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Cysticka fibroza je nevylécitelné dédicné onemocnéni.

Roéné se v CR narodi asi 30 déti s CF. Postihuje jedno z 2 500 — 3 000 novorozenat.

Kazdy 27. ¢lovék je zdravym nositelem genu CF. Rodicovstvi dvou nositelti nese 25% riziko narozeni ditéte
s CF.

Cysticka fibroza zplisobuje az pétkrat slanéjsi pot, proto se nemocnym nékdy rika slané déti.

Nemoc postihuje predevsim dychaci a travici Gstroji, ve kterém se tvori abnormalné husty hilen.

Pridavaji se i dalSi komplikace — diabetes, osteoporoza, cirhéza jater a jiné.

V souéasné dobé je v CR diagnostikovano pies 550 nemocnych CF. TéméF stejny poéet nemocnych se
vSak lé¢i pod jinou diagnézou nebo vibec.

Véasna diagnostika a zahajeni Ié€by je vSak primarnim predpokladem pro dlouhodobé dobry zdravotni stav
nemocného.

Polovina nemocnych se dnes doziva 32 let.

Adresa kancelare Klubu CF a dalsSi kontaktni informace Klubu CF

Klub nemocnych cystickou fibrézou, o.s.

Kudrnova 22/95

Tel.: + 420 257 223 028

e-mail: info@cfklub.cz

skype: cfklub

www.cfklub.cz

IC: 452 49 440

Bankovni spojeni: Ceska spofitelna, Stefanikova 17, Praha 5 &.0. 1921101329/0800
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Je mi velkym potéSenim, ze mohu konstatovat, Zze kazdy rok je pro Klub nemocnych cystickou fibrézou stale lepsi a
lepsi. | vroce 2010 se nam podafrilo vSe, co jsme si pfedsevzali. Kazdy rok se snazime pomoc nemocnym cystickou
zlepSovat a zkvalitfiovat. | v tomto roce se nam podafilo zavést nové sluzby, jako napf. pfispévky v§em nasim ¢lenlim
ve vySi 1 500,- K¢ a 3 000,- K& (pro nizkopfijmové rodiny), které mohou vyuzit na nakup zdravotnickych pomucek,
Iékl potfebnych u CF a ozdravné pobyty.

Uspé&sné jsme v &ervnu zakondili roéni projekt Uleh&eni rodindm s ditétem s cystickou fibrézou, diky kterému jsme
mohli zavést nové sluzby jako napf. krizovy telefon, kam se mohou nemocni, jejich rodiny a ¢ekatelé na podezfeni na
CF obracet o pomoc mimo pracovni dobu a o svatcich. Podafilo se nam také vytvofit sit' specidlné vySkolenych
psychologli 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 setkani a vydat letak pro prarodi¢e nemocnych déti s CF.
Velkou posilou je také navySeni pracovni kapacity Klubu nemocnych CF o poloviéni Uvazek psycholozky, ktera pred
odchodem na matefskou dovolenou v Klubu jiZ pét let pracovala jako koordinatorka a socialni pracovnice. Velice rada
bych tedy jesté jednou vyjadfila upfimné podékovani pfedevsim Nadaci rozvoje obCanské spolecnosti, kterd rocni
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 dale. Jsou to predevsim vsSichni nasi darci,
spolupracovnici, dobrovolnici a v neposledni fadé i zaméstnanci Klubu CF.

Mame také velkou radost, Ze pocet akci, které maji za cil informovat a ziskavat finanéni prostfedky na pomoc
nemocnym CF, i v letoSnim roce pfesahl padesatku. Velmi si cenime, Ze se i fada rodi€¢t i pratel nemocnych
cystickou fibrézou, sama rozhodne akci s vytéZzkem pro Klub nemocnych CF zorganizovat. V8em, ktefi tuto chut a
odvahu maji, patfi velké podékovani.

Podékovani samoziejmeé ale patfi vSem, ktefi nam pomahaji pomahat. Velice si Vasi pomoci a podpory vazime. Bez
Vas$i pomoci bychom pomahat nemohli.

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



Poslanim ob&anského 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 vSestranné jim pomaha.

Cinnost Klubu nemocnych cystickou fibrézou, o.s.:

« Poskytuje odbornou psychologickou podporu a socialni sluzby pro nemocné a jejich rodiny.

¢ Socialni pracovnice a psycholozky navstévuji nemocné béhem hospitalizaci ve FN Motol.

o Zprostfedkovava uzkou spolupraci nemocnych a jejich blizkych s 1ékafskym tymem.

¢ Rozesila informacni dopisy s novinkami dalezitymi v 1é€bé svym Elendm.

e Pofada vikendova setkani pro rodi¢e nemocnych CF.

¢ Pfispiva nemocnym na pfistroje pro IéCbu i rehabilitaci a individualni ozdravné pobyty.

e Ziskava finance na zdravotnické pfistroje a vybaveni center pro |é€bu a diagnostiku CF i ha provoz organizace.

¢ Prostfednictvim médii informuje vefejnost o tomto dosud malo znamém dédi¢ném onemocnéni.

e Pofada benefi¢ni akce a vede verejnou sbirku.

« Spolupracuje s CF centry v Ceské republice.

« Spolupracuje s podobnymi organizacemi v CR a je &lenem Mezinarodni organizace pro cystickou fibrézu — CFW a
Evropské organizace pro cystickou fibrozu — CFE.

Cilova skupina:

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

Organizaéni struktura Klubu nemocnych cystickou fibrézou

Predsedkyné:
Bc. Anna Arellanesova

Mistopredsedové:

MUDr. Filip Hudecek
Petr Luhan

Clenové Vyboru:

MUDr. Pavel Dfevinek

Kamila ElidSova — zastupce dospélych pacientd
Mgr. Kamila Smidova

Simona Zabranska

Revizni komise:

Jifi Janousek
Ing. Martina Jifikova
Renata Placha

Pracovni tym Klubu CF:

Bc. Lenka Eislerova, DiS. — feditelka

Magr. Pavla Hodkova — psycholozka (1/2 tuvazek)
Mgr. Helena Chladova — psycholozka (1/2 Gvazek)
Mgr. Tereza Tesafova — socialni pracovnice

Mgr. Lenka Vakermanova — koordinatorka



V roce 2010 mél Klub CF cca 403 ¢&lenl/rodin.
Béhem roku 2010 se do Klubu pfihlasilo 40 novych rodin/€lend.

O radné ¢lenstvi mize pozadat kazdy, v jehoz rodiné se CF vyskytuje, chce byt informovan o veSkerém déni v Klubu
a pfipadné vyuzivat finanéni pomoci Klubu.

Nabizime i €lenstvi mimofadné. Do Klubu se mohou pfihlasit ti, ktefi se zajimaji o onemocnéni CF a chtéji Klub takto
podpofit.

Cestnymi &leny jsou osobnosti, které se vyznamné zaslouZily o FeSeni problematiky CF. Cestné &leny navrhuje Vybor
Klubu.

V8echny nové ¢leny schvaluje Vybor Klubu.
PFiblizné Sestina nemocnych CF Zije s pfijmy do 2nasobku Zivotniho minima (pobira socialni pfiplatek).

Nasleduje statistika o nasich fadnych ¢lenech, tedy nemocnych CF. V Klubu je pfihlaSeno:

55 % divek, sle¢en a pani

45% chlapct a pana udélat graf

67 % déti

33% dospélych nemocnych udélat graf

Jde o kazdorocni setkani, na které jsou zvani vSichni ¢lenové sdruzeni. V roce 2010 jsme schuzi uspofadali dne 10.4.
Zugastnilo se ji 60 rodi¢h. Cilem schlize je informovat pfitomné o hospodareni a €innosti Klubu za minuly rok. Dale
shromazdéni schvaluje rozpocet organizace na dany rok a vyro¢ni zpravu. Jednou za dva roky jsou na schuzi voleni
¢lenové Vyboru Klubu CF, ktery je statutarnim organem celého sdruzeni. Po Casti vénované sdruzeni vzdy nasleduje
odborny program, na kterém se svymi pfispévky vystoupi lékafi z CF tymu pfi FN Motol.

V roce 2010 byl zvolen novy Vybor Klubu CF. Pfedsedkyni se stala Bc. Anna Arellanesova. Za mistopfedsedy byli
zvoleni MUDr. Filip Hude&ek a Petr Luhan. Dal$imi &leny Vyboru se staly Mgr. Kamila Smidova, Kamila EliaSova 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 pfednaskami na téma — Prevence
pseudomonadové infekce, Jak inhalovat béhem dne a Informace o klinické studii nového léku Vertex.



Prace s nemocnymi CF je specificka tim, Zze se nemocni CF nesméji mezi sebou setkavat. Mohli by se nakazit
bakteriemi, které maji v plicich. To by zkomplikovalo jejich 1éEbu a zhorsilo prognézu vyvoje onemocnéni.
Pro zdravého ¢lovéka vSak tyto bakterie nejsou nebezpeéné. Toto omezeni v praxi znamena, Zze muzeme
pro nemocné CF a jejich blizké vytvaret pouze takové aktivity, kterych se budou moci UcCastnit
individualné nebo se jich budou moci u€astnit pouze rodiCe a dalsi blizci.

Rodina, kterd se dozvi diagnézu ditéte, se ocitéd ve zcela nové a neznamé situaci, ktera je narocna predevsim
psychicky. Rodina se musi adaptovat na odli§né podminky — dité s CF potfebuje mnohem vice péce a jeden z rodict
s nim byva doma obvykle déle, nez kdyby bylo dité zdravé. Dité ma noveé, specifické potfeby, a tém se musi vSichni
pfizplsobit. 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 |é¢bou CF (zvladani denniho rezimu, inhalace
fyzioterapie, inhalatory a dechové pomucky, hygienicky rezim s CF, pobyt v nemochnici, fungovani CF centra, Iéky a
jejich uhrada pojistovnou, regulaéni poplatky ve zdravotnictvi, vyziva ditéte s CF, Skolni problematika, socialni
vztahy, pracovni uplatnéni, partnerstvi a rodi€ovstvi s CF, ...)

e pomoc s vyfizovanim socialnich davek a vyhod

e poskytnuti informaci o dalSich socialnich sluzbach, které mohou nemocnému CF pomoci

e pomoc pfi uplatfiovani prav, zajmu a pfi obstaravani osobnich zaleZitosti

e poradenstvi v rodinném a pracovnim pravu, zdravotnim a socialnim pojisténi, ...

¢ nabidku moznosti dal$i pomoci ze strany Klubu (zprostfedkovani kontaktu s jinymi rodi¢i ¢i dospélymi s CF, tiskové
materialy Klubu o CF, finan¢ni ¢ materialni pomoc ¢lenim Klubu, nalezeni dobrovolnika pro nemocného CF)

Poradenstvi zajiStuje socialni pracovnice ve spolupraci s psycholozkami Klubu. Nemocni CF se na Klub mohou
obracet osobné, telefonicky, pfes Skype, dopisem &i e-mailem. Socialni poradenstvi probiha denné.

Krizovy telefon funguje kazdy vSedni den od 17 do 22 hod., o svatcich a vikendech mezi 9 a 22 hod. Telefon mohou
vyuzivat nemocni CF a jejich blizci. Dale na néj telefonuji i ti, u jejichz déti je podezfeni na CF. Na telefonu slouzi
socialni pracovnice a psycholozky Klubu CF. Témata, o kterych Ize na telefonu povidat, jsou — jak se pozna CF,
pobyty v nemocnici, denni rezim nemocného CF (inhalace, cviCeni, léky, atd.), Skola a CF, psychologie (vztahy
v roding, osobni a vztahové problémy, rdzné obtize), transplantace, s ¢im muze pomoci Klub CF (informacni
materialy, kontakt s jinymi ¢leny, materialni ¢i finanéni pomoc). Od zac¢atku fungovani linky (tj. od roku 2009) se na
Linku obratilo 82 volajicich.

V roce 2007 jsme obnovili tradici vikendovych setkani rodi¢d déti nemocnych CF. V roce 2010 jsme uspofadali tfi
setkani — dvé v Cechach a jedno na Moravé. Celkem se jich zu&astnilo 45 rodiét. Kromé rodiéd se dvou setkani
zucastnily i Iékarky z prazského a brnénského Iékafského CF centra. Jedno z vikendovych setkani se stalo soucasti
projektu Uleh¢eni rodinam s ditétem s CF.

VSe samoziejmé probéhlo bez déti a mozna o to vic si rodi¢e vikend uzili. Cilem setkani bylo, aby se uc€astnici
seznamili s dalSimi rodinami, spole€né si popovidali, vyménili zkuSenosti, ziskali nové napady, pohledy... odpocinuli
si a nabrali sily do dalSi pé€e o nemocné dité.

Vikendem rodiCe provazely psycholozky Helena Chladova, Pavla Hodkova a socialni pracovnice Tereza Tesarova.



Psychologicka péce

Ukolem psycholoZek a socialni pracovnice Klubu je provazeni nemocnych
CF a jejich blizkych. Provazeni za€ind 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 psychologicka diagnostika — zhodnoceni
schopnosti a dovednosti ditéte, vySetfeni pfedskolni &i Skolni zralosti ditéte,
predtransplantaéni psychologické vysetreni, ...

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

Dalsi sluzby poskytované Klubem

Pro své ¢leny Klub dale zajistuje:

Celkem 350 navstév

Socialni poradenstvi 165 kontaktl

Psychologicka péce 75 nemocnych
a jejich blizkych

e zapujéeni pulzniho oxymetru &i koncentratoru kysliku, pujéeni nebulizatoru v situacich, nema-li rodina rezervni a

objednavka nového trva vice dni

e podporu pro hospitalizované nemocné, pfipadné pro rodic¢e hospitalizovanych déti
¢ navstévy a nabidku moznosti aktivniho traveni volného ¢asu béhem hospitalizaci pro déti i dospélé nemocné CF

e péci o transplantované nemocné
o zprostfedkovani 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 vyjimeéné v domacim ¢&i jiném prostfedi podle potfeb nemocnych CF.



V této Casti Vas seznamime s pfibéhy nemocnych CF, tak jak se s nami o né podélili v ¢asopise Zpravoda;.
Zpravodaj vychazi jiz od roku 1992, a tak se v ném objevilo mnoho pfibéhd. Vybrali jsme jedny z nejzajimavéjsSich.
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 lé€i a co se ¢eka od nas
rodi¢l. Neni toho malo, ale bude to ,pohoda“, nejsme pfece neschopni, ze?

Dcera nam vsak svych chovanim dala najevo, Ze prochazka rlizovym sadem to nebude. Soustavné bojkotovani
inhalaci®, které vzdy kongily pladem viech zu&astnénych, braly sily nejvice mné. Zkusili jsme snad vée mozné i
nemozné a nakonec se pro celou rodinu stala inhalace obrovskym straSakem. Po domluvé s Iékafi jsme na kratsi
dobu inhalaci prerusili a provadime jen dechova cviCeni. Na inhalator jsme v8ak nezapomnéli, a kdyz citime vrchol
dcefina 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 o&ima.
Dceru bychom k odsavacce nedostali. Pak nasleduji minuty zapasu, kousani a kopani. Ale kdyz se vSe zdafi,
s usmévem si prohlizime vydobytek naseho usili v hadi¢ce. S pocitem, Ze dnes je to za nami, ale zitra musime zas. A
jednou za mésic jako kazdy z Vas nosime odsaté sputum k rozboru. Reknu Vam, Ze téch zhruba pét dn(, nez jsou
znamy vysledky, jsou pro mé nejhorsi dny v mésici. Konstruuji katastrofické scénare, ve kterych si zpétné prebiram,
kde jsme v8ude byli a jestli tam neméli vihko, nestala voda v kvétina€ich, nevalela se kolem plesniva cibule. Jednou
jsem zjistila, Ze konvicka mé dcery je plna vody. Zacala jsem panikafit, protoZe jsem si nedokazala vzpomenout, kdy
si s ni naposledy hrala a jak je voda uvnitf ,stara“. Vidéla jsem pseudomonadu a v duchu balila véci do nemocnice.
Kdyz si pfedstavim, Ze tyto zaleZitosti se budou opakovat cely Zivot, zmochuje se mé panika. Pfede$|é fadky bych
mohla shrnout do jediné véty ,CF jako rodi¢ nezvladam a neni snad minuta v mém Zzivoté, kdy bych na ni nemyslela a
nesnazila se najit pozitivni feSeni.”

A jak to stejna maminka vidi po roce zkuSenosti?

Kdybych méla s roénim odstupem zhodnotit dcefino inhalovani, musim konstatovat, Zze je tam, kde bylo na zacatku.
Urcité se ale najdou svétlé okamziky, kdy to jde dobfe. Kdyz je nejhif a dcerka zatne pusu, ze nebude, tak ji lehce
pfidrzim inhalator 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 svuj ¢as.

A ten €as mi pfinesl klid. Pfi inhalacich neSilim, Zze to nejde. Trpélivé si po¢kam na chvilku, kdy to jde. Co ale
prozivam stale stejné, jsou mésicni odbéry sputa na rozbor. Je pravda, Ze vZzdy s napétim ¢ekdm na vysledek. Ale
citim, Ze je to trochu jiné. A sice v tom, Ze at’ by byl nélez jakykoli, uz bych se s tim poprala jinak, nez hysterickym
zhroucenim.

Znovu musim podékovat pani psycholozce za pomoc a &as, ktery mi vénovala. Tato sluzba je pro rodice
k nezaplaceni. Je pfijemné védét, Ze mazete kdykoliv pfijit a nékdo je tu jenom pro Vas a pro Vas plac.

maminka dnes jiz devitileté holCicky

! Kazdy nemocny musi nékolikrat denné inhalovat léky, které nafedi husty hlen v plicich. Po inhalacich musi nemocny provadét
dechova cvi€eni, kterd mu pomohou nafedény hlen vykaslat. U malych déti je nafedény hlen odsavan. Odsaty ¢&i vykaslany hlen
muze byt poslan k mikrobiologickému rozboru, zda neobsahuje patogeny, zejména bakterie. Napf. bakterii pseudomonadu, ktera se
vyskytuje ve stojaté vodé — napf. ve wc, v odpadech, konvi¢kach na vodu.
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Vroce 2009 se nam podafilo ziskat pfes Nadaci rozvoje ob&anské spole¢nosti (NROS) grant financovany
z prostfedkt EHP (Evropsky hospodarsky prostor), Norska, Lichtenstejnska a Islandu. Grant byl uréen na roé¢ni
projekt UlehCeni rodindm s ditétem s cystickou fibrézou, ktery ndm pomohl zavést nové sluzby &i rozSifit nékteré
sluzby stavajici.

Aktivity projektu jsou nasleduijici:
e krizovy telefon Klubu CF

Béhem projektu vznikl krizovy telefon Klubu CF. BEhem celého projektu (1j. od poloviny 2009 do poloviny 2010) volalo
na telefon 82 volajicich. Vice informaci o krizovém telefonu najdete v &asti Sluzby poskytované Klubem.

o sit’ vySkolenych psychologt spolupracujicich na péci o rodiny s détmi nemocnymi CF

V ramci projektu se konal seminaf pro regionalni psychology. Nasi ideou bylo oslovit psychology v CF centrech a
ostatnich krajskych méstech za u€elem navazani spoluprace. Ti, ktefi projevili zdjem o spolupraci, absolvovali
seminaf o specifikach problematiky CF. Celkové bylo vySkoleno 14 psychologl. Po absolvovani je doporu€ujeme
rodinam, které bydli mimo Prahu. Nasim cilem je, aby byla pomoc kvalifikovaného psychologa dostupné;jsi.

¢ vikendova setkani pro rodice déti nemocnych CF a sobotni setkani pro prarodic¢e déti nemocnych CF

Z projektu byla hrazena 3 vikendova setkani pro rodi¢e déti nemocnych cystickou fibrézou a jedno setkani pro
prarodiCe. Setkani slouzila pfedevSim k seznameni s dalSimi rodinami, ke spoleénému popovidani, k vyméné
zkuSenosti, k ziskani novych napad(, pohledd a k odpocinuti... Vice o vikendovych setkani najdete v ¢asti Sluzby
poskytované Klubem.

e vydani a distribuce brozury o vyzivé

V prabéhu projektu jsme vydali broZzuru Pfiru¢ka o vyzivé nemocnych cystickou fibrézou. Ta obsahuje odborné
informace o vyzivé nemocnych CF. Soucasti broZury jsou i psychologické aspekty spojené s touto problematikou. Ke
spolupraci jsme pfizvali i rodie, ktefi pfispéli svymi praktickymi zkuSenostmi. Brozura byla po vydani rozeslana vSem
rodinam s ditétem s CF.

Dale vznikl i receptaf pro nemocné CF, ktery je mozné stahnout na nasSich webovych strankach.
e |etak pro prarodice

Kromé pfirucky o vyzivé jsme také elektronicky zpracovali letak pro prarodiCe déti s CF. Jsou v ném prehledné
zpracovany informace o CF a napady, jak by se mohli prarodi¢e zapojit do péfe o nemocné vnouce.

e vzdélavani zaméstnanci Klubu CF

Z projektovych penéz si mohli zaméstnanci zaplatit dalSi vzdélavani, které zvySuje jejich kvalifikaci. Zaméstnanci
Klubu celkové absolvovali 6 kurz(.

norway eea’y
WUZR] nacace romvele grants# grants

Podpofeno grantem z Islandu, Lichtenstejnska a Norska v ramci Finanéniho mechanismu EHP a Norského
finan€éniho mechanismu prostfednictvim Nadace rozvoje obanské spolecnosti.



Fond socialni pomoci pro nemocné cystickou fibrézou byl zaloZen na konci roku 2006 rozhodnutim Vyboru Klubu.

Tento projekt znamena financni pomoc socialné potfebnym nemocnym CF, ktefi se ocitnou v mimofadné tizivé
finanéni situaci.

Na zékladé zadosti nemocného CF o finanni pfispévek na konkrétni véc zmapuje socialni pracovnice moznosti
rodiny a poskytne nemocnému poradenstvi v oblasti narokl na socialni davky. Nelze-li vyfesit tizivou finanéni situaci
jinak, mGze byt Zadateli poskytnuta pomoc ve formé finan¢niho daru nebo beziro¢né pujcky. Vyse financéni ¢astky je
individualné uréena na zékladé dohody s Zadatelem tak, aby byl dale schopen feSit svoji situaci sam vlastnimi silami.

Z naSich zkuSenosti vyplyva, Ze tato pomoc nemocnym nebo jejich rodinam je potfebna. Klub by rad v souladu se
svymi stanovami pomahal zejména tém, ktefi jsou socialné potfebni, obtizné zabezpecuji finanéné 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 potfebného nemocného CF.

Od zalozeni Fondu v roce 2006 Klub pfispél jedenacti rodinam celkovou ¢astkou 47.500,- K¢&, z toho v roce 2010
dvéma rodinam celkovou ¢astkou 10.000,- K¢&.

Jiz od podzimu 2005 pomaha Klub CF dotovat svym ¢lendm pofizeni nového kvalitniho inhalatoru Pari eFlow Rapid.
Tento pfistroj oproti ,starym“ zkracuje dobu inhalaci a zkvalitfiuje tak Zivot nemocného. Doba obvyklé inhalace se
zkrati z 20 min. na 5-8 min. To je vyznamna Uspora ¢asu (nemocni inhaluji obvykle tfikrat denné). Pfistroj se da
pouzit i v terénu diky napajeni bateriemi. Kromé toho je snadno pfenosny a tichy.

Inhalator nehradi pojiStovny a jeho pofizovaci cena 23 408 K& prevysSuje finanéni moznosti vétSiny rodin s nemocnym
ditétem. DalSi finanéni naroky pfinasi i provoz (nahradni soucastky stoji i nékolik tisic rocné).

Klub proto zajiStuje kazdému nemocnému pfFispévek na pofizeni inhalatoru ve vySi 10.000 K&, pro nizkopfijmové
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 ¢lenu.

Radi bychom podékovali vSem darcim, ktefi pfispéli nemocnym CF na pofizeni inhalatoru.

V roce 2009 jsme dostali od spole¢nosti CEPS dar ve vy$i 130.000,- K& uréeny na nakup nebulizatord k inhalatorim.

Nebulizator je nastavec, do kterého se lije Iék a vychazi z néj mlha, kterou nemocny vdechuje. PojiStovna na néj
nepfispiva. Fyzioterapeuti, |ékafi i vyrobce jej ovSem doporucuji ménit jednou ro€né.

Klub nabizi nebulizator zdarma nizkopfijmovym rodinam (tj. rodinam do 2nasobku zivotniho minima, pobiraji
socialni pFiplatek). BEéhem roku 2010 jsme rozdali 13 nebulizator(i Pari LC+, Pari LL a Pari eFlow.

Dé&kujeme spolednosti CEPS, e nam finanén& pomohla realizovat tento projekt.



V minulych letech jsme nemocnym pfispivali na ozdravné pobyty u mofe. V roce 2010 jsme rozsifili moznosti
vyuziti pfispévku. Nemocni mohli Zadat o pfispévek na ozdravny pobyt u mofe nebo na pomucky k inhalaci a
dechové rehabilitaci (nebulizatory, membrana k inhalatoru eFlow, flutter a acapella choice), Iéky. VySe
prispévku Cinila az 1.500 K&, u nizkopfijmovych rodin az 3.000 K&. Celkem bylo v roce 2010 vyplaceno 105
rodinam 194.960 K&.

Lécba cysticke fibrozy je ve vyspélych zemich poskytovana v tzv. CF centrech, ktera zajistuji komplexni terapii
fadou odbornych specialistd. V roce 2005 byly Evropskou spole¢nosti pro CF definovany standardy péce, které
by mélo kazdé CF centrum splfiovat.

Komplexni péce znamena predevs$im spolupraci celého tymu odbornikid, a to véetné Uzké spoluprace
s nemocnym a jeho rodinou.

V Ceské republice ptsobi pét CF center: ve FN Motol v Praze, FN Brno, FN Hradec Kralové, FN Plzefi, FN
Olomouc. DalSi CF lékafi pracuji ve FN Ostrava.

Klub CF plsobi od svého vzniku pfi Centru pro 1é¢bu a diagnostiku CF ve FN Motol a je svym zpuUsobem
spojovacim ¢lankem mezi CF tymem a nemocnymi s jejich rodinami.

Socidlni pracovnice a psycholozky Klubu se Uc¢astni pravidelnych schizek CF tymu. Klub zprostfedkovava
kontakt mezi |ékafi a nemocnymi jednak osobné a také vydavanim dopisl Info a ¢asopisu Zpravodaj. Dale Klub
pomaha tam, kde kon&i moznosti naseho zdravotnictvi — prostfednictvim sbirky hleda finan¢ni prostfedky na
vybaveni CF center v Ceské republice a také pro samotné nemocné.

Klub ma velky zajem o spolupraci s jednotlivymi CF centry, povaZujeme to za jednu z nasich priorit. Pravidelné
Iékafiim rozesilame informace o nasi ¢innosti, mapujeme potfeby jednotlivych center a hledame zpUlsoby, jak
jim pomoci.

Hlavnim cilem tohoto projektu bylo zajistit pacientim, Iékafim a dal$§im odbornikiim snadny pfistup ke kvalitnim
informacim a radam v oblasti problematiky CF. Dale méla vzniknout referenéni sit pro evropska centra CF.

Projekt byl zahajen v kvétnu 2007. Byl podpofen z fondii Komise evropskych spolecenstvi a spolupracovalo na
ném 8 evropskych statd, napf. Némecko, Svédsko nebo Holandsko. Jednou ze zapojenych zemi byla i Ceska
republika, konkrétn& CF tym z FN Motol a Klub nemocnych cystickou fibrézou.

Na zac¢éatku 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 1ékafi a dalSi odbornici z CF tymu pfi FN Motol. VSechny dotazy pak byly pfelozeny do
angliétiny a publikovany na hlavni webové strance. Slo o to zajistit stejnou Grover odborného poradenstvi ve
vSech zapojenych zemich. Diky projektu se také mohli nemocni CF nebo odbornici poradit o urcitém problému
z pohodli svého domova nebo pracovny a nemusi informace sloZzité vyhledavat jinymi cestami.

Projekt skon€il v poloviné roku 2010. Bé&éhem tfi let odpovédéli 1ékafi a dalSi odbornici na 120 otazek v eském
jazyce.
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Mozné Vas zajima, jak to maji nemocni CF s béznym Zivotem. Zde si muizete pfecist zamySleni jednoho
nemocného nad tim, jak to ma on s béznou soucésti Zivota, jiz jsou vztahy:

JiZ mnohokrat jsem od svych kamarada s CF slySel, Ze si mysli, Ze o vztah pfisli pravé kvali 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
potfeba o svych problémech nejenom druhému fict, ale i o nich mluvit. Ale jak to udélat a jak rozpoznat tu
spravnou dobu je pro vétSinu z nas velmi obtizné.

| ja jsem pomérné dlouho otalel, nez jsem své dosavadni pfitelkyni 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 praska
a pouzivani rehabilitatnich pomucek véetné inhalatoru, se pro nas leckdy stava velkou komplikaci v béZzném
Zivoté, natoz pak v tom intimnim. Jak ur€ité vSichni uznate, &im déle vahame tyto skutecnosti svému protéjSku
pfiznat, tim vice se za to stydime a tim padem si vztah velmi ztéZujeme. Jednak z duvodd, Ze se pak nelze
chovat zcela pfirozené, ale také protoZze nékdy naSe pocinani v nejriznéj§im maskovani ¢ehokoliv mlze
pusobit az smésné. S jednim kamaradem 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 lezZi v polici vedle stolu, mlze v divce, ktera
pravé pfisla na navstévu, vzbuzovat néjaky odpor. Ale dnes vim, ze tomu tak rozhodné& neni a naopak
z takového inhalatoru se da udélat velice zajimava véc, pokud si ho vabec nékdo v§imne. Divky maji jednu
krasnou vlastnost a tou je Uzasny obdiv nad popisovanou véci. Takze kdyz z takového inhalatoru udélate
naprosto genialni stroj, ktery nejenom Ze v domacnosti pusobi jako dal$i super elektrickd pomdcka, ale
z kterého kromé tak pro vas potfebnych 1éki mlzete inhalovat prakticky cokoliv, divka zaéne brat inhalator jako
naprosto nepostradatelnou sou¢ést vaSeho Zivota. Nakonec se budete divit az praveé 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
vypofadat, ale vim, Ze neni dobré se na problémy moc upinat, ale snazit se od nich oprostit. V jednani
s partnerem to v takovém pfipadé chce trochu toho zdravého sebevédomi, které nam pomuze brat véci tak, jak
jsou. Bez vytagek, Ihani a maskovani cystické fibrézy. Cetl jsem &lanek, kde divka popisovala problémy, které ji
zpUsobuije jeji alergie na vodu. Je to neuvéfitelné, ale je to tak. Ta divka psala o tom, Ze se nem{ize pomalu ani
libat, protoZe i sliny na obli€eji plisobi nepfijemné svédéni. Tak tomu ja fikam problém ve vztahu.

Na zavér bych vSem popral hodné sebevédomi, optimismu, Zadnou sebelitost a pfedevsim kus velkého Stésti,
protoze jsem presvédcen o tom, Ze kvalitni a pékny vztah vychazi vzdy z néjaké nepredvidatelné nahody.

Tomas
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V sobotu 6. bfezna 2010 v Plzni probéhl pétihodinovy Spinning maratéon pro slané déti. Akci poradaly dvé
mezinarodni spoleénosti SCHWINN a SPINNING ve spolupraci s SOS ochrany osob a majetku. Vytézek
z tomboly a dalSich finanénich dart ¢inil 15.000 K&. Akci medialng podpofil Cesky rozhlas Plzef a regionalni
televize R1 ZAK. VSem, ktefi se na akci podileli, velice dékujeme a jiZ ted' se t&Sime 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 nazvem ,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 mezinarodniho maraténu Silvie Cinkova, aby svym
béhem podporila slané déti. Celou trat 21,097 km zdolala ve skvélém ¢ase 2:26. Gratulujeme! Navic se ji do
své bézeckeé sbirky podafilo vybrat 1 600 K¢.

Na konci bfezna a zadatku dubna 2010 byl v prostorach budovy Postovni spofitelny a budovy CSOB
umistén velikono¢ni stanek Klubu nemocnych CF. Navstévnici stankd si mohli zakoupit néktery z pfedméta
s velikono¢ni tématikou, které vyrabély rodiny déti nemocnych cystickou fibrézou. Dale jsme ve stanku
prodavali domaci i profesionalné vyrobené cukrarské a pekarské vyrobky, které nam darovala firma UNITED
BAKERIES a.s.. Zajemcim jsme také rozdavali informacni letaky a poskytovali informace o slanych détech a
aktivitach Klubu. Vytézek z prodeje Cinil 24 024 KE&. Velice dékujeme Postovni spofitelné za poskytnuti zazemi a
spole¢nosti UNITED BAKERIES a.s. za velikono¢ni beranky, které nam do stanku vénovala.

Dne 13. dubna 2010 se v LichtenStejnském paléci 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 pfi zahajeni koncertu a také béhem koncertu se mohl Klub nemocnych CF
prezentovat v predsali. Po skonceni koncertu pfi ochutnavce vina jsme dostali prostor pohovofit o slanych
détech a Klubu nemocnych cystickou fibrézou vice. VytéZzek z dobrovolnych pfispévka €inil 2 050,- KE&. Velmi
dékujeme pofadatelim za moznost propagovat svou €innost.

Pomoc pro slané déti je osvétova a charitativni akce pro vefejnost, kterou Klub pofada kazdy rok v kvétnu.
Onemocnéni cysticka fibréza neni zatim mezi ¢eskou vefejnosti pfilis znamé a tento projekt ma za cil toto
zmenit.

V roce 2010 jsme akci uspofadali ve dnech 10. az 12.5.2010 v 8 méstech CR, a to v Praze, Brné, Hradci
Kralové, Ostravé, Pisku, Plzni, Pardubicich a v Kutné Horfe. V kazdém jmenovaném meésté jsme na jeden den
postavili informacni stanek, kde zajemci ziskali letaky o CF a také mohli pfispét na takto nemocné. Kazdy darce
od nas dostal na pamatku lahvi¢ku od Iéku, kterou ozdobili nemocni CF nebo jejich blizci a symbolicky ji naplnili
soli. Symbolika soli je zde na mist&, protoze nemocnym CF se laicky fika slané déti pro jejich vy33i koncentraci
soli v potu.
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Béhem akce se podafilo do pokladni¢ek vybrat 40 844 K& a radi bychom timto podékovali vSem darciim. Velmi
dékujeme i dobrovolnikim z fad studentl &i rodict 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 nazvem 80s School
Disco party. Akci uspofadala skupina pratel, ktera vytézek z kazdé své akce vénuje na charitativni Gcely. Jiz
pfed nékolika lety Klub CF s touto skupinou pratel spolupracoval a za finan¢éni dar v hodnoté 40 000,- K¢ pofidil
pro nemocné cystickou fibrézou inhalatory. VytéZzek z letoSni Disco party, ktery opét pomlze 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 uspofadali jiz druhy ro¢nik charitativni
tanecni party s nazvem 2 Close 2 Heaven. Na dvou podiich vystoupila témérF cela ¢eska tanecni Spicka. Skvéla
atmosféra a hudebni zazitky provazely celou akci az do pozdniho odpoledne druhého dne. Vytézek z akce Cinil
95 000,- KE&. Velké podékovani patfi pfedevSim vSem, ktefi se na akci podileli a vzdali se naroku na jakykoli
honorafr.

V ¢ervnu 2010 se konal jiz ¢tvrty rocnik vicebojafského zavodu TNT — Fortuna Meeting, ktery je zafazen do
nejvy$si svétové série IAAF Challenge. Cela svétova $picka véetné Romana Sebrleho se se$la na kladenském
stadionu Sletist¢ — Kladno. Na akci mél také svdj stanek Klub nemocnych CF, 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 vSem organizatorlim za pFilezitost propagovat nasi ¢innost.

Ve dnech 19. — 21. Cervna se v ramci akce Rozeznéld Trebi€ konala vefejnd sbirka pro nemocné cystickou
fibrézou. Trebi€ se rozeznéla na celé tfi dny hudbou. PFi 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 koncertd bylo vybrano 6.007 K¢. Dékujeme vSem posluchaéim za dary. Dale dékujeme vSem
organizatordm, Ze se mohla sbirka uskute¢nit. Dékujeme také pani Jané Pavlové, ktera nam spojeni s touto
akci zprostfedkovala.

Dne 19. Cervna 2010 se ve mésté Nyrfany uskutecnila charitativni cyklojizda na pomoc nemocnym cystickou
fibrozou. Pfipraveny byly tfi délky tras - 70 km, 45 km a 25 km. Celkem se svou jizdou rozhodlo podpofit slané
déti 85 cyklista, které ani ranni nepfizen pocasi neodradila. Kazdy cyklista si na své kolo pfipevnil vétrnik, jako
symbol ztizeného dychani nemocnych cystickou fibrézou. VSechny ffi trasy vedly krasnou pfirodou, pfevazné
terénem kolem Hracholuské pfehrady. Celkem se na dobrovolnych pfispévcich vybralo 7 210,- K& Mésto
Nyfany, které pfevzalo nad akci zastitu, se rozhodlo podpofit nemocné cystickou fibrézou finanéni ¢astkou 2
790,- KE. Celkovy vytézek tedy Cinil 10 000,- K&. VSem, ktefi se na akci podileli, velice dékujeme, pfedevsim
pak pani Ivé Chodorové a jejimu spinningovému centru Schwincycling Nyfany, které celou akci zorganizovalo a
méstu Nyrany, kterou nad akci pfevzalo zastitu.

V patek a sobotu 26. — 25. ervna byl ve mésté Nova Bystfice uspofadan tfeti ro€nik akce Jahodobrani. B€hem
akce probihala napf. ochutnavka Cerstvych jahod a dalSi bohata nabidka doprovodného programu. V patek
veCer  vystoupily  zivé  rockové  kapely Kabat Revivala4EVER. Vsobotu dopoledne se
konal cyklovylet a odpoledne napfiklad soutéz v pojidani kynutych jahodovych knedlikl, divadlo, soutéze a
rizné atrakce (aquazorbing, segway, lanové prekazky, trampolina, lukostfelba, malovani,...). Klub nemocnych
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CF zde mélvsobotu odpoledne také sv(j stanek. VytéZek akce, ktery pomuizZe 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 vystoupili napfiklad takové hvézdy jako Ewa Farna, Jitka Zelenkova a ABBA Revival. Mimo
hlavniho programu byly pfipraveny rizné soutéze, tématické dilny ¢i odborné poradenstvi v péci o plet a liceni s
kosmetikou Oriflame. Klub nemocnych CF zde mél svij stanek. Jeho vytézek byl 5 295 K&. Velmi dékujeme
organizatordm, Ze nas k akci pfizvali.

Od 1. do 30. zafi se mohly déti z TrebiCe zapojit do soutéze Namaluj zdravi. Do soutéZe se pfihlasilo 300
vytvarnych praci a ocenéno bylo tficetiedna poc€ind. Slavnosti pfedavani cen bylo 14. fijna 2010. Pred
rozdavanim cen mohli u€astnici zhlédnout dokument o CF a zu€astnit se nasledné debaty na téma cysticka
fibr6za. Béhem vecera se také promitala prezentace s fotografiemi, které si pfipravili dva ¢lenové Klubu CF
z mésta Trebi¢. Velké podékovani predev§im vSem organizatorim akce: pani Pavliové, pani Komarkove,
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 ramci projektu Zelené
hfisté obanského sdruzeni Leonardo. Symbolické kli¢e byly pfedany do rukou pana starosty, zastupce Nadace
VIA a Philip Morris. Béhem odpoledne také probihaly rizné hry a soutéZe. Klub nemocnych CF se na této
akci také prezentoval ve svém stanku. Navstévnici si mohli zakoupit pfedméty s logem Klubu CF, zu¢astnit se
verejné sbirky, Ci se dozvédét o cystické fibréze vice informaci. Vytézek €inil 1 565,- K&.

V sobotu 25. zafi se na kolonadé v Marianskych laznich konal ¢tyfhodinovy Spinning maraton pro slané déti.
Vyborna atmosféra vyburcovala nékteré jezdce, ktefi i pfes znacné nepfiznivé pocasi jeli celé C&tyfi hodiny.
Ostatni se o své kolo stfidali s kolegou. Na zavér celé akce probéhlo losovani tomboly a pfedani Seku. Klub
nemocnych CF se na této akci také prezentoval ve svém stanku. VytéZek stanku byl 2 110 K& a vytéZzek od
sponzoru ¢inil 13 000 K&.

V utery 28. zafi se v BudCi u Zakolan probéhla tradi¢ni podzimni oslava Svatého Vaclava. Od rana se konaly
ukazky rGznych femesel, které si mohli navstévnici sami vyzkouSet. BEhem dne také vystoupila skupina
historického Sermu Thorax. Nasledovala pohadka Kejklifského 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 obderstveni Cerna Hora, ve kterém se prodavaly pfedméty slogem Klubu CF, rozdavaly letaky a
poskytovaly informace. Vytézek akce cCinil 6 419 KE. Velké podékovani patfi pfedevSim rodiné Horakovych,
ktera Klub CF ve stanku reprezentovala a samoziejmé také vdem ostatnim, kdo se na akci podileli.

V fijnu probéhla v Praze v Galerii Myslbek akce v nazvem VIP shopping. Galerie byla uzaviena pouze pro
zvané hosty. Po celou dobu akce méli navstévnici moznost zakoupit si listek do tomboly, jejiz vytézek byl
vénovan nemocnym cystickou fibrézou. K této akci byl Klub pfizvan jiz po druhé. Béhem vecera jsme také méli
svUj stanek, na kterém jsme ziskali 1 500 K¢&.
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Od 5. do 22. listopadu si mohli lidé v Praze v Galerii Myslbek prohlédnout vystavu obrazkd malovanych détmi
nemocnymi cystickou fibrézou. Kromé toho zde mohli ziskat informace o cystické fibréze. V ramci vystavy jsme
méli také umisténou pokladni¢ku, do které se vybralo 11 052 K¢. Tato akce byla sou&asti 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 porada, stejné jako zahrani¢ni organizace, néjakou akci pro vefejnost. V minulém roce to bylo
benefiéni promitani filmu Mé& prinesl Cap, v hlavni roli s autistickou divkou s cystickou fibrézou. Na zavér vedera
jsme usporadali slavnostni podékovani partnerdm Klubu CF, bez kterych by nebylo mozné naplfovat poslani
Klubu CF.

V utery 30. listopadu se konal jiz Sesty rocnik umélecké dobrocinné aukce v Ostravé v hotelu Clarion. Akce byla
zastiténa poslankyni Parlamentu CR Jaroslavou Wenigerovou. Zajemci si mohli vydrazit vytvarna, sklarska
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&. D&kujeme vSem, ktefi se na akci podileli.

TJ Sokol Cecho&ovice uspotadal dne 11. prosince divadelni pfedstaveni pohadky Lotrando a Zubejda a také
mikulasskou nadilku. Dobrovolné vstupné bylo vénovano ve prospéch nemocnych cystickou fibrézou. BEhem
vecera se vybralo 10 072 K¢&. Dékujeme vSem organizatorim za nezi§tnou pomoc.

Pfed vanoci jsme na nasich stancich prodavali cukrovi, perni¢ky a dal$i drobnosti ve spole¢nostech Teva,
CSOB, Telefonica 02, KPMG a ING. V Tevé dokonce probé&hl cely tyden vénovany CF. Promital se
dokumentarni film o CF nebo se konala debata se socialni pracovnici Klubu. Celkem se ve stancich vybralo 19
926 K&. Dékujeme vSem spoleCnostem za poskytnuti prostor pro prode;.
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V nasledujicich fadcich si mulzete pfeCist dramaticky Zivotni pfibéh Moniky. Kratce popisuje svdj Zivot
s nevylécitelnou nemoci. Zivot, ktery ji pfinasi radosti, ale i mnoho strasti a pfekazek.

Narodila jsem se jako krasné miminko. Jednoho dne se mi v8ak pfitiZilo a vSe co jsem pozfela, Slo okamZité druhou
stranou ven. S vahou jsem Sla okamzité dold 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 pfes pul 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 dr. Vavrové jsme se zacali pomalu a jisté zapojovat do Zivota
s vlastné Uplné neznamou chorobou. Nebyt inhalaci, 1€kl k jidlu, ani bych nevédéla, ze néjakou nemoc mam.
Jediné, co mé suzovalo, byly €asté virdzy, Cili brani antibiotik. Takze ¢asté absence ve Skole.

Do svych 15 let jsem zila v domnéni, ze sice néjakou nemoc mam, ovSem néjak jsem to nefesSila. Také se o tom
moc nebo spi§ vibec nemluvilo. Samoziejmé jsem nesméla cvicit. V té dobé se myslelo, Ze to neni dobré. Také
Skolni aktivity jsem méla zakazané. TakzZe jsem Spatné zapadavala do kolektivu. Méla jsem pfejit do ,ucnaku“ a
tady teprve nastaly moje zacinajici trable. VSe, co jsem chtéla délat, mi bylo ze zdravotnich divodlu zakazano
(zahradnici, fotografku, cukrarku) a nakonec mné uz bylo jedno, kam puGjdu. Dali mé, svéte div se, na modistku.
Kdyby nékdo nevédél, je to obor zabyvajici se tvorbou pokryvek hlavy — pry Cisté a vhodné prostredi. Ve
skutecnosti vSude plst, chlupy a chemikalie. Tedy opravdu vhodné prostiedi. Po tfech letech jsem samoziejmé ze
zdravotnich divodd 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. Nejjednodu$si pro né bylo Soupnout mé do invalidniho dichodu. Tady uz jsem zacala drobet
prfemyslet, Ze moje nemoc nebude asi jen tak. Jste doma a najednou mate ¢as premysiet.

Po 20. roku jsem zacinala pomyslet na rodinu. OvSem neslo to. Myslela jsem, Ze je to nemoci, ale nebylo to tak.
Nakonec jsem hned po svatb& bez problém(i 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 ja, ale dité mize byt stejné
nemocné. Tady jsem se teprve dovédéla co a jak, co ta nemoc vlastné obnasi. Nejenze se o ni moc nemluvilo, moc
nevédélo, ale asi to bylo spiS tim, ze jsem o ni nechtéla sama nic védét. Pfesto jsem si prosadila, ze se to dité
narodi. V patém mésici mi délali odbér plodové vody a po dost kruSném tydnu mi zjistili, ze by mél byt plod
v pofadku. Byl to chlapec. Chtéla jsem to védét. Celé téhotenstvi mi bylo dobfe. Kdyz se syn narodil, byl krasny. Nic
krasnéjsiho uz neproZziji a moc dékuji tomu nahofe, Ze mi dopfal to Stésti prozit. Po porodu se délalo vysetfeni, 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 dobfe, 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 potfeboval. Sice hospitalizace v nemocnici nebyly tak ¢asté, tak 2x do roka, ale i tak kruté. Kdyz jsem
vSak na tom nebyla zas tak Spatn&, mohla jsem byt doma. Navic se mi zménili o$etfujici Iékafi. Nova lékafka byla
fajn, ale bala se mé poustét do domaciho oSetfeni. Jenze kdyZ mate 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 $lo dolu i dychani, a to $lo velice rychle. Doma to bylo &im dal horSi. V Motole se opét
zménil oSetfujici Iékaf. Nastésti jsem dostala bezvadného doktora, ktery mi moc pomaha. Nema to se mnou
jednoduché, protoZe jen se mi drobet ulevi, uz bych mu plachla domu.

PFed tfemi roky jsem pozadala o rozvod, uz se nedalo to tak tahnout dal a namlouvat si, Ze kvuli ditéti to vydrzite, je
veliky nesmysl. S pomoci Klubu jsem zdarné 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 muj zdravotni stav, jak tim ja i mdj syn trpime. VSe se vyhrotilo a
mé ted €eka transplantace plic.

Co dodat. Jsem Stastna, Zze 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 roku a je velice samostatny. Je to prosté to nejkrasnéjsi, co mé kdy mohlo potkat. Jsme sami

a boj s nemoci je t€zSi a t&€zSi. Nevim, jestli se nékdy vibec vyfeSi vSechny problémy, co nas potkaly, ale vim, ze
pfesto budu bojovat dal.... | kdyz bohuzel sama.
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Patron Klubu CF

Cinnost Klubu podporuje vyznamny herec Ivan Trojan. Jiz nékolik let se aktivné zapojuje do akci v&novanych
nemocnym cystickou fibrézou a je také darcem Klubu CF. Radi bychom panu Trojanovi podékovali za podporu
a pomoc pfi zviditelfiovani nasi problematiky.

Tato nemoc je velmi vazna a je zatim bohuZel nevylééitelna. Vérim, Ze pokrok mediciny jednou umozni tpiné
vylééeni. 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 pfi benefiénim promitani filmu Medvidek

Informacni dopisy a webové stranky Klubu CF

V8em svym ¢lendm a také vSem lIékaflim v CF centrech pravidelné rozesilame tzv. infa, ktera obsahuji aktualni
informace ze socialni a zdravotni oblasti a také z ¢innosti Klubu. Info jsme v lofiském roce rozesilali sedmkrat.

V roce 2010 jsme také pokracovali v zajiStovani webového féra pro nemocné CF a jejich blizké. Za dva a pl
roku se na jeho strankach zaregistrovalo pfes 169 ¢lend. Pro na$e ¢&leny je vznik a provozovani tohoto webu
velmi dulezité, protoze se nemohou mezi sebou setkavat. Férum jim proto nabizi skvélou moznost,
k vzajemnému poznavani, vyménovani zkuSenosti a také ke spole¢né podpore.

Verejna sbirka

V bfeznu 2008 nam byla Magistratem hl. m. Prahy povolena sbirka pod ¢.j. S-MHMP/123683/2008. V ramci
této sbirky mdzeme shromazdovat a ¢erpat finanéni prostfedky na tyto ucely:

nakup a dotovani zdravotnickych pfistrojli, vybaveni a |ékt pro nemocné CF
Uhrada nakladd spojenych s IéEbou nemocnych CF

vzdélavani a vyzkum v oblasti IéCby cysticke fibrozy

Ucast odbornikd na CF na konferencich o CF

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

podpora projektll zamérenych na léc¢bu a diagnostiku CF

pofadani informacnich a vzdélavacich akci o CF

Bé&hem roku 2010 jsme na sbirkovy Ucet ¢. 30015 — 1921101329/0800 shromazdili celkové 421 377KE.

18 ks inhalator( eFlow 421 377 K&

Celkem 421 377 Ké

Radi bychom podékovali vSem, ktefi prispéli do sbirky pro nemocné CF. Diky pomoci $tédrych darct jsme mohli
realizovat nakup inhalatort eFlow pro ¢leny Klubu CF a nakup zdravotnickych pfistroji pro CF centra.
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Dale ndm byla az do roku 2010 prodlouZena sbirka ¢. MHMP/40174/2002. Na jejim uctu stale zbyva pfes
3000 000 K&. Tyto prostiedky jsou deponovany predevsim pro pfipady, kdy by bylo nutné uhradit naklady
spojené s transplantaci nemocnych CF v zahrani¢i.

Diky pomoci ¢&lent Klubu CF jsou pokladniéky rozmistény po mnoha mistech CR. Jejich prostfednictvim
shromazdujeme prostfedky na sbirkovy Ucet, ale také timto zplisobem informujeme vefejnost o diagnéze CF —
k pokladni¢kam totiz vzdy pfikladame informacni letacky.

Radi bychom podékovali vSem rodic¢am, ktefi se starali o umisténé pokladni¢ky. Dékujeme vSem, ktefi dovolili,
abychom umistili pokladni¢ky v jejich spole€nostech a pfi nejriznéjSich akcich. Diky vasi pomoci jsme mohli
shromazdit mnoho prostfedkd na nase projekty.

Brno 5771,00 K&
Brve 4 297,00 K¢
Bude¢ 6 419,00 K¢
Bystfice nad Pernstejnem 1 340,00 K&
Cechogovice 10 072,00 K&
Jindfichlv Hradec 1 464,00 K&
Jindfichtv Hradec 979,00 K&
Kutna Hora 2 610,00 K&
Liberec 1 163,00 K&
Nova Bystfice 1 174,00 K&
Pardubice 1 667,00 K&
Pardubice 3 041,00 K&
Pisek 2 081,00 K&
Plzen 2 237,00 K&
Plzen 4 182,00 K&
Praha 1 11 052,00 K&
Praha 6 5 605,00 K&
Praha 5714,00 K&
Svitavy 1 198,00 K¢
Stéméchy 2 479,00 K&
Trebi¢ 1 744,00 K&
Trebi¢ 6 007,00 K&
Tuchlovice 10 475,00 K&
Celkem 92 771,00 K¢
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Naklady
Spotieba materialu 40 623,36
Spotfeba energie 13 676,86
Spot. ost. nesklad. dodavek 8 445,60
Opravy a udrzovani 2810
Cestovni nahrady — jizdné 8 229
Ostatni sluzby 556 443,08
Hruba mzda - zaméstnanci 1184 583
Zakonné socialni a zdravotni pojisténi 372910
Zakonné socialni naklady 4641
Ostatni pokuty a penale 2301
Kursové ztraty 2452, 30
Jiné ostatni naklady 110 572,79
Poskytnuté pfispévky FO a PO 265 645
Naklady celkem 2573 392,99
Vynosy
Trzby z prodeje sluzeb 14 159, 70
Uroky 18 945,34
Jiné ostatni vynosy - reklama 72 038
Pfijaté pFispévky (dary) 2 083 104,95
Prijaté ¢lenské pfispévky 99 000
Provozni dotace 286 145
Vynosy celkem 2 573 392, 99
Hospodarisky zisk 0,00
viz priloha
viz pfiloha

Klub nemocnych cystickou fibrézou dékuje vSem institucim, firmam a soukromym osobam, které finanéné podpofily
nemocné CF prostfednictvim darG. Bez pomoci vSech nize jmenovanych a dalSich darcd by Klub nemohl
poskytovat vSestrannou pomoc.

Magistrat hl. mésta Prahy nas podpofil grantem v oblasti zdravotnictvi
Urad vlady nas podpofil grantem v oblasti vefejné ucelnych aktivit NNO
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Nadace ¢€lovék ¢lovéku podpofila projekt ,Vykonny feditel/ka Klubu CF*
Nadace rozvoje ob¢éanské spole€nosti podpofila v ramci Blokového grantu projekt ,Uleh&eni rodinam s ditétem

s cystickou fibrézou*“

Nadaéni fond GSK podporil projekt Komplexni péce o déti nemocné cystickou fibrézou a jejich rodiny

Alon Andrea
Bej¢ek Eduard
Bohunkova Jana
Brazdova Eva
Cinkova Linda
Cermakova Jana
Davidova Zderika
Drastilova Lucie
Fry$ Petr

Fuc¢ik Milan
Graham Johnston
Grospi¢ Antonin
Grymova Sarka
Houdek Ale$
Chundela Pavel
Jakoubkova Radka
Janda Vaclav
Jelenovéa Eva
Jirmasek Jan
JUDr. Malina Pavel
Kettnerova Vaclava
Klika FrantiSek
Kopecek Jifi
Kopkova Helena
Kotouckova Marcela
Kraft Jaroslav
Krejci Jaroslav
Kuhanec Pavlina

Kyvala Miroslav
MasSek Petr
Mrstikova M.

Novak Pavel
Oswaldova 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
Skarkova Veronika
ToSovska Eva
Trejtnrarova Petra
Ventruba Ales
Volfova Veronika
Vozeh Ludvik
Vukmirovi¢ DuSan
Watson-Jones Eva
Zemkova Daniela

Arellanesova Anna
Aschenbrenner Jan
Aubrechtovéa Jana
Cinek Ondfej
Daj¢ar Jan

Elias 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
Kafka Daniel
Kejzlarova Marta
Kettner Jakub
Kettner Ladislav
Kolafova Marta
Kolafova Zuzana
Kolesarova lveta
Kovacova Dana

20



Krajicek Milan
Krajickova Eva
Kvasni¢ka Jaroslav
Matuska Tomas
Mekyskova Zderika
Neckarova Lenka
Pajurkova Alena
Palanova Marie
PeSova llona
Sebanek Micha
Svabenicka Lilian
Truska Jindfich
Véavrova Véra
Weningerova Jaroslava
Zabranska Simona
Zunova Jana

KPMG

Miller Technik Buchlovice
Nabozenska obec HoleSovice CCSH
Radioelektronika Cheb

SSK FUTURE

Stelmar

VUMS DATACOM

ZS Jiraskova Vysoké Myto

Davidovéa Véra
Gregus$ Antonin
Chramosta Radek
Jansova lvana

ENTRE, s.r.o.

Klub Mecca

Palac Aventin

R press

UNIPRINT, s.r.o.

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

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

SO8 OOM Plzefi s.r.o.
TEVA PHARMACEUTICALS
TORREX CHIESI CZ

Astra Zeneca
Cygni software

ADWOOD
CsoB
Novartis s.r.o.
Roche s.r.o

Radi bychom podékovali v§em spolupracovnikiim, ktefi pomahaji Klubu CF rozvijet jeho poslani. Bez jejich obétavé

pomoci bychom nikdy nemohli naplnit své cile.

Bauci¢ — Bryndzova lvana
Bezvodovéa Radka
Bézci slanych déti

Cinkova Silvie
Capkova Hana
Davidova Véra
Dostal Ivo
Erbenova Tereza
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Friedrichova Monika
Galerie Myslbek
Gregu$ Antoni
Grim Pavel

Hora Stépan
Horak Roman
Chodorova Iva
Jaroméfska Jana
Klec¢ka Jan
Kodatova Alena
Kolednicka Jitka
Komarkova Irena
Kraémera Petr
Kunc Zdenék
Leke$S Marek
Mihule Jan
Misafova Dagmar
Motycka Michal
Motyckova Jana
Pafko Pavel
Pavlatova Eva
Pavlova Jana
Pefina Milan

Rus Vaclav
Sares Karel
Smejkal Miloslav
Svejcarova Jitka
Trojan lvan
Uzelac Milivoj
VaniSova Nada
Vlach Miroslav
Volovecky Jifi
Wenigerova Jaroslava
Zabrodska Simona
Zuna Pavel

Déti z matefské Skoly a zakladni Skoly Magic Hill
Maminky z matefského centra ve Lhoté pod
Lib&any

CF centru pfi FN Motol

CF centru pfi FN Brno

CF centru pfi FN Hradec Kralové
CF centru pfi FN Plzen

CF centru pfi FN Olomouc

CF centru pfi Nemocnici Most
Nemocnici Ceské Budé&jovice
Batoveé nemocnici ve Zliné

FN Ostrava

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 8koly Hradec Kralové

Z4ci a ugitelé ZS Gen. Klapalka Kralupy nad
Vlitavou

Z4ci a ugitelé ZS Nepolisy

Zéci a ugitelé ZS Jiraskova Vysoké Myto
Zéci a ugitelé ZS Vodarenska Kladno

Z4ci a ugitelé ZS T.G.Masaryka Praha — Ruzyné
Zéci a ugitelé 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 béhu
ING

Klub Mecca

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

Postovni spofitelna

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

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

TEVA

UNIPRINT s.r.o.

UNITED BAKERIES a. s.
VAS, v.0.s.

Zaket

Dékujeme vSem nasledujicim médiim za informovani vefejnosti o onemocnéni cysticka fibréza a jednotlivych

akcich, které poradal Klub CF.

Tisténa média:
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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
Tv1l3.cz

tyden.cz

uzdravim.cz
zsrychvald.cz

Televize:
Ceska televize

Rozhlas:
CRo Brno, CRo Pize#, CRo Regina
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http://www.uzdravim.cz/

Vécnym darem - kancelarské vybaveni, pfedméty do benefiénich soutézi,...

Bezplatnym vyuzivanim Vasich sluzeb - tvorba www stranek, Skoleni, grafické zpracovani, tisk
informacnich brozur,...

Jednorazovym finanénim darem - na inhalaéni pfistroje, pfispévky na rekondi¢ni pobyty, na
edukacni materialy o CF,...

Ztizenim trvalého platebniho pfikazu z Vaseho konta — i 50 K& mési¢né velmi pomuze

Zprostfedkovanim sponzorského daru — vite o nékom, kdo by chtél naSemu Klubu pomoci, feknéte
nam o ném

Svou Ucasti na naSich benefi¢nich akcich, koncertech, sbirkach,...

Usporadanim benefiéni akce, koncertu, 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

Sitenim informaci o cystické fibréze mezi odbornou i laickou vefejnost — nejdulezit&jsi je véasna
diagnostika

Umisténim odkazu Klubu nemocnych CF na Vasich webovych strankach — pomozte §ifit spravné
informace

Medialni podporou — napiste o nas, pozvéte k sobé na besedu, do radia, televize,...- dokazete Vy
odpovédét na otazku, co je cysticka fibr6za?

Radi pfivitame dalSi naméty na moznost spoluprace s Vami

Za Vas dar Vam vystavime potvrzeni pro sniZeni dané — darovaci smlouvu

Zverejnime Vas v seznamu darcu s uvedenim Vaseho kontaktu

Umistime Va$e logo na naSich webovych strankach a v propagaénich materidlech

Umisténi (distribuce) propagacnich materialt na akcich Klubu

Vefejné Vam podékujeme za spolupraci, sponzorsky dar,... na akcich, koncertech, v médiich,...

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

Muzete se stat: generalnim 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 zpUsob svého ocenéni
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