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CO JE CYSTICKA FIBROZA NEBOLI NEMOC SLANYCH DETI?
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Cysticka fibréza je nevylécitelné dédi¢né onemocnéni.

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. Rodi¢ovstvi dvou nositelli nese 25% riziko narozeni ditéte s CF.
Nemoc postihuje predevsim dychaci a travici Ustroji, ve kterych se tvofi abnormalné husty hlen.

Pridavaji se i dalsi komplikace - diabetes, osteoporéza, cirhéza 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.

V¢asna diagnostika a zahdjeni l1é¢by jsou viak primarnimi predpoklady pro dlouhodobé dobry zdravotni stav

nemocného.
Polovina nemocnych se dnes doziva 32 let.
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&P Uvodni slovo

Vazeni darci, mili spolupracovnici a pratelé,

velmi mé tési, Ze vyrocni zprava za rok 2009, kterou Vadm predkladdme, je pIna dobrych zprév a novinek. Uplynuly rok byl
pro nés v Klubu jednim z nejlepsich v dosavadni historii naseho sdruzeni. Svédci o tom nejen zprava o hospodareni, ale
predevsim prehled vsech akci a ¢innosti, které se ndm v posledni dobé podafilo zrealizovat a naplnit.

Pfedevsim bych rada zminila to nejpodstatnéjsi: diky projektu Ulehceni rodinam s ditétem s cystickou fibrézou jsme
rozsifili nabidku nasich sluzeb. Zavedli jsme krizovy telefon, kam se nemocni a jejich rodiny mohou obracet o pomoc

i mimo pracovni dobu. Zacali jsme pracovat na vytvoreni sité psychologu, ktefi budou spolupracovat na péci o rodiny

s d&tmi s CF po celé Ceské republice. Jsou to novinky, které usnadni dostupnost okamzité i dlouhodobé pomoci.
Podékovani patii predevsim Nadaci rozvoje obcanské spolec¢nosti, jejimz prostfednictvim probiha financovani projektu.

Velkym uspéchem je i pocet a rozsah akci, které byly uspofddané ve prospéch nemocnych CF.V tomto ohledu byl lorisky
rok skutecné vyjimecny a nds upfimny dik patfi viem, ktefi se o to zaslouzili. Nade vize z dfivéjsich let, Ze jednou budeme
u nds poradat desitky akci ve prospéch nemocnych CF, se zacina napliovat a tési nas, Ze i v této oblasti jsme rok od roku

Uspésnéjsi.
Podafilo se ndm Iépe medializovat problematiku CF, vytvofit nové webové stranky naseho sdruzeni a udrzet vSechny
stavajici nabidky materidlnii jiné pomoci. Za v$im je spousta prace zaméstnanc, dobrovolniki a spolupracovnikd Klubu.

Réda bych podékovala za obétavé nasazeni viem, kdo se na chodu a aktivitadch sdruzeni podileji.

Velké podékovani patii nasemu patronovi lvanu Trojanovi, ktery se osobné ucastnil mnoha akci. Jeho pomoc, stejné jako
podpora Vas viech, ndm dodava silu k trvalému naplfiovani naseho posléni.

Jesté jednou bych rada upiimné podékovala Vam viem, ktefi pomdhéte spolu s ndmi. Pro nemocné cystickou fibrézou je
kazda c¢astka ¢i pomoc velkym darem a velmi si ji vazime.

Dékujeme a téSime se na dalsi spolecné uspéchy.
ol bussat

Mgr. Kamila Smidova
predsedkyné Klubu CF

ADRESA KANCELARE KLUBU CF 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.:
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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 prostrednictvim zpravodajl a dalSich materidl.

Zajistuje sluzbu krizového telefonu pro nemocné CF a jejich blizké.

Porada edukacni setkani pro rodice a prarodic¢e nemocnych CF.

Prispivd nemocnym na pfistroje pro lé¢bu i rehabilitaci a Ié¢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 verfejnou 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.

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.
Finan¢ni podporu od Klubu mohou zadat pouze fadni ¢lenové.

ORGANIZACNI STRUKTURA KLUBU NEMOCNYCH CYSTICKOU FIBROZOU
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mP Clenska zakladna

V roce 2009 mél Klub CF cca 375 ¢lent/rodin.
Béhem roku 2009 se do Klubu pfihlasilo 30 novych ¢lend/
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
piihlasit ti, ktefi se zajimaji o onemocnéni CF a chtéji Klub
takto podporit.

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

Viechny nové ¢leny schvaluje Vybor Klubu.

Ke konci roku 2009 jsme v Klubu méli 14 sourozeneckych
dvojic (z toho dvoje dvojcata) a jednu trojici sourozenct.

Déle se v roce 2009 péti nemocnym Zenam s CF narodilo
dité.

Transplantovano bylo sedm dospélych nemocnych.

Minimalné 65 nemocnych CF Zije na hranici dvojndsobku
zivotniho minima.

CLENSKA SCHUZE

Jde o kazdoro¢ni setkani, na které jsou zvéni vsichni ¢lenové sdruzeni.V roce 2009 jsme schiizi usporadali dne 4. 4.2010
a zucastnilo se ji 80 rodich. Cilem schize je informovat pfitomné o hospodafreni a ¢innosti Klubu za minuly rok. Déle
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 celého sdruzeni. Po ¢asti vénované sdruzeni vzdy nasleduje
odborny program, na kterém se svymi prednaskami vystupuji ékafi z CF tymu pfi FN Motol.

V roce 2009 bylo rozhodnuto, Ze za nové &leny Klubu mohou byt pfijati pouze ti zajemci, ktefi jsou ob&any CR nebo maji
trvaly pobyt na nasem tGzemi.

Do Vyboru Klubu CF byl v roce 2009 zvolen MUDr. Pavel Drevinek, ktery je vedoucim CF tymu ve FN Motol.
Béhem odborného programu vystoupili odbornici motolského CF centra s pfednaskami na téma Novinky v l1é¢bé CF,

Standardy kvality péce a Patogeny u nemocnych CF a s informacemi o studii na inhala¢ni |ék Bramitob. V odpolednim
programu probéhly skupinové diskuse na téma fyzioterapie a psychologie.
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=> V kolika letech byla CF u Vaseho ditéte diagnostikovéna?
U syna byla diagnostikovdna v kvétnu 2010, tedy ve 3 letech a 9 mésicich.
(Pozndmka redaktora: Od rijna roku 2009 funguje tzv. novorozenecky screening novorozenct na CF. Statisticky se totiz
uddvd, Ze pokud je dité diagnostikovdno do 2 mésict véku, je predpoklad, Ze jeho zdravotni stav bude po co nejdelsi
moZnou dobu na dobré tirovni.)

=> Jakym zpUsobem se na onemocnéni pfislo?
Jednalo se o ndhodu. Bratr mého manzela md 9meésicniho syna, kterého diagnostikovali na zdkladé informace od maminky
— vsimla si pfi pobytu v nemocnici, Ze je maly Marecek néjak slany. Rekla to Iékafim a pak zacal koloto¢. KdyZ mi volali,
na co maji podezreni (Cekali na vysledky genetickych testu), fikala jsem si, Ze to neni mozné. Nds maly mél do kvétna 2010
jiz 12krdt antibiotika, stdly kasel, nikdo nevédél, co s nim je. Absolvovali jsme Idzné, shdnéla jsem doktory pres zndmé, byla
jsem na pokraji zoufalstvi. Tak jsem se Samikem zasla také na genetiku a bohuZel — cystickd fibréza. Je to smutné, ale jsem
rdda, Ze uz vime, co mu je a jak mu alespori trochu pomoct.

=> Mél Vas syn pred diagnostikovanim néjaké potize typické pro CF?
Ano, rekla bych, Ze mél. Nezdd se mi moc v porddku, Ze je Iékar nerozpoznal. Dité stdle kaslalo - v podstaté bez priciny, x-krdt
bronchitidy, zdpal plic apod., a nikoho to nenapadlo. S briskem jsme nikdy problémy neméli, jen je a byl trochu hubeny.

=> Jak probihal eduka¢ni pobyt v nemocnici?
Byl to ndrocny tyden, ale diky lékarskému tymu jsme vse zviddli. Dodnes nevim, zda to byla ndhoda, ¢i zdmér, ale presné
v poloviné pobytu ndm na pokoj dali chlapce ve véku 15 let — po nddoru mozku. Chlapec byl hospitalizovdn s tatinkem,
(do té doby jsme byli na pokoji sami). Velice mi to psychicky pomohlo. Clovék si tak néjak uvédomil, Ze jsou horsi véci
na svété. Za to moc dékuji.

=> Co vSechno musite béhem dne v [é¢bé stihnout?
Musime poddvat 2x denné antibiotika, 3-4x denné inhalovat a zvlddnout rehabilitaci. Kromé toho nékolikrdt denné
uzivdme léky na astma. Syn musi také hodné jist.

=> Co je pro Vas nejtézsi?
Nedad se rict, Ze je pro mne néco nejtézsi. Kdyz se ohlédnu, nejtézsi bylo obdobi, kdy se nevédeélo, co malému je, kdy se v noci

dusil, jd nespala, nevédéla jak mu pomoct. TakZe inhalace nebo poddvdni Iéku jsou brnkacka.

= Zménilo onemocnéni CF Zivot Vasi rodiny?
Cdstecné ano. Po stanoveni diagndzy si teprve na vse zvykdme.

=> Pomohl Vam Klub CF néjak po stanoveni diagndzy?
Ano, co se tyce socidlniho poradenstvi, o jaké ddvky muzeme Zddat, na koho se mdme obrdtit apod.

Samuel Adam, 4 roky

Pomahame

slanym détem
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Prace s nemocnymi CF je specifickd tim, ze se nemocni CF 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 clovéka vsak tyto
bakterie nejsou nebezpecné. Toto omezeni v praxi znamena, ze mizeme pro nemocné CF a jejich blizké vytvaret pouze takové
aktivity, kterych se budou moci Gcastnit individualné nebo které budou orientovany pouze na rodice a dalsi blizké osoby.

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, ktera je narocnd predevsim
psychicky. Rodina se musi adaptovat na odlisné podminky
- dité s CF potiebuje mnohem vice péce a jeden z rodicd

s nim byva doma obvykle 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 pomdicky,
hygienicky rezim s CF, pobyt v nemocnici, fungovani CF centra, Iéky a jejich Uhrada pojistovnou, regulacni poplatky
ve zdravotnictvi, vyziva ditéte s CF, skolni problematika, socialni vztahy, pracovni uplatnéni, partnerstvi a rodi¢ovstvi
sCF...),
pomoc s vyfizovanim socialnich davek a vyhod,
poskytnuti informaci o dalsich socialnich sluzbach, které mohou nemocnému CF pomoci,
pomoc pfi uplathovani prav, z4jmu a pfi obstaravani osobnich zélezitosti,
poradenstvi v rodinném a pracovnim pravu, zdravotnim a socidlnim 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 ¢lendim Klubu, nalezeni dobrovolnika pro nemocného CF).

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

V roce 2007 jsme obnovili tradici vikendovych setkani
rodi¢ déti nemocnych CF.V roce 2009 jsme usporadali
tfi vikendova setkéni — dvé v Cechach a jedno na Moravé.
Celkem se jich zacastnilo 39 rodic¢d. Kromé rodica se
moravského setkani Ucastnila i pani docentka Véra
Vavrova, kterd je zakladatelkou prazského CF centra. Dvé
z vikendovych setkani se stala soucasti projektu Uleh¢eni
rodindm s ditétem s CF.

V$e samoziejmé probéhlo bez déti a mozna o to vic si
rodice vikend uzili. Cilem setkani bylo, aby se ucastnici
seznamili s dalSimi rodinami, spolec¢né si popovidali,
vyménili zkusenosti, ziskali nové ndpady, pohledy... Aby si
odpocinuli a nabrali sily do dalsi péce o nemocné dité.

Vikendem rodice provazely psycholozky Helena Chladova, Pavla Hodkova a socidlni pracovnice Tereza Tesafova.
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V roce 2009 jsme usporadali v poradi druhé
jednodenni setkani pro prarodice déti s CF. Setkani
se konalo v zafi 2009 v prostorach Klubu za Ucasti
10 prarodic. Slouzi k tomu, aby prarodi¢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 psycholozky Helena Chladova,
Pavla Hodkova a socialni pracovnice Tereza
Tesafova. | toto setkdni bylo soucasti projektu
Uleh¢eni rodindm s ditétem s CF.

Ukolem psycholoZek a socialni pracovnice Klubu je provézeni nemocnych CF a jejich blizkych. Provazeni za¢ina v dobé
diagnostikovani CF a pokracuje po cely Zivot nemocného.

Klub nabizi psychologickou podporu v dobé diagnostikovani CF, konzultace ¢i systematickou psychoterapii (pravidelné
povidani si s psychologem) pro jednotlivce, pro pary ¢i pro celou rodinu.

Soucasti této nabidky je i psychologické diagnostika — zhodnoceni schopnosti a dovednosti ditéte, vysetreni predskolni ¢i
skolni zralosti ditéte, predtransplantacni psychologické vysetieni...

V neposledni fadé se na psycholozky a socidlni pracovnici Klubu mohou rodiny obracet i v naléhavych krizovych situacich,
kdy potrebuji okamzitou podporu a pomoc (krizova intervence).

Pro své cleny Klub dale zajistuje:
zasilani informacnich dopist Info a ¢asopisu Zpravodaj,
zapujceni pulzniho oxymetru ¢i koncentratoru kysliku, paj¢eni nebulizatoru v situacich, nema-li rodina rezervni
a objednavka nového trva vice dni,
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 a dalsi...

Tyto sluzby zajistuji psycholozky a socialni pracovnice Klubu, a to ambulantné v prostorach Klubu, pfi hospitalizaci ve FN
Motol nebo vyjimecné v domacim ¢i jiném prostredi podle potifeb nemocnych CF.

Déti nemocné CF 191 névstév
Dospéli nemocni CF 177 néavstév
Celkem 368 navstév
Socialni poradenstvi 199 kontaktl
Psychologicka péce 80 nemocnych a jejich blizkych
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=> Jste spokojeni s Urovni zdravotni péce?
Se zdravotni péci jsem celkem spokojend tady v Plzni i v Motole. Zatim jsme vsechny problémy s lékari zddrné vyresili
a myslim, Ze se ndm snazi vZdy vyjit vstric.

=> Jak casto jezdite na kontroly do nemocnice?
Do nemocnice jezdime pravidelné kazdé 3 mésice.

=> Jak vypada Vas bézny den (vcetné lécby)?
Rdno vstdvdm v pét hodin, vydezinfikuji toaletu a koupelnu, pripravim snidani a vzbudim déti. Ty se nasnidaji, pak jdou
inhalovat a cvicit. Po cviceni vyvarim a ususim nebulizdtor, ktery je soucdsti inhaldtoru a musi se po kazdém inhalovdni
dezinfikovat. Pak uz odjizdime do skoly. Po obédé inhalujeme a cvicime, a to 1-2 hodiny. Pak déti rozvdzim a privdazim
z jejich zdjmovych cinnosti. Do toho musime zaradit samoziejmé jesté svacinky, protoZze nemocni CF musi snist o polovinu
vice nez ostatni. K veceru se dostdvdme domd, dodéldvdme tkoly do skoly, které jsme nestihli po obédé u rodicu. Pak se jde
opét inhalovat, cvicit, odkasldvat*, vyvarovat, susit atd. Do toho jesté musime stihnout veceri pripadné druhou veceri nebo
dalsiinhalaci (to podle momentdlniho stavu déti).

=> Je néco, co Vase déti pfi lécbé nerady délaji?
No jéje!! Hlavné u mého syna. Nemd rdd inhalovdni a cviceni, ale samoziejmé jak kdy. Nékdy mu to jde jedna bdseri a nékdy

i

je kolem toho reci a vymlouvdni, ale to asi znaji vsichni, kdo ,néco musi®

=> Jak se Vasim détem libi ve Skole? Vychazeji Vam ucitelé néjak vstfic? A co spoluzici, védi o jejich nemoci?
Misovii Adé se ve $kole docela libi. A s uciteli je to riizné, ale ve vétsim poctu vychdzeji vsttic. Napfiklad aby mohla Adélka jet
na skolu v prirodé, jeji pani ucitelka se sama nabidla, Ze se vse nauci. Jd tam asistovala pouze prvni den, pak jsem v klidu odjela
jely tam pouze dvé ucitelky a mély s sebou moc déti. Tak jsme se s MiSou na né jeli na jeden den podivat, a bylo vyreseno.
Do skoly se snaZime chodit véas a nevymlouvat se na CF, a pokud je to moZné, nemit moc absenci. Zatim se ndm to docela
dari. Nechodili jsme jen do bazénu a na skolni pozemky. Tyto hodiny jsem omlouvala.
A spoluzdci? Vétsinou to vsichni védi - u Adi urcité a u Misi myslim také. Zatim jsme se nesetkali s tim, Ze by se jim nékdo
posmival nebo podobné. Adélka je schopnd, pokud se ji nékdo zeptd, vse vysvétlit. Jeji nejblizsi kamarddi védi proc, co a jak
musi délat. MiSa, myslim si, by to také vysvétlil, ale jelikoz je jesté na 1. stupni, tak se ho tolik déti neptd. Spis se domnivdm, Ze
védi, Ze je néjak nemocny, ale zatim to moc neresi.

=> Maji Vase déti néjaké konicky?
Misa chodi uz tfi roky na karate a docela ho to bavi. Také chodil do krouzku kouzelnika, to se mu také moc libilo, ale ten
bohuzel skoncil. Jinak samoziejmé, jako v dnesni dobé u vétsiny déti, vitézi pocitac. Adéla chodi do hudebky na hru na kldvesy,
do vytvarné skoly na malovdni a dvakrdt tydné tancovat moderni tance a street dance.

=> Jak Vdm pomaha Klub? Co oceriujete nejvice?
Jsou tam moc fajn lidicky, na které se mohu kdykoliv obrdtit, kdyz néco potrebuji. At se jednd o socidlni, psychologické nebo
jiné poradenstvi, a nebo jen tak si,,pokecat’; kdyz jsem zrovna v Motole. Klub také porddad setkdni pro rodice, na které rdda
Jjezdim, a mnoho dalsich aktivit, které ndm, rodiciim, a samotnym nemocnym pomdhaji trochu zviditelnit problémy nemoci
CF pro ostatni obcany.

Prosté je SUPER!!!

* Nemocni musi po kazdé inhalaci provadét jesté rehabilitaci/dechova cviceni, kterd jim pomahaji odkaslavat hlen
naredény pfi inhalovani.

Adéla, 14 let a Michael, 10 let
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V roce 2009 se ndm podarilo ziskat diky Nadaci rozvoje obcanské spolecnosti (NROS) grant financovany z prostredk(
EHP (Evropsky hospodarsky prostor), Norska, Lichtenstejnska a Islandu. Grant je urcen na ro¢ni projekt Ulehceni rodindm
s ditétem s cystickou fibrézou, ktery ndm pom0ze zavést nové sluzby ¢i rozsitit nékteré sluzby stavajici.

Aktivity projektu jsou nasledujici:

=> Krizovy telefon Klubu CF
Rodiny s détmi nemocnymi CF se mohou na tento telefon obracet kaZdy vsedni den od 17 do 22 hod., o vikendech od 9
do 22 hod. Do konce roku 2009 vyuZilo této mozZnosti 26 volajicich.

= Sit vyskolenych psychologt spolupracujicich na péci o rodiny s détmi nemocnymi CF
Nasim cilem je oslovit psychology v CF centrech a ostatnich krajskych méstech za ticelem navdzdni spoluprdce. Ti, kteri
projevi zdjem, absolvuji semindr o specifikdch problematiky CF. Poté je budeme doporucovat rodindm s takto nemocnymi
détmi. Pomoc kvalifikovaného odbornika se tak pro mimoprazské rodiny stane dostupnéjsi.

=> Vikendova setkani pro rodice déti nemocnych CF a sobotni setkani pro prarodi¢e déti nemocnych CF
Z projektu byla zatim hrazena dvé podzimni setkdni pro rodice a jedno zdrijové setkdni pro prarodice (viz predchozi text).
Setkdni slouzi predevsim k sezndmeni s dalsimi rodinami nebo prarodici, ke spolecnému popoviddni, k vyméné zkusenosti,
k ziskdni novych ndpadd, pohledt a k odpocinku.

=> Vydani a distribuce brozury o vyzivé
Pldnujeme vydat broZuru, kterd bude obsahovat odborné informace o vyzivé nemocnych CF. Ddle bude kniha obsahovat
i psychologické aspekty spojené s touto problematikou. Ke spoluprdci jsme prizvali i rodice, ktefi mohou prispivat svymi
praktickymi zkusenostmi.

= Zpracovani letaku pro prarodice
Cilem aktivity je zpracovdni letdku pro prarodice, kde budou obecné informace o CF, genetice a ndvody, jak mohou

prarodic¢e pomdhat rodindm s ditétem nemocnym CF.

Z projektu bude hrazeno i dalsi vzdélavani zaméstnancl organizace.

/n[m nadace rozvoje _ . norwa U eea ’S"
obé&anské spoleénosti g ra n tS # g ra n tS

iceland liechtenstein norway

Podporeno grantem z Islandu, Lichtenstejnska a Norska v rdmci Finan¢niho mechanismu EHP a Norského finan¢niho
mechanismu prostiednictvim Nadace rozvoje obcanské spole¢nosti.
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Fond sociélni pomoci pro nemocné cystickou fibrézou byl zalozen na konci roku 2006 rozhodnutim Vyboru Klubu.

Tento projekt znamena finanéni pomoc socialné potfebnym 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 nemocnému poradenstvi v oblasti narokl na socialni davky. Nelze-li vyfesit tizivou financni situaci jinak, maze
byt zadateli poskytnuta pomoc ve formé finan¢niho daru nebo bezurocné pujcky. Vyse finanéni ¢astky je individuadlné
urcena na zakladé dohody s zadatelem tak, aby byl déle schopen fesit svoji situaci sam vlastnimi silami.

Z nasich zkusenosti vyplyv4, Ze tato pomoc nemocnym nebo jejich rodindm je potfebna. Klub by rad v souladu se svymi
stanovami pomahal zejména tém, ktefi jsou socialné potiebni, 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.

Od zaloZeni Fondu Klub v roce 2006 ptispél deseti rodinam celkovou ¢astkou 37 500K¢, z toho v roce 2009 dvéma
rodinam celkovou ¢astkou 8 000 K¢, z ¢ehoz 3 000 K¢ byla pljcka na uhradu 1ékl. Zbyvajici ¢astkou 5 000 K¢ jsme pomohli
roding, kterd rok cekala na pfiznani vdovského a sirot¢ich dlichodt. Dar rodina vyuzila na pokryti zakladnich Zivotnich
potieb.

Jiz od podzimu 2005 pomaha Klub CF dotovat svym ¢lendim pofizeni
nového kvalitniho inhalatoru Pari eFlow Rapid.

Tento pfistroj 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). Pistroj
se da pouzit i v terénu diky napajeni bateriemi. Kromé toho je snadno
prenosny a tichy.

Inhalator nehradi pojistovny a jeho potizovaci cena 23 195 K¢ prevysuje
finan¢ni moznosti vétsiny rodin s nemocnym ditétem. Dalsi financni
naroky 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 2009 vyuzilo dotace od Klubu 14 ¢len(.

Radi bychom podékovali viem darclim, ktefi ptispéli nemocnym CF na pofizeni pfistroje.

S pfispivanim 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.
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V roce 2009 jsme dostali od spole¢nosti CEPS dar ve vy3i 130 000 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
ménit jej jednou ro¢né.

Klub nabidl svym ¢lentim, Ze nebulizitor dostanou zdarma ti, kdo
pobiraji socialni ptiplatek (jsou do dvojndsobku zivotniho minima).
Béhem roku 2009 jsme rozdali 10 nebulizatord Pari LC+, Pari LL

a Pari eFlow.

Dé&kujeme spoleénosti CEPS, Ze ndm finanéné pomohla realizovat
tento projekt.

Nase sdruzeni v priibéhu roku 2008 ziskalo dostatek finan¢nich prispévkd, a proto jsme mohli v roce 2009 opét pfispivat
nemocnym CF na ozdravné 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
zdravotné pomahaji.

Klub CF prispival na pobyt ¢astkou 3 000 K¢. Podminkou pro vyplaceni pfispévku bylo alespori 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 64 ¢leniim c¢astkou 220 000 K¢. Z toho 14 Zzadatelm jsme proplatili zvysenou ¢astku.

Flutter a acapella choice jsou dechové pomucky pro dechovou fyzioterapii, které slouzi k odstranéni inhalaci nafedéného
hlenu z dychacich cest. Flutter, ktery by mél kazdy nemocny pouzivat denné, v roce 2008 a 2009 vypadl z ciselniku VZP

a nebyl dotovan ¢astec¢nou uhradou zdravotnimi pojistovnami. Klub ho proto v roce 2009 zacal nabizet k zakoupeni
levnéji nez za plnou cenu 1 800 K¢. Této nabidky v roce 2009 vyuzilo 32 nemocnych.

Acapella choice je nova pomtcka, kterd je napf. vhodna pro nemocné v horsim zdravotnim stavu, kdy nemohou pouzivat
flutter. Ostatni nemocni mohou acapellu pouzivat jako doplrkové cviceni k flutteru. Tato dechova pomtcka neni ani
¢aste¢né hrazena pojistovnami a jeji celd cena se pohybuje okolo 1 500 K¢. Klub nabizi acapelly vsem svym ¢lentim
levnéji.V roce 2009 si acapellu zakoupilo 11 nemocnych.
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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 oblasti problematiky CF. Dale by méla vzniknout referencni sit pro evropska centra CF.

Projekt zahajil svou ¢innost na za¢atku kvétna 2007. Byl podpoien 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. Jde o to zajistit stejnou Urover 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.
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=> Jak Vés nemoc a lécba omezovala v détstvi?
Pamatuji se, Ze jsem byval oproti ostatnim détem z okoli ¢astéji nemocny. Kasel a zahlenéni spolu se zaZivacimi problémy,

prdjmy a zvraceni byly asi nejéastéjsi nepfijemnosti. Casto jsem si nemohl hrdt s détmi z okoli, protoZe jsem musel inhalovat
a deélat dalsi véci spojené s [écbou. Kromé toho jsem musel vé¢né dohdnét zameskané ucivo ve skole. Nastésti jsem ucivo
zvlddal bez vétsich problému. Zameskany cas a uslé zdzitky se spoluZdky nebo v kolektivu tridy ale tak lehce , doplnit” nelze.
Vim, Ze jsem z prvnich péti trid pres dva roky chybél. Na osmiletém gymndziu to byly opét dva roky. Kdyz jsem byl “zdravy’;
tak jsem se snaZzil veskeré déni kolem mé dohnat, jak jen to slo. V blizkém okoli i ve tiidé jsme méli velmi dobrou partu déti

a kamarddu (s mnoha se stykdm dodnes) , takze zdZitkd bylo nastésti i tak dost.

=> Jak naroc¢né je skloubit péci o sebe s kazdodennim zivotem v dospélosti? Mlzete chodit do prace a stihate viibec
i néjaké konicky?
Béhem poslednich let na gymndziu jsem postupné potreboval vice inhalovat. Nejvétsi skok v délce inhalaci pak nastal
pri prvnich rocnicich na vysoké skole, kdy zvldddni denniho studia a lécebného rezimu bylo velmi obtizné. Ranni blok
inhalaci a rehabilitace mi zabiraly 2,5 az 3 hodiny, dalsi 1,5 az 2 hodiny odpoledni a vecerni bloky inhalaci. Studium jsem
postupné nestihal, musel jsem Zddat o individudlni studijni pldn, o prominuti nesplnéni poctu kreditt atd. Podobnd situace
je i nyni, zatim nedokoncené studium uvazuji na 1-3 semestry prerusit.
Po rannim ¢i dopolednim 3 az 3,5hodinovém bloku inhalaci a rehabilitaci jsem schopen ,normdliné” fungovat az
do vecerniho bloku inhalaci, ktery trvd 1,5 az 2 hodiny (kdyZ nemdm akutni infekci nebo jiny problém). V soucasnosti je tedy
nejvétsim omezenim kaZzdodenni velkd casovd ndrocnost Iécby.
Dalsim omezenim je zvysené riziko onemocnéni zvldsté béhem podzimnich a zimnich mésicd. Chripka, rizné virézy,
pohyb v mistech (nebo se jim zcela vyhybdm) s vétsi koncentraci lidi, ti. MHD, urady, supermarkety, kina, ale bohuZzel
i posluchdrny na VS nebo kolektivy prdtel.
jsem si jiZz ddvno zvykl. BEhem dlouhych inhalaci se snaZim cdst casu vyuZit praci nebo alespori pasivnim vzdéldvdnim
na pocitaci. Pracuji denné s pocitacem a internetem, takZe to cdstecné mozné je. Z profesniho a pracovniho hlediska je pro
mé nejvhodnéjsim resenim prdce na polovi¢ni ivazek (mimo vétsi kolektivy), pripadné vlastni Zivnost. Kdyz zdravi dovoli,
snazim se pravidelné sportovat, cestovat a sbirat zdZitky i zkusenosti.

=> A co rodina? Mohou mit nemocni CF déti?
V nejblizsi dobé déti nepldnuiji, ale clovék nikdy nevi... Nemocni s CF, pokud to zdravotni stav jen trochu dovoluje, jisté rodinu
a déti mit mohou, napr. i za pomoci umélého oplodnéni. Myslim si a pozoruji na zndmych s CF, Ze narozeni (zdravého)
ditéte mize byt velmi pozitivni a povzbuzujici impuls v Zivoté nemocného s CF i jeho rodiny. Velkd zména, kterd prindsi
novy pohled na svét i zpétné na sebe sama. Moznost pro pacienty s CF mit rodinu a déti je dle mé jeden z nejvyraznéjsich
vysledki pokroku v lécbé.

=> Jaka je u nas Uroven péce o dospélé nemocné CF?
Nemohu srovndvat dle osobnich zkusenosti s jinymi zemémi EU, ale myslim si, Ze trover péce o dospélé nemocné s CF
se postupné poslednich 20-15 let zlepsuje. Sdm jsem s péci doktort a CF tymu v Motole spokojen. Samozrejmé, Ze péce
o dospélé nemocné primo navazuje na zlepsujici se péci o détské nemocné s CF. Nechdm se prekvapit, jakd pozitiva

(a negativa) prinese dalsi vyvoj v mediciné, ale i v ceském zdravotnictvi.

= \yuzivate nabidku pomoci Klubu CF?

Ano, vyuZil jsem a vyuziji i v budoucnu prispévku na pobyt u more, prispévku na ndkup souddsti inhaldtoru i pomoci se
zarizovdnim zdleZitosti kolem lécby a pomoci pri zjistovdni aktudlinich informaci (napf. doplatky na léky).

Jan, 29 let
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=> Jak Véas nemoc a lé¢ba omezovala v détstvi? Jak narocné je skloubit péci o sebe s kazdodennim zivotem v dospélosti?
Muazete chodit do préce a stihate viibec i néjaké konicky?
Détstvi uz je docela daleko :-) Zdravotni problémy mi zacaly asi tak ve Ctyrech letech, kdy jsem lezela dvakrdt po sobé
v nymburské nemocnici se zdpalem plic. Lékarim se to moc nezddlo a poslali mé do Prahy — nejdriv, asi ptl roku, mé rodice
vozili do Klimentské. Pak si tam lékar vsiml, Ze mdm palickovité prsty a poslal mé na potni testy do Motola. A diagndéza byla
na svéteé. V té dobé nebylo mnoho informaci, nebyly ani inhaldtory. CF u mé méla v té dobé spis mirny priabéh. V nemocnici
v Motole jsem poprvé lezela az v pdté tridé, ale pak jsem chytila pseudomonddu a pobyty v nemocnici byly ¢astéjsi. Do té
doby jsem se necitila az tak omezovand - ani lécbou, ani nemoci. Zameskanych hodin ve skole bylo nékteré roky hodné, ale
nedélalo mi problémy uceni dohdnét. Az do zacdtku stredni Skoly jsem se ucastnila normdilni télesné vychovy a docela jsem
stacila i zdravym spoluZdkim.
Casem ptibyvalo zdravotnich problémd, horsil se kasel a dusnost. Vysokou skolu jsem nedokon¢ila, ale podatilo se mi pak
najit zaméstndni na zkrdceny tvazek — 6 hodin denné. Ale po deseti letech jsem prestala zviddat i to, a jsem ted’ doma
vinvalidnim dichodu. Mymi konicky byly hory a kolo. Na horskou turistiku to momentdlné neni, ale kratsi projizdky
na kole po okoli jesté obcas zviddnu. Od podzimu, kdy jsem se nakazila virézou, je mi spis hir. Letos beru uz ponékolikdté
antibiotika. Lip je mi vZdy jen pdr dni a pak se potiZe opét vrdti. A tak jsem rdda, Ze zvlddnu alespori postarat se o sebe,
obcas vypomoct mamince s varenim (bydlim u rodicd), uklidem a ndkupem a nékdy zajit na prochdzku se psem nebo vyjet
na kole.

=> Vnimate CF jako komplikaci pro dlouhodoby vztah nebo rodinu?
Ano, vnimdm CF jako docela velkou komplikaci pro vztah i pro rodinu. | kdyZ hodné zdleZi na tom, jak clovéku je.

=> Jaka je podle Vas troven péce o dospélé nemocné CF?
Myslim, Ze v Motole je péce docela dobrd. Je to hlavné zdsluhou doktora Fily. Mimo Motol je to uz trochu horsi. Neddvno
jsem byla se zablokovanymi zddy u ortopeda v Nymburce a uz z tivodnich otdzek se mi zddlo, Ze o CF mnoho nevi. Zakdzal
mi cvicit cviky naucené v Motole s tim, Ze to neni Zddné cviceni a jako sprdvné cviceni mi doporucil tai-ci. Také je treba
rozdil v moZnosti kontaktovat lékare. Obvodni Iékari neddvaji na sebe mobil a je mozné je kontaktovat jen v ordinacnich
hodindch, coz je vétsinou jen dopoledne. Zato do Motola na svého lékare mdm mail i mobil.

= Vyuzivate nabidku pomoci Klubu CF?
Z Klubu CF jsem vyuzila pfispévek na pobyt na hordch. U¢astnila jsem se nékolika ,tdborti” pro dospéldky. Vitdm i ndvstévy
socidlni pracovnice Klubu v dobé pobytu v nemocnici. Jsem krestan, a tak psychickou oporu mdm spis ve svém sboru
a psychologické sluzby Klubu moc nepouZivdm.
Letos jsem uvitala a vyuZila prispévek na nebulizdtor k inhaldtoru. Zdd se mi, Ze se za léky dopldci ¢im ddl vic. Objevuji se
doplatky i u lékd, které driv byly bez nich. Je sice prima, Ze je limit 5 000 K¢, ale jsou doplatky, které se do néj nezapocitdvaji.
A léky, které nejsou na recept, se do néj nepocitaji viibec (treba ted'stdle uzivam lactobacily, aby zazivdni alespori trochu
fungovalo po téch vsech antibiotikdch). A tak opravdu vitdm, Ze ndm Klub takto prispél.

=> Co by Vam jesté pomohlo? Mél by se Klub zaméfit na néco dalsiho?
Tady mé nic nenapadd, jen bych napsala, co mi jesté v Klubu pomohlo, i kdyz se pomoc netykala pfimo mé. Potésilo mé,
jak Klub vypomohl Ester s koncentrdtorem kysliku, Ze zakoupil i pfenosny koncentrdtor. Vim, jak ji pomohlo, Ze mohla zase

chodit ven.

Marcela, 35 let

Pomahame

slanym détem
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V sobotu 28. 3. 2009 byl Klub nemocnych cystickou fibrézou
sttedem zajmu médii. Svdj podil na tom méli vsichni bézci Prazského
mezindrodniho maratonu, ktefi svdj béh vénovali slanym détem.

S logem Klubu nemocnych cystickou fibrézou se na trat 15.

ro¢niku pGlmaratonu vydaly dvé VIP Stafety — Stafeta osobnosti

v Cele s patronem Klubu nemocnych cystickou fibrézou Ivanem
Trojanem a Stafeta vr3ovického fotbalového klubu Bohemians 1905
pod vedenim trenéra Antonina Panenky. Vynikajici sobotni vykon
vénoval slanym détem i herec a architekt David Vévra, kdyz celou
pllmaratonovou trat zdolal hluboko pod dvé hodiny.

Radi bychom podékovali viem bézclim a darctim, ktefi ndm v ramci
Prazského mezinarodniho maratonu pfispéli ¢astkou 111 310K¢.

Pomoc pro slané déti je osvétova a charitativni akce pro verejnost, kterou Klub pofada kazdy rok v kvétnu. Onemocnéni
cysticka fibréza neni zatim mezi ceskou verejnosti pfilis zndmé a tento projekt ma za cil to zménit.

V roce 2009 jsme akci uspofadali dne 11.a 12. 5. 2009 v 8 méstech CR, a to v Praze, Brn&, Hradci Kralové, Trebici, Pisku,
Plzni, Pardubicich a v Kutné Hofe. V kazdém jmenovaném mésté jsme na jeden den postavili informacni stanek, kde
zajemci ziskali letdky o CF a také mohli pfispét na takto nemocné. Kazdy darce od nas dostal na pamatku lahvicku

od Iéku, kterou ozdobili nemocni CF nebo jejich blizci a symbolicky ji naplnili soli. Symbolika soli je zde na misté, protoze
nemocnym CF se laicky fika slané déti pro jejich vy3si koncentraci soli v potu.

| tento ro¢nik byl velmi medialné Gspésny. O Pomoci pro slané déti se mluvilo, psalo, ale i natacelo. Do prazského stanku
pfisla svou reportaz natocit Ceska televize a TV Prima. Obé reportaze pak byly odvysilany v hlavnich vecernich zpréavach.
Medialni partner akce, Cesky rozhlas, vysilal pozvanku jiz nékolik dni pfedem a ve dnech, kdy akce probihala, umoznil zivé
vstupy do vysilani. Jsme velice radi, Ze ndm v nasem poslani informovat vefejnost o tomto nevylécitelném onemocnéni
média pomahaji.

Béhem akce se podafilo do pokladni¢ek vybrat 30 330K¢ a rddi bychom timto podékovali viem darctm. Velmi dékujeme

i dobrovolniklim z fad studentd ¢i rodic¢ déti nemocnych CF. Bez jejich velké pomoci bychom nemohli akci realizovat
v této podobé.
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Dal3i série béht Prazského mezindrodniho maratonu
byla pro viechny slané déti opét velkou pomoci

a podporou. Vsichni bézci, ktefi se v nedéli 10. 5. 2009
rozhodli sviij béh vénovat slanym détem, podali skvélé
vykony. Tentokrét se k nim vsak pfidali i i¢astnici
dvoukilometrové Ekoprochézky. Pro slané déti se
bézely ctyti Stafety. Jednou z nich byla opét stafeta
Ivana Trojana nebo Evy Sebrlové, manzelky Romana
Sebrleho. Dvé bézkyné ubéhly maratonskou trat
dokonce celou. Nejvétsi zastoupeni viak mély slané
déti na Ekoprochazce.

Usili Klubu nemocnych cystickou fibrézou, dostat toto
onemocnéni do podvédomi ceské verejnosti, bylo opét
uspésné. O bézcich a tcastnicich Ekoprochazky se hodné mluvilo, psalo a dokonce i natacelo. Pfimo na Staroméstské
namésti pfijela za vyslanci pro slané déti Ceska televize. Hned po dobé&hu do cile tak mohli bézci sdélovat své zazitky
z traté a feditelka Klubu jim mohla verejné podékovat za jejich velkou pomoc.

Radi bychom podékovali viem bézclim a darctim, ktefi ndm v rdmci Prazského mezindrodniho maratonu pfispéli ¢astkou
7 400K¢.

V prazském klubu Mecca probéhla dne 16. 5. 2009 charitativni taneéni party s nazvem 2 Close 2 Heaven. U¢astnici si
mohli poslechnout a zatancit na tracky Josefa Sedloné, Dana Cooleyho nebo Tall Boy Slima. Radi bychom podékovali
vsem vystupujicim, partneram akce a také navstévnikdim, ktefi ndm na vstupném prispéli ¢astkou 61 145K¢.

Herec a patron Klubu CF Ivan Trojan nastoupil na za¢atku ¢ervna v poslednim kole druhé fotbalové ligy za Bohemians
1905. Pro tento fotbalovy tym to byl posledni zapas pred navratem do nejvyssi soutéze. lvan Trojan odehral

za mohutného povzbuzovani fanouskd sedm minut ke konci utkani. Bohemians 1905 nabidla nasemu patronovi start
s tim, ze daruje Klubu CF 5 000 K¢ za kazdou minutu, kterou slavny herec odehraje. Celkem jsme tak ziskali 35 000 K¢
a dékujeme fotbalovému klubu Bohemians 1905 za podporu.

Maminky z Rodinného a matefského centra Lhota pod Libcany uspofadaly v sobotu 13. 6. 2009 zavod na in-line bruslich,
jehoz vytézek byl ur¢en pro nemocné CF. Soutézilo se v kategorii muzi, zeny a maminky s kocarky. Cely zavod probéhl

v piijemné atmosfére a celkem se vybralo 2 225 K¢. Dékujeme maminkam z matefského centra a také vsem tcastnikiim
zavodu.
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Zakladni skola Nepomucka v Praze 5 usporadala koncem ¢ervna zahradni slavnost s nazvem Australie v Kositich

a v charitativnim prodeji ziskala pro nemocné cystickou fibrézou celkem 24 305 K¢. Soucasti akce byla také autogramiada
herce lvana Trojana. Patron Klubu CF svij podpis s vénovanim rozdaval zajemctim viech generaci celé tfi hodiny.
Odpoledne v australském duchu provazela dobra nalada, déti zkusily rlizné soutéze a zahraly si na tradi¢ni australsky
nastroj didgeridoo. Vsichni Gcastnici pak spole¢né nakupovali originalni détské vyrobky v charitativnim stanku. Dékujeme
pedagogiim, zakiim a rodi¢tim za skvélou pfipravu akce.

Josef Dressler, nékolikandsobny mistr svéta a Evropy v biketrialu, se opét rozhodl pomoci slanym détem. Na svém Dressler
Campu, ktery organizuje, uspofadal tombolu, jejiz vytézek rozdélil mezi Klub nemocnych CF a paracycling team Cerni
koné. Akce s ndzvem Trial, Fun and Rock’'n’roll se konala 12.-16. 8.2009 v Tanvaldu a jeji vytézek ¢inil 2 500 K¢ Dékujeme
Josefu Dresslerovi za podporu a pratelskou spolupraci.

P¥i prilezitosti 90ti let oslav zaloZeni fotbalového klubu v Kostelci nad Labem sehrali hraci VIP fotbalového klubu Real
Top dne 20. 6. 2009 charitativni fotbalovy zapas. Kapitan tymu a patron Klubu CF Ivan Trojan prevzal pro slané déti sek

s vytézkem akce 30 000 K¢. Z toho 15 000 K¢ bylo vénovano Klubu nemocnych cystickou fibrézou a druhd palka pomUze
fotbalové mladezi v Kostelci. Za Real nastoupili: lvan Trojan, Mira Bosék, Robert Zaruba, Vojta Dyk, David Novotny, Lukas
Pribyl, Krystof Mucha, David Ondficek, Kira Fanta, Jan Padevéd, Jan Jiran, Pavel Hoftych, Jakub Prachat a Sasa Smita.
Dékujeme fotbalovému klubu Real Top a jeho manazerovi Alexandru Smitovi za spolupraci.

Ve spolupraci s radiem Hey se dne 29. 8. 2009 uskutecnila akce s ndzvem Help Day radia Hey. BEhem odpoledne probihala
na stfese ndkupniho centra Férum Liberec tombola, hry a soutéze pro déti, skakani a exhibice na trampolinach. Kazdy
navstévnik byl informovan, kdo jsou slané déti. Po celou dobu akce hraly zivé rockové kapely (Nobody Know, Doga,
Esteticka Lasicka, Zlaty Voci, Kreyson — Lada Krizek, Medvéd 009, 05 a Radecek), které vystoupily bez ndroku na honorar.
Navstévnici méli moznost prispét nemocnym cystickou fibrézou svym dobrovolnym vstupnym nebo zakoupenim listku
do tomboly. Celkovy vytézek akce cinil 4 600 K¢. Dékujeme viem organizatorlim za spolupraci a perfektni ptipravu akce.

V pétek 7. 8. 2009 odstartoval dvacetictyrhodinovy charitativni maraton ve stfihani vlas(. Vlasovy designer Jakub
Hubinger ze Studia PRO-HAIR v Jindfichové Hradci se timto zplisobem rozhodl pomoci nemocnym cystickou fibrézou.
Béhem 24 hodin se mu podafilo ostfihat dvaasedmdesat zakaznik(. Celkovy vytézek akce byl 17 115 K¢ a my dékujeme
panu Hubingerovi za organizaci originalni akce ve prospéch slanych déti.

Tvarci amatérské filmové seskupeni yFilm v srpnu 2009 natocilo film s ndzvem Mé pfinesl ¢ap. Jeho hlavni predstavitelkou
je holcicka s vysoce funkénim autismem a cystickou fibrézou. BEhem nataceni se konala verejna sbirka ve prospéch
nemocnych CF. Jeden z natacecich dnt byl také otevien verejnosti. Vytézek sbirky cinil 5 415 K¢. Dékujeme panu
rezisérovi Zezulovi za napad pfizvat nas ke spolupraci.
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V sobotu 12. 9. 2009 se v Novém Oldfichové konala akce s ndzvem Objeveni Kocourkova. V$e probihalo v pravékém
duchu. Praotec Courek se svoji zenou Venusi provedli pravékou mladez vesnici a sezndmili je s tim, jak Kocourkov vznikl.
Po celou dobu akce se rozdavaly informacni letaky o CF a poskytovaly podrobnéjsi informace. Soucasti sobotniho
odpoledne byly i prazpévy, pratance, praprehlidka, tombola a rdizné soutéze pro malé i velké. Vytézek akce ¢inil 3 696 K¢.
Dékujeme viem obc¢antdim Nového Oldfichova za dlouhodobou pomoc nasemu sdruzeni.

V nékupnim centru Odza v Kladné se dne 24. 9. 2010 konala akce s ndzvem Skokanska latka. Zaci zakladnich a stfednich
kol a registrovani zavodnici soutézili ve skoku vysokém. Vytézek akce cinil 4 572 K¢. Dékujeme obchodnimu centru
a organizatordm za spolupraci.

V nékupni Galerii Myslbek se dne 15. 10. 2009 konala akce v ndzvem VIP shopping. Galerie byla uzaviena pouze

pro zvané hosty. Na programu byly nejen klidné nakupy s atraktivnimi slevami, ale také spolecensky program. Byla
pfipravena modni prehlidka, soutéz o hodnotné ceny s hlavni vyhrou automobilu a hudebni doprovod zajistény kapelou
Romana Pokorného. Celym vecerem provazel Libor Boucek. Klub nemocnych cystickou fibrézou mél moznost se na akci
prezentovat formou stanku s predméty k prodeji, informovat navstévniky o tom, co je cysticka fibréza, ¢im se nase
sdruzeni zabyva a také rozdavat naramky, které vyjadruji solidaritu s nemocnymi. Na zavér vecera jsme prevzali od Galerie
Myslbek Sek na ¢astku 50 000 K¢. Dékujeme Galerii Myslbek za moznost prezentovat ¢innost naseho sdruzeni.

Maminky z matefského centra ve Lhoté pod Libcany usporadaly dne 24. 10. 2009 drakiadu, jejiz vytézek byl ur¢en pro
nemocné CF.V ramci akce probéhl také pokus o rekord létajicich drakd ve vzduchu, doma vyrobenych i koupenych. Svého
draka do akce vénoval i patron Klubu nemocnych CF herec Ivan Trojan. Vytézek akce ¢inil 3 000 K¢ a dékujeme viem
maminkam za dlouhodobou spolupraci.

Na zac¢atku listopadu 2009 se ve Svitavach konal benefi¢ni koncert tii svitavskych péveckych sbor( (Svitavacek, Hlasek,
Dalibor) a skupiny Cechomor. Koncert v kulturnim stfedisku Fabrika Svitavy pofadalo Stfedisko kulturnich sluzeb mésta
Svitavy a nase sdruzeni. Kazdy navstévnik akce navic ziskal modry naramek, kterym se mohl pfipojit k Evropskému
tydnu pro CF a vyjadfit tak solidaritu s nemocnymi cystickou fibrézou. Vytézek akce byl 19 296 K¢ a my dékujeme viem
organizatordim a Ucastnikiim za pomoc a podporu.

V poloviné listopadu 2009 odstartoval prvni zavod ze seridlu zimnich béht Chebské bézecké zimy na pomoc nemocnym
cystickou fibrézou. Zavodu se Ucastnilo témér padesat bézcll. Kazdy ucastnik byl seznamen s tim, komu svym béhem
pomaha, a obdrzel informacni letdk o cystické fibréze. Chebsky oddil rddiovych béhid podpotil Klub nemocnych CF jiz

v zaFi p¥i Mistrovstvi CR zakd 2009 v Dolnim Zandové. Vytézek z tohoto zavodu ¢inil 1 900 K&, Dékujeme organizatordm

a bézclim za podporu naseho sdruzeni.
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Cely fijen az do poloviny listopadu 2009 probihala v Praze v obchodnim centru Novodvorska Plaza prodejni vystava
obrazkd malovanych détmi nemocnymi CF a jejich kamarady. Vystava vyvrcholila v Gtery 24. 11. 2009, kdy se v rdmci
Evropského dne pro CF konala aukce v Palaci Aventin. Z dobrovolnych prispévkl do kasicky, ktera byla u vystavy
umisténa, se pro slané déti vybralo 5 662 K¢. Dékujeme vedeni OC Novodvorska Plaza za moznost prezentovat nasi
¢innost a informovat verejnost o problematice CF.

V dtery 24. 11. 2009 se v prazském Palaci Aventin konala uméleckd dobrocinna aukce k pfilezitosti Evropského dne pro
cystickou fibrézu. Béhem vecera se drazily obrazky nemocnych CF, jejich kamaradd, blizkych a také profesionélnich
umélct. Cely vecer provézela baje¢na atmosféra, za kterou patfi velké podékovani vsem ucastnikiim aukce

— moderatorovi Pavlu Zunovi za baje¢né vedeni aukce, profesoru Pavlu Pafkovi za dojemny Gvodni proslov, Nadé
Vanisové a celému Palaci Aventin za poskytnuti prostor a skvélého servisu, Prazskému komornimu kytarovému orchestru
za nadherny hudebni zazZitek, dobrovolnikiim za jejich pomoc s organizaci, maminkdm za vytecné pohosténi, vsem
autordm, ktefi do aukce sva umélecka dila vénovali, a samoziejmé i vSéem tém, ktefi se dobrocinné

aukce zucastnili. Vytézek aukce byl uzasnych 115 500 K¢.

V hotelu Atom se dne 1. 12. 2009 konala aukce
vytvarnych dél studentd SSUS AVE ART Ostrava, SUS
textilnich Femesel v Praze a déle také absolvent(i SPS
a VOS sklaiské v Novém Boru. Medialnim partnerem
akce se stal Cesky rozhlas Ostrava a pozvéni na akci se
objevilo i v pofadu CT Sama doma. Aukci provézela
moderatorka CRo Ostrava Dagmar Misafova.
Vysledek drazby byl stejné jako minuly rok bajecny,

a to 135 144 K¢. Radi bychom podékovali viem
organizatordm akce a studentlim, kteii pfispéli svymi
dily. Nejvétsi dik viak patfi fediteli SSUS AVE ART

Ing. Jaroslavu Prokopovi, ktery vzdy akci spole¢né

s Hotelem Atom skvéle zorganizuje.

Béhem celého prosince mél Klub na rliznych mistech Prahy sv{ij vanocni stanek. Navstévnici stanku si mohli

zakoupit vanoc¢ni prani malované détmi nemocnymi CF, ozdobné zabalené vanoc¢ni cukrovi a perni¢ky a mnoho dalsich
vanocnich darku. Ve stanku jsme zdjemcim také rozddvali informacni letdky a poskytovali informace o slanych détech
a aktivitach Klubu. Celkovy vytézek z pfredvanocniho prodeje ¢inil 80 397 K¢. Dékujeme viem spole¢nostem (Postovni
spotitelna, KPMG, CSOB, Galerie Myslbek), které ndm umoznily mit prodejni stanek v jejich budovéch.

Dne 10. 12. 2009 byl v prostorach budovy CSOB umistén vanoéni stanek Klubu CF a navic od 14 hod. do 16 hod.
probihala autogramiada Dejvického divadla a patrona Klubu herce Ivana Trojana. Herci se podepisovali na kalendar se
svymi fotografiemi, jehoz vydani sponzorovala pravé CSOB. Vytézek z prodeje kalendaa CSOB zdvojnasobila a rozdélila
mezi nas a organizaci Zivot nanecisto — Muzy détem. Nase sdruzeni tak ziskalo 55 240 K& Dékujeme spole¢nosti CSOB
za Stédry dar.
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Jaké to bylo poprvé si povidat s Iékafi o moznosti transplantace?

Poprvé mdj osetrujici Iékar Fila zminil moznost transplantace, jesté kdyZ jsem studoval. Ta moZnost mi prisla naprosto
absurdni, protoZe jsem se citil v pohodé a predpoklddal jsem, Ze to tak vydrzi navéky. Transplantace mi prisla jako
grandiézni zdsah do organismu, ktery si v Zddném pripadé nechci nechat libit. Ve chvili, kdy se muj zdravotni stav v roce
2009 strasidelné rychle zhorsil — byl jsem cely den uvdzany ke kyslikové bombé a uz jsem nemél moc chut ani silu preZivat
dny a bylo mi pordd jen zle - jsem zcela zménil ndzor.

Jak dlouho jste na transplantaci cekal?

Cekal jsem kupodivu krdtce. Asi ctyfi mésice. Napldnoval jsem si, Ze vzhledem k roénimu obdobi a horkym dnim

v nemocnici by bylo nejlepsi jit na transplantaci tak nékdy kolem zdri nebo listopadu. Abych uz byl na Vdnoce v pohodé
a uZil si porddné léto. Z Motola volali s nabidkou novych plic ve Ctyri odpoledne dne 20. fijna.

Musel jste se na tento naro¢ny zékrok néjak specialné pripravovat?

Koupil jsem si novy telefon s baterkou, kterd vydrzi déle nez tyden. A taky jsem vsechny kamarddy poprosil, aby mi nevolali
v noci, kdy uz spim, ale telefon nemuzu vypnout. Moc jich neposlechlo. Jinak zvidstni pripravy nebyly nijak nutné, spoustu
vysetreni nepocitdm. Za rec nestoji ani rehabilitace a inhalovdni, to jsem tak jako tak délal trikrdt denné. SnaZil jsem se
prezit co nejvic v pohodé.

Jak jste transplantaci zvlad|?

Skvéle. Ale ono to nebylo ani tak na mné. Jd jsem si jenom v devét vecer lehl a po probuzeni inhaloval a cvicil jako driv.
Vsechnu prdci odved| transplantacni tym, sestricky a sanitdri z motolského ARO a taky vsichni z Transplantacniho oddélent.
Jd byl jenom objekt, ktery se snazi co nejméné kazit tu iZasnou prdci.

A co Vase pocity po transplantaci?

Tézko popisovat bez patosu. Je mi skvéle jako nikdy. Béhdm do schodd, chodim znovu do prdce, Slapu po hordch. Jsem
hodné vdécny za kazdy den nastaveného casu. A bezvadny je, Ze ho mdm ted’spoustu. Rdno ani vecer uz nemusim sedét tri
hodiny u inhaldtoru.

Co planujete do budoucna? Vrétite se do prace a ke svym zajmam?
Zdjmy si ted’hleddm hlavné nové, protoZze muizu podnikat to, co jsem si diive nedoved| predstavit. Hlavné ale musim (moje
vnitini psycho-socidlni konstrukce) byt extra dobry ¢lovek, abych spolecnosti stihl vratit energii, kterou do mé investovala.

Ivo, 29 let

Pomahame

slanym détem
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Cinnost Klubu podporuje herec Ivan Trojan. V roce 2009 se aktivné zapojil
do mnoha akci Klubu CF. Stal se béZzcem pro slané déti na Prazském
mezinarodnim maratonu, nastoupil v dresu Bohemians nebo odehral
benefi¢ni fotbalovy zapas s tymem Real Top Praha. Vice si mUzete precist
v ¢asti vénované akcim Klubu CF. Radi bychom panu Trojanovi podékovali
za podporu a pomoc pfi zviditellovani nasi problematiky.

Na obréazku pfedava byvala predsedkyné Klubu Kamila Smidova jako
podékovani obrazek, ktery namalovala divka s CF.

,Tato nemoc je velmi vazna a je zatim bohuzel nevylécitelnd. Véfim, ze pokrok
mediciny jednou umozni Uplné vyléceni. Nadéje, ze to jednou nastane, je
urcité to nejdilezitéjsi v zivoté nemocnych. Dokud k tomu nedojde, je potieba
jim a jejich rodindam pomahat.”

Ivan Trojan pri benefi¢nim promitdni filmu Medvidek

Vsem svym ¢lentim a také vsem lékailim v CF centrech pravidelné rozesilame tzv. infa, kterd obsahuji aktudlni informace
ze socidlni a zdravotni oblasti a také z ¢innosti Klubu. Info jsme v loriském roce rozesilali Sestkrat.

V roce 2009 jsme provedli kompletni rekonstrukci nasich webovych stranek www.cfklub.cz, aby jejich navstévnici mohli
stranek, které by se detailné vénovaly problematice CF a navstévnici by zde nasli mnoho odbornych informaci a odkazd.
V roce 2009 jsme také pokracovali v zajistovani webového féra pro nemocné CF a jejich blizké. Za rok a pUl se na jeho
strankach zaregistrovalo pres 130 ¢lend. Pro nase ¢leny jsou vznik a provozovéni tohoto webu velmi dulezité, protoze

se nemohou mezi sebou setkavat. Férum jim proto nabizi skvélou moznost k vzadjemnému poznavani, vyménovani
zkusenosti a také ke spole¢né podpore.

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

nakup a dotovani zdravotnickych pfistroju, vybaveni a |ék{ pro nemocné CF,
uhrada nakladi spojenych s [é¢bou nemocnych CF,

vzdélavani a vyzkum v oblasti 1é¢by cystické fibrézy,

ucast odbornikd na CF 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 lé¢bu a diagnostiku CF,

poradani informacnich a vzdélavacich akci o CF.

Béhem roku 2009 jsme na sbirkovy ucet ¢. 30015 — 1921101329/0800 shromazdili celkové 314 804 K¢.
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ZiSKANE FINANCNIi DARY JSME V ROCE 2009 VYCERPALI TAKTO:

Celkem 209 257 Ké

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

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

POKLADNICKY V ROCE 2009

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.

R&di bychom podékovali viem rodic¢dim, ktefi se starali o umisténé pokladnicky. Dékujeme viem, ktefi dovolili, abychom
umistili pokladnicky v jejich spole¢nostech a pfi nejriznéjsich akcich. Diky vasi pomoci jsme mohli shromazdit mnoho
prostiedkl na nase projekty.

Vyro¢ni zprava za rok 2009 | 23



Naklady

Spotf. mat. - kanceldfsky, knihy, provozni
Spotf. mat. — pfistroje pro nemocné
Spotf. mat. — potraviny

Spotieba energie

Spott. ost. nesklad. dodavek

Prodané zbozi

Spotifebované nakupy

Opravy a udrzovani

Cestovni nahrady - jizdné

Cestovni ndhrady - stravné

Cestovni nédhrady — ubytovéni

Ostatni sluzby

Ost. sl. — tel. pevna linka

Ost. sl. — tel. mobilni

Ost. sl. — postovné

Ost. sl. — Ucetnictvi

Ost. sl. — informacni

Ost. sl. — tiskova priprava, tisk, kopirovani
Ost. sl. — prondjem kancelarskych prostor
Ost. sl. — spojené s pronajmem prostor
Ost. sl. — poplatky za skoleni, konference
Ost. sl. — stravovani

Ost. sl. - ubytovéni

Ost. sl. — doprava

Ost. sl. — software

Ost. sl. - jiné

Sluzby

Hruba mzda - zaméstnanci

Hruba mzda - dohody o provedeni prace
Zakonné sociélni a zdravotni pojisténi
Zakonné socialni naklady

Osobni naklady

Kurzové ztraty

Pojisténi komer¢ni

Spravni poplatky

Bankovni poplatky

Clenské prispévky v asociacich
Jiné ostatni naklady - preplatky
Ostatni naklady

Poskytnuté pfispévky FO a PO
Poskytnuté prispévky z fondu sbirky
Poskytnuté pfispévky FO a PO - pobyty
Poskytnuté pfispévky

Naklady celkem
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135745,73
32105,00
14 881,00
23 221,72
46 110,96
13 920,00

265 984,41

17 638,00
12 534,89
4 800,00
13 695,51
42 060,00
34 691,89
22 824,00
27 718,00
70 800,00
5950,00
88 640,60
12 000,00
4 372,00
35414,00
5918,00

8 800,00
13 021,80
14 129,00
108 736,00
543 743,69

1014 560,00
113 561,00
329 125,00

4 263,00

1461 509,00

153448
6 558,00
100,00
1584,92
15 832,08
1530,00
27 139,48

14 299,03
700,00

219 800,00
234 799,03
2533175,61



Vynosy

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

Uroky

Zuctovani fondu materidlnich darti

Zuctovani fondu sbirky

Jiné ostatni vynosy — prodej propagacnich predméta
Jiné ostatni vynosy

Ostatni vynosy

Prijaté pfisp. (dary)

Dary od FO - ¢lenskd zakladna

Prijaté pfisp. (dary) od prav. os.

Prijaté ¢lenské pfispévky

Prijaté prispévky

Provozni dotace

Provozni dotace - v rdmci partnerstvi v projektech EU
Provozni dotace z rozpo¢t(i VUSC

Provozni dotace

Vynosy celkem

Hospodafisky zisk celkem

50 000,00
1 200,00
51 200,00

36 010,09
52 360,00
335,00
38216,00
3933,00
130 854,09

532 609,99
700,00
1520 493,21
103 300,00
2157 103,20

451 169,69
12514,00
180 000,00
643 683,69
2982 840,98

449 665,37

Zprava z kontroly ucetnich dokladl a hospodareni Klubu nemocnych cystickou fibrézou ze dne 2.4.2010: Hospodareni
Klubu je dle stanov a poslani Klubu, vSechny vyznamné polozky jsou projednavany na schiizich Vyboru Klubua kontrolni
komisi. Ucetnictvi je vedeno v souladu se zdkonem o Gcetnictvi & 563/1991 Sb., ve znéni pozdéjsich predpisti a vyhlasky

¢. 504/2002 Sb.

Cinnosti

Ozn. Nazev ukazatele

A. Naklady

I Spotiebované nakupy celkem
Spotieba materidlu

Spotieba energie

BN IS8 DN ==

Prodané zbozi
I, Sluzby celkem
Opravy a udrzovani
Cestovné
Naklady na reprezentaci
Ostatni sluzby
1. Osobni naklady celkem
9. Mzdové naklady
10. Z&konné socialni

ol IS [OM) |01

11. Ostatni socidlni pojisténi
12. Zakonné socialni naklady
13. Ostatni socidlni naklady

Spotreba ostatnich neskladovatelnych dodéavek

Cislo fadku

O NO L A WN =

Hlavni

268
185
23
46
14
544
18
31

495
1466
1133
329

Hospo- Celkem
darska
6 7

268
185
23
46
14
544
18
31

495
1466
1133
329
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Ozn.

14.
15.
16.

17.
18.
19.
20.
21.
22.
23.
24,

VI.

25.
26.

27.
28.
29.
30.

VII.

31.
32.

VIIL.

33.

2

S IS 190

© ©

Nazev ukazatele

Dané a poplatky

Dan silni¢ni

Dan z nemovitosti

Ostatni dané a poplatky
Ostatni naklady celkem
Smluvni pokuty a Uroky z prodleni
Ostatni pokuty a penale
Odpis nedobytné pohledavky
Uroky

Kurzové ztraty

Dary

Manka a skody

Jiné ostatni naklady

Odpisy, prodany majetek, tvorba rezerv a opravnych

polozek

Odpisy dlouhodobého nehmotného a hmotného majetku
ZGstatkova cena prodaného dlouhodobého nehmot. a hmot.

majetku

Prodané cenné papiry a podily
Prodany material

Tvorba rezerv

Tvorba opravnych polozek
Poskytnuté prispévky celkem
Poskytnuté pfispévky celkem
Poskytnuté clenské piispévky
Daii z pFijmu celkem
Dodatecné odvody dané z pfijmu
Naklady celkem

Vynosy

Trzby za vlastni vykony a zbozi celkem
Trzby za vlastni vyrobky

Trzby z prodeje sluzeb

Trzby za prodané zbozi

Zména stavu vnitroorganizace zasob celkem
Zména stavu zasob nedokoncené vyroby
Zména stavu zasob polotovart

Zména stavu zasob vyrobk

Zména stavu zvifat

Aktivace celkem

Aktivace materidlu a zbozi

Aktivace vnitroorganizacnich sluzeb
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Cislo fadku

18
19
20
21
22
23
24
25
26
27
28
29
30

31
32

33
34
35
36
37
38
39
40
41
42
43

44
45
46
47
48
49
50
51
52
53
54
55
56

Hlavni

51

49

2564

51

51

Hospo- Celkem
daiska

51

49

2564

51

51



Ozn. Nazev ukazatele Cislo fadku Hlavni Hospo- Celkem

dafska
10. Aktivace dlouhodobého nehmotného majetku 57
11. Aktivace dlouhodobého hmotného majetku 58
Iv. Ostatni vynosy celkem 59 135 135
12.  Smluvni pokuty z prodleni 60
13. Ostatni pokuty a penale 61
14. Platby za odepsané pohledavky 62
15. Uroky 63 36 36
16. Kurzové zisky 64 3 3
17. Zuctovani fondt 65 53 53
18. Jiné ostatni vynosy 66 43 43
V. Trzby z prodeje majetku, zictovani rezerv a opravnych
polozek 67
19. Trzby z prodeje dlouhodobého nehmotného a hmotného
majetku 68
20. Trzby z prodeje cennych papirt a podilt 69
21. Trzby z prodeje materialt 70
22. \Vynosy z kratkodobého finan¢niho majetku 71
23. Zuctovani rezerv 72
24. Vynosy z dlouhodobého finanéniho majetku 73
25. Zuctovani opravnych polozek 74
VI. Prijaté prispévky celkem 75 2158 2158
26. Prijaté piispévky zictované mezi organizacnimi slozkami 76
27. Prijaté prispévky (dary) 77 2054 2054
28. Prijaté ¢lenské prispévky 78 104 104
VIL. Provozni dotace celkem 79 644 644
29. Provozni dotace 80 644 644
Vynosy celkem 81 2988 2988
C. Vysledek hospodareni pred zdanénim 82 424 424
34. Danzpfijmu 83
D. Vysledek hospodafeni po zdanéni 84 424 424

Pomahame

slanym détem
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AKTIVA

a

A.Dlouhodoby majetek celkem  Soucetl.azIV.

1.

2.
|. Dlouhodoby 3.
nehmotny majetek 4.
celkem 5.
6.
7.
1.
2.
Bt
4.
Il. Dlouhodoby hmotny 5.
majetek celkem 6.
7.
8.
9.
10.
1.
2.
3.
Ill. Dlouhodoby finan¢ni =
majetek celkem E
6.
7.
1.
2.
3.
4.
5.
IV. Opravky 6
k dlouhodobému -
majetku celkem /-
8.
9.
10.

Nehmotné vysledky vyzkumu a vyvoje

Software

Ocenitelna prava

Drobny dlouhodoby nehmotny majetek

Ostatni dlouhodoby nehmotny majetek

Nedokonceny dlouhodoby nehmotny majetek

Poskytnuté zélohy na dlouhodoby nehmotny majetek

Soucetl. 1.azl.7.

Pozemky

Uméleckd dila, pfedméty a sbirky

Stavby

Samostatné movité véci a soubory movitych véci

Péstitelské celky trvalych porostl

Zakladni stado a tazna zvirata

Drobny dlouhdodoby hmotny majetek

Ostatni dloudhodoby hmotny majtek

Nedokonceny dlouhodoby majetek

Poskytnuté zélohy na dlouhodoby hmotny majetek
SoucetIl.1. azll.10.

Podily v ovldadadanych a fizenych osobach

Podily v Ucetnich jednotkach pod podstatnym vlivem

Dluhové cenné papiry drzené do splatnosti

Pajcky organiza¢nim slozkam

Ostatni dlouhdodobé pujcky

Ostatni dlouhodoby finan¢ni majetek

Pofizovany dlouhodoby finan¢ni majetek
Soucetlll.1. az lll.7.

Opravky k nehmotnym vysledkdim vyzkumu a vyvoje

Opravky k softwaru

Opravky k ocenitelnym praviim

Opravky k drobnému dlouhodobému nehmotnému

majetku

Opravky k ostatnimu dlouhodobému nehmotnému

majetku

Opravky ke stavbdm

Oprévky k samostatnym movitym vécem a soubordm

movitych véci

Opravky k péstitelskym celkdim trvalych porostl

Opravky k zékladnimu stadu a taznym zviratim

Opravky k drobnému dlouhodobému hmotnému

majetku

. Opravky k ostatnimu dlouhodobému hmotnému

majetku
SoucetIV.1.azIV.11.
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cCislo
fadku
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33

34
35

36

37

38

39

40

Stav

k prvnimu
dni ucetniho
obdobi

1

979

66

759

332

-112

-178

Stav

k poslednimu
dni ucetniho
obdobi

2

1732

66

759

332

-112

-178



AKTIVA cislo Stav Stav

fadku kprvnimu  kposlednimu
dni ucetniho dni ucetniho
obdobi obdobi
a b 1 2
B. Kratkodoby majetek celkem  Soucet B.1 az B.IV. 11 6611 7439
1. Materidl na skladé 42
2. Material na cesté 43 11 11
3. Nedokoncend vyroba 44
4. Polotovary vlastni vyroby 45
|. Zasoby celkem 5.  Vyrobky 46
6. Zvirata 47
7. Zbozina skladé a v prodejnach 48
8. Zbofina cesté 49
9. Poskytnuté zalohy na zasoby 50
Soucet I.1. az 1.9. 51 11 1
1. Odbératelé 52
2. Sménky k inkasu 53
3. Pohledévky za eskontované cenné papiry 54
4. Poskytnuté provozni zalohy 55
5. Ostatni pohledavky 56 147 337
6. Pohledavky za zaméstnanci 57
7. Pohledavky za institucemi soc. zabezpeceni a zdrav. 58
pojisténi
8. Dan z piijmu 59
9. Ostatni pfimé dané 60
IRl yala 10. Dan z pfidané hodnoty 61
11. Ostatni dané a poplatky 62
12. Naroky na dotace a ostatni zi¢tovani se statnim 63
rozpoctem
13. Naroky na dotace a ost. zi¢tovani a rozp. organd Uizem. 64
samospravy
14. Pohledavky za ucastniky sdruzeni 65
15. Pohledéavky z pevnych terminovych operaci 66
16. Pohledavky z vydanych dluhopist 67
17. Jiné pohledavky 68
18. Dohadné ucty aktivni 69 359
19. Opravna polozka k pohledavkam 70
Soucetll.1. az I1.8. 71 147 696
1. Pokladna 72 44 41
2. Ceniny 73
3. Ucty v bankach 74 6399 6678
Ill. Kratkodoby finan¢ni 4.  Majetkové cenné papiry k obchodovani 75
majetek celkem 5. Dluhové cenné papiry k obchodovéni 76
6. Ostatni cenné papiry 77
7. Pofizovany kratkodoby finan¢ni majetek 78
8. Penize na cesté 79
Soucet lll.1. az lll.8. 80 6443 6719
1. Naklady pristich obdobi 81
IV. Jind aktiva celkem 2. Prijmy pristich obdobi 82 10 13
3. Kurzové rozdily aktivni 83
Soucet IV.1.az IV.3. 84 10 13
Aktiva celkem Soucet A. azB. 85 759 9171
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A.Vlastni zdroje celkem Soucetl.azIV. 86 7 239 7 946

Soucet l.1.az1.3. 20 5113 5369

Soucet Il.1. az 11.3. 94 2126 2550

B. Cizi zdroje celkem Soucet B.l az B.IV.

Hodnota I.1. 97
Soucetll. 1.azll. 7. 105 25
Soucet lll.1. az 111.23. 129 104 885

SoucetIV.1.azIV.3.

Pasiva celkem Soucet A. azB.




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.

Nadace rozvoje ob¢anské spolecnosti podpofila v ramci Blokového grantu projekt,,Ulehéeni rodinam s ditétem

s cystickou fibrézou”

Magistrat hl. mésta Prahy nas podpofril grantem v oblasti zdravotnictvi.
Nadace ¢lovék ¢lovéku podportila projekt,Vykonny feditel/ka Klubu CF".
Nadacni fond GSK podpofil projekt Komplexni péce o déti nemocné cystickou fibrézou a jejich rodiny.
Urad vlady nas podpotil grantem v oblasti vefejné u&elnych aktivit NNO.

Dary nad 100 000 K¢
CEPS, a.s.

Novartis, s.r.o.
P-servis Praha, s.r.o.
Roche, s.r.o.

Dary 50 000 K¢-100 000 K¢

PBW Czech Repubilic, s.r.o.

Cembrit, a.s.

Meca Pratur, s.r.o.

Ceskoslovenska obchodni banka, a.s.
Asistencni centrum, a.s.

Dary 10 000 K¢-50 000 K¢
Abatis, a.s.

Altron, a.s.

Bohemians 1905, a.s.
JANCAV.M,, s.ro.

JANMED, s.r.o.

R Press

Real Top Praha, o.s.
Sluchadlova akustika, s.r.o.
Stredisko kulturnich sluzeb Svitavy
Widex Line, s.r.o.

Franc Marian
Hubinger Jakub
Jansova lvana
Praus Milos
Rudy Michal
Svétlik Jan
Trojan Ivan
Vesely David
Zuna Pavel

Dary 1 000-10 000 K¢

A.C.Tepo Kladno

Avantitour

DILIGENS, s.r.o.

ELVY

Institut pro testovanni a certifikaci, a.s.
Leonardo, o.s.

Radioelektronika Cheb, o.s.
Service & Marketing, s.r.o.
Tesco Stores CR, a.s.

Torrex Chiesi CZ, s.r.o.
Turisticky oddil Ctyflistek
VIP park.cz, s.r.o.

Bélin Josef

Burda Jan
Buryové Monika
Cejzlarova Libuse
Davidova Véra
Dressler Josef
Elias Vojtéch
Enderst Roman
Fisarkova Hana
Hodkova Pavla
Hochman Jiii
Holik Tomas

Hora Stépan
Chlubna Jan
Chundela Pavel
Jelinek Hanus
Kabelova Lenka
Karkos Milan
Kejzlarovd Marta
Kettner Jakub
Kettner Ladislav
Kinclové Sona
Korandova Miluse
Kovéacova Dana
Kraji¢ek Milan
Krajickova Eva
Kremlackova Zdenka
Krepelka Josef
Kurfirst Pavel
Kvasnicka Jaroslav
Luksan Petr
Nohejlova Eva
Pajurkova Alena
Pavlatova Eva
Pesova llona
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pani Stranska
Plihalova Kamila
Podzimkova Eva
Raida Lukas
Slovacek Pavel
Stranska lvana
Safr Jaroslav
Sebanek Michal
Smidova Kamila
Svébenicka Lilian
Teo Filip

Truska Jindfich
Ullrich Petr
Vavrova Véra

pani Vistofinova
Winter Dominika
Zébransky Josef
Zabrodska Simona
Zahradnicek Libor
Zelenik Karol
Zemkova Daniela

Dary do 1 000 K¢

Klub orienta¢niho béhu
OOB Kotlarka

VSK Prirodovéda

ZS Kladno

Cechovsky Jaroslav
Drevinek Karel
Drevinek Pavel
Dvorak Martin
Foffova Doris
Gurecka Kvétoslava
Hanouskova Hana
Hodr Martin
Javirek Ales
Javlrek Zdenék
Kaderabek Jan
Kazda Vaclav
Kindlova Magda
Kissova Maria
Koldfova Zuzana
Kordovsky Bohuslav
Kotouckova Marcela
Kovac Martin
Kratky Vladimir
Kraus Ota

Krejci Jaroslav
Kucera Milan
Kykrlova Simona
Lebedovd Ivana
Lindovsky Petr
Lochman Daniel
Lysenko Vladimir
Mordavek Tomas
Mottlové Bozena
Muller Radek
Neckérova Lenka
Oubrechtova Dagmar
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pan Prasek
Podmikacek Jiri
Polackova Irena
Polanecky Jan
Prause Petr
Pradka Karel
Pfibyl Daniel
Rach Tomas
Rudalska Katefina
Skalla Tomas
Skalnik Petr
Svojtkova Ivana
Szabolcs Kalina
Sidlo Michael
Sindelafova Monika
Skandera Petr
Skrhova Lucie
Sopov Ludék
Tesafik Jifi

Vach Pavel

Vokroj Jan

Voksa Libor

Volf Ptemysl
Volfova Veronika
Vukmirovi¢ Dusan

Poskytnuti vécnych daru
Ceska rafinérska, a.s.
Fujitsu Technology Solutions s.r.o.

Poskytnuti sluzeb bez naroku na honorar
ENTRE, s.r.0.

Foxcom, s.r.o0.

Hotel Atom

Klub Mecca

Palac Aventin

R press

UNIPRINT, s.r.o.

Weil, Gotshal & Manges, s.r.o.



Radi bychom podékovali viem spolupracovniklim, ktefi pomahaji Klubu CF rozvijet jeho poslani. Bez jejich obétavé

pomoci bychom nikdy nemohli naplnit své cile.

Barta Lubomir

Bauci¢ - Bryndzova lvana

Bezvodova Radka
Bézci slanych déti
Cvrcek Jiri
Capkové Hana
Cechticky Jan
Davidova Véra
Dressler Josef
Dudasova lvica
Elis Denny
Erbenova Tereza
Foffova Doris
Galerie Myslbek
Grim Pavel
Hubinger Jakub
Jaroméiska Jana
Kalensky Petr
Kissova Maria
Klecka Jan
Kodatova Alena
Kunc Zdenék
Lysenko Vladimir
Méfickova Dana
Misafova Dagmar
Muchow Jan P.
Pavlatova Eva
Pafko Pavel
Pefina Milan
Pouch Tomas
Prochéazka Pavel
Prokesova Delphine
Prokop Jaroslav
Rus Vaclav
Stfedova Gabriela
Sebrlové Eva
Smejkal Miloslav
Svejcarova Jitka
Trojan Ivan
Uzelac Milivoj
Vanisova Nada
Vavra David
Vlach Miroslav

Weberova Michaela
Zabrodska Simona
Zuna Pavel
Zmélikova Andrea

Dobrovolnici ze spole&nosti CEZ

Maminky z matefského centra ve Lhoté pod Lib¢any
Absolventi Gymnazia Minerva Praha

Studenti SPS a VOS sklafské Novy Bor

Studenti SSUS AVE ART Ostrava

Studenti Stfedni umélecké skoly textilnich femesel Praha 1
Studenti Stfedni zdravotnické Skoly Pisek

Studenti VOS zdravotnické a Stfedni zdravotnické $koly
Hradec Kralové

Zaci a utitelé ZS Gen. Klapalka Kralupy nad Vitavou
Zéci a ucitelé ZS Nepolisy

Zéci a ucitelé ZS Nepomucka Praha 5

Zéci a ucitelé ZS Jiraskova Vysoké Myto

Zéci a utitelé ZS Vodarenska Kladno

Zaci a ucitelé ZS T.G.Masaryka Praha - Ruzyné

Zé4ci a ucitelé ZS Emy Destinnové Praha 6

Altron, a.s.

CSOB, a.s.

Dejvické divadlo

FC Bohemians 1905

Hotel Atom

Chebsky oddil radiovych béht
Kolo pro Zivot

Komorni kytarovy orchestr

Klub Mecca

Kulturni stfredisko mésta Svitavy
Lékarna pod Motolskou nemocnici
MM Consulting, s.r.o.
Novodvorska Plaza

OAZA Kladno

PIM

Palac Aventin

Postovni spofitelna

Radio Hey

skupina Cechomor

SSUS AVE ART Ostrava, s.r.o.
Stredisko kulturnich sluzeb mésta Svitavy
Studio PRO-HAIR

VAS, v.0.s.

Y Film
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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

Spoluprace s médii
Dékujeme viem nasledujicim médiim za informovani vefejnosti o onemocnéni cysticka fibréza a jednotlivych akcich,
které poradal Klub CF.

Zpravodajské agentury:
Mediafax, CTK, CIA

Tisténa média:

Blesk Zdravi, Bohemians 1905, Lidové noviny, Maminka, Maratonoviny, Mecca, Metro, MF Dnes, Moravskoslezsky denik,
Neziskovky.cz, Plzersky denik, Run, Rytmus Zivota, Rodina a zdravi, Sanquis, Tina, Tyden, Zdravotnické noviny, Zpravodaj
Prahy 13

Webové stranky:

ardf.cz, ardf-cheb.cz, asistencnicentrum.cz, aveart.cz, behej.com, behej.cz, bikebase.cz, bohemians1905.cz,
cernikone.cz, ceskenoviny.cz, cez.cz, ctusi.info, dejvickedivadlo.cz, ecorn-cf.eu, fabrikasvitavy.eu, financninoviny.cz,
fotbal.idnes.cz, fotbal.sport.cz, genzyme.cz, hn.ihned.cz, hradeckyvenkov.cz, chbz.m-blog.cz, chebsky.denik.cz,
chytrazena.cz, kutnohorsky.denik.cz, leonardos.cz, liborhavlik.blog.idnes.cz, magistrat.praha-mesto.cz, mediafax.cz,
mednews.cz, mesec.cz, moda.cz, moje-rodina.cz, monitoruji.cz, moravskoslezsky.denik.cz, musiclife.cz, nalepkova.cz,
nepomucka.estranky.cz, plazanovodvorska.cz, plzensky.denik.cz, prazsky.denik.cz, press.aspen.pr,
press.aspen.pr/cs/nakupni-galerie-myslbek, public.pim.cz, revue.idnes.cz, rmclhotapodlibcany.webnode.cz,
seznamzabavy.cz, solokapr.cz, sport.cz, sportovninoviny.cz, sportreport.lidovky.cz, sportreport.lidovky.cz,
spunt.centrum.cz, techno.cz, te-in.facebook.com, test.b1905.cz, tochcivedet.cz, tyden.cz, vysoke-myto.cz, zaket.cz,
zdravi.centrum.cz, zdravi.centrum.cz, zdravi.idnes.cz, zpravy.idnes.cz, zsemydestinnove.cz

Televize:

CT - Udalosti

TV Prima - Zpravy
TV Nova - Vikend
CT24

Rozhlas:
CRo Brno, CRo Plzen, CRo 2 Praha, CRo Radiozurnal, CRo Regina, CRo Ostrava, Radio Hey, Radio Wave,
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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.

Vécnym darem - kancelaiské vybaveni, predméty do benefi¢nich soutézi...

Bezplatnym vyuzivanim Vasich sluzeb - tvorba www stranek, $koleni, grafické zpracovani, tisk informacnich brozur...
Jednorazovym finan¢nim darem - na inhala¢ni ptistroje, pfispévky na rekondi¢ni pobyty, na edukac¢ni materialy o
CF...

Zfizenim trvalého platebniho pfikazu z Vaseho konta - i 50 K& mésicné velmi pomUze.

Zprostifedkovanim sponzorského daru - vite o nékom, kdo by chtél nasemu Klubu pomoci, feknéte ndam o ném.
Svou Ucasti na nasich benefi¢nich akcich, koncertech, sbirkach...

Usporadanim benefi¢ni akce, koncertu, sbirky... s vytézkem pro nemocné CF

Objednanim vanocniho pfani nakresleného détmi nemocnymi CF

Konkrétni dobrovolnickou pomoci ¢i nabidnutim vlastnich znalosti a zkusenosti - jisté umite nebo vite néco, co my ne.
Sifenim informaci o cystické fibréze mezi odbornou i laickou vefejnost — nejdtilezitéjsi je véasna diagnostika.
Umisténim odkazu Klubu nemocnych CF na Vasich webovych strdnkdch — pomozte $itit spravné informace.

Medialni podporou - napiste o nas, pozvéte k sobé na besedu, do rédia, televize... Dokazete Vy odpovédét na otazku,
co je cysticka fibréza?

Radi privitame dalsi ndméty na moznost spoluprace s Vami.

Za Vas dar Vam vystavime potvrzeni pro snizeni dané — darovaci smlouvu.

Zverejnime Vas v seznamu darcli s uvedenim Vaseho kontaktu.

Umistime Vase logo na nasich webovych strankach a v propagacnich materidlech.

Umisténi (distribuce) propagacnich material(i na akcich Klubu

Verejné Vam podékujeme za spolupréci, sponzorsky dar... na akcich, koncertech, v médiich...

Muzete se stat: generdlnim partnerem naseho sdruzeni, hlavnim partnerem projektu ¢i partnerem projektu.
MdUzete se stat patronem naseho sdruzeni.

Radost z pomoci druhym

Budeme radi, kdyz si sami navrhnete zplsob svého ocenéni.

Radi privitame dalsi
nameéty na moznost

spoluprace s Vami.







