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Vážení přátelé,

na podzim chystáme více akcí, o kterých Vám chceme dát touto cestou vědět, pozvat Vás a případně poprosit o konkrétní spolupráci. Bližší informace jak o proběhlých, tak o chystaných akcích najdete na novém webu Klubu (www.cfklub.cz). 

Benefiční koncert skupiny Čechomor a vystoupení pěveckých sborů ve Svitavách

V pátek 6. listopadu se od 17 h bude v kulturním středisku Fabrika Svitavy (Wolkerova alej 92/18, Svitavy) konat benefiční koncert, který pořádají Středisko kulturních služeb města Svitavy a Klub CF.

Zpívat a hrát budou: Pěvecký sbor Svitaváček MŠ Větrná Svitavy, Pěvecký sbor Hlásek ZŠ Felberova Svitavy, Pěvecké sdružení Dalibor Svitavy a jako hřeb celého večera vystoupí kapela Čechomor s hostem Milanem Strakou.

Prodejní výstava obrázků v OC Novodvorská Plaza "Pomoc pro slané děti"

12. října – 20. listopadu Klub CF a Obchodní centrum Novodvorská Plaza pořádají výstavu obrazů s názvem „Pomoc pro slané děti“. Návštěvníci si mohou obrázky nejen prohlédnout, ale i zakoupit či přispět do zapečetěné kasičky.

Prodejní výstava obrázků v nákupní Galerii Myslbek „Pomoc pro slané děti“

2. - 21. listopadu bude v Praze v nákupní Galerii Myslbek probíhat prodejní výstava obrázků malovanými dětmi nemocnými CF a jejich kamarády. Návštěvníci si mohou obrázky nejen prohlédnout, ale i zakoupit či přispět do zapečetěné kasičky.

Evropský den pro CF – aukce obrázků v Paláci Aventin

Den 21. listopadu se po celé Evropě slaví jako Evropský den pro cystickou fibrózu. Klub CF bude k této události pořádat v úterý 24. listopadu od 18 h v Paláci Aventin (Purkyňova 53/4, Praha 1) aukci obrázků malovanými dětmi nemocnými CF a jejich kamarády. Dražit se budou i díla profesionálních umělců. Součástí aukce bude i doprovodný program. Celým večerem bude provádět moderátor Pavel Zuna.

Umělecká dobročinná aukce v Ostravě v hotelu Atom

V pátek 1. prosince se od 17 h bude konat již pátý ročník umělecké dobročinné aukce v hotelu Atom v Ostravě. Zájemci si budou moci vydražit díla studentů uměleckých škol: SSUŠ AVE ART Ostrava, SUŠ textilních řemesel v Praze a SPŠ a VOŠ sklářské v Novém Boru.

Vánoční akce v Poštovní spořitelně

V recepci Poštovní spořitelny (Roztylská 1860/1, Praha-Chodov) bude umístěn 2. - 3. prosince vánoční stánek Klubu CF, ve kterém budeme návštěvníky informovat o tom, co je cystická fibróza a čím se naše občanské sdružení zabývá. Návštěvníci si také budou moci zakoupit předměty s logem Klubu CF, vánoční přání malované dětmi nemocnými CF, vánoční cukroví či ozdobené perníčky. 
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Náramky s nápisem "Fight cystic fibrosis" 

Tato akce je společná pro všechny státy Evropy. Náramky můžete nosit kdykoliv, ale ve dnech 9. - 15. listopadu 2009 se navíc tímto způsobem připojíte k  desetitisícům Evropanů, kteří chtějí vyjádřit svou podporu všem, kdo celý život bojují s onemocněním cystická fibróza. Náramky jsou zdarma a můžete je rozdávat svým rodinným příslušníkům, kamarádům, kolegům, spolužákům, VIP osobnostem, politikům, sportovcům, hercům,… Ozvěte se nám do Klubu, o kolik náramků máte zájem a my Vám je buď zašleme poštou nebo si je po domluvě můžete vyzvednout přímo u nás v Klubu. 

Náramků máme dostatečné množství pro všechny (cca 50 náramků na jednoho člena). Ke každému náramku Vám dáme informační leták, který akci s náramky vysvětluje. 

Setkání v Evropském parlamentu "Za rovnocennou úroveň péče o pacienty s cystickou fibrózou v Evropě".
Toto setkání zástupců pacientů a odborníků evropských zemí se uskuteční v rámci Evropského týdne pro CF (9. – 15. 11.), a to ve středu 11. listopadu 2009 v prostorách Evropského parlamentu v Bruselu.

V dopoledních hodinách se před tímto setkáním bude konat diskuze u kulatého stolu, kde budeme hovořit o současné situaci v oblasti péče o pacienty s cystickou fibrózou v Evropě a o pokroku ve výzkumu.

Rádi bychom Vás požádali o spolupráci při organizaci akce v Poštovní spořitelně a dalších vánočních akcích, které jsou ještě v přípravách. Potřebovali bychom pomoci napéct cukroví či perníčky (nazdobené) a vyrobit předměty s vánoční tématikou do pátku 20. 11. Výtěžek z jejich prodeje pomůže nemocným CF. 

Také Vás vyzýváme o pomoc s distribucí náramků. Využijte této jedinečné příležitosti a informujte své okolí o tom, co je cystická fibróza. O náramky si pište či volejte nejlépe do středy 4. 11., abychom Vám je stihli poslat včas zpět tzn. do začátku Evropského týdne 9. 11..

Jak jste již četli výše, i letos máme v Ostravě aukci děl studentů několika uměleckých škol - v úterý dne 1.12.2009, v ostravském hotelu Atom od 17:00 hodin. 

 

Stejně jako loni Vám nabízíme popovídání či konzultaci se sociální pracovnicí Terezou Tesařovou. Přijela by dříve a nejdříve od cca 13:00 by Vám byla k dispozici. Setkání by probíhalo v prostorách hotelu Atom. Detaily bychom upřesnili těm, co se přihlásí.

Dejte nám prosím vědět do pátku 20. 11. 2009, zda byste o toto setkání měli předběžně zájem. Těm z Vás, co nám odpovíte, dáme později vědět přesnější informace o setkání. 
Připomínáme, že v Klubu je pořadník dětí i dospělých, kteří by měli zájem o inhalátor eFlow, pokud by byl zdarma (zaplatil by jej sponzor). Máte-li zájem o inhalátor, přihlaste se. Podmínkou jsou příjmy rodiny do 2násobku životního minima.

Během září a října proběhla dvě setkání rodičů a jedno setkání pro prarodiče. Na jaře příštího roku chystáme jedno setkání rodičů a jedno, které bychom rádi rozšířili na všechny příbuzné a blízké, kteří mají o povídání s ostatními zájem. O termínech Vám dáme včas vědět. Pokud by si Vaši blízcí rádi promluvili o CF nebo čemkoli, co s tím souvisí, a obávali by se skupinového setkání s „cizími“ lidmi, dejte jim prosím vědět, že jsme tu pro ně i pro individuální popovídání. 

V sobotu 7.11. proběhne od 13 hodin nové, speciální setkání pro rodiče v konferenční místnosti FN Ostrava. Je určeno rodičům, kteří jsou z blízkého okolí a ostatní příležitosti k seznámení pro ně byly zatím nedostupné. Setkání je pro členy Klubu i pro rodiny, které v Klubu nejsou. Budeme si tedy povídat i o tom, co Klub dělá. Do Ostravy se chystají Helena Chladová a Tereza Tesařová. Chcete-li přijít, dejte nám vědět do 3.11. do Klubu.

Jak jste si jistě všimli, již dlouho nevyšel časopis Zpravodaj. Bohužel nemáme stále redaktora, který by se časopisu ujal. Zpracování k tisku je ochoten – tak jako minule – připravit Honza Mihule. Chybí nám někdo, kdo vymyslí, o čem by se ve Zpravodaji mělo psát a články od autorů zajistí. 

Připomínáme, že jsme získali grant, ze kterého od července tohoto roku financujeme novou službu – krizový telefon. Linka funguje mimo pracovní dobu Klubu CF, a to ve všední den mezi 17 a 22 hod. , o víkendech a svátcích mezi 9 a 22 hod. Na telefonu se střídají psycholožky Pavla Hodková, Helena Chladová a sociální pracovnice Tereza Tesařová. Pokud si chcete promluvit o problémech spojených s CF, nebojte se a zavolejte. Společně určitě vyřešíme víc. 

Krizový telefon Klubu CF: 776 777 257

Cena hovoru podléhá běžnému tarifu mobilního operátora, na vyžádání Vám však zavoláme zpět. 

Naším plánem je také vytvořit již na začátku příštího roku síť psychologů z jednotlivých regionů. Chceme dosáhnout toho, aby pro Vás byla psychologická péče co nejdostupnější. Znovu se na Vás proto obracíme s prosbou: Pokud máte dobrou zkušenost s nějakým psychologem, dejte nám na něj kontakt a my ho oslovíme pro další spolupráci s rodinami s CF! Vaše osobní doporučení je pro nás určitou zárukou kvality takového odborníka.

Pozvánka na Korsiku: Jedna ochotná rodina (neCF členové Klubu) nabízí rodině s CF (či mamince s dítětem, dětmi) možnost ubytování na týden zdarma na Korsice, v Bastii. Rodina zde bydlí, místo je 5 minut od moře. Pozvání platí letos do 13. prosince. Bližší informace jsou k dispozici v Klubu a detaily možno domlouvat po emailu přímo s nimi.

Krásný podzim,

Klub CF

