivitach Klubu

bezplatné uzivani Vasich sluzeb - tvorba www stranek, skoleni, grafické zpracovani, tisk informacnich materiala
jednorazovy finan¢ni dar — na inhalatory, pfispévky rekondi¢ni pobyty, na edukacni materidly o CF, konkrétni projekty
pomoci

zfizeni trvalého platebniho pfikazu z Vaseho konta - i mala ¢astka pomUze

vécny dar - kancelaiské vybaveni, predméty do benefi¢nich akci

zprostiedkovani sponzorského daru - vite-li o nékom, kdo by chtél nasemu Klubu pomoci, feknéte ndm o ném
osobni Ucast a pfizvani pratel na nase benefi¢ni akce

usporadani ¢i spoluorganizovani benefi¢ni akce s vytézkem pro nemocné CF

zakoupeni pfani nakresleného détmi nemocnymi CF (Ize vyuzit i pro firmy)

vlastni znalosti a zkusenosti - jisté umite nebo vite néco, co my ne

siteni informaci o CF ve svém okoli — v¢asna diagnostika je velmi dilezita

umisténi odkazu Klubu CF na Vasich www strdnkach - pomuZete informovat ostatni

medidlni podpora - napiste o nds, pozvéte k sobé na besedu, do radia, televize

Radi privitame dalsi
namety na moznost

spoluprace s vami.







