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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.
Cysticka fibréza zplsobuje az pétkrat slanéjsi pot, proto se nemocnym nékdy fika slané déti.

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

Pridavaji se i dalsi komplikace - diabetes, osteoporéza, cirhéza jater a jiné.

V souc¢asné dobé je v CR diagnostikovano pfes 550 nemocnych CF. TéméF stejny pocet nemocnych se viak lé¢i pod

jinou diagnézou, nebo vibec.

V¢asna diagnostika a zahdjeni 1é¢by jsou viak primarnim pfedpokladem pro dlouhodobé dobry zdravotni stav

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

S velkym potésenim mohu konstatovat, ze kazdy dalsi rok je pro Klub nemocnych cystickou fibrézou lepsi nez ten
predchozi. | v roce 2010 se nam podatilo vse, co jsme si predsevzali. Kazdy rok se snazime pomoc nemocnym cystickou
fibrézou zlepsovat a zkvalitriovat. | v roce 2010 se ndm podafilo zavést nové sluzby, jako jsou napf. pfispévky vsem nasim
¢lendim ve vysi 1 500 K¢ a 3 000 K¢ (pro nizkopiijmové rodiny), které mohou vyuzit na nakup zdravotnickych pomacek,
Iékd potiebnych u CF a ozdravné pobyty.

Uspé&sné jsme v ervnu zakondili roéni projekt Ulehéeni rodinam s ditétem s cystickou fibrézou, diky kterému jsme
mohli zavést nové sluzby, napf. krizovy telefon, kam se mohou nemocni, jejich rodiny a ¢ekatelé na podezieni na CF
obracet o pomoc mimo pracovni dobu a o svatcich. Podafilo se ndm také vytvorit sit specialné vyskolenych psychologt
na problematiku CF, ktefi jsou pro nemocné a jejich rodiny k dispozici po celé Ceské republice. Diky projektu se nam
také podafilo navysit pocet vikendovych setkdni a vydat letak pro prarodice nemocnych déti s CF. Velkou posilou je také
navyseni pracovni kapacity Klubu nemocnych CF o polovi¢ni Uvazek psycholozky, ktera pfed odchodem na matefskou
dovolenou v Klubu jiz pét let pracovala jako koordinatorka a socialni pracovnice. Velice rada bych tedy jesté jednou
vyjadfila upfimné podékovani predeviim Nadaci rozvoje obcanské spole¢nosti, kterd ro¢ni projekt financovala.

Nasim nemalym ukolem ted' bude, abychom toto rozsifené portfolio sluzeb udrzeli. Véfime, Ze tak jako zatim v kazdém
roce se najdou lidé, diky jejichz pomoci pak mizeme pomahat déle. Jsou to pfedevsim vsichni nasi dérci, spolupracovnici,
dobrovolnici a v neposledni fadé i zaméstnanci Klubu CF.

Méme také velkou radost, ze pocet akci, které maji za cil informovat a ziskavat financni prostfedky na pomoc nemocnym
CF, i v leto3nim roce presahl padesatku. Velmi si cenime, Ze se i fada rodicu ¢i pfatel nemocnych cystickou fibrézou

sama rozhodne akci s vytézkem pro Klub nemocnych CF zorganizovat. Vsem, ktefi tuto chut a odvahu maji, patii velké
podékovani.

Podékovani samoziejmé ale patfi véem, ktefi nam pomahaji pomahat. Velice si Vasi pomoci a podpory vazime. Bez Vasi
pomoci bychom pomahat nemohli.

KA‘\/Z‘-\/

Bc. Lenka Eislerova, DiS.
feditelka Klubu
nemocnych cystickou fibrézou

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 dale zvySovani informovanosti vefejnosti o tomto onemocnéni. Klub vznikl v roce 1992 a jako jedina
organizace 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 psycholozky navstévuji nemocné béhem hospitalizaci ve FN Motol.

Zprostiedkovava Uzkou spolupraci nemocnych a jejich blizkych s Iékafskym tymem.

Rozesild informacni dopisy s novinkami dilezitymi v [é¢bé svym ¢lendim.

Porada vikendova setkani pro rodice nemocnych CF.

Prispivd nemocnym na pfistroje pro I1é¢bu i rehabilitaci a individuaini ozdravné pobyty.

Ziskava finance na zdravotnické pfistroje a vybaveni center pro lé¢bu a diagnostiku CF i na provoz organizace.
Prostfednictvim médii informuje vefejnost o tomto dosud malo zndmém dédi¢ném 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.
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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 2010 mél Klub CF cca 403 ¢lent/rodin. NASLEDUJE STATISTIKA O NASICH RADNYCH
Béhem roku 2010 se do Klubu pfihlasilo 40 novych ¢lenll/ ¢LENECH, TEDY NEMOCNYCH CF.V KLUBU JE
rodin. 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 podpotit.

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

Viechny nové ¢leny schvaluje Vybor Klubu.

Priblizné Sestina nemocnych CF Zije s pfijmy do 2ndsobku
zivotniho minima (pobira socidlni pfispévek).

CLENSKA SCHUZE

Jde o kazdoro¢ni setkani, na které jsou zvéni vsichni ¢lenové sdruzeni.V roce 2010 jsme schiizi usporadali dne 10. 4.
Zucastnilo se ji 60 rodich. Cilem schiize 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 schizi voleni
¢lenové Vyboru Klubu CF, ktery je statutarnim organem celého sdruzeni. Po ¢asti vénované sdruzeni vzdy nasleduje
odborny program, na kterém se svymi pfispévky vystoupi Iékafi z CF tymu pfi FN Motol.

V roce 2010 byl zvolen novy Vybor Klubu CF. Pfredsedkyni se stala Bc. Anna Arellanesova. Za mistopredsedy byli zvoleni
MUDr. Filip Hude¢ek a Petr Luhan. Dal3imi ¢leny Vyboru se staly Mgr. Kamila Smidova, Kamila Elid3ové a Simona
Zabranska. V roce 2010 byla také zvolena nova kontrolni komise. Jejimi ¢leny se stali Jifi Janousek, Ing. Martina Jifikova
a Renata Placha.

Béhem odborného programu vystoupili odbornici motolského CF centra s pfedndskami na tato témata: Prevence
pseudomonadové infekce, Jak inhalovat béhem dne a Informace o klinické studii nového léku Vertex.
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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 Ié¢bu a zhorsilo prognézu vyvoje onemocnéni. Pro zdravého ¢lovéka 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 Ucastnit individualné nebo se jich zdcastni pouze rodice a dalsi blizci.

Rodina, ktera se dozvi diagnézu ditéte, se ocitd ve zcela
nové a nezndmé situaci, jez je naro¢na 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 pomiicky,
hygienicky rezim s CF, pobyt v nemocnici, fungovani
CF centra, léky a jejich Uhrada pojistovnou, regula¢ni
poplatky ve zdravotnictvi, vyziva ditéte s CF, Skolni problematika, socialni vztahy, pracovni uplatnéni, partnerstvi
a rodic¢ovstvi s CF...),
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 socialni 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.

Krizovy telefon funguje kazdy vedni den od 17.00 do 22.00 hod., o svétcich a vikendech mezi 9.00 a 22.00 hod. Telefon
mohou vyuzivat nemocni CF a jejich blizci. Dale na néj telefonuiji i ti, u jejichz déti je podezieni na CF. Na telefonu slouzi
socialni pracovnice a psycholozky Klubu CF. Témata, ktera Ize po telefonu fesit, jsou - jak se pozna CF, pobyty v nemocnici,
denni rezim nemocného CF (inhalace, cviceni, 1éky atd.), skola a CF, psychologie (vztahy v rodiné, osobni a vztahové
problémy, riizné obtize), transplantace, s ¢im muize pomoci Klub CF (informacni materialy, kontakt s jinymi ¢leny,
materialni ¢i finan¢ni pomoc). Od zac¢atku fungovani linky (tj. od roku 2009) se na Linku obrétilo 82 volajicich.

1 Klub nemocnych
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V roce 2007 jsme obnovili tradici vikendovych setkani rodict
déti nemocnych CF.V roce 2010 jsme usporadali tfi setkani —
- dvé v Cechéch a jedno na Moravé. Celkem se jich
zUcastnilo 45 rodich. Kromé rodicu se dvou setkani
zUcastnily i lékarky z prazského a brnénského lékaiského

CF centra. Jedno z vikendovych setkdani se stalo soucasti
projektu Ulehceni rodinam 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 dal$imi rodinami, spolec¢né si popovidali, vyménili
zkusenosti, ziskali nové napady, pohledy..., odpocinuli si

a nabrali sily do dalsi péce o nemocné dité.

Vikendem rodice provazely psycholozky Helena Chladova, Pavla Hodkova a socidlni pracovnice Tereza Tesafova.

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 psychologickd 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:
zapUjceni pulzniho oxymetru ¢i koncentratoru kysliku, pGjceni 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 traveni 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 vyjimec¢né
v domacim ¢i jiném prostiedi podle potieb
nemocnych CF.

Celkem 350 navstév
Socidlni poradenstvi 165 kontaktu
Psychologicka péce 75 nemocnych a jejich blizkych
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V této casti vas sezndmime s pfibéhy nemocnych CF, tak jak se s ndmi o né podélili v ¢asopise Zpravodaj. Zpravodaj
vychazi jiz od roku 1992, a tak se v ném objevilo mnoho osudu. Vybrali jsme jedny z nejzajimavéjsich. Zaciname pfibéhem
maminky nové diagnostikované dcery a jejim pohledem na téma CF po roce od diagnostikovani.

V roce 2004 nasi dcefi diagnostikovali CF. Dozvédéli jsme se, co je to za nemoc, jak se Ié¢i a co se ¢ekd od nés rodich. Neni
toho malo, ale bude to,pohoda’; nejsme prece neschopni, ze?

Dcera nam vsak svym chovanim dala najevo, ze prochazka riizovym sadem to nebude. Soustavné bojkotovani inhalaci’,
které vzdy koncily pla¢em vsech zucastnénych, braly sily nejvice mné. Zkusili jsme snad vSe mozné i nemozné a nakonec
se pro celou rodinu stala inhalace obrovskym strasédkem. Po domluvé s lékafi jsme na kratsi dobu inhalaci prerusili

a provadime jen dechova cviceni. Na inhalator jsme vsak nezapomnéli, a kdyz citime, Ze dcera je na vrcholu nejlepsiho
rozmaru, tak jej zapneme. Jisté si dovedete predstavit, Ze cirkus kolem inhalace je pouze slaby odvar akce zvané
,odsavani“ Ze se jde odsavat, uz nefikdme ani nahlas a s manzelem se domlouvame oé¢ima. Dceru bychom k odsavacce
nedostali. Pak nasleduji minuty zapasu, kouséani a kopani. Ale kdyz se vie zdafi, s Usmévem si prohlizime vydobytek
naseho Usili v hadicce. S pocitem, Ze dnes je to za ndmi, ale zitra musime zas. A jednou za mésic, jako kazdy z vas, nosime
odsété sputum k rozboru. Reknu vam, ze téch zhruba pét dnd, nez jsou znamy vysledky, je pro mé nejhorsim obdobim

v mésici. Konstruuji katastrofické scénare, ve kterych si zpétné prebiram, kde jsme vsude byli a jestli tam neméli vihko,
nestdla voda v kvétindcich, nevélela se kolem plesniva cibule. Jednou jsem zjistila, Ze konvicka mé dcery je plna vody.
Zacala jsem panikafrit, protoze jsem si nedokazala vzpomenout, kdy si s ni naposledy hrala a jak je voda uvnitf,stara”
Vidéla jsem pseudomonddu a v duchu balila véci do nemocnice. Kdyz si predstavim, Ze tyto zalezitosti se budou opakovat
cely zivot, zmocnuje se mé panika. Pfedeslé radky bych mohla shrnout do jediné véty,CF jako rodi¢ nezvladam a neni
snad minuta v mém Zivoté, kdy bych na ni nemyslela a nesnazila se najit pozitivni reseni.”

=»

Kdybych méla s ro¢nim odstupem zhodnotit dcefino inhalovani, musim konstatovat, ze je tam, kde bylo na zac¢atku.
Urcité se ale najdou svétlé okamziky, kdy to jde dobte. Kdyz je nejhif a dcerka zatne pusu, ze nebude, tak ji lehce pridrzim
inhaldtor u nosu. To respektuje a ja jsem nékde zaslechla, Ze i malé mnozstvi roztoku, které se do plic dostane, se pocita.

Taky se musim zminit o tom, co ten rok udélal se mnou. Za vydatné podpory pani psycholozky jsem zjistila, Ze si nemoc
ditéte musi v rodicich ,sednout”. Byla jsem na pocatku na sebe hrozné pfisna a nedokazala jsem pochopit, pro¢ moje
hlava nechape néco tak jednoznacného, jako je nemoc ditéte. Odsuzovala jsem se a nenavidéla se za svoji slabost. Ted
vim, Ze jsem po sobé chtéla nemozné. Chce to svdj cas.

A ten ¢as mi prinesl klid. Pti inhalacich nesilim, Ze to nejde. Trpélivé si pockdm na chvilku, kdy to jde. Co ale prozivam stéle
stejné, jsou mésicni odbéry sputa na rozbor. Je pravda, ze vzdy s napétim cekam na vysledek. Ale citim, Ze je to trochu

jiné. A sice v tom, Ze at by byl nalez jakykoli, uz bych se s tim poprala jinak nez hysterickym zhroucenim.

Znovu musim podékovat pani psycholozce za pomoc a cas, ktery mi vénovala. Tato sluzba je pro rodice k nezaplaceni. Je
prijemné védeét, ze mizete kdykoliv pfijit a nékdo je tu jenom pro vas a pro vas plac.

maminka dnes jiz devitileté holcicky

T Kazdy nemocny musi nékolikrat denné inhalovat léky, které naredi husty hlen v plicich. Po inhalacich musi nemocny provadét dechova
cviceni, ktera mu pomohou naredény hlen vykaslat. U malych déti je nafedény hlen odsavan. Odsaty ¢i vykaslany hlen mize byt
poslan k mikrobiologickému rozboru, zda neobsahuje patogeny, zejména bakterie. Napf. bakterii pseudomonadu, ktera se vyskytuje
ve stojaté vodé — napt. ve wc, v odpadech, konvickach na vodu.
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V roce 2009 se ndm podairilo ziskat pres Nadaci rozvoje obcanské spolecnosti (NROS) grant financovany z prostiedkd EHP
(Evropsky hospodarsky prostor), Norska, Lichtenstejnska a Islandu. Grant byl ur¢en na ro¢ni projekt Uleh¢eni rodinam
s ditétem s cystickou fibrézou, ktery ndm pomohl zavést nové sluzby i rozsitit nékteré sluzby stavajici.

Aktivity projektu jsou nasledujici:

= krizovy telefon Klubu CF
Béhem projektu vznikl krizovy telefon Klubu CF. Béhem celého projektu (tj. od poloviny 2009 do poloviny 2010) vyuZilo
telefon 82 volajicich. Vice informaci o krizovém telefonu najdete v cdsti Sluzby poskytované Klubem.

= sit vyskolenych psychologt spolupracujicich na péci o rodiny s détmi nemocnymi CF
V rdmci projektu se konal semindr pro regiondlni psychology. Nasi ideou bylo oslovit psychology v CF centrech a ostatnich
krajskych méstech za ticelem navdzdni spoluprdce. Ti, ktefi projevili zdjem o spoluprdci, absolvovali semindr o specifikdch
problematiky CF. Celkové bylo vyskoleno 14 psychologu. Po absolvovdni je doporucujeme rodindm, které bydli mimo Prahu.
Nasim cilem je, aby byla pomoc kvalifikovaného psychologa dostupnéjsi.

= vikendova setkdni pro rodi¢e déti nemocnych CF a sobotni setkani pro prarodice déti nemocnych CF
Z projektu byla hrazena 3 vikendovd setkdni pro rodice déti nemocnych cystickou fibrézou a jedno setkdni pro prarodice.
Setkdni slouzila predevsim k sezndmeni s dal$imi rodinami, ke spolecnému popoviddni, k vyméné zkusenosti, k ziskdani
novych ndpadd, pohledu a k odpocinku... Vice o vikendovych setkdnich najdete v ¢dsti Sluzby poskytované Klubem.

= vydani a distribuce brozury o vyzivé
V prabéhu projektu jsme vydali broZuru Prirucka o vyzivé nemocnych cystickou fibrézou. Ta obsahuje odborné informace
o vyZivé nemocnych CF. Soucdsti broZury jsou i psychologické aspekty spojené s touto problematikou. Ke spoluprdci jsme
prizvali i rodice, ktefi prispéli svymi praktickymi zkusenostmi. BroZura byla po vyddni rozesldna viem rodindm s ditétem
sCF.

Ddle vznikl i receptdr pro nemocné CF, ktery je mozné stdhnout na nasich webovych strankdch.

= |etdk pro prarodice
Kromé prirucky o vyZivé jsme také elektronicky zpracovali letdk pro prarodice déti s CF. Jsou v ném prehledné zpracovdny
informace o CF a ndpady, jak by se mohli prarodice zapojit do péce o nemocné vnouce.

= vzdéldvani zaméstnancud Klubu CF
Z projektovych penéz si mohli zaméstnanci zaplatit dalsi vzdéldvdni, které zvysuje jejich kvalifikaci. Zaméstnanci Klubu
celkové absolvovali 6 kurzd.

norway  eea’y
grants g~ 9rants

/ruwo nadace rozvoje
obcanské spolecnosti

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 socidlni pomoci pro nemocné cystickou fibrézou byl zalozen na konci roku 2006 rozhodnutim Vyboru Klubu.
Tento projekt znamena finan¢ni pomoc socidlné potfebnym nemocnym CF, ktefi se ocitnou v mimoradné tizivé financni situaci.

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

a poskytne nemocnému poradenstvi v oblasti narokl na socialni déavky. Nelze-li vyresit tizivou financni situaci jinak, mlze
byt Zadateli poskytnuta pomoc ve formé finan¢niho daru nebo beziro¢né plijcky. Vyse finanéni ¢astky je individualné
urcena na zakladé dohody s zadatelem tak, aby byl déle schopen fesit svoji situaci sam vlastnimi silami.

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

Vyhodou Fondu zfizeného Klubem je, Ze reaguje rychle na tizivou situaci socialné potiebného nemocného CF.

Od zalozeni Fondu v roce 2006 Klub pfispél jedenécti rodindm celkovou ¢astkou 47 500K¢, z toho v roce 2010 dvéma
rodinam celkovou ¢astkou 10 000 K¢.

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

Tento pfistroj oproti,starym” zkracuje dobu inhalaci, a zkvalitriuje tak Zivot
nemocného. Doba obvyklé inhalace se zkréti z 20 min. na 5-8 min. To je
vyznamnd Uspora ¢asu (nemocni inhaluji obvykle tfikrat denné). Pristroj se
dd pouzit i v terénu diky napéjeni bateriemi. Kromé toho je snadno prenosny
atichy.

Inhaladtor nehradi pojistovny a jeho pofizovaci cena 23 408 K¢ prevysuje finan¢ni moznosti vétsiny rodin s nemocnym
ditétem. Dal3i finan¢ni naroky pfinasi 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 nizkopiijmové rodiny
15 000 K¢. Nemocni si mohou zkouset sehnat sponzora, ktery daruje Klubu zbylou ¢astku na doplaceni pfistroje.

V roce 2010 vyuzilo dotaci od Klubu 7 ¢lent.

Radi bychom podékovali vdem darciim, ktefi pfispéli nemocnym CF na poftizeni inhalatoru.

V roce 2009 jsme dostali od spole¢nosti CEPS dar ve vysi 130 000K¢ uréeny na nakup nebulizatord k inhalatortim.

Nebulizdtor je nastavec, do kterého se lije Iék a vychazi z néj mlha, kterou
nemocny vdechuje. Pojistovna na néj nepfispiva. Fyzioterapeuti, Iékafi i vyrobce
jej ovsem doporucuji ménit jednou roc¢né.

Klub nabizi nebulizdtor zdarma nizkopfijmovym rodindm (tj. rodindm
do 2ndsobku Zivotniho minima, které pobiraji socialni pfispévek). BEhem roku

2010 jsme rozdali 13 nebulizator( Pari LC+, Pari LL a Pari eFlow.

Dékujeme spole¢nosti CEPS, ze nam finanéné pomobhla realizovat tento projekt.
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V minulych letech jsme nemocnym pfispivali na ozdravné pobyty u more. V roce 2010 jsme rozsifili moznosti vyuziti
prispévku. Nemocni mohli zadat o pfispévek na ozdravny pobyt u mofe nebo na pomlicky k inhalaci a dechové
rehabilitaci (nebulizatory, membréana k inhaldtoru eFlow, flutter a acapella choice), 1éky. Vyse ptispévku cinila az 1 500K¢,
u nizkopfijmovych rodin az 3 000 K¢. Celkem bylo v roce 2010 vyplaceno 105 rodindm 194 960 K¢.

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 uzké spoluprace s nemocnym a jeho
rodinou.

V Ceské republice plsobi pét CF center: ve FN Motol v Praze, FN Brno, FN Hradec Kralové, FN Plzer, FN Olomouc. Dal3i CF
Iékali 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 psycholozky 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 bylo zajistit pacientdm, lékaftm a dalsim odbornikim snadny pfistup ke kvalitnim
informacim a raddm v oblasti problematiky CF. Dale méla vzniknout referencni sit pro evropska centra CF.

Projekt byl zahdjen v kvétnu 2007. Byl podpoten z fondd Komise evropskych spolecenstvi a spolupracovalo na ném
8 evropskych stat(, napf. Némecko, Svédsko nebo Holandsko. Jednou ze zapojenych zemi byla i Ceska republika,
konkrétné CF tym z FN Motol a Klub nemocnych cystickou fibrézou.

Na zac¢atku projektu vznikly webové stranky ECORNu, které mély 8 jazykovych verzi. Na téchto strankach se mohl kdokoliv
poradit s odbornikem na cystickou fibrézu, a to ve svém matefském jazyce. V Ceské republice na dotazy odpovidali

Iékali a dalsi odbornici z CF tymu pfi FN Motol. Vsechny dotazy pak byly prelozeny do angli¢tiny a publikovany na hlavni
webové strance. Slo o to zajistit stejnou Urover odborného poradenstvi ve viech zapojenych zemich. Diky projektu se
také mohli nemocni CF nebo odbornici poradit o ur¢itém problému z pohodli svého domova nebo pracovny a nemuseli
informace slozité vyhledavat jinymi cestami.

Projekt skoncil v poloviné roku 2010. Béhem tii let odpovédéli Iékafi a dalsi odbornici na 120 otazek v ceském jazyce.
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Mozna vas zajima, jak to maji nemocni CF s béZnym Zivotem. Zde si mUzete precist zamysleni jednoho nemocného nad
tim, jak to ma on s béznou soucasti zivota, jiz jsou vztahy:

Jizmnohokrat jsem od svych kamaradu s CF slysel, Ze si mysli, ze o vztah pfisli pravé kvili CF, a tak jsme se spole¢né
bavili, kdy a zda viibec o nasi nemoci svému protéjsku povédét. Je snad jasné, ze pro kvalitni vztah je potieba o svych
problémech nejenom druhému fict, ale také o nich priibézné mluvit. Ale jak to udélat a jak rozpoznat tu spravnou dobu
je pro vétsinu z nas velmi obtizné.

| ja jsem pomérné dlouho otélel, nez jsem své dosavadni pritelkyni o CF povédél, a jesté dlouho poté, co jsme spolu
zacali chodit, jsem se stydél odkaslané hleny pred ni plivat do kapesnikd. Ovsem spolknout hlen je pro mé absolutné
nemyslitelné, tak jsem se s tim musel néjak vyporadat. A pravé vykaslavani hlend, uzivani praskd a pouzivani
rehabilitacnich pom(icek véetné inhaldtoru se pro nas leckdy stava velkou komplikaci v bézném Zivoté, natoz pak v tom
intimnim. Jak urcité vsichni uznate, ¢im déle vahame tyto skutec¢nosti svému protéjsku pfiznat, tim vice se za to stydime,
a tim padem si vztah velmi ztézujeme. Jednak z diivod, Ze se pak nelze chovat zcela pfirozené, a jednak proto, Zze nékdy
nase pocinani v nejrtiznéjsim maskovani ¢ehokoliv mize plsobit az smésné. S jednim kamarddem jsme se opravdu
nasmali, kdyz mi velmi barvité licil, jak pfed svou pfitelkyni inhalator schovaval vzdy, kdyz k nému méla pfijit. Jo, ale ono
to zas az tak smésné nebylo.

Také jsem si prosel dobou, kdy se mi zdalo, ze inhalator, ktery mi lezi v polici vedle stolu, mGze v divce, ktera pravé

pfisla na ndvstévu, vzbuzovat néjaky odpor. Ale dnes vim, Ze tomu tak rozhodné neni a ze z takového inhaldtoru se da
naopak udélat velice zajimava véc, pokud si ho tedy viibec nékdo vsimne. Divky maji jednu krdsnou vlastnost, a tou

je uzasny obdiv k popisované véci. Takze kdyz z takového inhalatoru udélate naprosto genialni stroj, ktery nejenom

ze v domacnosti pusobi jako dalsi super elektrickd pomcka, ale z kterého kromé pro vas tak potfebnych Iékd mizete
inhalovat prakticky cokoliv, divka za¢ne brat inhalator jako naprosto nepostradatelnou souc¢ést vaseho zivota. Nakonec se
budete divit, az pravé ta, které jste se bal o svém Uzasném stroji fict, bude naléhat a vyptavat se, jestli jste uz inhaloval.

Kdyz tak tady piSu o problémech s nasi nemoci, musim pfiznat, ze také obcas nevim, jak se s danou situaci vyporadat.
Vim ovsem, Ze lepsi, nez se na problémy pfilis soustfedovat, je snazit se od nich oprostit. V jednani s partnerem to

v takovém pfipadé chce trochu toho zdravého sebevédomi, které ndm pomize brat véci tak, jak jsou. Bez vytacek, lhani
a maskovani cystické fibrézy. Cetl jsem €lanek, kde divka popisovala problémy, které ji zplsobuije jeji alergie na vodu.
Je to neuvéfitelné, ale je to tak. Ta divka psala o tom, Zze se nemuze pomalu ani libat, protoze i sliny na obliceji pasobi
nepfijemné svédéni. Tak tomu ja fikdm problém ve vztahu.

Na zavér bych viem popial hodné sebevédomi, optimismu, Zddnou sebelitost, a predevsim kus velkého Stésti, protoze
jsem presvédcen o tom, Ze kvalitni a pékny vztah vychazi vzdy z néjaké nepredvidatelné ndhody.

Tomads

Pomahame

slanym détem
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V sobotu 6. bfezna 2010 v Plzni probéhl pétihodinovy Spinning
maraton pro slané déti. Akci pofadaly dvé mezindrodni spole¢nosti
SCHWINN a SPINNING ve spolupréci s SOS ochrany osob a majetku.
Vytézek z tomboly a dalsich finan¢nich dard ¢inil 15 000 K¢. Akci
medialné podporily Cesky rozhlas Plzen a regionalni televize R1
ZAK. Vsem, ktefi se na akci podileli, velice dékujeme a jiz ted'se
tésime na dalsi ro¢nik.

Od 17. bfezna do 30. dubna 2010 se v knihovné Jabok - Vyssi odborna skola socialné pedagogicka a teologicka — konala
vystava fotografii s ndzvem ,Svétlo a stiny”. Vystava byla vénovana nemocnym cystickou fibrézou. Dékujeme vedeni skoly
za moznost prezentovat se v jejich prostorach.

V sobotu 27. bfezna 2010 se vydala na trat Prazského mezindrodniho maratonu Silvie Cinkov4, aby svym béhem
podporila slané déti. Celou trat 21,097 km zdolala ve skvélém case 2:26. Gratulujeme! Navic se ji do jeji bézecké sbirky
podafilo vybrat 1 600 K¢.

Na konci bfezna a za¢atku dubna 2010 byl v prostorach budovy Po3tovni spofitelny a budovy CSOB umistén velikonoéni
stanek Klubu nemocnych CF. Navstévnici stankd si mohli zakoupit néktery z pfedmétt s velikonocni tématikou, které vyrabély
rodiny déti nemocnych cystickou fibrézou. Déle jsme ve stanku prodavali domaci i profesiondlné vyrobené cukrarské

a pekaiské vyrobky, které nam darovala firma UNITED BAKERIES a.s. Zdjemcdm jsme také rozdavali informacni letaky

a poskytovali informace o slanych détech a aktivitach Klubu. Vytézek z prodeje Cinil 24 024 K. Velice dékujeme Postovni
sporitelné za poskytnuté zazemi a spole¢nosti UNITED BAKERIES a.s. za velikono¢ni beranky, které ndm do stanku vénovala.

Dne 13. dubna 2010 se v Lichtenstejnském paldci na Malé strané konal koncert komorniho orchestru, ktery byl vénovan
nemocnym CF. Pofadatel koncertu Mezinarodni festival komorni hudby EuroArt Praha informoval navstévniky o slanych
détech pti zahajeni koncertu a v jeho pribéhu se Klub nemocnych CF mohl prezentovat v predsali. Po skonceni koncertu
pfi ochutnavce vina jsme dostali prostor pohovofit o slanych détech a Klubu nemocnych cystickou fibrézou vice. Vytézek
z dobrovolnych pfispévku cinil 2 050 K¢. Velmi dékujeme pofadatellim za moznost propagovat svou ¢innost.

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 2010 jsme akci uspofadali ve dnech 10. az 12.5.2010 v 8 méstech CR, a to v Praze, Brn&, Hradci Kralové, Ostravé,
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 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 vyssi koncentraci soli v jejich potu.
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Béhem akce se podafilo do pokladnicek vybrat 40 844 K¢ a my bychom timto radi podékovali vsem darcdm. Velmi
dékujeme i dobrovolnikdim z fad student ¢i rodica déti nemocnych CF. Bez jejich velké pomoci bychom nemohli akci
realizovat v této podobé.

Dne 15. kvétna 2010 se konala v prostorach prazské Pisecké brany charitativni akce s ndzvem 80s School Disco party.
Akci usporadala skupina pratel, ktera vytézek z kazdé své akce vénuje na charitativni Ucely. Jiz pred nékolika lety Klub
CF s touto skupinou prétel spolupracoval a za finan¢ni dar v hodnoté 40 000 K¢ pofidil pro nemocné cystickou fibrézou
inhalatory. Vytézek z letosni Disco party, ktery opét pomUze nemocnym cystickou fibrézou, ¢inil 50 000 K¢. VSem, ktefi se
na akci podileli, velice dékujeme.

V sobotu 22. kvétna 2010 jsme ve spolupraci s prazskym klubem

Mecca usporadali jiz druhy roc¢nik charitativni tanecni party s nazvem 2 Close
2 Heaven. Na dvou podiich vystoupila témér cela ceska tanecni Spicka. Skvéla
atmosféra a hudebni zazitky provéazely celou akci az do pozdniho odpoledne
druhého dne. Vytézek z akce ¢inil 95 000 K¢. Velké podékovani patii predevsim
vsem, ktefi se na akci podileli a vzdali se naroku na jakykoli honoraf.

V ¢ervnu 2010 se konal jiz ¢tvrty rocnik vicebojaiského zavodu TNT - Fortuna
Meeting, ktery je zafazen do nejvyssi svétové série IAAF Challenge. Celd svétova
$picka véetné Romana Sebrleho se sedla na kladenském stadionu Sletisté —

- Kladno. Na akci mél Klub nemocnych CF svij stanek, ve kterém jsme
navstévniky informovali o tom, co je cysticka fibréza a ¢im se nase obcanské
sdruzeni zabyva. Vytézek akce ¢inil 2 322 K¢. Dékujeme viem organizatordm

za prilezitost propagovat nasi ¢innost.

Ve dnech 19.-21. Cervna se v ramci akce Rozeznéld Trebic konala verejna sbirka pro nemocné cystickou fibrézou. Trebi¢ se
rozeznéla na celé tfi dny hudbou. Pii koncertech v sobotu 19. 6. v kostele sv. Martina a v nedéli 20. 6. v aule Katolického
gymnazia byla pfedstavena charitativni sbirka na pomoc slanym détem. Béhem koncertl bylo vybrano 6 007 K¢.
Dékujeme viem posluchac¢iim za dary. Déle dékujeme vSem organizatordm, ze se sbirka mohla uskute¢nit. Dékujeme
také pani Jané Pavlové, kterd ndm spojeni s touto akci zprostiedkovala.

Dne 19. ¢ervna 2010 se ve mésté Nyrany uskutecnila charitativni cyklojizda na pomoc nemocnym cystickou fibrézou.
Pripraveny byly tfi délky tras — 70km, 45 km a 25 km. Celkem se svou jizdou rozhodlo podpotit slané déti 85 cyklistq,
které ani ranni nepfizen pocasi neodradila. Kazdy cyklista si na své kolo pripevnil vétrnik jako symbol ztizeného dychéni
nemocnych cystickou fibrézou. VSechny tfi trasy vedly krasnou ptirodou, pfevazné terénem kolem Hracholuské prehrady.
Celkem se na dobrovolnych prispévcich vybralo 7 210 K¢ Mésto Nyrany, které prevzalo nad akci zastitu, se rozhodlo
podpofit nemocné cystickou fibrézou financni ¢astkou 2 790 K¢. Celkovy vytézek tedy ¢inil 10 000 K¢. Vsem, ktefi se

na akci podileli, velice dékujeme, pfedevsim pak pani Ivé Chodorové a jejimu spinningovému centru Schwincycling
Nyfrany, které celou akci zorganizovalo, a méstu Nyfany, které nad akci prevzalo zastitu.
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V pétek a sobotu 26.-25. ¢ervna byl ve mésté Nova Bystfice usporadan treti ro¢nik akce Jahodobrani. BEhem akce
probihala napt. ochutnavka ¢erstvych jahod a nabidka doprovodného programu byla bohatd. V patek vecer vystoupily
zivé rockové kapely Kabat Revival a 4EVER. V sobotu dopoledne se konal cyklovylet a odpoledne napfiiklad soutéz

v pojidani kynutych jahodovych knedlikd, divadlo, soutéze a rizné atrakce (aquazorbing, segway, lanové prekazky,
trampolina, lukostfelba, malovani...). Klub nemocnych CF zde mél v sobotu odpoledne také svij stanek. Vytézek akce,
ktery pomuze nemocnym cystickou fibrézou, ¢inil 2 064 K¢. Vsem, ktefi se na akci podileli, velice dékujeme.

V sobotu 26. ¢ervna se v Ostravé konal festival
svétoznamé pfirodni Svédské kosmetiky Oriflame.

Na festivalu Midsummer vystoupily napfiklad takové
hvézdy jako Ewa Farna, Jitka Zelenkova a ABBA Revival.
Mimo hlavniho programu byly pfipraveny r{izné
soutéze, tematické dilny ¢i odborné poradenstvi v péci
o plet a liceni s kosmetikou Oriflame. Klub nemocnych
CF zde mél sviij stanek. Jeho vytézek byl 5 295 K¢.
Velmi dékujeme organizatorlim, Ze nds k akci pfizvali.

Od 1. do 30. zafi se déti z Trebice mohly zapojit do soutéze Namaluj zdravi. Do soutéze se prihlasilo 300 vytvarnych praci
a ocenéno bylo jednatficet pocin(. Slavnosti predavani cen probéhlo 14. fijna 2010. Pfed rozdavanim cen mohli Ucastnici
zhlédnout dokument o CF a zucastnit se nasledné debaty na téma cysticka fibréza. BEhem vecera se také promitala
prezentace s fotografiemi, které si pripravili dva ¢lenové Klubu CF z mésta Trebi¢. Velké podékovani predevsim viem
organizatordm akce: pani Pavlové, pani Komérkové, Méstské knihovné v Trebici, Zdravému méstu Trebi¢ a samoziejmé
vsem, ktefi se do vytvarné soutéze zapojili.

V nedéli 5. zafi se v Dolnich Mécholupech slavnostné oteviralo détské hfisté v rdmci projektu Zelené hristé obcanského
sdruzeni Leonardo. Symbolické kli¢e byly predany do rukou pana starosty a zastupce Nadace VIA a Philip Morris.
Béhem odpoledne také probihaly riizné hry a soutéze. Klub nemocnych CF se na této akci také prezentoval ve svém
stanku. Navstévnici si mohli zakoupit predméty s logem Klubu CF, zG¢astnit se verejné sbirky ¢i se dozvédét o cystické
fibréze vice informaci. Vytézek cinil 1 565K¢.

V sobotu 25. zafi se na kolonadé v Marianskych laznich konal ¢tyfhodinovy Spinning maratén pro slané déti. Vyborna
atmosféra vyburcovala nékteré jezdce, ktefi i pfes znacné nepfiznivé pocasi jeli celé ctyfi hodiny. Ostatni se o své
kolo sttidali s kolegou. Na zavér celé akce probéhlo losovani tomboly a predani seku. Klub nemocnych CF se na této
akci také prezentoval ve svém stanku. Vytézek stanku byl 2 110K¢ a vytézek od sponzort ¢inil 13 000 K¢.

V Utery 28. zafi se v Budci u Zakolan konala tradi¢ni podzimni oslava Svatého Vaclava. Od réna tu probihaly ukazky riiznych
femesel, ktera si mohli navstévnici sami vyzkouset. BEhem dne také vystoupila skupina historického Sermu Thorax.
Nasledovala pohadka Kejklitského divadla z Doudleb a po ni vystoupil Divadelni soubor Cylindr s etiopskym pfibéhem.

Na akropoli také zavital knize Vaclav se svou druzinou. Po cely den probihaly prohlidky rotundy a na zavér zazpivala Eva
Henychova. Klub CF mél na akci také své zastoupeni ve stanku s obcerstvenim Cerné Hora, ve kterém se prodavaly predméty
s logem Klubu CF, rozdavaly letaky a poskytovaly informace. Vytézek akce ¢inil 6 419K¢. Velké podékovani patii predevsim
rodiné Horakovych, kterd Klub CF ve stdnku reprezentovala, a samoziejmé také vsem ostatnim, ktefi se na akci podileli.
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V fijnu probéhla v Praze v Galerii Myslbek akce s ndzvem VIP shopping. Galerie byla uzaviena pouze pro zvané hosty.
Po celou dobu akce méli ndvstévnici moznost zakoupit si listek do tomboly, jejiz vytézek byl vénovan nemocnym
cystickou fibrézou. K této akci byl Klub pfizvan jiz podruhé. Béhem vecera jsme také méli svij stanek, na kterém jsme
ziskali 1 500K¢.

Od 5. do 22. listopadu si mohli lidé v Praze v Galerii Myslbek prohlédnout vystavu obrazk(i malovanych détmi nemocnymi
cystickou fibrézou. Kromé toho zde mohli ziskat informace o cystické fibréze. V rdmci vystavy jsme méli také umisténou
pokladnicku, do které se vybralo 11 052 K¢. Tato akce byla soucasti Evropského dne pro CF - vice informaci viz nize.

Den 21. listopadu se po celé Evropé slavi
jako Evropsky den pro cystickou fibrézu.
Klub nemocnych CF kazdy rok k této udalosti
poiada, stejné jako zahrani¢ni organizace,
néjakou akci pro verejnost. V minulém roce
to bylo benefi¢ni promitani filmu Mé pfinesl
¢ap, v némz hlavni roli hréla autisticka divka
s cystickou fibrézou. Na zavér vecera jsme
usporadali slavnostni podékovani partneriim
Klubu CF, bez kterych by nebylo mozné
naplnovat poslani Klubu CF.

V utery 30. listopadu se konal jiz Sesty ro¢nik umélecké dobrocinné aukce v Ostravé v hotelu Clarion. Akci zastitila
poslankyné Parlamentu CR Jaroslava Wenigerova. Zajemci mohli vydraZit vytvarna, sklafska nebo textilni dila studentd
uméleckych $kol: SSUS AVE ART Ostrava, SUS textilnich femesel v Praze a SPS a VOS sklafské v Novém Boru. Celkovy
vytézek aukce ¢inil 44 000 K¢. Dékujeme viem, ktefi se na akci podileli.

TJ Sokol Cechoéovice uspofadal dne 11. prosince divadelni pfedstaveni pohadky Lotrando a Zubejda a také mikulaiskou
nadilku. Dobrovolné vstupné bylo vénovano ve prospéch nemocnych cystickou fibrézou. BEhem vecera se vybralo
10 072 K¢. Dékujeme viem organizatorlim za nezistnou pomoc.

Pfed Vanoci jsme na nasich stancich prodavali cukrovi, perni¢ky a dal3i drobnosti ve spole¢nostech Teva, CSOB,
Telefénica 02, KPMG a ING. V Tevé dokonce probéhl cely tyden vénovany CF. Promital se dokumentarni film o CF nebo
se konala debata se socidlni pracovnici Klubu. Celkem se ve stancich vybralo 19 926 K¢. Dékujeme viem spole¢nostem
za poskytnuti prostor pro prodej.
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Cinnost Klubu podporuje vyznamny herec Ivan Trojan. Jiz nékolik let se aktivné
zapojuje do akci vénovanych nemocnym cystickou fibrézou a je také darcem
Klubu CF. Radi bychom panu Trojanovi podékovali za podporu a pomoc pfi
zviditeliovani nasi problematiky.

,Tato nemoc je velmi vazna a je zatim bohuzel nevylécitelna. 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 rodinam pomahat.”

Ivan Trojan pri benefi¢nim promitdni filmu Medvidek

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

V roce 2010 jsme také pokracovali v zajistovani webového féra pro nemocné CF a jejich blizké. Za dva a p(l roku se
na jeho strankdach zaregistrovalo pres 169 ¢len(. Pro nase ¢leny jsou vznik a provozovani tohoto webu velmi dllezité,
protoze se nemohou mezi sebou setkavat. Forum jim proto nabizi skvélou moznost k vzajemnému pozndavéni,
vyménovani zkusenosti a také ke spolecné podpore.

V bfeznu 2008 nam byla Magistratem hl. m. Prahy povolena sbirka pod ¢.j. S-MHMP/123683/2008. V ramci této sbirky
muzeme shromazdovat a Cerpat financni 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 fibrdzy,

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 2010 jsme na sbirkovy ucet ¢. 30015 — 1921101329/0800 shromazdili celkové 421 377 K¢.

18ks inhalator( eFlow 421 377Ke
Celkem 421 377K

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 a nakup zdravotnickych pfistroji pro CF centra.
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Na néasledujicich Fadcich si mdzete precist dramaticky Zivotni prib&h Moniky. Kratce popisuje sv(ij Zivot s nevylécitelnou nemoci. Zivot,
ktery ji pfindsi radosti, ale i mnoho strasti a prekazek.

Narodila jsem se jako krdsné miminko. Jednoho dne se mi v3ak pritizilo a vSe, co jsem poziela, slo okamzité druhou stranou ven. S véahou
jsem 3la okamzité dol(, a tak nezbyvalo nic jiného nez hospitalizace. Na Bulovce nevédéli, co se mnou je, a tak nékdo rozhodl o pfevozu
do Motola. To uz jsem na tom byla opravdu Spatné.

V Motole okamZité zjistili, ze mam cystickou fibrézu. Dohromady jsem byla v nemocnici asi pres pll roku. Rodice jsem ani nepoznavala.
Kdyz jsem uvidéla bilou barvu kdekoli — hlavné kdyz ji mél nékdo na sobé, okamzité jsem pry dostala zachvat. Je to az s podivem,

jak malé déti reaguji na okolni svét. Pomalu a jisté jsem se seznamovala se svymi rodici a staronovym prostiedim. Diky pani

doktorce Vavrové jsme se zacali pomalu, ale jisté zapojovat do Zivota s vlastné tplné neznamou chorobou. Nebyt inhalaci a léka k jidlu,
ani bych nevédéla, ze néjakou nemoc mam. Jediné, co mé suzovalo, byly ¢asté virdzy, ¢ili brani antibiotik. Takze ¢asté absence ve skole.

Do svych 15 let jsem zila v domnéni, Ze sice néjakou nemoc mam, ovsem néjak jsem to nefesila. Také se o tom moc, nebo spis vibec
nemluvilo. Samoziejmé jsem nesméla cvicit. V té dobé se myslelo, ze to neni dobré. Také Skolni aktivity jsem méla zakédzané. Takze jsem
$patné zapadavala do kolektivu. Méla jsem piejit do,u¢riaku” a tady se projevily moje zacinajici trable. Ve, co jsem chtéla délat, mi

bylo ze zdravotnich divodl zakézéno (zahradnici, fotografku, cukrarku) a nakonec mi uz bylo jedno, kam pljdu. Dali mé, svéte div se,

na modistku. Kdyby nékdo nevédél, je to obor zabyvajici se tvorbou pokryvek hlavy - pry cisté a vhodné prostredi. Ve skute¢nosti vSude
plst, chlupy a chemikalie. Tedy opravdu vhodné prostiedi. Po tfech letech jsem samoziejmé ze zdravotnich diivod(i odesla. Nasla jsem
praci jako prodavacka bilého zbozi. Docela mé to bavilo, takZe jsem tam zakotvila, a i kdyz jsem méla ¢asté absence, pan vedouci byl fajn.
Ovsem po roce 1989 podnik ¢innost ukoncil a ja uz praci nenasla. Nejjednodussi pro né bylo Soupnout mé do invalidniho diichodu. Tady
uz jsem zacala drobet pfemyslet, Ze moje nemoc nebude asi jen tak. Jste doma a najednou mate ¢as premyslet.

Po 20. roce jsem zacinala pomyslet na rodinu. Ovsem neslo to. Myslela jsem, Ze je to nemoci, ale nebylo to tak. Nakonec jsem hned

po svatbé bez problém otéhotnéla. Brala jsem to jako normalni, ale vyvedli mé z omylu. Ze pry neni tak jednoduché si dité nechat.
Nejen ze mohu mit néjaké zdravotni problémy j3, ale dité mize byt stejné nemocné. Tady jsem se teprve dovédéla co a jak, co ta
nemoc vlastné obnasi. Moc se o ni nemluvilo, moc nevédélo, ale asi to bylo spis tim, Ze jsem o ni nechtéla sama nic védét. Presto jsem
si prosadila, ze se to dité narodi.V patém mésici mi délali odbér plodové vody a po dost krusném tydnu zjistili, Ze by mél byt plod

v poradku. Byl to chlapec. Chtéla jsem to védét. Celé téhotenstvi mi bylo dobie. Kdyz se syn narodil, byl krasny. Nic krasnéjsiho uz
neproziji a moc dékuji tomu nahofe, Ze mi dopfal to stésti prozit. Po porodu se délalo vysetreni, jestli je opravdu vse v poradku. Byly to
krusné chvile a v okamziku, kdy mi fekli, Ze je zdrav, ze mé vSechno spadlo.

Zacalo mi Stastné obdobi, i kdyz velice tézké. Dokud mi bylo dobre, Slo to, ale pfi zanétech, na které trpime, to bylo kruté a neumim si

ani predstavit, ze bych byla sama. Sama se sebou jsem méla kolikrat co délat, a ted'tu byl ten prcek, co mé potieboval. Sice hospitalizace

v nemochici nebyly tak ¢asté, tak 2x do roka, ale i tak kruté. KdyZz jsem v3ak na tom nebyla zas tak $patné, mohla jsem byt doma. Navic se mi
zménili osetiujici lékari. Nova |ékarka byla fajn, ale bala se mé poustét do domaciho osetieni. Jenze kdyz méte problémy a hlavné malé dité,
které je bohuzel na vas zavislé, a do toho velké problémy s manzelem, ktery nebere v potaz ani vas ani dité, jste na vse sama — co dodat...

Samoziejmé s psychikou Slo dolt i dychani, a to slo velice rychle. Doma to bylo ¢im dal horsi. V Motole se opét zménil osetrujici lékaf.
Nastésti jsem dostala bezvadného doktora, ktery mi moc poméha. Nema to se mnou jednoduché, protoze jen se mi drobet ulevi, uz
bych mu plachla domu.

Pred tfemi roky jsem poZédala o rozvod, uz se to nedalo tahnout dal. Namlouvat si, Ze kvdli ditéti to vydrZite, je veliky nesmysl. S pomoci
Klubu jsem zdérné prosla rozvodem a velice se mi ulevilo. Byvaly manzel se odstéhoval a my jsme si mohli trochu vydechnout. Méli jsme
docela pohodové obdobi, kdy se mUj zdravotni stav stabilizoval.

Ovsem jen do té doby, nez zacaly chodit exekuce na mého byvalého manzela, ktery nadélal dluhy jesté za naseho manzelstvi, a tak se
tykaly i mé. Nikoho nezajimal maj zdravotni stav, jak tim ja i mUj syn trpime. Ve se vyhrotilo a mé ted’ ¢eka transplantace plic.

Co dodat. Jsem Stastnd, Ze mam syna, ktery mé drzi nad vodou, a nebyt jeho, uz bych tady asi nebyla. Co by tu chudak na svété délal
sam, tak se drzim zuby nehty a ted’jen doufam, Ze tu operaci néjak zvladnu a budu tu moct pro néj byt. Je mu 10 rok a je velice

samostatny. Je to prosté to nejkrasnéjsi, co mé kdy mohlo potkat. Jsme sami a boj s nemoci je tézsi a tézsi. Nevim, jestli se nékdy vibec
vyresi vsechny problémy, co nas potkaly, ale vim, Ze pfesto budu bojovat dal.... | kdyz bohuzel sama.

Monika
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Dale ndm byla az do roku 2010 prodlouzena sbirka ¢. MHMP/40174/2002. Na jejim Uctu stale zbyva pies 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 2010

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 rodic¢dim, ktefi se starali o umisténé pokladnicky. Dékujeme viem, ktefi dovolili, abychom
umistili pokladnicky v jejich spole¢nostech a pii nejriiznéjsich akcich. Diky vasi pomoci jsme mohli shromazdit mnoho
prostiedkl na nase projekty.

Celkem 92 771,00K¢é
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s Ekonomicka ¢ast vyroéni zpravy

PREHLED NAKLADU A VYNOSU K 31.12.2010

Naklady celkem 2573392,99

Vynosy celkem 2573392,99

Hospodafisky zisk 0,00



Cinnosti

Ozn.

5 [P 5

O SN fOM fOI

10.
11.
12.
13.

14.
15.
16.

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

25.
26.

27.
28.
29.
30.
VII.
31.
32.
VIIL.
33.

Nazev ukazatele

Naklady

Spotfebované nakupy celkem
Spotieba materidlu

Spotieba energie

Spotreba ostatnich neskladovatelnych dodéavek
Prodané zbozi

Sluzby celkem

Opravy a udrzovani

Cestovné

Naklady na reprezentaci
Ostatni sluzby

Osobni naklady celkem
Mzdové naklady

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

Dané a poplatky celkem

Dan silni¢ni

Dar z nemovitosti

Ostatni dané a poplatky
Ostatni naklady celkem
Smluvni pokuty a Uroky z prodleni
Ostatni pokuty a pendle

Odpis nedobytné pohledavky
Uroky

Kurzové ztraty

Dary

Manka a Skody

Jiné ostatni naklady

Odpisy, prodany majetek, tvorba rezerv a opravnych polozek

celkem

Odpis dlouhodobého nehmotného a hmotného majetku
ZUstatkova cena prodaného dlouhodobého nehmot. a hmot.

majetku

Prodané cenné papiry a podily
Prodany material

Tvorba rezerv

Tvorba opravnych polozek
Poskytnuté prispévky celkem
Poskytnuté pfispévky zic¢tované mezi organ. slozkami
Poskytnuté clenské prispévky
Dan z pFijmu celkem

Dodatecné odvody dané z piijmu
Naklady celkem

Cislo
fadku

00N O U D WIN =

31
32

33
34
35
36
37
38
39
40
a1
42
43

Hlavni

63
41
14

567

556
1562
1184
373

111

266
266

2573

Hospodarska Celkem
6 7
63

41
14

567

556
1562
1184
373

115

111

266
266

2573
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Ozn.

.

VI.
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SSUN IO AN EE

10.
11.

12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.

19.
20.
21.
22.
23.
24,
25.

26.
27.
28.

VII.

29.

34.

Nazev ukazatele

Vynosy

Trzby za vlastni vykony a zbozi celkem

Trzby za vlastni vyrobky

Trzby z prodeje sluzeb

Trzby za prodané zbozi

Zména stavu vnitroorganizacnich zasob celkem
Zména stavu zasob nedokoncené vyroby

Zména stavu zasob polotovarud

Zména stavu zasob vyrobku

Zména stavu zvifat

Aktivace celkem

Aktivace materialu a zbozi

Aktivace vnitroorganizacnich sluzeb

Aktivace dlouhodobého nehmotného majetku
Aktivace dlouhodobého hmotného majetku
Ostatni vynosy celkem

Smluvni pokuty a Uroky z prodleni

Ostatni pokuty a penéle

Platby za odepsané pohledéavky

Uroky

Kurzové zisky

Zuctovani fond

Jiné ostatni vynosy

Trzby z prodeje majetku, zictovani rezerv a opravnych
polozek celkem

Trzby z prodeje dlouhodobého nehmot. a hmot. majetku
Trzby z prodeje cennych papird a podild

Trzby z prodeje materialu

Vynosy z kratkodobého finan¢niho majetku
Zuctovani rezerv

Vynosy z dlouhodobého finanéniho majetku
Zuctovani opravnych polozek

Prijaté prispévky celkem

Prijaté prispévky zictované mezi organiza¢nimi slozkami
Prijaté prispévky (dary)

Prijaté clenské prispévky

Provozni dotace celkem

Provozni dotace

Vynosy celkem

Vysledek hospodafeni pred zdanénim

Dan z pfijma
Vysledek hospodareni po zdanéni

Pomahame

slanym détem
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Cislo
fadku

44
45
46
47
48
49
50
51
52
53
54
55
56
57
58
59
60
61
62
63
64
65
66

67
68
69
70
71
72
73
74
75
76
77
78
79
80
81

82

83
84

Hlavni

14

14

91

19

72

2182

2083
99
286
286
2573

Hospodaiska

6

Celkem

14

91

72

2182

2083
99
286
286
2573



AKTIVA

I
Dlouhodoby
nehmotny
majetek
celkem

1.
Dlouhodoby
hmotny
majetek
celkem

Ml
Dlouhodoby
finan¢ni
majetek
celkem

A. Dlouhodoby majetek celkem Soucetl.az IV.

S 70 EEN ICON 1O I

N S©VPNOYL AN

Sl FSN TN N FO0

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 zvifata
Drobny dlouhodoby hmotny majetek
Ostatni dlouhodoby hmotny majetek
Nedokonceny dlouhodoby hmotny majetek

. Poskytnuté zalohy na dlouhodoby hmotny

majetek
Soucet Il.1. az1l.10.
Podily v ovladanych a fizenych osobach
Podily v ucetnich jednotkach pod podstatnym
vlivem
Dluhové cenné papiry drzené do splatnosti
PUjcky organiza¢nim slozkam
Ostatni dlouhodobé pujcky
Ostatni dlouhodoby finanéni majetek
Potizovany dlouhodoby finanéni majetek
Soucetlll.1. az lll.7.

W NO U A WN =T

10
11
12
13

14
15
16
17
18
19

20
21
22

23
24
25
26
27
28

Stav k prvnimu Stav
dniucetniho  k poslednimu
obdobi dni Gcetniho
obdobi

1 2

1732 2350

66 66

775 774

1069 1687

1910 2527
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AKTIVA

a

V. 1.

Opravky

k dlouhodobému

majetku

celkem 4.
5.
8.
9.
10.
1

I 1.

Zasoby 2.

celkem 3.
4.
5.
6.
7.
8.
9.

I 1.

Pohledavky 2.

celkem 3.
4.
5.
6.
7.
8.
9.
10.
11
12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.

B. Kratkodoby majetek celkem

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

Opravky k samostatnym movitym vécem a
soubordim movitych véci

Opravky k péstitelskym celkiim trvalych porostu
Opravky k zékladnimu stadu a taznym zvifatim
Opravky k drobnému dlouhodobému
hmotnému majetku

. Opravky k ostatnimu dlouhodobému

hmotnému majetku
SoucetIV.1.azIV.11.

Material na skladé

Material na cesté

Nedokoncena vyroba

Polotovary vlastni vyroby

Vyrobky

Zvitata

Zbozi na skladé a v prodejnach

Zbozi na cesté

Poskytnuté zélohy na zasoby
Soucetl.1.az1.9.

Odbératelé

Sménky k inkasu

Pohledavky za eskontované cenné papiry

Poskytnuté provozni zalohy

Ostatni pohledavky

Pohledavky za zaméstnanci

Pohledavky za institucemi soc. zabezpeceni a

zdrav. pojisténi

Dan z pfijmu

Ostatni pfimé dané

Dan z pfidané hodnoty

. Ostatni dané a poplatky

Néroky na dotace a ostatni zUi¢tovani se statnim
rozpoctem
Néroky na dotace a ost. zictovani s rozp. organd
uzem. samosprav. celkd
Pohledavky za ucastniky sdruzeni
Pohledavky z pevnych terminovych operaci
Pohledavky z vydanych dluhopist
Jiné pohledévky
Dohadné ucty aktivni
Opravna polozka k pohledavkam
Soucet Il.1. az11.19.
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(072)
(073)
(074)
(078)

(079)

(081)
(082)

(085)
(086)
(088)

(089)

Soucet B.l. az B.IV.

(112)
(119
(121)
(122)
(123)
(124)
(132)
(139)
(314)

311)
312)
313)
314)
315)

cislo
fadku

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
57
58

59
60
61
62
63

64

65
66
67
68
69
70
71

Stav k prvnimu
dni ucetniho
obdobi

-112

-178

7439
11

11

337

359

696

Stav

k poslednimu
dni ucetniho
obdobi

2

-111

-177

5984

33

47



Soucet lll.1. az 111.8.

Soucet IV.1.azIV.3.
Aktiva celkem SoucetA.azB.

A.Vlastni zdroje celkem Soucet A.l. az A.Il.

Soucet I.1. az1.3. 920 5396 5629

Soucet Il.1. az 11.3. 94 2550 2549

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

Hodnota l.1. 97



PASIVA

Il
Dlouhodobé
zavazky
celkem

M.
Kratkodobé
zavazky
celkem

IV.
Jina
pasiva

1. Dlouhodobé bankovni Gvéry

2.Vydané dluhopisy

3. Zavazky z pronajmu

4. Prijaté dlouhodobé zalohy

. Dlouhodobé sménky k thradé

5
6. Dohadné uUcty pasivni
7

. Ostatni dlouhodobé zavazky

15.
16.
17.
18.
19.
20.
21.
22.
23.

Soucetll.1.azll.7.
Dodavatelé
Sménky k thradé
Pfijaté zalohy
Ostatni zavazky
Zaméstnanci

Ostatni zavazky vaci zaméstnancim

Zavazky k institucim soc. zabezpeceni a zdrav.

pojisténi
Dan z pfijmu

Ostatni piimé dané

. Dan z ptidané hodnoty
. Ostatni dané a poplatky
. Zéavazky ve vztahu k statnimu rozpoctu

. Zéavazky ve vztahu k rozpoctu organt tizem.

samospr. celkl

. Zavazky z upsanych nesplacenych cennych

papirt a vklad
Zavazky k ucastnikiim sdruzenf
Zévazky z pevnych terminovych operaci
Jiné zavazky
Kratkodobé bankovni tvéry
Eskontni avéry
Vydané kratkodobé dluhopisy
Vlastni dluhopisy
Dohadné ucty pasivni
Ostatni kratkodobé financni vypomoci
Soucet lll.1. az. 111.23.
Vydaje pfistich obdobi
Viynosy pristich obdobi
Kurzové rozdily pasivni
Soucet IV.az IV.3.

Pasiva celkem Soucet A. azB.
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(951)
(953)
(954)
(955)
(958)
(389)
(959)

98

99
100
101
102
103
104
105
106
107
108
109
110
111
112

113
114
115
116
117
118

119

120
121
122
123
124
125
126
127
128
129
130
131
132
133
134

cislo Stav k prvnimu
fadku

dni ucetniho
obdobi

24

24

755

82

37

885
22
293

315
9171

Stav k
poslednimu
dni ucetniho
obdobi

4

31

74

42

158

8334



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 podpofril grantem v oblasti zdravotnictvi.
Urad vlady nas podpotil grantem v oblasti vefejné Gcelnych aktivit NNO.
Nadace ¢lovék ¢lovéku podportila projekt,Vykonny feditel/ka Klubu CF".
Nadace rozvoje obcanské spolecnosti podpotila v ramci Blokového grantu projekt,Ulehcéeni rodindm s ditétem

s cystickou fibrézou”

Nadacni fond GSK podpofil projekt Komplexni péce o déti nemocné cystickou fibrézou a jejich rodiny.

Dary do 1 000 K¢
Alon Andrea
Bejcek Eduard
Bohunkova Jana
Brazdova Eva
Cinkova Linda
Cermakova Jana
Davidova Zderika
Drastilova Lucie
Frys Petr

Fucik Milan
Graham Johnston
Grospic¢ Antonin
Grymova Sarka
Houdek Ales
Chundela Pavel
Jakoubkova Radka
Janda Vaclav
Jelenova Eva
Jirmasek Jan

JUDr. Malina Pavel
Kettnerova Vaclava
Klika Frantisek
Kopecek Jifi
Kopkova Helena
Kotouckova Marcela
Kraft Jaroslav
Krejci Jaroslav
Kuhanec Pavlina
Kyvala Miroslav
Masek Petr
Mrstikova M.
Novak Pavel
Oswaldové Sarka
Oubrechtova Dagmar
Pacltova Hana
Polackova Irena
Prause Petr
Pradka Karel

Puklova Lucie
Slovacek Pavel
Stranak Pavel

Safr Jaroslav
Silarova Jitka
Silarova Katefina
Simurda Jan
Sindelafova Monika
Skérkova Veronika
TosSovska Eva
Trejtnarova Petra
Ventruba Ales
Volfova Veronika
Vozeh Ludvik
Vukmirovi¢ Dusan
Watson-Jones Eva
Zemkovd Daniela

Dary 1 000 K¢-10 000 K¢
Arellanesova Anna
Aschenbrenner Jan
Aubrechtovd Jana
Cinek Ondfrej
Dajcar Jan

Elia$ Vojtéch
Faldyna Zdenék
Fila Lubo$
Fisarkova Hana
Florianova Tereza
Garncarzova Marcela
Grepl Michal
Gurecka Kvétoslava
Haji¢ Jan

Hodkova Pavla
Hochmann Jifi
Horky Miroslav
Hron Ludvik
Chlubna Jan
Kabelova Lenka
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Kafka Daniel
Kejzlarova Marta
Kettner Jakub
Kettner Ladislav
Kolarova Marta
Kolarova Zuzana
Kolesarova lveta
Kovacova Dana
Krajicek Milan
Krajickova Eva
Kvasnicka Jaroslav
Matuska Tomas
Mekyskova Zdenka
Neckarova Lenka
Pajurkova Alena
Palanova Marie
Pesova llona
Sebanek Michal
Svébenicka Lilian
Truska Jindfich
Vavrova Véra
Weningerové Jaroslava
Zéabranska Simona
Zunova Jana

KPMG

Mdiller Technik Buchlovice
Nabozenska obec Hole$ovice CCSH
Radioelektronika Cheb

SSK FUTURE

Stelmar

VUMS DATACOM

ZS Jiraskova Vysoké Myto
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Dary 10 000 K¢-50 000 K¢
Davidova Véra

Gregus Antonin
Chramosta Radek

Jansova lvana

Riha Karel

Simandl Petr

Svejcarova Jitka

Trojanova Klara

Zuna Pavel

Abatis a.s.

Cembrit

Loros s.r.o.

Magic Hill matefska skola s.r.o.
PBW Czech

QUINN HOTELS

SOS OOM Plzef s.r.o.

TEVA PHARMACEUTICALS
TORREX CHIESI CZ

Dary 50 000 K¢-100 000 K¢
Astra Zeneca
Cygni software

Dary nad 100 000 K¢
ADWOOD

CSoB

Novartis s.r.o.

Roche s.r.o

Poskytnuti sluzeb bez naroku na honorar

ENTRE, s.r.o.

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.

Bauci¢ - Bryndzova lvana Déti z mateiské skoly a zakladni Skoly Magic Hill

Bezvodova Radka
Bézci slanych déti
Cinkova Silvie
Capkové Hana
Davidova Véra
Dostal Ivo
Erbenova Tereza

Friedrichova Monika

Foffova Doris
Galerie Myslbek
Gregus$ Antoni
Grim Pavel

Hora Stépan
Hordk Roman
Chodorova Iva
Jaroméiska Jana
Klecka Jan
Kodatova Alena
Kolednicka Jitka
Komarkova Irena
Kra¢mera Petr
Kunc Zdenék
Lekes Marek
Mihule Jan
Misafova Dagmar
Moty¢ka Michal
Motyckova Jana
Pafko Pavel
Pavlatova Eva
Pavlova Jana
Pefina Milan
Rus Vaclav

Sare$ Karel
Smejkal Miloslav
Svejcarova Jitka
Trojan Ivan
Uzelac Milivoj
Vanisova Nada
Vlach Miroslav
Volovecky Jifi

Wenigerova Jaroslava

Zabrodska Simona
Zuna Pavel

Maminky z matefského centra ve Lhoté pod Lib¢any
Studenti SPS a VOS sklafské Novy Bor
Studenti SSUS AVE ART Ostrava

Studenti Stfedni umélecké 3koly textilnich femesel Praha 1

Studenti Stfedni zdravotnické skoly Pisek

Studenti VOS zdravotnické a Sttedni zdravotnické $koly

Hradec Kralové

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

Z4ci a ucitelé ZS Jiraskova Vysoké Myto

Zéci a ucitelé ZS Vodarenska Kladno

Z4ci a ucitelé ZS T.G.Masaryka Praha — Ruzyné

Z4ci a ucitelé ZS Emy Destinnové Praha 6

Altron, a.s.

ASPEN.PR s.r.0.

AV - PARK s.r.0.

CSOB, a.s.

Hewllet-Packard Copany
Hotel Atom

Hotel Hilton

Chebsky oddil radiovych béht
ING

Klub Mecca

KMPG Ceska republika s.r.o.
Lékarna pod Motolskou nemocnici
MM Consulting, s.r.o.
Nékupni Galerie Myslbek
Palac Aventin

Postovni spofitelna

Prazsky mezindrodni maraton
SC FUTURUM Ostrava
Seventy7 s.r.o.

SSUS AVE ART Ostrava, s.r.o.
Telefénica 02

TEVA

UNIPRINT s.r.o.

UNITED BAKERIES a.s.

VAS, v.o.s.

Zaket

Vyro¢ni zprava za rok 2010 | 29



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 verejnosti o onemocnéni cysticka fibréza
a jednotlivych akcich, které potadal Klub CF.

Tisténa média:

Miminko

Pharma News

Respekt

Vlasta

Zurnal Univerzity Palackého

Webové stranky:
ceskatelevize.cz, ct24.cz moje-rodina.cz helpnet.webmagazine.cz+, iDnes.cz, mtbs.cz, ppzdravi.work.nexum.cz,
rssportal.cz, spinning-plzen.cz, Tv13.cz, tyden.cz, uzdravim.cz, zsrychvald.cz

Televize:
Ceska televize

Rozhlas:
CRo Brno, CRo Plzen, CRo Regina

© 2011 Klub nemocnych cystickou fibrézou, o.s.

Vyroéni zpravu sestavily: Mgr. Kamila Smidova, Mgr. Tereza Tesafova, Mgr. Lenka Vakermanova
Graficka uprava: ENTRE s.r.o.

Tisk: R press — tiskarna, chemigrafie, Kralupy nad Vltavou, tel.: 315 722 295, tel./fax: 315 727 122
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Klub CF vita kazdou pomoc pfi rozvijeni svych aktivit. Pokud Vas nase ¢innost zaujala a chcete nam pomoci,
muzZete se zapojit mnoha zpiisoby.

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

Bezplatnym vyuzivanim Vasich sluzeb — tvorba www stranek, $koleni, grafické zpracovani, tisk informacnich brozur...
Jednorazovym finan¢nim darem - na inhalacni pfistroje, prispévky na rekondi¢ni pobyty, na eduka¢ni materialy o CF...
Zfizenim trvalého platebniho pfikazu z Vaseho konta - i 50 K¢ mési¢né velmi pomUze.

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

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

Objednanim vanocniho prani 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 — nejdiilezitéjsi je véasna diagnostika.
Umisténim odkazu Klubu nemocnych CF na Vasich webovych strankach — pomozte $itit spravné informace.

MediéIni podporou — napiste o nds, pozvéte k sobé na besedu, do radia, televize... Dokazete Vy odpovédét na otdzku, co
je cysticka fibréza?

Rédi privitame dalsi naméty na moznost spoluprace s vami.

Za V&3 dar vam vystavime potvrzeni pro snizeni dané - darovaci smlouvu.

Zvetejnime Vas v seznamu darcl s uvedenim Vaseho kontaktu.

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

Umisténi (distribuce) propagacnich materidlli na akcich Klubu

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

Pravidelné Vam budeme zasilat newsletter s novinkami a akcemi Klubu nemocnych CF.

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







