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UVODNI SLOVO

Mili étenafi,

po delSi pauze se k vdm dostava dalSi z fady Zpravodaju. Za dobu, kdy
nevysSel, se nashromézdilo vice zajimavych ¢lanka, tak doufam, Ze si kazdy
z vas vybere.

Ujala jsem se role redaktora jen z nedostatku jinych zdjemcl a doufam, ze
se brzo najde nékdo, kdo bude rad tuto praci délat. Pro ty, kterym chybi
k rozhodnuti uz jen posledni kracek, kdo by chtéli védét, v ¢em tato prace
zhruba spociva, se pokusim o kratké shrnuti.

Je tfeba vytvofit obsah nového Cisla, jehoz schéma se nyni jiz dlouho
neménilo (nékolik odbornych ¢lanku, klubové informace, pfispévky od vas,
hospodareni, kontakty). Pak musi redaktor kontaktovat autory, ktefi by méli
pFispévky napsat, a také z nich ¢lanek vydobyt (to je ta nejtézsi cast).
Clanky je pak tfeba na pogita¢i uloZit do pfedem pfipraveného souboru,
pridat fotografie a obrazky a poslat na jazykovou korekturu (zajiStuje
Kamila Smidova). Pak se soubor posila k pFipravnym predtiskovym pracim
Honzovi Mihulemu a odtud uZ putuje do tiskarny. Tam prace a dozor
redaktora konéi a uz muze slozit ruce a jen se radovat z dobfe odvedené
prace (pfipadné oSetfit své nervy zdecimované dobyvanim pfispévkl) a
samoziejmeé sklizet ovace a gratulace.

A to je vSe. At uz bude pfistim redaktorem Zpravodaje kdokoliv, téSime se
vSichni v Klubu na vaSe prispévky ¢i tipy, o ¢em by se zde mélo psét.

Preji vam Stastny Novy rok, hodné zdravi, sil a optimismu.

Pavla Hodkova
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CF NA PNEUMOLOGICKE KLINICE FN MOTOL V ROCE
2008

V roce 2008 pokraCovala prace dospélé Casti CF centra Praha na
Pneumologické klinice UK 2. LF a FN Motol podobné jako v predchozich
letech. V péci o naSe pacienty doSlo k témto pokrokdm:

- zacali jsme vyuzivat mukolytickou lécbu inhalacemi hypertonického
roztoku NaCl (,solny roztok"), ktery u fady nemocnych nahradil tradiéni
roztok amiloridu;

- na podzim zacalo byt dostupné nové nadéjné nitrozilni antibiotikum pro
nemocné s kolonizaci Burkholderia cepacia, a to tigecyklin; vétsi
zkuSenosti s nim zatim pochopitelné nemame;

- v kvétnu probéhlo stéhovani detaSovanych oddéleni kliniky zpét do
budovy TRN, pavilonu 21, takZe jsme zase ,pod jednou stfechou”; toto
stéhovani se bohuzel neobeslo bez dalSi redukce lizkového fondu, nyni
mame 10 JIP a 46 standardnich Itzek (pfed stéhovanim v srpnu 2005 to
bylo 14 JIP a 56 standardnich lGzek);

- podafilo se ziskat licenci k pfedepisovani klinické vyzivy (,Nutridrinky*),
takze odpadéa nutnost schvalovani receptl na interni klinice;

- jiz pét let (naposledy na jafe 2003) na naSem pracovisti nedoSlo k nové
kolonizaci epidemickym kmenem genomovaru 3A komplexu Burkholderia
(B.) cepacia, coz doklada UspésSnost praktikovaného hygienicko-
epidemického rezimu;

- 0 dospélé pacienty s CF se zacCala starat dalSi Iékafka naSeho pracovisté,
dr. Lucie Valentova Bartdkova, kter& pomaha s péci o hospitalizované
nemocné a o pacienty pfipravované k plicni transplatanci, v srpnu rovnéz
zastupovala na ambulanci v dobé dovolenych;

- pocCet pacientu s CF v péci naSeho pracovisté poprvé dosahl trojciferného
Cisla

V uvedeném roce zemfeli 2 naSi nemocni (1 s kolonizaci B. cepacia a 1
nekolonizovany). Do péce jsme pfevzali 17 pacientd (z toho 14 z détské
¢asti CF centra Praha). Bohuzel byla mezi naSimi pacienty nové zjiSténa
bakterialni kolonizace P. aeruginosa ve 2 pfipadech, B. multivorans
(genomovar 2) v 1 pfipadé a B. stabilis (genomovar 4) v 1 pfipadé.

K 31.12.2008 jsme méli v péci celkem 109 pacientl (z toho 13 ve sdilené
péci s mimoprazskymi poradnami a transplantacni ambulanci Il
chirurgické kliniky). BohuZzel, 10 pacientl si za cely rok nenaSlo ¢as k nam
na ambulanci pfijit. Primérny vék byl 27,0 roku (rozmezi 19,2-51,4 roku).
Normélni stav vyzivy (BMI 219,0) mélo 85 (78,0 %) pacientld a normalni
plicni funkce (FEV1 280 % nal. hodn.) 34 (31,2 %) pacientd. 45 (41,3 %)
pacientd bylo kolonizovano komplexem B. cepacia, 44 (40,4 %)
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Pseudomonas aeruginosa a 6 (5,5 %) Stenotrophomonas maltophilia.
Pretrvava tedy vysoka prevalence kolonizace komplexem B. cepacia, do
popredi se vSak dostavaji tzv. neepidemické kmeny (genomovary 2, 3B
a 4), které v soucCasnosti nachazime u 10 (9,2 %) pacientd. Incidence
(k 31.12.) kolonizace epidemickym kmenem genomovaru 3A tak od roku
2003 do roku 2008 klesla z 48,1 % na 32,1 %. U 5 (4,6 %) nemocnych
jsme ve sputu zachytili i netuberkul6zni mykobakteria, 1 nemocnou bylo
treba pro mykobakteri6zu zacit Iécit. 3 pacientky prodélaly plicni
transplantaci a dalSi 2 pacienti jsou na ¢ekaci listiné.

Pokracovala i spoluprace s Klubem nemocnych CF. Prakticky trvale jsem
v kontaktu s Terezou Tesafovou, feSime spole¢né problémy tak, jak je
pfindSeji vSedni dny, predevSim v psychosocialni sféfe péce o nemocné.
Zlcastiuji se seminart CF centra a podilel jsem se rovnéz na poradani 31.
evropské CF konference v Praze, kde jsem spolumoderoval dvé sekce
(jednu z nich s predsedou ECFS, prof. Elbornem).

Problematiku CF jsem jako hlavni autor zpracoval ve dvou sdélenich
v Ceskych periodicich (diagnostika CF v dospélosti a kondenzat
vydechovaného vzduchu u CF) a v jedné kapitole v monografii (akutni
stavy u CF), dale ve 4 pfednaskéach a 3 posterovych sdélenich (z toho 2 na
kongresech ECFS a ERS). Grant IGA MZ CR (NR 8304-3/2005), tykajici se
vyzkumu kondenzatu vydechovaného vzduchu u CF, jehoz jsem byl
spolufesSitelem a ktery byl ukonéen v prosinci 2007, ziskal cenné hodnoceni
»B

Co se tyCe v minulosti avizované snahy vytvofit samostatné [{zkové
oddéleni pro dospélé CF nemocné v nevyuzitych prostorach budovy
pneumologické kliniky (jiz v roce 2001, dr. Stachova), pokracujeme
vzhledem k prioritni rekonstrukci détského monobloku v péci v dostupnych
prostorach. Konkrétné jde o 1. stanici (28 ldzek), JIP 1 (4 lizka)
aambulanci €. 6 (patek 9:30-13:30; po dohodé i uUtery a ctvrtek) pro
nemocné s kolonizaci komplexem B. cepacia a 2. stanici (18 luzek), JIP 2
(6 luzek) a ambulanci ¢. 8 (stfeda 9:30-12:30; po dohodé i pondéli) pro
nemocné bez kolonizace komplexem B. cepacia.

Diky dohodé s feditelstvim nemocnice nebyly ani letos uplatiovany
restriktivni opatfeni tykajici se limitd na predepisovani drahych Iéku
(Pulmozyme, Colomycin, TOBI a Bramitob).

MUDr. Libor Fila
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INHALACE SOLNEHO ROZTOKU — S UL NAD ZLATO

V rozvaoji plicniho onemocnéni u cystické fibrézy (CF) hraji roli tfi zakladni
mechanizmy, a to porucha odstrafiovani hlenu z dychacich cest
(mukociliarni clearance) a na ni nasedajici infekce a zanétliva reakce.

Porucha mukaociliarni clearance ma puvod v mutaci genu zodpovédného za
vznik CF, tedy genu kédujiciho bilkovinu zvanou CFTR. Tato bilkovina
funguje v bunécné membrané jako kandl pro chloridové ionty. Pro rozvoj
CF v8ak neni dulezity jen rozdil koncentraci chloridovych iontd na obou
stranach bunécné membrany, ale i uplatnéni rozdil(i elektrického napéti
(chloridové ionty maji zaporny elektricky naboj). Pravé rozdil elektrického
napéti reguluje €innost jiného dullezitého kanalu bunééné membrany, a to
kanalu pro sodikové ionty, zvaného ENaC. Tento kanal, neni-li adekvatné
tlumen, totiz zpUsobuje zvySené odcéerpavani sodikovych iontd a soucasné
i vody z povrchu sliznice dychacich cest. To vede k zahuSténi hlenu a jeho
horS§imu odstranovani smérem do Ust pomoci fasinek na slizni¢nich
burikach. Hlen se pak na sliznici pfilepi, zvétSi se jeho objem a muze i
dychaci cesty Uplné ucpat. V tomto prostfedi pak snadno dojde k infekci.

Dostate¢né odstrafiovani hlenu je tak kazdodennim Ukolem pro pacienty
s CF. Vyuzivame k tomu Iéky zfedujici hlen a dechovou rehabilitaci. Kromeé
Iéku, které fedi hlen chemicky (napf. inhalaéni Mistabron nebo ACC injekt)
¢i enzymaticky (Pulmozyme), se snazime i zlepSit zavodnéni povrchu
sliznice dychacich cest. Léta byl u nads v tomto IéCebném pfistupu
dominantnim Iékem roztok amiloridu pro inhalaci. Amilorid totiz tlumi
uvedeny sodikovy kanal, a brani tak zvySenému vstfebavani sodikovych
iontd a vody. Nevyhodou amiloridu je vSak jeho kratce trvajici ucinek.
Novéjsi prace navic naznacuji, Zze je vhodny spiSe pro nemocné s lehéim
plicnim postizenim. Pfesto je u fady pacientl tato 1éCba Ucinn& i dobfe
snasena.

V poslednich letech se do popredi dostava jiny Iék slouzici k Upravée
zavodnéni hlenu na povrchu dychacich cest. Jde o hypertonicky roztok
kuchynské soli (NaCl). Cestu k Sirokému vyuziti mu ,vydlazdily* predevsim
dva ¢lanky v renomovaném c¢asopise The New England Journal of
Medicine v roce 2006.

Prvni prace vyuzivala k inhalaci (po pfedchozim podani léku na rozSifeni
pradusek) 5 ml 7% NaCl 4x denné po dobu 14 dnu a prokazala zlepSeni
mukocilidrni clearance a plicnich funkci u dospélych pacientd s lehkou
poruchou plicnich funkci. Tato 1é¢ba neméla zadné zavazné nezadouci
Gcginky. Ke zlepSeni vSak nedochézelo u pacientd, ktefi sou¢asné uzivali
roztok amiloridu.
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Druh& prace vyuzivala inhala¢ni Ié¢bu (opét po podani lIéku na rozsifeni
pradusek) 4 ml 7% NaCl 2x denné po dobu 48 tydnd u déti i dospélych
s lehkou poruchou funkce plic. VétSina nemocnych byla kolonizovana
Pseudomonas aeruginosa, nemochi s kolonizaci Burkholderia cepacia
nebyli do studie zafazeni. Tato lé¢ba vedla ke zlepSeni plicnich funkci
a zmenSeni poctu plicnich exacerbaci, a to aniz doslo k nové bakterialni
infekci ¢i zhorSeni zanétu dychacich cest. Nezadoucich ucinkd bylo mélo
(vyskyt u <10 % IéCenych), jednalo se nejcastéji o drazdivy kaSel, pocit tihy
na hrudniku a podrédzdéni hltanu. Nejvyraznéjsi zlepSeni plicnich funkci
nastalo béhem prvnich Sesti tydn( 1éCby a pretrvavalo pak béhem celé
doby sledovani.

Hypertonicky roztok NaCl (,solny roztok®, jak mu obvykle fikame) je v fadé
CF center ve svété vyuzivan jiz delSi dobu. Pouzivaji se ruzné koncentrace
NaCl, od 3 do 8 %. VysSi koncentrace maji pochopitelné vétsi potencial
vyvolavat drazdivy kaSel. Proto je vhodné zejména u osob s horSimi
plicnimi funkcemi podat pfed inhalaci i I1éky na rozSifeni pradusek, napf.
Ventolin (1-2 vdechy ve spreji nebo 0,3-0,5 ml roztoku nebulizatorem).
U nas pouzivame koncentrace od 3 do 7% (nejCastéji 5,85% roztok).
SnéaSenlivost 1é¢by je individualni. Dosavadni zkuSenosti vSak dobry efekt
IéEby potvrzuji, zlepSeni plicnich funkci bylo v nékolika pfipadech i dosti
vyrazné, a to i u nemocnych s kolonizaci Burkholderia cepacia. Podavani
solného roztoku nebrani souasnému (v jinou denni dobu) podavani
dalSich inhalaénich Iékd v&etné Iékd na fedéni hlenu, jako je Pulmozyme,
Mistabron &i ACC injekt. Pouze roztoku amiloridu bychom se méli vyhnout,
jak naznacila uvedena prvni studie.

Zavérem muzeme fici, Zze i u nas vedlo zavedeni solného roztoku do 1é¢by
CF v poslednich dvou letech k cennému rozSifeni palety 1ékd umozfiujicich
zlepSeni odkaSlavani. Nicméné teprve cas a SirSi vyuziti ukéaze, jakou
pozici a renomé si solny roztok vybuduje a zda bude opravdu sul nad zlato,
tak jako v pohadce.

MUDr. Libor Fila
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INHALACE — CO A JAK RADIT ZA SEBOU

V CF ambulanci opakované ja i moji kolegové nardzime na to, Ze nevite,
jak spravné radit inhalace a dechovou rehabilitaci béhem dne. Proto se
pokusim jesSté jednou shrnout zakladni pokyny k témto postupum - jak
spravné radit inhalace a dechovou rehabilitaci, aby byla co nejefektivnéjsi.

Pfipomenme si na Uvod, co vlastné jiz dobfe zname. Cysticka fibr6za (CF)
je chronickad nemoc, ktera neni vylécitelna, ale je 1éCiteln4. To znamena, ze
je tfeba ji léc¢it trvale. Dosud neexistuje metoda, kterd by CF zcela vylécila,
je vSak nadéje, ze neni daleko doba, kdy takova metoda bude nalezena.
Proto je nutné, aby se nemocny a zejména jeho dychaci Ustroji a plice
udrzely v tak dobrém stavu, aby nemocnému v budoucnu Ié¢ebné metody
mohly pomoci. Na tom usilovné spolupracuji védci a Iékafi celého svéta
a v kazdodennim Zivoté nemocny sam, jeho rodi¢e a rodina a vSichni CF
zdravotnici (podrobnéji v knize Véavrova, BartoSova a kolektiv: Cysticka
Fibr6za — pfirucka pro nemocné a jejich rodice, 2. doplnéné vydani, 2009).

vvvvvv

Ié¢by CF. AvSak k jeho dobrému provadéni je tfeba (stejné jako u dalSich
Ié¢ebnych postupll) pochopit jeho smysl. Formou inhalaci se nemocnym
s CF podavaji léky zfedujici hlen (mukolytika), antibiotika, Iéky rozSitujici

nemocného. Vysetfuje se tzv. spirometrickym vySetfenim (spirometrie), pfi
kterém se ukazuje, jak poSkozené je dychaci Ustroji. Pfi tomto vySetfeni se
mimo jiné zjiStuje hodnota tzv. FEV1, coz je usilovné vydechnuty objem
vzduchu za prvni sekundu vydechu. Na obrazku 1 je v grafu znazornéno
porovnani ¢eské a americké populace CF nemocnych pravé podle hodnot
FEV1. Skupina CF nemocnych byla rozdélena do 5 podskupin podle véku.
Ve srovnani s americkou populaci CF nemocnych je i eska populace na
tom velmi dobfe.
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K tomu, aby dychaci Ustroji bylo v dobrém stavu a funkce plic co nejlepsi,
slouzi zejména inhalace a dechova fyzioterapie. Dobra technika inhalaci je
velmi dllezitd k dosazeni maximalniho pusobeni inhalované latky. Neméné
dalezité je vSak poradi inhalaci a dechovych cviceni a jejich doporucené
Casové fazeni béhem dne. Techniku inhalaci uéi nemocné i jejich rodice
ihned po stanoveni diagnézy (vétSinou jeSté za hospitalizace)
fyzioterapeut. Dobra hygiena dychacich cest udrzi prachodnost po celych
24 hodin.

My si nyni zakladni Gdaje a postupy pfipomeneme.

JAKE LATKY CF NEMOCNI INHALUJI.

Ke zfedovani hlenu se pouzivaji inhalace nésledujicich latek:

e Amilorid - roztok amiloridu, 1€ku, ktery ovliviiuje funkci chloridovych
kanalt, ve fyziologickém roztoku, uziva se ve velkém zfedéni.
Tento Iék ma normalizovat transport iontd (a s nimi i vody)
bunéénymi obaly, ktery je u nemocnych s CF naruSen. Tim by se
mélo alespon trochu pfiblizit slozeni CF hlenu sloZeni hlenu
normalniho (pfed inhalaci se mohou pouzit bronchodilatancia).

e Hypertonicky roztok soli - roztok NaCl o koncentraci vySSi nez
0,9%; tento roztok plsobi osmoticky (pfitahuje tak do dychacich
cest vodu) a uvolriuje hlen. Pouziva se v koncentraci 3-7%.

e Ambroxol (Mucosolvan), mesnum (Mistabron), acetylcystein (ACC
injekt) — tyto latky Stépi mucin, ktery je zodpovédny za hustotu
hlenu. Nemély by se uZivat dlouhodobé, protoze v kone¢ném
disledku drazdi hlenotvorné bunky k tvorbé dalSiho sekretu (hlenu)
a nici fasinkovy epitel. UzZivaji se vétSinou pfi akutnich infekcich.

« rhDNé&za (Pulmozyme) — je enzym, ktery Stépi deoxyribonukleovou
kyselinu (DNA), ktera se ve velkém mnozstvi uvoliuje z rozpadlych
bilych krvinek, nachazejicich se v zanétem poskozenych plicich
nemocnych s CF. DNA totiz velmi zvySuje hustotu hlenu. DNaza
hlen zfedi; nemocny jej pak snaze vykaSle, antibiotika potom lépe
pronikaji k sliznici dychacich cest.
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PORADI INHALACI A cVI €ENI, JE-LI LEK U VICE

1. Inhalace amiloridu nebo soli

2. Poté nasleduje pfedepsana fyzioterapie, aby se zfedény hlen dobfe
vykaslal a plice se ocistily a pfipravily na inhalaci antibiotika.

3. Inhalace antibiotika (TOBI nebo Colomycine) u pacientt, ktefi maji
v dychacich cestach Pseudomonadu.

4. Pokud mé pacient pfedepséany jeste I1éky na uvolnéni pradusek jako
Ventolin, Symbicort, Seretide, event. Budiair, uziva dle doporuéeni
Iékafe bud pfed inahalci amiloridu ¢i soli nebo k roztazeni
pradusek pred ,ocistnou” procedurou, nebo naopak az nakonec do
,VyCisténych plic* k celkovému mirnéni zvySené drazdivosti stény
pradusek.

Léky se nesméji smichavat. Nejlépe by bylo mit na kazdy lék jiny
nebulizator. Neni-li to mozné, je tfeba nebulizator alespor vyplachnout.

Postup inhalace a dechové rehabilitace pfi uzivani Pulmozymu:

» Lék se obvykle inhaluje v mnozstvi 1 ampulka (2,5 mg) 1x denné.

e Vyrobce Pulmozymu doporucuje, aby inhalace Pulmozymu
probihaly vyhradn & na inhalatoru PARI MASTER .
V soucasnosti firma dava Pari Master zdarma kazdému pacientovi,
kterému je pfedepsan Pulmozyme.

* Po inhalaci Pulmozymu musi nutné nasledovat dukladna dechova
rehabilitace, ale méla by se provadét nejdfive za 1 az 2,5
hodiny po jeho podani , protoZe v té dobé bude odkaslavani
snadnéjsi.

» Navic inhalace Pulmozymu by méla probihat v jinou denni
dobu, nezZ jsou inhalovana antibiotika , jinak by jejich efekt
mohl poskodit strukturu Iéku.

Stru¢né jsme si zopakovali, k ¢emu jsou jednotlivé inhala¢ni latky a jaké je

poradi jejich inhalace a cvi¢eni. Dodrzujte, prosim, toto pofadi, pro dobry
stav plic je tim nejlepSim.

MUDr. Veronika Skalicka

9 Unor 2010



O SCREENINGU NOVOROZENCU

zpracovano podle clanku ,Novorozenecky screening cystické fibrozy
v Ceské republice: zavéry pilotni studie® v casopise Cesko-slovenska
pediatrie, ro¢. 2007, 4. 4, s. 187-195

V¢asné diagn6za u cystické fibrézy je povazovana za dulezity predpoklad
dobré prognozy zdravotniho stavu nemocnych i znamkou dobré Iékarské
péce v dané zemi. Je zndmo, Ze v€asna lécba, dokonce jiz u pacientd, ktefi
dosud nevykazovali pfiznaky CF, vyznamné prodluzuje jejich kvalitu
a délku zivota (1). Aby mohla byt CF v€as diagnostikovand, pfimo se nabizi
metoda tzv. novorozeneckého screeningu.

V Ceské republice se v obdobi let 1999-2005 zvysil vék pacienta, kdy je
stanovena diagnéza, na 1,2 roku (median) oproti obdobi do roku 1998, kdy
¢inil 0,58 roku (median). Tyto nepfiznivé skute¢nosti vedly CF odborniky
k zahjeni pilotni studie novorozeneckého screeningu CF s cilem zlepsit
jeji diagnostiku (2). Tato studie méla slouzit jako podklad pro rozhodovani
o tom, zda MZ CR zavede screening pravidelny.

Novorozeneckym screeningem se rozumi testovani vSech nové
narozenych déti na Gzemi statu na vytipované zavazné choroby.

Pro CF se toto vySetfeni provadi ve dvou hlavnich krocich. V prvnim kroku
se novorozenci mezi 72. a 96. hodinou Zivota odebere kapka krve
Z paticky. Z této tzv. suché kapky krve se méfi imunoreaktivni trypsin (IRT),
ktery svou koncentraci m(ize ukazat na jedince, ktery méa vysSi riziko
onemocnéni CF. IRT ovSem neukazuje pouze na CF, ale i na jina
onemocnéni, proto se k uréeni CF musi provadét i dalsi vySetfeni. Ve
skupiné novorozencd se zvySenou koncentraci IRT jsou v druhém kroku
zjistovany molekularné-genetickym vySetfenim genetické mutace pro CF.
Toto vySetfeni se stale provadi z oné jedné kapky krve odebrané na
pocatku. Pokud se ukaze, Ze dité mélo extrémné vysokou koncentraci IRT,
ale nebyla nalezena zadna CF mutace, provadi se znovu odbér suché
kapky krve a vySetfeni se opakuje (tzv. recall). U novorozencu, ktefi maji
zvySenou hladinu IRT a nalezenu alespon jednu mutaci, se provadi
klasicky potni test. Podle vysledkd vSech téchto vySetfeni posléze CF
odbornici rozhoduji o dalSich postupech.

V obdobi od 1. 2. 2005 do 22. 11. 2006 bylo vySetfeno 76438
novorozenych déti ze spadové oblasti laboratofe novorozeneckého
screeningu Kliniky déti a dorostu UK 3. Lékarské fakulty a Fakultni
nemocnice Kralovské Vinohrady, Praha. Tato oblast zahrnuje 100
novorozeneckych oddéleni v ¢eskych krajich a pokryva 62 % porodnosti
v CR. Od rodi¢d byl ziskavan informovany souhlas.
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Ve formulafi o informovaném souhlasu s bézné screeningem zjiStovanymi
chorobami byla pfidana informace o pilotni studii s moznosti odmitnuti
GCasti v této studii (2).

VysSi koncentrace IRT byla zjiSténa u 799 novorozenctl. U téch, kde byla
koncentrace IRT v rozmezi 75-150 ng/ml, bylo vySetfeno 5 nejbéznéjSich
mutaci genu CFTR. U novorozenct, kde byla koncentrace IRT vySSi nez
150 ng/ml (a tedy riziko CF vysSi), bylo vySetfeno 38 mutaci (2). Pokud se
v prvni skupiné objevila mutace, bylo i u téchto novorozencli néasledné
dovySetfeno 37 mutaci, pfipadné i dalSi mutace, pokud dalSi vySetfeni
(potni test) na CF ukazuiji.

U 11 déti byly nalezeny dvé mutace CFTR genu, u 53 déti jedna mutace.
Tyto skupiny se dale rozdéluji podle vysledku dalSich vySetfeni, tj. zejména
potniho testu a nového vySetfeni IRT ze znovu odebrané kapky krve,
nékteré z nich dalSi testy nepodstoupily z nejriznéjSich divodd. V 52
pfipadech byla u déti nalezena pouze 1 mutace, ty jsou v rdmci studie
povazovany za zdravé nosiCe. Byla jim nabidnuta moznost genetického
poradenstvi jako zdravym nosi¢tm v rodinach s CF.

Celkem bylo pomoci novorozeneckého screeningu v této studii
diagnostikovano 12 déti s cystickou fibr6zou. Rozsah véku pfi stanoveni
diagn6zy byl 25-54 dnu (median 37 dnud). V 8 pfipadech byla diagn6za
stanovena, jesté nez se u déti vyskytly obvyklé pfiznaky, ve 4 pfipadech se
jiz u déti klinické pfiznaky vyskytly (bronchopneumonie, mekoniovy ileus)
(2).

Vysledkem pilotni studie screeningu CF u novorozencl bylo také
diagnostikovani CF u jejich starSich sourozencl. Toto se stalo ve tfech
pfipadech, diagnostikovani sourozenci byli ve véku 3-13 let a méli pfiznaky
CF.

VSichni diagnostikovani pacienti byli zafazeni do center pro lécbu CF
a jejich rodiny absolvovaly genetické poradenstvi.

V kazdém pripadé pilotni studie prokéazala uzite€nost novorozeneckého
screeningu CF. V soucasnosti se jiz pfipravuje celoplodny screening (tj.
v celé CR), ktery bude zahajen snad jiz koncem roku 2009. Screening bude
provadén zpusobem popsanym v tomto ¢lanku.

Poznamka:
Seznam pouzité literatury je k dispozici na vyzadani v Klubu CF

MUDr. Veronika Skalicka
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COPING U CF

UVOD ANEB ,NEJPRVE TROCHU SROZUMITELN E*

Na své cesté zivotem mifime vzdy k néjakym cilim — naudit se cist,
dokong¢it Skolu, udélat maturitu, najit si praci, uvafit svickovou, naucit se
fidit auto, vstoupit do manzelstvi, zplodit dité a tak dale. Nékdy je dosazeni
cile jednoduché a pfimocaré, nékdy se vSak musime vyrovnavat
s nejrliznéjSimi prekédzkami. A pravé vyrovnavani s pfekazkami neboli
~coping” — tedy zpusob, jak se s nimi my lidé vyrovnavame — tvofilo hlavni
¢ast mé diplomové prace.

Budete se mnou jisté souhlasit, Ze nemoc a zvlasté chronicka
nemoc je velkou pfekazkou v naSem Zzivoté - v Zivoté toho, kdo je nemocny
a také vSech jeho blizkych. Cysticka fibr6za je navic prekazkou zaludnou
a nevypocitatelnou.

Slovo coping pochéazi z anglictiny a ¢esky znamena ,vyrovnat se“

s nécim. ZjednoduSené feceno to jsou pocity, mySlenky a chovani (¢iny),
které pouzivame, aby nas tézké a stresové situace pfilis nezranily. Existuji,
jak si pozdéji ukdzeme, rizné zpusoby, jak se vyrovndvame s tim, co nas
potka.
Odbornici popisuji nékolik copingovych zpusobu ¢i styl. Na jedné strané
odmitavy zpusob copingu odvadi pozornost od onemocnéni, lidé mohou
vyjadfovat nezdjem o svou situaci a zdravotni stav, mohou vynechavat
IéCbu a odklanét se od situaci, které jsou pro né neunosné. Na druhé
strané lidé s optimistickym pfistupem k onemocnéni pozorné sleduji svij
zdravotni stav a maji touhu s onemocnénim bojovat. Tito lidé napfiklad
Casto peclivé sleduji vyvoj vyzkumu na poli jejich onemocnéni. Nelze vSak
fici, Zze by ¢lovék pouzival jen jeden jediny zpusob copingu. Kazdy méa
néjaky zplsob prevladajici, mdze vSak vyuzivat i zpusoby jiné.

Pro¢ je coping u chronického onemocnéni tak dulezity? Pro¢ ho
méame zjistovat? Kromé vySe uvedeného vyrovnani se se stresovou situaci,
tj. v naSem pfipadé s chronickym onemocnénim, méa coping vliv i na dalsi
aspekty zivota nemocného i jeho blizkych. Obvykle se udava, Ze coping
ovliviiuje kvalitu Zivota. A kvalita Zivota se opét posuzuje podle toho, jak
sam nemocny svlj Zivot hodnoti. Coping je také davan do souvislosti
s prtbéhem nemoci a vékem doziti. S copingem souvisi také problematika
.compliance”. Volné prelozeno a popsano — jak pacient spolupracuje s
Iékafem, jak dodrzuje jeho pokyny, jak provadi Ié¢ebné Ukony atd. V
neposledni fadé je zjiStovani copingu u jedince dullezité z ddvodu
psychologické intervence. Ma-li coping (a vSe tomu nasvédcuje) vliv na
dodrzovani lécebného rezimu, pribéh choroby, atd., je velmi dullezité
vénovat Usili zméné maladaptivniho (nevhodného) zpusobu copingu na
adaptivni (dobry, spravny).
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Otazkou je, které zpusoby copingu lze povaZovat za adaptivni
a které ne. Zda se, Ze nejsou univerzalné dobré ¢i Spatné procesy, jen
nékteré mohou byt ¢astéji lepSi nebo horSi nez ostatni a jejich efektivita se
obecné posuzuje podle zminéné kvality Zivota. Ma se za to, ze aktivni
optimistické zplsoby copingu jsou nahlizeny jako pozitivni, a zplUsob
,odvedeni pozornosti“ a ,vyhybani“ se jsou brany jako negativni. OvSem
napfiklad strategie ,odvedeni pozornosti“ a ,vyhnuti se* davaji v konkrétni
situaci nemocnému ¢as na to, aby se na situaci adaptoval a aby béhem té
doby naSel novy zplGsob optimélniho fungovani. Vyzkum ukazal, Ze coping
~vyhybani se“ je nejvhodnéjsi pro kratkodobé problémy a aktivni coping pro
problémy dlouhodobé. MiZeme si to vysvétlit tfeba tak, ze aktivni zpisob
copingu je béh na dlouhou trat a ,vyhybani se“ je jako prestavka k
nadechnuti a odpocinku. Také se ukazuje, Ze ,vyhybani se“ je vhodnégjsi
zpusob copingu, pokud je situace nekontrolovatelna, a aktivni zplsob je
lepsi, pokud je situace vyhodnocena jako feSitelna.

VYZKUM ANEB ,TROCHU V EDY NEUSKODI*

Pro méfeni zplsobu copingu jsem si ve své diplomové praci
vybrala Cystic Fibrosis Coping Scale (CFCS) — Skéla copingu u CF. Tento
dotaznik byl vyvinut specialné pro dospélou populaci nemocnych CF a ve
spolupraci s nimi. Dotaznik obsahuje 20 polozek, které ukazuji na Gtyfi
copingové strategie — optimistické pfijeti (optimistic acceptance), nadéje
(hopefullness), odvadéni pozornosti (distraction) a vyhybani se
(avoidance).

Copingova strategie optimistické pfijeti charakterizuje pfistup na
jednom konci Skaly, je to aktivni, optimisticky pFistup k onemocnéni a ur¢ita
bojovnost v dobrém smyslu toho slova. Na zcela opa¢ném konci stoji
vyhybani se, které znamena pasivni a bezmocny pfistup k onemocnéni.
Nadéje reflektuje nadéji, ze se vSe v dobré obrati. A odvadéni pozornosti
ukazuje na snahu zcela zapomenout na fakt CF.

Dotaznik byl distribuovan mezi ¢leny obcanského sdruzeni Klub
nemocnych cystickou fibr6zou. Celkem bylo osloveno 134 dospélych
nemocnych, z nich dotaznik vratilo 42 nemocnych, 1 dotaznik musel byt
vyfazen, protoze nebyl kompletné vypinén. Rodi¢u bylo osloveno celkem
570 (u 335 déti ¢i sourozeneckych dvojic), dotaznikd se vrétilo 70, z toho 7
muselo byt vyfazeno pro nelplné vyplnéni. Vzorek tvori celkem 104 osob,
z toho 63 rodi¢l a 41 dospélych nemocnych, jejich rozdéleni podle pohlavi
a véku viz tabulka I. Jednoznacné nejvice je respondentli se stfednim
vzdélanim, a to v obou skupinach.
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Tabulka I. Rozd éleni skupin podle v éku a pohlavi

skupina n min max AM SD var. koef. M F
Dospéli 41 18 43 2441 5.16 21.14 20 21
Rodice 63 22 62 40.92 9.68 23.66 26 37

Pro sv0j vyzkum jsem stanovila pét zakladnich otazek. Ctyfi z nich zde
zodpovim, patou ponecham prozatim stranou. Nyni jiz k jednotlivym
otadzkam.

Jaké copingové styly a strategie uziva k vyrovnani se s diagnozou CF
skupina rodi¢t a skupina dospélych nemocnych? Odpovéd na tuto otdzku
najdeme v nasleduijici tabulce.

Tabulka Il. Vysledky vyzkumu

Zpusob copingu Rodice Déti

AM SD Var. AM SD Var.

Koef. Koef.

Optimistické 64,48 16,83 26,1 65,24 17,31 26,54
prijeti
Nadéje 44,92 14,42 32,09 45,71 13,67 29,9
Odvad éni 35,48 14,42 40,64 41,8 14,23 34,03
pozornosti
Vyhybani se 19,06 23,48 123,18 349 2352 674

Jsou odliSitelné a vyznamné rozdily v copingovych strategiich mezi témito
dvéma skupinami? Obé skupiny maji spole¢né to, Ze poradi strategii, co do
miry jejich uzivani je stejné — optimistické pfijeti, nadéje, odvadéni
pozornosti a vyhybani se. Jak je vidét v grafu na obrazku ¢&.1, mezi
skupinami existuji odliSitelné rozdily. Skupina dospélych uziva vSechny
Ctyfi strategie ve vétSi mife. Za pouziti parovych t-testd jsme zkoumali, zda
existuji statisticky vyznamné rozdily mezi obéma skupinami. Na zvolené
hladiné vyznamnosti (a = 0,05) je rozdil statisticky nevyznamny u faktoru
optimistického pfijeti a nadéje, ale statisticky vyznamny u faktoru odvadéni
pozornosti a vyhybani se. Dospéli nemocni uzivaji tedy statisticky
vyznamné vice tyto dvé copingové strategie nez skupina rodicu.
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Graf €. 1: vysledky dotazniku vyjad fené v grafu a srovnani obou
skupin

80

Hskupina R
[Elskupina D

procento

faktor 1 faktor 2 faktor 3 faktor 4

Vysvétlivky: faktor 1 — optimistické piijeti, faktor 2 — nadéje, faktor 3 — odvadéni pozornosti,
faktor 4 — vyhybani se, R — skupina rodiéd, D — skupina dospélych

Existuji rozdily ve skupiné dospélych nemocnych vzhledem k pohlavi
respondent(? Pro porovnani rozdili ve skupiné dospélych nemocnych
pouzitim metody t-test bylo zjisténo, Zze na zvolené hladiné a = 0,05
neexistuji statisticky vyznamné rozdily mezi podskupinami Zzen a muzg.
Z vysledk(i grafu na obrazku &.2 vSak vyplyva, ze odliSitelné rozdily mezi
Zenami a muzi ve skupiné dospélych pfece jen existuji. U muzu jsou znat
tendence k vétSimu uzivani strategie odvadéni pozornosti a vyhybani se
nez u zen. Ve skupiné rodiCl je situace obdobna. Statisticky vyznamny
rozdil existuje u copingové strategie nadéje, kterou Zeny uzivaji vyznamné
vice. Muzi naopak vice uzivaji strategie odvadéni pozornosti a vyhybani
se neZ Zeny.
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Graf €. 2: Graf vyjad feni vysledk G srovnani copingu Zzen a muz U
v jednotlivych skupinach
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Vysveétlivky: D — skupina dospélych, R — skupina rodicd,
ZAVER ANEB ,K CEMU TO VSECHNO JE?*

Vysledky vyzkumu mohou pro bézného &tenare vyznivat ponékud
odtazité a spletité. Pokusim se je tedy opét prevést do srozumitelné feci.
Vyzkumem se potvrdilo, Ze vysledky vyzkumu na téma ,coping* v Ceské
republice se vyznamné neliSi od vysledkd ve vyspélych zemich. Je to
dobfe nebo je to jen plytvani papirem, ¢asem a silou v3ech zdu¢astnénych?
Jednoznaéné je to dobfe. Bylo by alarmujici, kdyby vyzkum zjistil, ze se
vysledky od zbytku vyspélého svéta liSi a ze lidé predevSim od IéCby
a diagnodzy utikaji a nechtéji ji vzit na védomi. Promitlo by se to jisté i do
statistik medicinskych.

Ukazalo se vSak napfiklad, Zze dospéli nemocni potfebuji ¢astéji nez jejich
rodi¢e z faktu onemocnéni uniknout. Casté&ji potfebuji ,nevédét* a ,nefesit".
Je to pochopitelné, protoze potfebuji zit svij vlastni Zivot a nenechat se
nemoci svazovat. Neni to tedy vysledek nijak alarmujici, pokud tyto
strategie u nékoho nepfevladnou nad dobrym a konstruktivnim vztahem
k Ié¢bé. Pak totiz vitézi sebedestrukce. V Gvodu €lanku jsme si jiz fekli, ze
vSichni nékdy potfebuji ,pfestavku” v dlouhém béhu. Zistanu-li u sportovni
terminologie (sportovni odbornici prominou), pFili§ dlouha prestavka vSak
kazi vykon a k pokracovani v béhu se pak hilfe startuje. Kdo tedy
dlouhodobé unika, potfebuje nepochybné pomoci — bud od svych blizkych
nebo od psychologického odbornika.

DalSim dalezitym, avSak nikoliv pfekvapivym zjisténim bylo, Ze zeny a muzi
prozivaji diagnézu rozdilné. Tento fakt potvrzuji viceré vyzkumy. Nabizi se
tedy otazky: Jak ¢eSti otcové prozivaji nemoc svych déti? Maji si o tom kde
a s kym promluvit?
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Ti, kdo vyplnili dotaznik, pouzivaji vétSinou optimistické a
nadéjeplné zpusoby, jak se vyrovnat s nastrahami onemocnéni CF. To je
velice dllezité, nebot se potvrzuji staré znamé pravdy, Ze se ¢lovék neméa
nemoci poddavat, Ze ma bojovat — nejen s nemoci, ale spiSe sam za sebe,
za svUj dobry Zivot (a to nejen v pfipadé CF nemocnych, ale i v pfipadé
jejich rodich a vlastné vSech blizkych osob).

Zavérem dékuji vSem, kdo se mnou spolupracovali a dotaznik
vyplnili. Snad se jejich pfispénim a prostfednictvim tohoto ¢lanku dozvite
néco dulezitého a zajimavého.

Poznamky:

Seznam vesSkeré pouzité literatury je k dispozici na vyzadani u autorky
textu, stejné jako dalSi statistické Udaje (tabulky, grafy, vysledky t-testd
apod.) a cely text diplomové prace, e-mail: pavla.hodkova@seznam.cz

Mgr. Pavla Hodkova
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SEXUALITA NEMOCNYCH CF

Téma sexuality se objevilo jako néco, co samotné nemocné zajima a na co
se ptaji. Zpracovali jsme proto menSi studii zalozenou na vypovédich
nemocnych CF. Jeji vysledky vam zde predkladame.

K vyzkumu sexuality nemocnych CF jsme pouzili dva dotazniky. Prvnim,
obecnym jsme porovnavali sexualni Zivot nemocnych CF v CR se zdravou
populaci. Druhy, specificky zkoumal vliv onemocnéni CF na kvalitu
sexualniho zivota nemocnych CF. Dotazniky jsme rozeslali nemocnym CF
starSim 15 let — 73 muzim a 84 Zzenam. Odpovédélo 15 muzd a 35 Zen.
Odpoveédi byly statisticky vyhodnoceny. Data z obecného dotazniku byla
porovnana s daty o ¢eské populaci z roku 2003 (in Weiss, P., Zvéfina, J.:
Sexudlni chovani obyvatel CR Ill. DEMA, Praha 2004).

Obecny dotaznik (Weiss a Zvéfina) zkouma vyvoj sexualniho chovéni,
sexualni chovani, sexualni zdravi, postoje a informovanost, spokojenost se
sexudlnim zivotem.
Specificky dotaznik vytvofeny pro Ucely této studie zjiStuje zdravotni stav,
vliv CF na sexualni zivot, komunikaci o sexu s partnerem a s odborniky CF
tymu a sebevédomi.

V této tabulce jsou uvedeny zakladni tdaje o soubor  u:

muzi zeny
pocet odpovedi 17 35
primérny vék 23,9 25,9
vék (minimum — maximum) 16 - 35 16 - 40
pocet Zenatych/vdanych (v %) 6,7 36

VYSLEDKY

Sexualni vyvoj /prvni sch dzka, prvni polibek, prvni zamilovani, prvni
vztah delSi nez p dl roku, prvni necking, prvni petting, prvni sexualn i
styk/

Zeny s CF se v uvedenych charakteristikach nelisi od zdravych Zen
v ¢eské populaci.

Muzi s CF se lisi od zdravych muzu v téchto charakteristikach: Vétsi ¢ast
muzl dosud nemélo schizku, méné jich mélo dlouhodoby vztah a Castéji
také nemaji zkuSenost se sexualnim stykem.
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SEXUALNI CHOVANI

Pocéet sexudlnich partner @

V celkovém poctu sexualnich partner( je patrny rozdil u Zzen ve véku 30-44
let, kdy populace udava 8 partneri a CF zZeny 5 partnerd.

V poctu dlouhodobych vztahG udavaji zeny s CF ve veéku 18-29 let 2
partnery oproti 3.

Zeny i muzi s CF maji méné zkuenosti se styky s pfilezitostnymi partnery.
V celkovém poctu sexualnich partneri se muzi s CF neliSi od zdravé
populace. Muzi s CF vSak méli 2 dlouhodobé vztahy oproti 3.

Sexualni pot feba

Vice zen s CF uvadi, Ze pocituje sexualni potfebu, tuto potfebu vSak maji
méngé casto.

Az dvakrat vice muzl s CF (36%) uvadi, Ze neciti sexudlni potfebu. Také
27% muzl s CF nema zadné sexudlni vybiti (oproti 9% v populaci).

Soucasny vztah asexvn ém

VétsSi procento Zzen s CF mé& (oproti zdravym Zenam) dlouhodoby
partnersky vztah a maji s timto partnerem sex.

Vyrazné méné muzl s CF zije v dlouhodobém partnerském vztahu.

Antikoncepce

PFi prvnim sexualnim styku i pfi styku s nahodnymi partnery pouZzivaji zeny
s CF vyznamné castéji antikoncepci. Se stalym partnerem pouziva
antikoncepci méné Zen s CF. Pouzivané jsou: pilulka, kondom, HA naplast,
prerusovany styk.

Muzi pouzivaji antikoncepci (véetné kondomu) vyrazné méné Casto oproti
zdravym muzdam.

Postoje a informovanost, spokojenost /postoj k inte rrupci,

prfedmanzelskému sexu, prostituci, pornografii, skupin ovému Sexu,

mimomanzelskym styk dm, nadhodnému sexu, masturbaci

a k homosexualit &/

Zeny s CF jsou vice konzervativni, maji v3ak oteviendjsi postoj
k homosexualité a masturbaci.

Muzi s CF jsou také konzervativngjsi, tolerantnéjSi postoj maji
k interrupcim.

Zeny i muzi s CF se povaZzuji za lépe informované, neZ se povazuje zdrava
populace.

Zeny s CF jsou v sexu stejné& spokojené jako zeny zdravé. U muzl klesa
spokojenost s vzrlstajicim vékem (vice nez u zdravé populace).
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Vliv CF na sexualni Zivot (druhy dotaznik)

Graf €. 1 ukazuje, jak vnimaji nemocni vliv CF na jejich sexudlni zivot. Z
jednotlivych potizi vnimaji nemocni nejvice: Unavu, zadychavani se,
nevykonnost (u Zen) a kasel (u muza).

VlivCF na sexualni zivot
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Graf €. 2 ukazuje, jestli informuji nemocni o svém onemocnéni svého

partnera. VétSina nemocnych CF ma pozitivni zkuSenost se sdélenim své
diagndzy partnerovi.
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Naprosta vétSina nemocnych (muzl i zZen) dava prednost dlouhodobym
vztahtim. Proc?

Ukézkové odpov édi zen:

Potrebuji se o partnera opfit a zcela mu ddvérovat. Potfebuji, aby pochopil
CF. * Neni pro mé jednoduché se seznamit. * Je tézké najit partnera,
aby mu nevadilo, ze mam CF.

Mam rada jistotu. * Mam rada, kdyz vim, co od druhého ¢ekat. * Chci mit
v partnerovi oporu. * Jen v dlouhodobém vztahu mam moznost vybudovat
skutec¢né hluboky vztah plny ddvéry a lasky. * Mam uz na to vék :-) arada
bych méla vedle sebe toho pravého. * Planuji rodinu. * Kratkodobé
vztahy jsou na nic. * Neumim si pfedstavit hupsnout s nékym do postele
jen tak. * Chci mit s kym travit volny ¢as. * Bohuzel z planovanych
dlouhodobych c¢asto nakonec vyplynou kratkodobé. * Nyni mam
nékolikalety vztah. Dfive jsem se stydéla za CF a bala se navazat
dlouhodoby vztah, navazovala jsem tedy imysiné neperspektivni vztahy se
starSimi muzi.

Ukazkové odpov édi muz a:

Uz jsem dostal rozum :-). * Jde o urcitou formu jistoty. * Abych partnerku
lip poznal. * DdleZitd je pro mé vzajemna ddavera. * Chci opravdovou
lasku, ne pomijivou. * Mam rad jistotu, zazemi. * Sex bez lasky je nuda.
* Uz planuji rodinu. * Jsem v takovych vztazich daleko StastnéjSi. *
Nejsem suknickar.

Pokud jde o komunikaci s odborniky, muzi i Zzeny s CF by se nej¢astégji
svérili lékafi a psychologovi, muzi Castéji Iékafi. Roli hraje bezpeci
a porozumeéni, na 3. misté profesni odbornost (muzi) a osobni sympatie
(zeny). Graf ¢. 3 ukazuje, kolik nemocnych mluvilo o problémech v sexuélni
oblasti se svym oSetfujicim CF Iékafem.

Mluvite o problémech ve VaSem sexualnim Zivot & se svym
oSet fujicim Iéka fem?
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VaSe poznamky k dotazniku a k tématu sexuality:
Zeny:

Jakym zpdsobem sdélit partnerovi, ze jsem nemocna CF? P sblizovani mi
to délalo nejvétsi starosti.

S CF jsem nikdy co se ty¢e partnerského Zzivota problémy neméla.
Pokazdé, kdyz jsem o své nemoci nékomu fekla, bral to Uplné normalné
a snazil se mi byt vzdy oporou, az mé to v nékterych prfipadech udivovalo.

Muzi:
Inhaluji rAno a jsem u toho rad sam. Nerad nechavam dévcata u sebe pres
noc, ale zarover je nerad vyhazuju v noci :-).

Mé toto téma vibec nezajima. Pfipada mi to moc choulostivé.

Skvély napad :). Diky za dotaznik, mnoho jsem si p#i vyplriovani ujasnil.
TeSim se na vysledky. Diky.

Zaver

Muzeme fici, ze zeny s CF se v sexudlnim vyvoji a chovani vice blizi
zdravé populaci. Muzi s CF maji od zdravé populace vice odliSnosti, které
hovofi v jejich ,neprospéch” nebo ,nizsi kvalitu sexuéalniho zZivota“. Starsi
muZi s CF jsou také méné spokojeni se svym sexualnim zivotem nez jejich
vrstevnici. Nemocni CF uvadéji, Ze maji pozitivni zkuSenost se sdélenim
faktu onemocnéni svému partnerovi.

Zeny i muzi jsou oproti zdravé populaci ve svych nazorech na sexualni
témata konzervativnéjSi. Svoji informovanost v oblasti sexuality hodnoti CF
nemocni [épe, nez ji hodnoti zdrava populace.

Pfesto vSak jen malo zen a muzd s CF uvadi, ze CF ovliviiuje vyznamnéji
jejich sexudlni zivot. Velkd ¢ast nemocnych také zatim neméla potfebu
0 svych problémech v sexudlni oblasti mluvit se svym CF Iékafem.

Mgr. Helena Chladova
Mgr. Tereza Tesarova
Mgr. Pavla Hodkova
MUDr. Libor Fila

22 Unor 2010



PLANOVANI TEHOTENSTVi U RODICU A PRIBUZNYCH

DITETE S CF A U DOSPELYCH PACIENTU S CF

Vyznamnou soucasti genetického poradenstvi pro rodice déti s CF je
konzultace pred dalSim téhotenstvim a nasledné prenatélni, event.
preimplantaéni diagnostika cystické fibrézy. Riziko narozeni dalSiho
potomka s CF je v kazdém téhotenstvi 25 %.

Prenatalni diagnostika cystické fibrézy spociva v molekularné genetickém
vySetfeni genu pro CF u plodu v ¢asné fazi téhotenstvi. Prakticky to
znamena, Ze Zena podstoupi v 13. tydnu téhotenstvi odbér bunék z ¢asti
placenty (tzv. choriovych klkl) nebo v 16.-17. tydnu téhotenstvi
amniocentézu, tedy odbér malého mnozstvi plodové vody. Spole¢nym
cilem téchto odbérl je ziskat buriky plodu pro genetické vySetfeni. Odbéry
provadi zkuSeny gynekolog pod kontrolou ultrazvuku, riziko moznych
komplikaci je minimalni, v zasadé neprekracuje jedno procento.

Ze ziskanych bunék je izolovana DNA plodu a vySetfen gen pro CF. Toto
vySetfeni odhali, zda se vyviji plod s cystickou fibr6zou nebo zdravy
jedinec ¢i zdravy prenasSe¢ nékteré z rodiCovskych mutaci. Definitivni
vysledky muzeme rodi¢im sdélit zhruba do tfi tydnd po odbéru a jejich
soucasti je i stanoveni pohlavi a vySetfeni chromozomalni vybavy plodu.

V pfipadé, Ze se u plodu prokdze CF, maji rodi¢e moznost téhotenstvi
ukoncit po podrobné a nedirektivni genetické konzultaci. V souladu se
zakony Ceské republiky je ukonéeni t&hotenstvi z genetickych davodd
mozné proveést do konce 24. tydne téhotenstvi.

DalSi moznosti, jak vySetfit CF u plodu, je preimplanta¢ni diagnostika (PGD
CF). V tomto pfipadé je nutné, aby partnefi nejdfive podstoupili tzv. ,umélé
oplodnéni* (IVF, in vitro fertilizace). Takto vznikld embrya jsou ve stéafi
nékolika dnu tvofena Sesti az osmi bunkami. Z kazdého embrya je mozné
odebrat jednu az dvé bunky a vysetfit gen pro CF. Do délohy jsou pak
prenesena pouze zdrava embrya.

Pri planovaném rodi€ovstvi u pacientl s cystickou fibr6zou je prenatalni
péce rozdélena do ti rovin:

1) Péce o pacienta samotného z hlediska interniho, tedy komplexni 1é¢ba
CF vedena pfislusnymi odborniky, u Zen s CF také feSeni gynekologicko-
porodnické problematiky.

2) Péce o fertilitu (plodnost) paru. U muze to znamena vySetfeni poctu
a kvality spermii (tzv. spermiogram). Je totiz prokazano, Ze vice nez 90 %
muzi s CF ma uzavér chamovodl, coz zpusobuje jejich neplodnost.
U Zeny s CF zavisi schopnost otéhotnét viceméné na jejim celkovém
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zdravotnim stavu. Do této péce patfi i otazka asistované reprodukce, tedy
IVF, a to pfedevSim v pfipadé, Ze par neni schopen otéhotnét spontanné.

3) Prenatélni diagnostika cystické fibrozy. Nejprve je indikovano
molekularné  genetické  vySetfeni genu CFTR u  zdravého
partnera/partnerky s cilem vyloucit maximalni mnozstvi mutaci, a tim u ngj
minimalizovat zbytkové riziko nosi€stvi mutace v genu CFTR. Na zakladé
vysledku tohoto vySetfeni je pak po podrobné konzultaci s parem
naplanovano sledovani gravidity, event. doporuéena prenatalni diagnostika
CF.

Genetické poradenstvi je také nabizeno vSem pokrevnim pFibuznym
pacientl s CF. Molekularné-genetické vySetfeni u nich muaze odhalit
pfenaSeéstvi mutace v genu pro CF. V takovém pfipadé doporucujeme
podrobnou genetickou konzultaci a genetické vySetfeni jejich
partneru/partnerek, zejména pokud planuji potomky.

MUDr. Tereza Piskackova tereza.piskackova@fnmotol.cz
MUDr. Miroslava BalaS¢akova miroslava.balascakova@Ifmotol.cuni.cz
Prof. MUDr. Milan Macek Jr. DrSc. milan.macek.jr@Ifmotol.cuni.cz
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PREIMPLANTA CNi DIAGNOSTIKA CF

V Ceské republice je jiz dostupna tzv. preimplantaéni diagnostika (dale jen
PGD) cystické fibrézy. Tato metoda umoznuje zjisténi CF u lidského
embrya po oplodnéni in vitro (,ve zkumavce"). Lze ji tedy provést pouze pfi
umélém oplodnéni. K téhotenstvi jsou vybrdna pouze ,zdravd“ embrya,
tedy bez dvou mutaci genu pro CF. Akreditovanym pracovistém, které PGD
nabizi, je Centrum |ékafské genetiky a reprodukéni mediciny GENNET se
sidlem v Praze:

Prvnim krokem pfi PGD je dikladna geneticka konzultace, kdy je paru
vysvétlen postup, mozna rizika a UspéSnost PGD, orientacné je par
seznamen s IVF postupem (postup umélého oplodnéni).

PGD je povazovano za nej¢asnéjSi moznou formou prenatalni diagnostiky.
Do délohy jsou pfenaSena pouze ,zdrava“ embrya (bez dvou mutaci pro
CF). Embrya jsou vybirdna na zakladé vySetfeni jednotlivych bunék
(blastomer nebo trofektodermu) v prvnich dnech po fertilizaci (oplodnéni) in
vitro (,ve zkumavce“). PGD predchazi prenatélni diagnostiku v I. nebo II.
trimestru, a tim i nutnost preruSeni jiz probihajiciho téhotenstvi. In vitro
eliminace embryi s CF mlze byt povazovana za pfijatelnéjSi, nez je
ukonéeni jiz probihajiciho téhotenstvi na zé&kladé vysledk( prenatélni
diagnostiky nejdfive na konci prvniho trimestru (12. tydne) gravidity.

Pfi PGD monogenné podminénych chorob se vétSinou pouzivd metod
kombinujicich pfimy prikaz etiologické (pfi¢inné) mutace s nepfimym
prikazem sousedicich polymorfnich DNA sekvenci (markert). Etiologicka
mutace charakterizovana sekvenci (sledem bazi) a okolni markery
charakterizované délkou (poétem bazi) tvofi ve sledované oblasti
chromozomu (lokusu) relativné stabilni, charakteristicky tzv. haplotyp, ktery
si muZzeme predstavit jako ¢arovy kod. Vlastni PGD pfedchéazi haplotypova
studie u €lenl rodiny — bud klinicky nemocnych, nebo zdravych nosicu
etiologické mutace. Optimalnim vysledkem haplotypové studie je rozliSeni
rizikovych (s mutaci) a nerizikovych ,¢arovych kodud“ odpovidajicich
lokusim na chromozomech rodi¢li vySetfovaného embrya. VySetfovanim
vice markerd pfisluSejicich k urcitému haplotypu v ramci preimplantaéni
genetické haplotypizace (PGH) se zvySila presnost analyzy. Touto
metodikou, kterd se oznacuje PGH - preimplantaéni geneticka
haplotypizace, byla doplnéna &i zcela nahrazena pfima mutacni analyza.
Podminkou PGD je podstoupeni fertilizace in vitro (IVF). Techniky IVF jsou
aplikovany v této indikaci u plodnych péarQ s cilem ziskani vice embryi, ze
kterych je biopsii mozné odebrat 1-2 burnky pro genetické testovani.
Optimélné by mélo byt pro PGD k dispozici alespon 5 embryi s
optimistickou progn6zou vyvoje tfeti den po oplodnéni. Pacientce jsou
transferovana (zavadéna) pouze embrya, ktera jsou analyzou uréena jako
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zdrava. Tento postup cilené vede k téhotenstvi, které nebude postizeno
testovanym genetickym onemocnénim.

Nepfim& DNA diagnostika je vhodna pro onemocnéni, jako je napf.
cysticka fibroza, kde je v soucasné dobé kromé nejcastéjSi mutace F508del
znamo dalSich vice nez 1000 kauzéalnich mutaci, ¢asto pfitomnych jen
v jediné rodiné. Nepfimou vazebnou analyzu je mozné nabidnout kterékoliv
rodiné, pokud je k dispozici DNA od pozadovanych ¢lenud rodiny (v pfipadé
cystickeé fibrézy je vétSinou dostacujici DNA od rodi€d a nemocného ditéte),
ktera je informativni v dostateéném poctu vazebnych marker(. Informativni
marker je ten, ktery umozni odliSit chromozom nesouci gen postizeny
mutaci od chromozomu, ktery nese zdravy gen.

Uskali PGD samoziejmé spoéivaji i v prab&hu vlastniho IVF cyklu, ktery je
neoddélitelnou soucasti provedeni preimplantaéni diagnostiky. Rizika IVF
spocCivaji predevSim v nepfiméfené odpovédi pacientky na hormonalni
stimulaci, invazivnim odbéru ovocytd (vajiCek) v celkové anestezii
a oplozenim metodou ICSI (intracytoplazmatické injekci spermii), ktera jsou
nezbytnou soucasti IVF s planovanou PGD. Je vSak nutné podotknout, ze
vyjmenovand rizika jsou stejnd jako u béznych IVF cykld provadénych
primarné z davodu lé€by neplodnosti.

Metodika PGD monogennich chorob byla v naSem centru, jako v jednom
z prvnich v CR, zavedena v roce 2007. Prvnim onemocnénim, které jsme
timto zpusobem Uspésné diagnostikovali, byla cysticka fibroza.

Pacientka se dostavila na genetickou konzultaci v 19. tydnu téhotenstvi
z divodu atypického vysledku biochemického screeningu ve Il. trimestru.
Z rodinné anamnézy nebyla zjiSténa Zadna geneticka rizika. Indikovano
bylo superkonziliarni ultrazvukové vySetfeni, pfi kterém byla u plodu
prokazana tzv. hyperechogenita gastrointestinalniho traktu (GIT). PFi¢inou
tohoto ultrazvukového nalezu muze byt mimo jiné i CF plodu. Naslednym
prenatélnim molekuldrné genetickym vySetfenim bylo u plodu prokazano
nosiéstvi mutace F508del CFTR genu v homozygotnim stavu. Téhotenstvi
bylo na z&kladé tohoto nalezu na prani rodi¢l ukonéeno. Rodina nasledné
projevila zajem o provedeni PGD. Viastni PGD byla provedena na
blastomefe, ktera byla z vySetfovaného embrya odebrana treti den po
oplozeni. IVF cyklus byl zakon&en transferem jednoho embrya, u kterého
byla prokazana mutace F508del v heterozygotnim stavu (jedna se o
zdravého prenasece CF). V Uspésné probihajicim téhotenstvi byl vysledek
PGD ovéfen pomoci odbéru plodové vody v 17. tydnu téhotenstvi, coz
obecné doporucujeme pro vSechna téhotenstvi vznikla po PGD. Pacientka
byla na naSem pracovisti pravidelné sledovana v prabéhu celého
téhotenstvi, zdravé dév¢atko se narodilo v terminu, na zacatku dubna
2008. Podle naSich informaci byl tento pfipad prvni UspéSnou PGD
monogenni choroby v CR.

Dosud jsme v naSi laboratofi feSili téméF 50 pfipad( preimplantacni
genetické diagnostiky a vypracovali diagnostické panely markert pro
celkem 12 onemocnéni v€etné CF. V soucasné dobé se mizeme pochlubit
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sedmi zdravé narozenymi détmi a Sesti prosperujicimi probihajicimi
graviditami po molekularné-genetické PGD. Rodin se zagjmem o PGD CF
se na nas zatim obréatilo pét. Ve vSech pfipadech byla pfipravna
haplotypova studie rodin dostate¢né informativni a vySetfeni bylo mozné
zajemcUm nabidnout.
NaSe centrum ma metodiku preimplantaéni genetické diagnostiky
akreditovanou dle normy CSN EN ISO 15189 a jako jedina z laboratofi
vCR jsme se v letodnim roce Uspé&3né zucastnili pilotniho kola
mezilaboratorni kontroly kvality PGD CF organizované britskou UK
NEQAS.
V pfipadé zajmu o PGD v naSem centru je mozné se objednat k Gvodni
genetické konzultaci, kde bude klientim vysvétlena problematika PGD
klinickym genetikem. Na konzultace pfed planovanou molekularné-
genetickou PGD se v naSem centru specializuje MUDr. Véra Krutilkova.
V pfipadé zajmu rodiny o PGD, zadame o Ohradu nakladd na PGD
zdravotni pojiStovnu pacientky. V pfipadé souhlasu je od partnert vybrana
vratna zéloha ve vysi 15 000 K¢, kterd v pfipadé, ze bude PGD v naSem
centru provedena, pokryva naklady na manipulaci s embryi, prodlouzenou
kultivaci embryi a provedeni ICSI (intracytoplazmaticka injekce spermie do
vajicka), Ukony, které jsou nezbytné u cykll s planovanou PGD. Poté
nasleduje laboratorni pfiprava rodiny, kterd zahrnuje haplotypovou studii.
V pfipadé, ze bychom z jakéhokoli divodu nemohli PGD rodiné nabidnout
po zpracovani vysledka laboratorni pfipravy, bude zaloha rodiné vracena.
Pokud by se rodina v této fazi pfipravy rozhodla od PGD odstoupit, zaloha
je nevratna a pokryva naklady na laboratorni pfipravu. Jediné dalSi finanéni
naklady pacientd v nasem centru predstavuje doplatek na |éky nutné
k hormonalni stimulaci Zzeny v prabéhu IVF cyklu, kterd v soucasnosti
nepresahne ¢astku 5 000 K¢.

| navzdory jistym limitacim pfedstavuje PGD pro mnoho parQ
s rizikem genetického postizeni potomstva moznost mit zdravé dité
a vyhnout se riziku pfipadného ukonceni téhotenstvi z genetickych ddvodu
¢i narozeni postizeného potomka.

Kontakt:

Centrum |ékarské genetiky a reprodukéni mediciny GENNET
170 00 Praha 7, Kostelni 9

Tel.: +420 222 313 000, 222 313 118

Fax: +420 242 456 722

E-mail: martina.putzova@gennet.cz

RNDr. Martina Putzova,

Ph.D., Mgr. Lubomira Pecnova,
MUDr. Véra Krutilkova,

Mgr. Irena ElidSova,

MUDr. David Stejskal
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DEN SI RiKA POLEDNE 2 - JIDELNiCEK

VlaStovky odletély a odnesly veselejSi obdobi roku. V horkém pocasi
nemame naladu ani chut stat u plotny a vafit, odbudeme se leh¢im jidlem,
studenou vecefi nebo si ope€eme bufty na ohynku. Na podzim a v zimé
nam slunce nedoda teplo a musime ho pfijmout z vydatného jidla. Nas
&eka par mésicd smutngjsich, ale i ty maji sva vesela obdobi. Cekaji nas
Vanoce, baly, masopustni obdobi a Velikonoce. Mnozi z nas si potrpi na
dodrzovani rGznych tradic, a to i v pfipravé jidel.

Stédry den ma své kouzlo, o tom nikdo nepochybuje. Shon, aby vecer
vSechno klaplo, ndm nedava dost ¢asu na pfipravu jidla k obédu, ale
dlouhé hladovéni neni zdravé. Kdo ma rad sladké si urcité vymysli nékteré
ze svych oblibenych jidel. Casto se k ob&du déla tzv. , éerny kuba“.

Asi 4 porce

Suroviny: 15 dkg krupek (mohou byt kroupy nebo ryze), 5 dkg i vice
suSenych hub (to podle toho, kolik jsme jich v [été nasusili), tuk (méslo,
sadlo), kmin, cibule, €esnek utfeny se soli, tlu¢ené nové kofeni, majoranka.
Krupky vafime v trojnasobném mnozstvi vody, pfidame tuk a kmin. Na
oloupané a nakrajené cibulce podusime houby. Poté je zalijeme trochou
vody a pfiddme Cesnek se soli, tlu€ené nové kofeni a drcenou majoranku.
VSe podusime. Smés s houbami smichame s uvafenymi krupkami. Ve
vymazaném pekacku pe¢eme ve vyhraté troubé dozlatova.

Cerného kubu mizeme na Stédry den dobie doplnit bramborovym salatem.
Vyborny je ale také samotny, dochuceny bazalkou nebo doplnény kysanym
zelim ¢i okurkou.

CERNA OMACKA

Jidlo jsem ochutnala v détstvi na venkové, omacka se pfipravovala nékolik
ktery se ziskaval zpracovanim cukrové fepy pfi vyrobé cukru. Nesmeély
chybét suSené Svestky, rozinky, ofechy, povidla a pernik na zahusténi.
Omaéacka se jedla tepla i studena. Nejlépe chutnala s vanockou, ale jedla se
i s vafenym kaprem. D& se pfipravit i bez sirobu, misto vody na uvareni
suSenych Svestek, rozinek a ofechl pouzijeme Stavu ze Svestkového
kompotu a Svestky pak pfidame po uvareni vSech soucasti. Pro doslazeni
pouzijeme med.

Ne vzdy mame chut na maso a radi si udélame zménu. | bezmasa jidla
mohou byt bohaté na energii nebo si je mizeme vylepsSit sami.
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BRAMBOROVE TASTI CKY SE ZELIM

Asi 3 porce

500 g brambor uvarenych ve slupce, 200 g hrubé mouky, 2 vejce, 1 1zicka
soli, 1 bilek (Ize pouzit tésto na bramborové knedliky v sa¢ku a vylepsit ho
vejcem)

Napln: 1/4 hlavky zeli, 3 jablka, 1 cibule, 3 Izice sadla nebo jiného tuku, s,
pepf, 1ziCka cukru

Na politi a posypani: 1 Izice oleje,1 Izice masla (jiny pouzivany tuk),
strouhanka podle chuti

Brambory oloupeme, nastrouhdme nebo prolisujeme, posypeme moukou,
osolime a zadélame vejci na tuzsi bramborové tésto. Hned je rozvalime na
pomouceném vale, ozdobnym tvofitkem vykrojime kole¢ka a IziCkou
naneseme naplhn. Okraje potfeme rozSlehanym bilkem, pfeloZzime
a pritiskneme. Tasticky vhodime do vafici vody a vafime 10 az 15 minut
podle velikosti a tlouStky tésta. Pak je vyjmeme, rozdélime na talife
a sypeme strouhankou osmaZzenou na oleji s maslem dozlatova.

Pfiprava néplné: na tuku osmahneme nadrobno nakrajenou cibulku,
pfidame nakrouhané zeli, podlijeme vodou, osolime, opepfime a dusime
do meékka. Na konci duSeni pfiddme nastrouhand jablka a cukr a nechame
vydusit, aby naplf byla husta.

OMELETA S BYLINKAMI (ASI 1 PORCE)

Potfebujeme: 2 vejce, 30 g masla, 150 g jarnich bylinek: kopfivy, libecek,
pazitka, pampeliska, petrzelka, Spenat, hlavkovy salat, sul, mlety pepf¥
Smés jarnich bylinek dobfe opereme, nechdme okapat a posekame na
hrubSi kousky. Ty dame na polovinu rozpusténého masla a kratce je
osmahneme. Na zbyvajicim masle zhotovime vaje¢nou omeletu, nechame
ji casteéné ztuhnout a pfidame pfipravené bylinky, které osolime
a opepfime Cerstvé mletym pepfem. Omeletu pfelozime a nechame dojit
na barvu.

Jako pfilohu mizeme pouzit peéené brambory .

Na porci si pfipravime 250 g brambor, 25 g sédla, €esnek podle chuti, sul.
Brambory dikladné omyjeme, pfipadné je jeSté vydrhneme kartaCkem
a nakrgjime i se slupkou na platky. Rozlozime je na sadlem vymazany
plech nebo do grilovaci misky, vlozime do trouby vyhfaté asi na 180C
a upeceme do razova. Oloupané strouzky ¢esneku nakrajime na platky,
vlozime je do rozehfatého sadla a smazime dokud nezesklovati. Upecené
brambory pfesypeme do misy, prelijeme je horkym &esnekovym sadlem,
protfepeme je, osolime a ihned podavame.

TASTICKY (PIROHY) S NAPLNI

Nemame-li ¢as travit dlouhou dobu v kuchyni mGzeme koupit listové tésto,
které naplnime rlznymi nadivkami podle chuti a nalady nebo pfipravime
tésto.
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Suroviny: 300 g polohrubé mouky, 1/2 I1zi€ky prasku do peciva, sul, 80 g
masla nebo rostlinného tuku, 125 g kyselé nebo zakysané smetany

Mouku, prasek do peciva, tuk, sl a smetanu rychle uhnéteme na hladké
tésto. Zabalime je do félie a nechame asi 45 minut v chladni¢ce odpocivat.
Houbova naplh: 1 stfedni cibule, 200 g hfibd (nebo Zampiony nebo 20 — 25
g suSenych hub), 1 Izice ke€upu (jemny nebo ostry), 2 Izice méasla nebo
olej, 1 - 2 Zloutky, mlety bily pepf, drceny kmin, sul

Houby na zpénéné cibuli udusime, pfiddme Zloutky, okofenime.
Bramborovéa népln: brambory, cibule, tuk, sil, pepf

Syrové brambory oSkrabeme a uvafime se soli a kminem. Vodu slijeme,
brambory rozStouchame, pfidame dozlatova osmazenou cibulku a pepf.
Dobfe zamichame a vzniklou bramborovou smési plnime pirohy.
Zeleninova napln: smés zeleniny udusime, opeeme na tuku, pfidame
vejce, kofeni a sul.

Listové tésto rozvalime, nakrajime na ¢étverce, naplnime libovolnou naplni,
dobfe uzavieme a upeCeme v troubé.

TaSticky z vypracovaného tésta naplnime a uvafime. Uvafené tasticky
podavdme omasténé maslem, posypané strouhanym syrem a zapecené
Vv troubé.

Dobrou chut’ preje nutriéni terapeutka Bozena Tomaskova
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Mili étenafi, na strankach Zpravodaje se setkavame po vice nez roce. Je to
skute¢né dlouha doba. Béhem ni se stalo mnoho nového, at tim jiz myslim
akce pro vefejnost nebo zmény v Klubu. Prijali jsme novou Ffeditelku,
zmeénili logo a zacali jeSté vice pracovat na zviditelnéni problematiky CF.
Moznda i vy jste zaznamenali, Ze se o0 CF mluvi v médiich vice nez kdy
jindy. Jsme radi, Ze novinafi pfestavaji tuto tématiku povazovat za
nevyznamnou a nudnou. NaSe snaha o medializaci CF ma vSak mnohem
SirSi souvislosti, nez by se mohlo zdat. Pokud se casto objevujeme
v televizi nebo jinych médiich, ldka to i potencialni sponzory, ktefi mohou
podpofit projekty na pomoc pravé Vas nemocnych CF. Vidite tedy, ze vSe
souvisi se vSim a kruh se pomalu uzavird. Na$ kruh se mozna jesté
dokonale nepropojil, ale délame vSe pro to, aby se tak v budoucnu stalo
a my jsme pro Vas a VaSe rodiny ziskali jeSté SirSi podporu, nez tomu bylo
dosud.

Na nasledujicich strdnkach si mulZzete pfecCist o akcich, které jsme
usporadali v roce 2008. Nékteré z nich znate z minulych Zpravodaju
a nékteré se minuly rok konaly poprvé. Dékujeme vSem, ktefi nas pfizvali
k jejich konani nebo nam pomabhali s jejich spolupofadanim.
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4. Yoenik debrocinne aukce Praci Bme
pemafiaji nemeenym CF

Jak jiz napovida ¢islovka v nadpisu, jde o akci tradi¢ni, pofada ji pro nas
baseballovy tym Draci Brno. V kvétnu 2008 se konala kazdoroéni
baseballova All Star Game, ktera je velkym svatkem vSech fanouskd tohoto
sportu. Po zapase nasledovala aukce ve prospéch nemocnych CF.
| tentokrat se drazily umélecké pfedméty s draci podobou. Aukci vedl Pavel
Chadim, velka osobnost tohoto sportu a také stryc LukaSe Hudecka. Lukas
je nemocny CF a hraje za velmi UspéSny juniorsky tym Drakl. Pavel
Chadim si kazdy rok pfichysta na Gvod aukce prekvapeni, aby motivoval
divaky k ucasti na drazbé. Tentokrat byl vytézek ur€en na nakup inhalatord
eFlow. Moderator proto inhalator ukazal a vysvétlil, jak funguje. Na
pfitomné nejvice zapusobilo, ze diky eFlow ma jeho synovec Lukas vice
¢asu na sportovani a zlepSovani se v baseballu. Pak se jiz drazilo, a to
velmi Uspésné. Celkovy vytéZzek se totiz vySplhal pres 127 000 K&.
Dékujeme vSem Drakim za tak skvélou podporu a kaZzdoro¢ni pratelské
prijeti.
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n. voinik akee Pemec pro slane deti

Minuly rok v kvétnu se akce konala na tradi¢nich mistech Praha, Plzen,
Brno, Hradec Kralové, Trebi¢, Pisek a nové také v Pardubicich. Jak jisté
vSichni vite z informacénich dopisu, webu nebo starSich Zpravodajl, jde
oinformaéni a shirkovou akci. V kazdém vySe jmenovaném meésté
.,fozbijeme" stan a rozdavame letaky. Kazdy, kdo chce pfispét do shirkové
pokladnicky, ziska jako podékovani ozdobenou lahvicku od 1ékd, ktera je
symbolicky naplnén& soli. | v roce 2008 nebyl vytézek nikterak zavratny,
vybralo se pfes 38 000 K¢. Vyznam této akce je predevSim spojen
s medializaci problematiky CF, a to se ndm nastésti dafi kazdy ro¢nik 1épe
a lépe. Informace o akci a CF se dostala do televize, mnoha denikl po celé
CR a také do rozhlasového vysilani.

NaSim cilem je, aby se k dalSim ro¢nikiim pfipojovala nova mésta. S tim
nam vSak musite pomoci vy. Ve vSech méstech (kromé Prahy) totiz akci
organizuji sami rodi¢e. My jim pomahame s vyfizenim administrativnich
nalezitosti, pfipadné pomahame s dalSimi vécmi. Nejde o nic slozitého,
takze pokud se budete chtit zapojit, rddi Vam poradime a hlavné
pomizeme.

Dékujeme vSem rodicéum a také dobrovolnikim, ktefi se podileli na
pfipravach a konani akce. Bez jejich velké pomoci bychom nemohli
lahvickovy den realizovat v takovém rozsahu.
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Leyni slavnoasti divadia

Lesni slavnosti jsou pfijemnou akci,
kterd se kond v hezkém pfirodnim
amfiteatru v Revnicich. Mistni obyvatelé
si ji velmi oblibili, a tak je kazdy rok v
srpnu  hojné navStévovana. Béhem
jejiho  konani vystupuji nejraznéjsi
prazska divadla, napf. Dejvické divadlo.
Akci pofada spole€¢nost MM Consulting,
kterd s nami jiz nékolik let spolupracuje.
Diky jejim zastupcdm panu Miloslavu
Smejkalovi a sle¢né Tereze Erbenové
jsme mohli na jednotliva predstaveni
pozvat naSe cleny, sponzory a dalsi
spolupracovniky. Kazdy z navstévnikid
navic dostal informa¢ni letdk o CF
a pfed zacatkem jednoho z predstaveni
jsme mohli kratce promluvit o naSem
sdruzeni. Velky dik patfi vSem vySe
jmenovanym za dlouhodobou podporu.

Vystava ,Obrazky pre zivet - Pemec
Manym debem”

Do oblasti Berounska jsme se vratili i béhem této akce. Pani Eva Vanova
ze sdruzeni Obrazky pro Zivot nas oslovila s nabidkou usporadat
v Revnicich a CernoSicich charitativni vystavu a aukci obrazd, které
namalovali profesionalni vytvarnici a déti nemocné CF. Vytézek celé akce
se prehoupl pfes 19 000 K& a jeden z obraztl si zakoupil i starosta Revnic
pan Cvanciger. Aukce nam pfinesla nejen penize, ale také milé setkani se
zastupci ob&anského sdruZeni Narug, které v Revnicich provozuje Modry
domecek. Jde o kavarnu s prilehlymi prostory, kter& umozfuje lidem
s mentélnim postizenim zafadit se do pracovniho procesu. Pravé prostory
Modrého domecku nam byly bezplatné poskytnuty pro vystavu i aukci. Bylo
milé vidét, Ze si neziskové organizace dok&dzou poméhat i mezi sebou
navzajem. Dékujeme také pani Evé Vanové za pfizvani ke spolupraci
a organizaci akce v Cernosicich.
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Evropsky den pro cystickou fibrézu

Na Evropsky den pro CF (dne 21. listopadu) pfipravila naSe feditelka Lenka
Eislerova a predsedkyn& Kamila Smidova akci s bohatym programem. Jeji
zacatek byl na Staroméstském nameésti, odkud vyrazil vétrnikovy privod
a cyklojizda smérem do Palace Aventin. Privod vzbudil mezi
kolemjdoucimi velky zajem, protoze ho vedli Saskové a kejklifi na chadach,
ktefi bavili u¢astniky pisnickami a skeci. Po pfichodu do Palace Aventin
¢ekalo na navstévniky odpoledne pIné zabavy. Jednim z cili dne bylo
vytvofit prvni dobrocinny rekord ve skladani vétrnikl. To se podafilo,
protoze pfitomni jich slozili celkové 1000. V ramci doprovodného programu
vystoupil Matéj Kode$ se svou bubbleshow, do které zapojil i malé divaky.
Ti jiz ted védi, jakeé to je ocitnout se uprostfed bublinové koule. Biketrialista
Josef Dressler pak predvedl paradni show na kole. Pokud to nékomu
nestacilo, mohl si jeSté odnést autogram moderatora akce Martina Dejdara,
naseho patrona a herce lvana Trojana a Josefa Dresslera.

Vecer nasledovalo v Divadle Na Pradle benefi¢ni divadelni pfedstaveni
Fantom Morriswillu aneb Pisen désu. Predstaveni pro nas usporadala
spole¢nost MM Consulting s Divadelnim souborem Revnice. Pred
zacatkem predstaveni jsme od sponzord obdrzeli Sek na 90 000 K¢.

R&adi bychom podékovali vSem vySe jmenovanym, ktefi se podileli na
konéani akce. Dékujeme i vSem dobrovolnikim a dalSim spolupracovnikim,
ktefi ndm poméhali pfi pfipravach. Velky dik patfi i vS8em, ktefi skladali
vétrniky a pomohli ndm tak k zapisu do ¢eské knihy rekord.
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4. Yoenik debrecinné aukee v Oabrave

Jsme radi, Ze se i tato akce stala tradici a studenti SSUS AVE ART ji
s jejim TFeditelem Jaroslavem Prokopem pofadaji vzdy s laskou. V roce
2008 se konala v listopadu, a to opét v Hotelu Atom Ostrava. Stejné jako
v minulych letech se drazily umélecké pfedméty studentl této Skoly, textilni
vyrobky studentd SUS textilnich femesel v Praze a sklafské vyrobky
student SPS a VOS sklafské v Novém Boru. Veéerem provazela
moderatorka Dagmar Misafova. Vytézek aukce i tentokrat pfekonal minulé
roc¢niky, protoze jsme ziskali pfes 116 000 K¢.

Podékovani patfi pfedevdim studenttm SSUS AVE ART a jejich fediteli
Jaroslavu Prokopovi za kazdoroéni skvéle zvladnutou pFipravu akce. Jsme
radi, Zze do aukce vzdy vénuji dila i absolventi této Skoly. Je to dikazem
toho, Zze pedagogové ve svych studentech vzbudili a prohloubili pocit
spoleCenské sounalezitosti a radosti z pomoci druhym. Dékujeme
i ostatnim Skoldm a studentim, ktefi vénovali své4 dila.
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2. roanik Kencerbu pro slane deti

Jist¢ mnoho z vas zna pana lékarnika Milana Pefinu z Lékarny pod
Motolskou nemocnici. Tém, kdo nevi, jen napovim, jde o budovu lékarny,
ve které sidlime. Pan lékarnik je velky ,fanda“ naSeho Klubu. Kromé toho,
Ze diky jeho pomoci miZeme sidlit v tak krasnych prostorach, vymysli jesté
dalsi zpUsoby pomoci. Z jeho iniciativy byl v listopadu 2008 usporadan
Koncert pro slané déti. BEhem vecera vystoupilo nékolik spratelenych
rockovych skupin sloZzenych predevsim z Iékaft a dalSich zdravotnickych
profesionald. Mezi uginkujicimi byla i skupina pana Pefiny Skoleni sester.
Vrcholem akce byla tombola o prakticky nepraktické véci. NejvétSi senzaci
byl napf. vyfazeny infuzni stojan se zavéSenou lahvi Cerveného vina.
Vysledek celé akce pfijemné prekvapil, protoZze spole¢né s dary od
sponzorl, jsme ziskali téméF 55 000 K¢&. Dékujeme vSem kapelam,
moderatorovi Paviu MaluSovi a PharmDr. Pefinovi za mnohaleté pratelstvi
a podporu.

Vaneumi prodej propagacnich predm
v KPIIG o v Teaco dbeditky

Béhem prosince se v obchodnich domech Tesco konala vanoéni
charitativni akce ,Pomahejte s nami“. Spolec¢nost Tesco nechala vyrobit
¢okoladové medaile a vytézek z jejich prodeje byl ur€en pro neziskové
organizace, které se spolecnosti spolupracuji. Kromé toho mohly neziskové
organizace umistit v partnerskych obchodech svij stanek a prodavat zde
své vlastni vyrobky nebo propagacni pfedméty. NaSe sdruzeni mélo svuj
stanek v Tesco Stodllky. Celkové se nadm z prodeje vlastnich
propagacnich pfedmétl a z prodeje ¢okoladovych plaket podafilo ziskat
okolo 17 000 K¢&. Dékujeme spole¢nosti Tesco a pani Ilvané Dubnové za
nabidku zucCastnit se této predvanocni akce. Déle velice dékujeme vSem
dobrovolnik(im, ktefi ndm pomahali v Tesco Stodulky.

Vyznamna auditorska spolec¢nost KPMG si vybrala na své oficialni vano¢ni
prani obrazek od ditéte nemocného CF. Kromé toho jsme mohli v poloviné
prosince uspofadat pro zameéstnance spole¢nosti informaéni a prodejni
akci. Béhem ni jsme rozdavali letdky a prodavali propagacni predméty
Klubu CF. Zajem ze strany zaméstnancu byl velky a tak se ndm podafilo
ziskat pfes 4 700 K& KPMG Uuspéch akce nadchnul a uvazuji o jejim
pFistim ro¢niku. Dékujeme vedeni spoleénosti KPMG za moZnost
prezentovat svou ¢innost a zaméstnanctm za zajem o problematiku CF.

Lenka Vakermanova
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CO VSE KLUB NABIiZi NEMOCNYM CF

Nabidka pomoci ze strany Klubu se rozriista. Sepsali jsme pro Vas proto
prehled toho, co Klub poskytuje. Na novych webovych strankach Klubu

v

KOMU JSOU NASE SLUZBY UR CENY?

Sluzby Klubu jsou uréeny nemocnym cystickou fibrézou, jejich rodinam
a blizkym. Mohou je vyuzivat i ti, u nichz se diagnéza CF teprve provéfuje.
O materialni/finanéni pomoc mohou Klub Zadat pouze fadni ¢lenové.

SOCIALNi PORADENSTVI

Oblasti, v nichZ poradenstvi poskytujeme:

Poradenstvi nabizené Klubem zahrnuje zejména:

- specializované poradenstvi nemocnym a jejich blizkym souvisejici
s lé¢bou CF (zvladani denniho rezimu, inhalace a fyzioterapie, inhalatory
a dechové pomdacky, 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, sociélni vztahy,
pracovni uplatnéni, partnerstvi a rodi¢ovstvi s CF, ...)

- pomoc s vyfizovanim socialnich davek a vyhod, invalidniho dichodu, ...

- poskytnuti informaci o dalSich socidlnich sluzbach, které mohou
nemocnému CF pomoci

- pomoc pfi uplatiovani prav, zajmu a pfi obstaravani osobnich zalezitosti

- poradenstvi v rodinném a pracovnim pravu, zdravotnim a socialnim
pojisténti, ...

- psychologické poradenstvi

- nabidku moznosti dalSi pomoci ze strany Klubu (zprostfedkovani kontaktu
s jinymi rodi¢i ¢i dospélymi s CF, informa¢ni materialy o CF, finanéni i
materialni pomoc ¢lendm Klubu, vyhledani dobrovolnika pro nemocného
CF)

NAVSTEVY HOSPITALIZOVANYCH NEMOCNYCH VE FN MOTOL
PsycholoZzka a socialni pracovnice navstévuji denné podle potfeby déti
i dospélé hospitalizované ve FN Motol. Nabizi popovidani, moznosti traveni
volného ¢asu béhem hospitalizace, doprovod pfi prochazce, pohlidani
hospitalizovaného ditéte pro maminky, pfineseni potfebnych véci/zasob.

PSYCHOLOGICKA PE CE

Klub (zejména psycholozka a socialni pracovnice) provazi nemocné CF
a jejich blizké. Provazeni za¢ina v dobé diagnostikovani CF a pokracuje po
cely zivot nemocného.
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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 predSkolni &i Skolni zralosti
ditéte, pfedtransplantacni psychologické vysetfeni, ...

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

KRIZOVY TELEFON 776 777 257

Na telefon muizete volat kazdy vSedni den mezi 17. a 22. hodinou,
o vikendech a svatcich mezi 9. a 22. hodinou. Telefon je uréen pro rodiny
s détmi nemocnymi CF. Na telefon se mohou obracet rodi¢e, prarodice,
sourozenci i dalSi blizci, volat mohou i sami nemocni. Hovor podléha
béZznému tarifu mobilniho operatora. Mizeme vam vSak na vyzadani
zavolat i zpét. Na telefonu se stfidaji psycholozky a sociélni pracovnice
Klubu CF.

Tato sluzba je soucasti projektu Ulehceni rodindm s ditétem s cystickou fibrézou, ktery byl
podporen grantem z Islandu, LichtenStejnska a Norska v ramci Finanéniho mechanismu EHP
a Norského financniho mechanismu prostrednictvim Nadace rozvoje obéanské spolec¢nosti.

norway  eeay
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VIKENDOVA SETKANI PRO RODI CE DETI S CF

Setkani je uréeno rodicum déti s CF (ale konaji se samozfejmé bez déti).
Slouzi k seznameni s dalSimi rodinami, ke spole¢nému popovidani,
k vyméné zkuSenosti, k ziskani novych napadd, pohledu... k odpocinuti si
a k nabrani sil do dalSi pé¢e o nemocné dité.

Vitdme jak rodiny s nové diagnostikovanymi détmi, tak ty zkuSenéjsi.
Setkani se konaji v penzionu/hotelu mimo Prahu na rGznych mistech v CR.
Na programu je nékolik skupinovych setkani a povidani, vylet do okoli
a vecerni neformalni posezeni.

Setkani se Uc€astni psycholozka a socialni pracovnice Klubu. Na setkani je
zvan také lékar z CF centra, ktery miZe zodpovidat odborné dotazy rodicu.
Ugast lékafe neni nezbytnou podminkou konani setkani.

Ugastnici hradi symbolicky prispévek 100 Ké&/osobu, vlastni dopravu,
napoje. Klub CF hradi ubytovani a stravu.
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SOBOTNI SETKANi PRO PRARODI CE DETI S CF

Setkani je uréeno prarodi€um déti s CF. Slouzi k prvnimu sdileni
zkuSenosti s nemoci u vnoucete, ke spoleénému popovidani o starostech
i radostech s vnuky, k vyméneé zkuSenosti, k seznameni s dalSimi prarodici.
Setkani se kona v prostorach Klubu a Gc€astni se jich psycholozka
a socialni pracovnice Klubu.

Ucastnici se dopravi na vlastni naklady do Klubu. Klub hradi obé&d v jideIné
FN Motol a pfipravi ob€erstveni v prostorach Klubu.

ODBORNY PROGRAM A ODPOLEDNI POVIDANI PRI CLENSKE
SCHUZI V DUBNU

Schiize se kona obvykle v dubnu v prostorach FN Motol. Béhem dopoledne
probiha ¢&ast o Klubu - ¢lenové vyslechnou zpravu o cinnosti
a hospodareni, schvaluji rozpocet a kazdé dva roky voli ¢leny Vyboru
Klubu. Nasleduje odborny program, kdy Iékafi CF centra FN Motol pfednasi
0 novinkach v |é¢bé. Po obédé se prfitomni rozdéli do tematickych skupin
a povidaji si s psycholozkou, socialni pracovnici Klubu a s fyzioterapeuty ¢i
Iékafi. Béhem dopoledne jsou na misté k dispozici technici, ktefi mohou
sefidit ¢i opravit inhalator a prodavaji nahradni dily.

MATERIALNI/FINAN ENi POMOC

PRISPEVEK 1.500,- (3.000,-) K€ NA OZDRAVNY POBYT U MO RE
NEBO NA POMUCKY K INHALACI A REHABILITACI

Klub pfispiva kazdému fadnému ¢lenu, nemocnému CF ¢astkou az 1.500,-
K¢ (az 3.000,- rodindm do dvojnasobku zivotniho minima) na:

e o0zdravny pobyt u more *

e nebulizator k inhalatoru (Pari LC plus, Pari LL, Pari eFlow) **

* membranu k inhalatoru Pari eFlow **

« acapellu nebo flutter **

e léky potfebné u CF (tato moznost plati pouze pro rodiny do

dvojnasobku ZM) ***

Spole¢né podminky ¢erpani:
- fadné ¢lenstvi v Klubu,

- uhrazené Clenské prispévky,
- u rodin do dvojnasobku ZM kopie o pobirani socialniho pfiplatku
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Podminky pro jednotlivé moZnosti:

OZDRAVNY POBYT U MORE *

Pobyt v délce min. 10 pobytovych dni (= 10 noci!).

Co je potfeba doloZit:

- doklad o zaplaceni pobytu (od CK ¢&i od ubytovatele)

- doporuceni od CF Iékafe, Zze nemocny mU(ze pobyt (lokalitu, druh
dopravniho prostfedku) absolvovat

- jakym zpGsobem Vam méme prispévek proplatit - na ucet (Cislo
GGtu), posStovni poukézkou (VaSe spravna adresa) nebo si
pfispévek vyzvednete osobné

- komeréni cestovni pojisténi do zahrani¢i pro nemocného CF u

pojistovny, ktera nema chronické onemocnéni jako vyluku z pojisténi

NEBULIZATOR KINHALATORU (PARI LC PLUS, PARI LL, PA RI
EFLOW), MEMBRANA K INHALATORU PARI EFLOW, ACAPELLA
NEBO FLUTTER **

Co je potfeba doloZit:
- Kopii o zaplaceni pfislusného zdravotnického prostfedku s datem
zaplaceni béhem roku 2010

LEKY POTREBNE U CF #**

Plati pouze pro rodiny do dvojnasobku zivotniho minima.

Co je potfeba dolozit:

- Kopii Uctenky z Iékarny s datem zaplaceni béhem roku 2010 (jaké
Iéky Ize proplatit konzultujte radéji pfedem v Klubu)

Postup:
Zaslete do Klubu vSe pot fFebné k vy Fizeni pFispévku a dejte v édét, zda

chcete poslat ¢astku na U €et, slozenkou nebo si penize vyzvednete
osobn é.
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INHALATOR PARI EFLOW RAPID

Zdravotni pojistovny hradi pouze jednou za 10 let nemocnému CF inhalator
Pari Boy.

Klub od roku 2005 dotuje inhalatory eFlow. Kazdému svému ¢lenu,
nemocnému CF pfispiva ¢astkou 10.000,- K& (az 15.000,- K& tém, co jsou
do dvojnasobku ZM) na inhalator v hodnoté 23.195,- K&.

Dalsi moznosti je ziskat inhalator eFlow zcela zdarma: Rodiny do
dvojnasobku ZM se mohou v Klubu zapsat do pofadniku zajemcu o ziskani
inhalatoru zdarma.

NEBULIZATOR K INHALATORU

Nebulizator vytvari z inhalovaného léku mlhu/paru, kterou nemocny
vdechuje. Zdravotni pojiStovny nebulizatory nehradi, ackoli by se mél
jednou za 1-2 roky vyménit za novy.

Clen Klubu, nemocny CF, ktery je do dvojnasobku ZM, miiZze jednou za dva
roky dostat od Klubu nebulizator k inhalatoru Pari. V nabidce jsou
nebulizatory Pari LC+, Pari LL a Pari eFlow.

FLUTTER

Pomucka pro dechovou fyzioterapii flutter vypadla v lednu 2008 z &iselniku
zdravotnich pojistoven. Do ¢&iselniku se vratila az v dubnu 2009. Klub ji
proto dotoval a nabizel k zakoupeni levnéji neZz za plnou cenu. Nyni
nabizime flutter za stejnych podminek jako dosud tomu, kdo jej jiz ziskal na
poukaz od ZP a potfebuje novy dfive nez po roce (pojiStovna pfispiva na
jeden flutter roéné). Klub nabizi fluttery vSem svym ¢&lenim za cenu 700,-
K&. Tém, co jsou do dvojnasobku zivotniho minima, za 400,- K& (stejny
doplatek, jako byl dfive od ZP).

ACAPELLA CHOICE

Na novou pomUcku pro dechovou fyzioterapii Acapella choice nepfispivaji
zdravotni pojiStovny a Ize ji sehnat v nékterych lékarnach ¢i zdravotnickych
potfebéch. Jeji cena je min. 1.800,- K&.

Klub nabizi acapelly tém, co nemohou pouzivat flutter, za cenu 748,- K¢.
Tém, co jsou do dvojnasobku ZM, za 448,- K& Ostatnim, ktefi cht&ji
acapellu jako doplnék k flutteru, pak za 948,- K¢.

FOND SOCIALNi POMOCI

Fond socialni pomoci funguje jako rychld finanéni pomoc rodinam
s nizkymi pfijmy, které se ocitnou v mimoradné tizivé finanéni situaci.

Po zmapovéani situace, nelze-li vyfeSit financni tisef jinak, mize byt
Zadateli poskytnuta pomoc ve formé bezdrocné pujcky &i daru ve vysi az
5.000,- K& S Zadostmi o pomoc z Fondu se obracejte na socialni
pracovnici Klubu.
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ZAPUJCENI| PRISTROJU A POMUCEK

KYSLIKOVY KONCENTRATOR

Lvyrabi“ kyslik z okolniho vzduchu. Slouzi nemocnym v pokrocilém stadiu
onemocnéni, ktefi jsou zavisli na pfivodu kysliku (kyslikova terapie).
Kyslikovy koncentrator Klub zapujéuje tém nemocnym, ktefi cekaji —
hospitalizovani v nemocnici — na vyfizeni dodavek tekutého kysliku
v bombéach od zdravotni pojistovny. Nemocni mohou jit diky koncentratoru
kysliku dom( a nemusi zUstavat po celou dobu vyfizovani v nemocnici
zbytecné.

PULZNIi OXYMETR

Oxymetr méfi saturaci krve kyslikem — tedy nakolik je krev okyslicena
a zda nemocny (ne)potfebuje dodavat kyslik externé (kyslikova terapie).
Vyuzivaji ho zejména nemocni v hor§im zdravotnim stavu &i zavisli na
dodavce kysliku.

V pfipadé nahle rozbitého inhalatoru mize Klub zapujcit fungujici starsi
inhalator  (pouzivany nemocnym se stejnou  kolonizaci  plic
a vydezinfikovany). K zapujéeni jsou k dispozici inhalatory Pari Boy a Pari
Master. Zapujéuje se pouze inhalator, bez pfivodné hadice a bez
nebulizatoru.

V prfipadé nehody v podobé rozhiti/rozvafeni nebulizatoru (flutteru Ci
acapelly choice) mize Klub do¢asné zapuijcit jiny, novy. Klubu se pak vraci
novy a nepouzity, ktery si mezitim objednate.

Potfebujete-li do domaciho oSetfovani jiny pfistroj ¢i pomucku, dejte nam
védét a pokusime se Vam pomoci, bude-li to v naSich silach.

DISKUSNi FORUM O CF PRO NEMOCNE A JEJICH BLIiZKE

Diskusni férum je uréeno nemocnym CF a jejich blizkym. Cist vechny
pfispévky muaze kazdy. Pro zapojeni do diskuse je potfeba se
zaregistrovat. K Uplné registraci je nutné schvaleni Klubu CF, vice viz na
www.cystickafibroza.cz/forum.
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KDO JE KDO V KLUBU A CO D ELA

Pfedstavujeme Vam novou rubriku Zpravodaje. V tomto ¢lanku nenajdete
vybér osobnosti ze slavné knihy Who is who? (Kdo je kdo?) s lidmi, ktefi
zménili svét. NasSe ambice jsou po vSech strankdch skromnéjSi — radi
bychom zde postupné ukazali vSechny, kdo se o Vas staraji v jednotlivych
CF centrech. A tak nam nezbyva nez jit pfikladem a nejprve predstavit nas,
v Klubu.

Predstavujeme Vam pracovniky Klubu a s ¢im se na né mlzete obracet.

Koordinatorka Mgr. Lenka Vakermanova

ma na starosti chod celé kancelare: tedy od evidence placeni ¢lenskych
pfispévkl, po vyplaceni prispévkd na ozdravné pobyty, vystaveni
darovacich smluv, vyfizovani posty... Také spravuje vefejnou sbirku, hlida
rozpocet Klubu a piSe grantové zadosti (ty jsou jednim z naSich zdroju
pfijmd). Komunikuje s farmaceutickymi firmami. Vyrdbi grafické névrhy
plakétl, letackl a pozvanek Klubu.

Socialni pracovnice Mgr. Tereza Tesa Fova

poskytuje sociélni poradenstvi (viz ¢lanek o Nabidce sluzeb Kiubu),
navStévuje nemocné hospitalizované ve FN Motol, vede evidenci ¢len,
spravuje Fond socialni pomoci a dalSi materialni &i finanéni pomoc pro
Cleny zavislou na pfijmech rodin, Gc¢astni se setkani rodi¢u a prarodic,
spolupracuje s odborniky z CF center, sleduje diskusni férum, slouzi
pohotovost na krizovém telefonu, ...

Psycholozka Mgr. Helena Chladova

poskytuje psychologické poradenstvi a psychoterapii nemocnym a jejich
rodindm, provadi diagnosticka vySetfeni, navStévuje nemocné
hospitalizované ve FN Motol, Ucastni se vikendovych setkani rodicu
a prarodi€d, poskytuje odbornou podporu zdravotnikim z CF center
a psychologim v regionech, slouzi pohotovost na krizovém telefonu, ...

PsycholoZzka Mgr. Pavla Hodkova

je psycholozkou placenou z prostfedkd grantu z norskych fondd. Zatim ma
tedy na starosti krizovy telefon, na kterém také nejvice slouzi, U¢astni se
vikendovych setkani pro rodiCe a prarodiCe, organizuje seminaf pro
psychology z regiond, navstévuje nemocné ve FN Motol.

Reditelka Bc. Lenka Eislerova, Dis.

Vede Klub (spoleéné s piedsedkyni Kamilou Smidovou). Ma na starosti
prezentaci Klubu na vefejnosti a benefiéni akce pro vefejnost. Také
vyhledava dalSi sponzory a domlouva s nimi dalSi spolupraci.
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PFedsedkyn & Mgr. Kamila Smidova

Je neplacenou, avSak velkou posilou Klubu, vede Klub, zajistuje benefi¢ni
akce, komunikuje s médii a sponzory, spolu se zaméstnanci planuje
a realizuje Cinnosti Klubu.

Na fotografii zleva Kamila Smidova, Lenka Eislerova, Helena Chladova,
Lenka Vakermanova, Tereza Tesarfova, sedici Pavla Hodkova
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ZDRAVOTNI POJISTENI PRI DOVOLENE

V zemich EU (a dal$ich zemich, se kterymi ma EU ¢&i pfimo CR uzaviené
mezinarodni smlouvy) mate narok na zdravotni péci za stejnych podminek
jako mistni pojiSténci. Tato péce je Uctovana vaSi Ceské zdravotni
pojistovné.

Pro uplatnéni naroku je vzdy nutné prokazat se Evropskym prukazem
zdravotniho pojiSténi nebo potvrzenim, které jej doc¢asné nahrazuje.

Tento princip vSak znamena, Zze musite zaplatit stejnou spolutcast jako
mistni pojisténci. (Tj. tato Castka vam nebude vracena VaSi ceskou
zdravotni pojistovnou.)

Podminkou je, ze Cerpate zdravotni péci v zafizenich financovanych
z vefejnych zdroji. Pokud ji erpate v soukromych zafizenich, zpravidla
Vam pojiStovna neproplati nic.

Narok na zdravotni pééi nekryje néklady na pfepravu zpét do CR ani
repatriaci ostatka.

Rozsah péce zahrnuje lékafsky nezbytnou zdravotni péci tak, aby se
pacient nemusel vracet dfive, nez plvodné zamyslel. Nesmi jit
0 vycestovani za Uc¢elem Cerpani zdravotni péce.

Pokud jste uhradili poskytnuti péce nebo léky v hotovosti, uschovejte si
doklady o zaplaceni a obratte se s nimi po navratu do CR na pobo&ku své
Ceské zdravotni pojiStovny. Ta vam tyto néklady proplati do vySe, kterou by
hradila instituce ve staté, kde oSetfeni probéhlo. Na tuto Uhradu budete
muset urcitou dobu Cekat.

Pokud se chcete vyhnout tomu, abyste nesli naklady na spolut€ast nebo
prevoz zpét do CR, muzZete pred odjezdem uzavfit komeréni cestovni
zdravotni pfipojiSténi. V takovém pripadé pfi oSetfeni predlozte v prvni fadé
doklad o tomto pojisténi. Pfed uzavienim pojistné smlouvy si vzdy prectéte,
zda se pojisténi vztahuje i na chronicky nemocné — vétsSinou patfi jakékoli
(i bandlni) chronické onemocnéni do vyluk z pojiSténi a zdravotni péce
poskytnuta v souvislosti s timto onemocnénim neni pojiSténa. Tzn. pojisténi
se na ni nevztahuje a nic, co zaplatite, vdm nebude komeréni pojistovnou
vraceno.
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SROVNANI NAROKU ZE ZAKONNEHO ZDRAVOTNIHO POJIST ENIi A

KOMERENIHO CESTOVNIHO PRIPOJISTENI

Narok ze zakona

doba naroku
¢asové neomezeny

Gastka pln éni
neomezeny ¢astkou plnéni

rozsah pin éni
hrazeni spolut€asti podle tarifu
zemé oSetfeni

zpravidla nehraje roli pfic¢ina
Urazu

naroky Ize pIné uplatnit jen ve
vefejnych zdravotnickych
zafizenich

nehraje roli, zda se pojiSténec jiz
dfive na stejnou nemoc Iécil

nehradi prevoz do CR ani
repatriaci ostatk

rovnost p Fistupu léka Fe k cizinc am

Iékaf JE povinen

Narok ze sjednaného
pFipojist éni

c¢asové omezeny sjednanou
dobou pojisténi (po celou dobu
zakonného pojisténi v CR)

narok omezeny i ¢astkou
maximalniho pInéni

hradi i ndklady na spolutcast

neni-li sjednana zvlastni pojistka
pro rizikové sporty, narok muze
byt omezeny na onemocnéni &i
Uraz z obecnych pficin

hradi i naklady na péci
v privatnich zafizenich

narok maze byt omezeny na
onemocnéni, na néz se pacient
v CR predtim nelégil, zahrnuje
zpravidla i asistencni sluzbu

hradi i néklady na pfevoz do CR
a repatriaci ostatk

lékaF NENI povinen

pFistupovat k pacientovi, ktery predlozi Evropsky priikaz pojiSténce/doklad
o komer¢nim pfipojiSténi stejné jako k mistnimu pojiSténci.
(Zejména tedy muze vzdy vyzadovat pfimou platbu)
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Mate-li dovolenou organizovanou cestovni kanceléafi, ovéfte si, zda
pojisténi, které sjednavaji hromadné pro vSechny Gcastniky, zahrnuje
i vyhledani zdravotni péce v souvislosti s CF.

Pfed vycestovanim Vam doporucujeme zjistit:

« kontakt na zastupitelsky Gfad v dané zemi

« kontakt na nejbliz§i CF centrum/zdravotnické zafizeni, kde by si s CF
poradili

 sazby spolulcasti, které budete muset v pfipade oSetfeni vzdy zaplatit
a pripadné zvlastnosti,

které se dané zemé z hlediska uplatnéni naroku na zdravotni péci tykaji.

BlizSi (zejména vySe doporucené) informace ziskate na Ministerstvu
zdravotnictvi CR (www.mzcr.cz), ve své zdravotni pojistovné nebo v Centru
mezistatnich dhrad (www.cmu.cz). O pfipadné zdravotni péci u CF se
poradte se svym CF Iékafem (Ci v Klubu).

Tereza Tesarfova
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SETKANi PRARODICU

reportaz jedné z babi c¢ek

Je sobotni listopadové rano. Za okny pravé podzimni poc¢asi. Nad Vitavou
se roztahuje mlha, mraky nakukuji do oken vézak(, na chodniku
nemilosrdné kaluze. Dobiham stoSedesatsedmicku, autobus se rozjizdi.
Pfed sedmi roky jsem s nim jela do motolské nemocnice poprvé a od té
doby mnohokrat. Bylo to tenkrat také na podzim a ja poprvé slySela
o diagndze ,cysticka fibréza“. Do té doby naprosto neznama slova naraz
obratila nase Zivoty. Zivot maminky a tatinka malého Ondry a vSech kolem
nich — jejich sourozenc(, babicek, dédecku, tetiCek, strejdt, kamaradd.
Byly to pro nas tézké, neradostné chvile — ale takové jisté prozival kazdy,
komu ,cysticka fibr6za"“ zkfiZila cestu.

Je sobotni listopadové rano, na chodbé klubu CF pfibyvaji deStniky. Dnes
se kon& prvni setkani babiCek a dédeckd, jejichz vnoucata se narodila
s cystickou fibrézou. Prijeli z blizkych i vzdalenych mést i vesnic¢ek. Po
Gvodnim pfivitani organizatorkami setkani pani Terezou Tesafovou a pani
Helenou Chladovou se u Salku ¢aje dozvidame o tom, co je v oblasti IéCby
nového, vypravime si o vnoucatech. Nejenom o tom, jaké dobroty jim
vafime — vzdyt tady vice nez kde jinde plati, ze jidlo je grunt, ale i o tom,
jaké mame zkuSenosti s inhalovanim, jaké Iéky uzivaji, zda chodi plavat
a sportuji, jak lze zajistit ,bezpecné” prazdniny... S obdivem naslouchame
vypravéni babicek, které se o sva vnoucata staraji samy nebo v rodiné maji
vice déti s touto diagnézou...

Den uz se prehoupnul k pozdnimu odpoledni a tolik otdzek z(stava
nezodpovézeno. Loucime se, dékujeme za pfileZitost, Ze jsme se mohli
setkat, vyménit si své zkuSenosti, pohovofit si 0o souzeni, kterym jsme si
prosli, ale i o radosti z vnou€at a nadéjich v jejich spokojeny a UspéSny
Zivot.

Bylo to pékné a zajimavé setkani. V&fime, ze ne posledni a na tom pFisStim
jisté mezi sebou uvitame dalSi babicky a dédecky, ktefi o prvnim setkani
nevédeli.

S podékovanim Klubu CF Hana Lelkova
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Evelina a Matous

Jiz dlouho se chystam napsat do zpravodaje. Rada bych se s Vami podélila
0 to, jak to u nas zacalo s cystickou fibrézou. Pfed 15 lety se mi narodila
dcera Evelina cisarskym fezem. Uz v porodnici se pomali¢ku, i kdyz jsme
o tom nevédéli, zacala projevovat CF. Dcera uz tam hodné brecela a sestry
mi Fikaly, Ze ji mélo krmim, ale ja méla mléka az az. Moje hol€icka nechtéla
pit a pomalu pfibyvala na vaze. Uz z porodnice jsme odchazely s rymou
a kaslem.

Nasi oSetfujici Iékafku jsme navStévovaly hodné ¢asto kvuli problémdm
s dychanim, zahlenénim a rymou. Odsavackou jsem dceru trapila
opakované. Po mésici, co jsem pfiSly z porodnice, byl i s kojenim konec.
Pani doktorka rozhodla, Ze budu pfikrmovat, kdyz dcera straSné pomalu
mésicu, dostala se do nemocnice s vysokou teplotou a zanétem dychacich
cest. Pro nedostatek lizek jsem musela kazdy den dochazet do mistni
nemocnice za dcerou. Nékolikrat mé k ni ani nepustili, protoze po mém
odchodu brecela, a ta litost, Ze ji tam mama nechéava, ji urcité k pfilepSeni
zdravotniho stavu nepfispéla. J& taky hodné brecela, chtéla jsem byt se
svoji hol€ickou. Po tydnu mi bylo sdéleno, ze dcera dobrala antibiotika,
teplotu neméa a mohla by jit domu. Tolik jsem se téSila. OvSem kdyz jsme si
pro ni pfijeli, oznamili mi, Ze si tam dceru nechaji, protoZze po vysazeni
antibiotik se u ni zase objevila teplota. Pobyt v nemocnici se protahl o dalsi
tyden. Dcera sice nebyla Uplné v poradku, obéas méla i zvySenou teplotu,
ale uz s ni dalSi Ié¢bu neprovadéli, a tak jsem si ji odvezla domu. V loznici
jsme nainstalovali zvlh¢ovace vzduchu, ¢asto jsme vétrali, a i kdyZ dcera
hodné plakala a kopala, stale jsme odsavali. Dostala se z toho a my dal
pokracovaly obCas s rymou, obCas se zanétem hornich cest dychacich,
chvili byl klid a zase ryma, teplota, kaSel. Pfed prvnimi narozeninami jsme
opét zacaly s velkych marodénim. Skoncily jsme v nemocnici. Nechtéla
jsem u nas v nemocnici dceru nechavat samotnou, a tak nas obé pfijaly v
nemocni vzdalené asi 20 kilometrd. Dcera méla zapal plic.
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Na rentgen jsem s ni uz nemohla, ofekavala jsem dalSiho potomka.
Zustaly jsme tam asi deset dnli a v den dcefinych prvnich narozenin nas
pustili domu. Podle reakci |ékaft jsem mivala pocit, Ze mé podezfivaji z
toho, Ze asi o dceru moc dobfe nepecuji. Bylo mi to lito, starala jsem se o
dceru, jak jsem nejlépe uméla. Ani na kamaradky nebyl ¢as, plné jsem se
vénovala rodiné. M0j manzel v3ak o nas nejevil zdjem. Opakované se
rozciloval, Ze se ani v noci nevyspi. NaSe hol¢i¢ka totiz mockrat probrecela
celou noc. Nosila jsem ji, chovala, zkouSela, jestli nema hlad, snazila jsem
se ji uklidnit. Zfejmé tyto projevy byly zplsobeny dalSimi pfiznaky CF.
Vzhledem k tomu, Ze uZ jedla polévky, pfilohy, maso, bolelo ji bfiSko a
trapily ji Casté mastné zapéachajici stolice s nerozlozenymi zbytky jidla.
Prozivala jsem s ni kazdé trapeni a nevédéla jsem, jak ji pomoct. Po
opakovanych problémech se stolici dostala Evelinka doporuceni do
gastroenterologické poradny. ProSla potnim testem. Kreon 10 000 také
vyzkouSela, nezabral. Az pozdéji jsem pochopila, Zze jedna kapsle byla
mala davka, takze dcefi vibec nepomohla. Celkové vSak dcera nevypadala
jako nemocna. | pfes vSechny ty potize, co ji trapily, byla velice ziva, v Sesti
a pul mésicich chodila kolem postylky a své prvni kra¢ky udélala v deviti
meésicich. Byla Sikovna a hodné upovidana.

Se stale se opakujicimi potizemi jsme se potykaly dalSi rok. V prabéhu
tohoto roku se nam také narodil syn. Jeho mala sestficka méla velkou
radost a rdda o néj pecovala. Matous vypadal zdravé, byl klidny a hezky
pfibyval na vaze. Nastala dalSi zima, rok 1996 a jA zase zacCala béhat
s dcerou po doktorech. Détska |ékarka musela i parkrat zajet k nam domd,
protoze Evelinka méla vysoké hore¢ky a ja nechtéla v tom chladném
pocasi riskovat cestu s kocarkem. Lécbha vétSinou probihala tak, Ze dcera
dostala nejprve sirup na kaSel a kapi¢ky do nosu. Jednou jsme po takovéto
Ié¢bé byly za dva dny u doktorky znovu. Nasledoval rentgen, byl to zapal
plic. Dcera uZivala tyden antibiotika. Stav se mirné zlepsSil a my Sly tedy na
kontrolu. Lékarka nas uijistila, Ze antibiotika Ucinkuji jesté nékolik dnt, takze
by se to mélo upravit. BohuZel se infekce zase vrétila a Evelinka musela
opét na rentgen. Méla zapal plic na druhé plici. S timto Gdésnym zazitkem
jsme preckaly zimu. ZamesSkaly jsme jednu kontrolu v gastroenterologické
poradné a na jafe nas Cekala dalSi. Specialistce v poradné jsem vypravéla,
jak jsme v pribéhu zimy zapasily s Evelininym zdravim. A tak nasledoval
potni test. Dostaly jsme doporuceni na détskou kliniku do Hradce Kréalové.
Pak uz to Slo rychle.

Po vySetfeni na gastroenterologii v Hradci nam sdélili, Ze Evelina musi na
prijem, aby zjistili pfesné, co ji je. Nic jiného nezbyvalo, nez ji nechat na
klinice samotnou. Musela jsem doma pecovat o roéniho MatousSe. Jesté ted
kdyz si vzpomenu, jak dcerka straSné plakala, hrnou se mi slzy do oci. Aby
Evelince nebylo tak smutno, dostala do nemocnice fotky vSech ¢lenu
rodiny. Zdravotni sestficky mi pak vypravély, jak je nosila na kazdé
vySetfeni a vSem je ukazovala. Pfi propusténi nam oznamili diagndzu.
Cysticka fibr6za. Nic jsem tenkrat o této nemoci nevédéla, jen Ze prosté
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budeme brat Iéky a inhalovat. V tu chvili to nebylo tak hrozné, byla jsem
radda, Ze kone¢né vime, co dcefi je a po 1é¢hé uzZ ji bude dobfe. Po nékolika
letech vSak vim, Ze je to vlastné takovy béh na dlouhou trat.

Tohle ale neni Uplny konec mého vypravéni. Jesté jsme absolvovali
genetické vySetfeni, pro potvrzeni diagnézy. Mezitim se u mého syna
objevila neustupujici ryma, kaSel a stfidavé mival i zvySenou teplotu. Po
nemixované stravé jsem u néj pozorovala nerozlozené zbytky jidla ve
stolici. Zacala jsem mit podezfeni na tutéz vrozenou vadu. Za mésic v
poradné mi potvrdili, Ze mdj syn méa také CF.

Chtéla bych podékovat vSem doktordm a sestrdm na détské Klinice
v Hradci Kréalové, ktefi se podileli a dodnes podileji na Ié¢bé mych dvou
dnes jiz pubertaku, protoze tenkrat jim vlastné zachranili zivot.

Mamka Eveliny a MatouSe
.Nase" d éti

Odjakziva, kam moje pamét saha, jsem meéla rada malé déti. Sama jsem
byla jeSté malé dité a moc jsem si prala, aby moje mamka méla miminko.
Méla jsem doma o 2 roky starSiho brachu TomaSe, ten byl dobry na
lumparny, to jo, ale taky mé trochu zlobil. Ja jsem touzila jeSté po nékom,
0 koho bych se mohla starat, chovat ho a vSechno, co se s miminky déla.
Jednou mi na néjaké navstéveé ukazovali krasnou panenku a Ze si ji mizu
pujéit. J& na to povidam: ,Hm, je hezkd, ale neni ziva." Kdyz mi mamka
v mych Sesti letech fekla, Zze bude mit miminko, byla jsem nadSena. Ptala
jsem se ji: ,A kdo Ti to fekl?" VSichni jsme se moc téSili. A pak pfisla na
svét moje sestra Jana, o necelych 7 let mladSi nez ja a ze mé se stala jeji
,druhd méama“. Bavilo mé to. OpecCovavala jsem ji, vozila v kocéarku,
povidala ji pohadky...

V pozdéjSim véku jsem si uz zacala snit o vlastnich détech. Pfedstavovala
jsem si, ze jich budu mit hodné. Pocty se stfidaly — nékdy jsem uvazovala
o Sesti, nékdy dokonce az o sedmi détech. Zvlastni je, Ze jsem snila
o détech dfiv nez o néjakém princi a ,tatinkovi“ pro své déti. Sny o princi se
pozdéji dostavily také. Ale princ nepfichazel a jak jsem odrlstala détskym
stfevickim a sndm, zac¢alo mi dochazet, ze s moji nemoci mit vlastni déti
nebude tak jednoduché.

Prince jsem se dockala. ProtoZze ale mame CF oba, vlastni déti nemame.
Za to ,svymi détmi“ nazyvame 2 skvélé synovce Davidka (6 let) a Marecka
(4 roky) od mého brachy a 2 Gzasné netefe Dorotku (7 let) a Apolenku (4
roky) od mé sestry. Bydlime sice se sourozenci kazdy na jiném konci
republiky, kdyz se ale sejdeme, je to pékny mumraj a o hezké, dojemné
i humorné situaci s naSimi détmi neni nouze. Je krdsné s nimi slavit
Véanoce, prozivat s nimi jejich nadSeni nad rozbalovanim dark( a radost
Z nich.

52 Unor 2010



Travit spole¢né v |été dovolenou, pozorovat jejich sportovni a jiné Gspéchy,
hrat si s nimi, povidat a povzbuzovat je, kdyZ prozivaji néco hezkého, ale i
kdyz prozivaji néco pro né tézkého.

Pokusim se zde s Vami podélit o nékolik perli¢ek, které v riznych situacich
povédély. Asi nejvic ¢asu jsme stravili s Dorotkou, kterou jsme jezdivali
hlidat, kdyz jeSté moje sestra Jana studovala. Proto mame nejvic perliek
od ni. Také je Dorotka nejvic upovidana a hadejte po kom to ma? No prece
po teté Esterce! Z toho méla velikou radost, kdyz mi jednou fikala, Zze moc
rada a hodné povida a ja jsem ji na to fekla: ,A vi§, po kom to mas?* Ona
na mé nechapavé koukala a j& ji fikam: ,No po mné, ja jsem taky hodné
upovidand.“ A Dorinka se rozzéfila, jako sluni¢ko, Ze neni sama, Ze teta je
také takova povidalka.

Dorotce bylo asi 2 a pul roku, babi¢ka se ohybala u oteviené trouby. Dor¢a
vzala détskou lopatku, stréila ji babi¢ce pod zadek, trochu do ni stréila a
prohlasila: ,Sup do pece.“ V tom samém véku o Vanocich si viimla, Ze ve
vané uz neni kapr. Zacala volat: ,Kde je tapl, kde je tapl?“ Pak se
zamyslela a povida: ,Babi, vaziS (vari§)?* A jesSté, nez ji nékdo stihnul
odpovédét, uzavrela to: ,Chudak".

Kdyz ji bylo kolem 4 let, zacala hodné feSit to, kdy budeme mit s Martinem
déti. Rikala nam: ,AZ budete mit holgi¢ku, tak se bude jmenovat Dorotka,
ale to ja uz budu velka." Ja na to: ,Dori, my déti mit nebudeme, protoze
jsme oba nemocni, vSak vi§, jA& hodné kaSlu.“ Dostala jsem r&znou
odpovéd: ,VSechny pani maji déti, i ty, co kaSlou.” Pozdéji jsme o tom uz
nemluvili, ale Dorotka to zacala tak brat, Ze déti mit nebudeme, dokonce to
sama zacala vysvétlovat jejich pani sousedce. Obcas ji néco vrtalo
hlavickou a tak ndm zase za néjakou dobu povida: ,Mé by ale tak strasné
zajimalo, jak by ty vaSe déti vypadaly. Ale opravdu, mé by to tak zajimalo.”
Jednou jsme oba s Martinem inhalovali a ona si chtéla s nami hrét,
pochopitelné ted hned. J& ji poviddm, Ze musi pockat, az doinhalujeme,
pak si s ni zase budeme hrat. Dor¢a se zamyslela, pak se na nas podivala
a s darazem na kazdé slovo prohlasila: ,Skoda, Ze jste se nenarodili jako
zdravi.“ Chvilinku dala pauzu a my ¢ekali, co bude dél. Se svou obvyklou
raznosti a zaroven trochu zklamané dodala: ,Byla by s vama vétsi sranda.”
KdyZz jsme slavili Davidkovi tfeti narozeniny, ptali jsme se ho: ,Davidku
a fekni nam, kolik je Ti rok(?“ On ze sebe bez zavahani vysypal: ,Patnact.”
VSichni jsme se smali a chtéli ho naugit Fict, Ze jsou mu tfi. Ale on uz pak
délal legraci a neustale nam opakoval: ,Patnact, patnact.”

Pfed dvéma lety, kdyz se Martin vratil z nemocnice, mi volala Svagrova
Jitka a Ze chce se mnou mluvit Davidek. A on mi do telefonu trochu
vyhrdznym hlasem povida: ,Esterko, uz sis pfivezla Martina z nemocnice?"
V tom ténu bylo vyjadfeno, jako Ze jestli ne, tak si to se mnou teda vyfidi.
Byli jsme vSichni pohromadé a Dorotka néco chtéla po ToméaSovi. Oslovila
ho pochopitelné ,strejdo” (i kdyz mu nékdy fika i Zlababo, coz ji m{j bracha
sam naucil). Davidek se zacal rozcilovat: ,To neni zadny strejda, to je muj
tatinek.”
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Jana mu vysvétlovala: ,Tvyj je to tatinek, ale Dorotky strejda“. ,Ne, strejda
ne, myj tatinek" trval na svém Davidek. Doréa pohotové povida: ,Tak jak
mu mam Fikat, tatinku?“ Dav€a zas na to: ,Ne, to neni tvyj tatinek, ale mgj.”
Tato debata trvala docela dlouho, az Davidek nakonec dovolil, aby teda
Dorotka fikala jeho tatinkovi ,strejdo”.

Davidek je takovy pfemyslivy hodny kluk, s Martinem si hodné rozumi. Ma
to trochu tézké se svym mladSim brachou Marec¢kem, ten je moc spravny,
ale je to velky lumpik. Svému tatinkovi €asto fika ,Tome", protoze mu tak
fikaji ostatni. Kdyz odjizdéli od babi¢ky a Tomas uz nakladal zavazadla do
auta, stdl Marecek na chodbé nad schodama a volal plactivym hlasem:
.Tome, pockej na mé“, mél strach, ze mu tatinek odjede. Pak zesilil
a srdceryvné kficel: ,Kde je moje Tome, kde je moje Tome." Vysvétlovala
jsem mu, Ze tatinek Sel jenom nakladat taSky a vrati se pro néj, ale moc to
nezabiralo.

Byli jsme s celou rodinkou mého brachy v Praze v ZOO. S Martinem jsme
se domlouvali, Ze se vyhneme hadtim, které nemame radi. Rikam kluk&m:
.Tak jakd zvifatka chcete vidét nejdfiv?* Mare¢ek bez zavahani: ,Hady,
hady, Tome ja chci hady.” V pavilonu velkych Selem je na za¢atku terarium
s vodou a v ni obrovsky, tlusty had. Mare¢ek byl nadSen, a kdyZ mu Tomas
fekl, ze to je anakonda, volal: ,Vidim tondu, vidim tondu!* (zkratil si to
a neumél fikat k")

Asi pfed rokem mél Marecek ,piratské“ obdobi, stale chodil s pistolkou
a vSude vidél pfiSery a nepratele, po kterych stfilel. Sedéla jsem s nim
u stolu a povidali jsme si. A Marec¢ek se mé najednou tak roztomile a nézné
pta: ,PSijede Apolenta?* Odpovidam: ,Ano, za chvilku pfijede.“ A Marecek
cely nadseny vykfikl: ,Zascelim!“(zastfelim).

Apolenka je takova roztomild beruska. Umi byt moc kouzelnd, ale taky se
umi poradné vztekat. Kdyz ji hlidam a nemdzu néco udélat tak, jak ona by
si pfala, zacne mi fikat: ,Nebudu si s tebou hlat (hrat). A s maminkou jo,
s Doinkou taky, s tatinkem taky, ale s Tebou ne!”

Jednou jsem néco fikala Martinovi a oslovila jsem ho ,kocourku“. Apolenka
se na nas Sibalsky usméala a cela rozzarena povida: ,Mudj milovanej, ze jo.”
Tak to je jen takova ukézka toho, jaké humorné situace Clovék proziva
s détmi, at uz jsou jeho vlastni (rodi¢e déti by tu urcité mohli psat romany)
anebo prosté déti blizké, které ma cClovék rad. VSechny déti jsou Gzasné.
Tak vam preji hodné krasnych chvil s nimi.

Ester KoSkova (36 let)
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Méame tu dvé radostné udalosti a obé se tykaji jedné osoby.

Lucie Bohurkova se 23.8.2008 vdala za Jifiho Skrhu. V dobé vydani tohoto
Cisla uz je nemuzeme s klidnym svédomim nazvat novomanzeli, pfesto
gratulujeme a pfejeme hodné Stésti!

55 Unor 2010



| bez naSeho pfani ma Lucie Stésti plnou naru¢. Dne 6.12.2008 se ji
narodila dcera Adélka, méfila 49 cm a vazila 3400 g.
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OZNAMENI

V |été 2009 doslo v zZivoté Radka Zdrazila k radostné udalosti.

Po pul roce, dne 22.2.2010 vecer vSak Radek prohral svij boj s CF a
zemfel. Vzpomindme na néj a jsme v mySlenkach i s jeho rodinou."

Tsme takovi, jaci jsme ...

Lenka Volnd  Radek Zdraszil

Néco se 3uskalo, ted je to pravda,
Ze dne 22. srpna 2009 v 11.00 hodin
bude nase svatba
v kostele sv. Jiljf v Brnd - Ligni.

Nerudova 28, Prerov Malé Dlazka 10, Prerov

L flig
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VEREJNA SBIRKA

V bfeznu 2008 nam byla Magistratem hl. m. Prahy povolena nova sbirka
pod ¢&.j. S-MHMP/123683/2008. V ramci této sbhirky mizeme shromazdovat
a Cerpat finan¢ni prostfedky na tyto ucely:

* nékup a dotovani zdravotnickych pfistroja, vybaveni a Iékd pro
nemocné CF

e UOhrada nakladl spojenych s IéEbou nemocnych CF

e vzdélavani a vyzkum v oblasti Ié¢by cystické fibrozy

e Uc€ast CF odbornikd na konferencich o CF

« vydavani informacnich materiald pro potfeby nemocnych CF
a jejich rodin

e psychologicka péce a socialni sluzby pro nemocné CF

* podpora projekttd zamérfenych na Ié¢bu a diagnostiku CF

* poradani informacnich a vzdélavacich akci o CF

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

Ziskané finan €ni dary jsme v roce 2008 vy €erpali takto:

10 ks inhalator( eFlow 215 976 K&
Celkem 215 976 K¢

Radi bychom podékovali vSem, ktefi pfispéli do sbirky pro nemocné CF.
Diky pomoci Stédrych darci jsme mohli realizovat nakup inhalator(i eFlow
pro ¢leny Klubu CF.

Déle nam byla az do roku 2010 prodlouzena sbirka €. MHMP/40174/2002.
Na jejim uctu stale zbyva pfes 3 000 000 K¢&. Tyto prostfedky jsou
deponovany predevSim pro pfipady, kdy by bylo nutné uhradit naklady
spojené s transplantaci nemocnych CF v zahranici.
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Pokladni €ky v roce 2008

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

Radi bychom podékovali vSem rodi¢iim, ktefi se starali o umisténé
pokladni¢ky. Dékujeme také tém, ktefi dovolili, abychom umistili
pokladni¢ky v jejich firméach a pfi nejruznéjSich akcich. Diky VaSi pomaoci
jsme mohli shromé&zdit mnoho prostfedkl na naSe projekty.

Cernosice 7.006,00 K&
Hradec Krélové — Hypernova 3.174,50 K¢
Nepolisy — Vanocéni jarmark 2.430,00 K¢&
Pomoc pro slané déti — Brno 8.286,50 K¢
Pomoc pro slané déti — Hradec Kralové 4.601,50 K¢
Pomoc pro slané déti — Pardubice 9.470,50 K&
Pomoc pro slané déti — Pisek 3.780,50 K¢
Pomoc pro slané déti — Plzer 4.195,00 K&
Pomoc pro slané déti — Praha 4.474,00 K&
Pomoc pro slané déti — Trebi¢ 3.675,00 K¢
Praha — Evropsky den pro CF 6.553,00 K&
Revnice 12.511,00 K&
Stéméchy 2.126,00 K&
Celkem 72.283,50 Ké
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PREHLED HOSPODARENI ZA ROK 2008

Prehled nakladu a vynost k 31.12.2008

NAKLADY

Spotf. mat. - kancelarsky, knihy, provozni 82823,36
Spotf. mat. - drobny dlouhodoby do 3000,- 24789,00
Spotf. mat. - pFistroje pro nemocné 677717,00
Spotf. mat. - potraviny 4587,50
Spotfeba energie 10426,10
Spott. ost. nesklad. dodavek 16651,00
Prodané zboZi 95593,00
Spotfebované nakupy 912586,96
Opravy a udrzovani 857,00
Cestovni nahrady - jizdné 3466,00
Cestovni nahrady - ubytovani 1200,00
Ostatni sluzby 49910,41
Ost. sl. - tel. pevna linka 32811,02
Ost. sl. - poStovné 27899,50
Ost. sl. - Géetnictvi 33000,00
Ost. sl. - informacni 1650,00
Ost. sl. - tiskova pfiprava, tisk, kopirovani 42939,80
Ost. sl. - pronajem prostor 1626,00
Ost. sl. - pron. kanc. pr. dle sml. 12000,00
Ost. sl. - spoj. s pron. prost. 30611,50
Ost. sl. - pronajem zafizeni 799,00
Ost. sl. - poplatky za Skoleni, konference 40748,00
Ost. sl. - stravovani 21014,00
Ost. sl. - ubytovani 11522,72
Ost. sl. - doprava 2583,00
Ost. sl. - software 2651,00
Ost. sl. - jiné 46246,00
Sluzby 363534,95
Hrub& mzda - zaméstnanci 579108,00
Hrub& mzda - dohody o provedeni prace 8000,00
Zakonné socialni a zdravotni pojisténi 191963,00
Zakonné socialni naklady 2305,00
Osobni naklady 781376,00
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Ostatni dané a poplatky 5695,00
Dané a poplatky 5695,00
Kursové ztraty 2192,35
Jiné ostatni naklady 1071,50
Pojisténi komeréni 3516,00
Spravni poplatky 3300,00
Bankovni poplatky 945,55
Clenské pfispévky v asociacich 11771,50
Ostatni naklady 22796,90
Poskytnuté pFispévky FO a PO 158492,00
Poskytnuté pFispévky FO a PO - pobyty 124571,63
Poskytnuté p Fispévky 283063,63
Naklady celkem 2369053,44
VYNOSY

Trzby z prodeje sluzeb - Gp akce 2500,00
Trzby za vlastni vykony a za zhozi 2500,00
Uroky 59646,72
Zuctovani fondu sbirky 799132,63
Jiné ostatni vynosy 41974,01
Ostatni vynosy 900753,36
PFijaté pfisp. (dary) 366083,00
P¥ijaté pfisp. (dary) od prav. os. 840752,33
Prijaté ¢lenské pfispévky 77700,00
Prijaté p Fispévky 1284535,33
Provozni dotace 66180,00
Provozni dotace - v rdmci partnerstvi v projektech EU 10302,67
Provozni dotace z rozpoétl VUSC 150000,00
Provozni dotace 226482,67
Vynosy celkem 2414271,36
Hospoda rsky zisk 4521792

61 Unor 2010



PODEKOVANI SPOLUPRACOVNIK UM KLUBU CF

Pod ékovani sponzor tm

Klub nemocnych cystickou fibr6zou dékuje vSem institucim, firmam
a soukromym osobam, které finan¢né podpofily nemocné CF
prostfednictvim dard. Bez pomoci vSech nize jmenovanych a dalSich darcu
by Klub nemohl poskytovat vSestrannou pomoc.

Poskytovatelé dotaci a grant U

Magistrat hl. mésta Prahy nas podpofil grantem v oblasti zdravotnictvi
Urad vlady nas podpofil grantem v oblasti vefejné ucelnych aktivit NNO
Nadace ¢lovék ¢lovéku podpofila projekt ,Vykonny feditel/ka Klubu CF*

Dary nad 100 000 K €
Altron a.s.

Roche, s.r.o.

PRO DRACI s.r.0.

Dary 50 000—100 000 K¢&

AARON Group s.r.o.
Cembrit a.s.

Cygni Software s.r.o.
P - Servis s.r.o.

Dary 10 000-50 000 Ké
Abatis a.s.

AlZOL, s.r.o.

Atlantis Datacom s.r.o.
Auto - Krs

BOWLING CZ s.r.o.

CS Soft s.r.o.

CSOB a.s.

ELMEP s.r.o.

Enenergetika Tfinec a.s.

FoxCom s.r.o.
Grumar Many s.r.o.
HM Harmonie s.r.o.
KOHUT T¥inec s.r.o.
Kozak Karel
Novartis s.r.o.
Nutrica a.s.

OSF 2000 s.r.o.

Pytlik s.r.o.

R Press

Sluchadlové akustika s.r.o.
Solvay Pharma s.r.o.
Stavebni firma Jeéminek s.r.o.
Strob, Sirc & Slovak s.r.o.

VIP park.cz, s.r.o.

Dostal Ivo

Franc Marian
Jansova
Smejkal Miloslav
Zemanek Jan
Zuna Pavel
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Dary 1 000-10 000 Ké
Aktivni stavby s.r.o
Allan Janecek Elektra
Arma Wash s.r.o.

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

Brabec & Brabec stavebni s.r.o.

Fiedler Reality s.r.o.
G-inter, s.r.o.

Greco elektro

Hoficka vyrobni a.s.
KPMG Ceska republika s.r.o.
Luca Sbrilli

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

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

U zeleného caje
Widex Line s.r.o.
Adamov Alexander
Bogarova Veronika
Bfenova Véra
Baryova Daniela
Elias Vojtéch

Darydo 1 000K ¢
Bilek Milan
Bohunkova Jana
Cizek Jan

Dopita Jan

Ehlova Jindra
Hodkova Pavla
Hochman Matéj
Kejzlarova Marta
Klika FrantiSek
Kotouc¢kova Marcela
Krejci Jaroslav
Kubénova Silvie
Lapkova Jifina
Lebedové Ivana
Letenska Pavla
Maxmilidnova Iva

Glaserova Kamila
Hamerlikova Gabriela
Hradilova Alice
Chovancik Zdenék
Chundela Pavel
Kettner Jakub
Kettner Ladislav
Kominek Pavel
Krajicek Milan
Krajickova Eva
Krejcik Petr

Kihnel Pavel
Lachman Jaroslav
Mlynkovéa Alena
Motyckova Jana
Pacner Karel
Pakostova Alexandra
PeSova llona
Podzimkovéa Eva
Polackova

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

Netocny Petr
Oubrechtova Dagmar
Pachtova Tamara
Pajurkova Alena
Prokopec Karel
Pradka Libor
Rudalska Katefina
Smotek Miroslav
Staj¢evova Lenka
Svidova Véra

Safr Jaroslav
Tesarova Tereza
Vala Milan
Veselka Martin
Vukmirovi¢ DuSan
Zemkova Daniela
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Poskytnuti sluzeb bez naroku na honora ¥

ENTRE s.r.o.

Barta Lubomir
Bezvodova Radka
Cempirkova Martina
Davidova Véra
Dejdar Martin
Dressler Josef
Dubnova lvana
Dudakova Zuzana
DudaSova lvica
Erbenova Tereza
Filip JiFi

Hajicek Stépan
Hladik Daniel
Hronza Rudolf
Chadim Pavel
Jaromérska Jana
Jirouskovéa Jana
Juréo Stanislav
Kalensky Petr
KiSSova Maria
Kle¢ka Jan
Kodatova Alena
KodeS Matéj

Kunc Zdenék
Misafova Dagmar
Pavlatova Eva
Pefina Milan
Pospisil Jan
Pouch Tomas
Malus Pavel
Prokop Jaroslav Ing.
Seidlova Markéta
Singer Andrea E.
Stfedova Gabriela
Svobodova Romana
Smejkal Miloslav

FoxCom s.r.o.

Dékujeme vSem, ktefi ndm pomohli pfi akci Klubu CF. Bez jejich obétavé
pomoci bychom nemohli naplfiovat jednu z ¢asti naSeho poslani —
zvySovani informovanosti verejnosti.

Firma Vaclav Rak, R-PRESS

Tvrdikova Katefina
Tvrdikova Zuzana
Trojan Ivan

Uzelac Milivoj
VaniSova Nada
Vanova Eva
Vecefova Martina
Zapletal Viktor
Zabrodska Simona
Zychova Petra
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Maminky z matefského centra ve Lhoté pod Lib&any

Studenti Gymnazia Minerva Praha

Studenti SPS a VOS sklarské Novy Bor

Studenti Stfedni umélecké Skoly textilnich Ffemesel Praha 1
Studenti Stfedni zdravotnické Skoly Evangelické akademie Brno
Studenti Stfedni zdravotnické Skoly Pisek

Studentky VOS zdravotnické a Stfedni zdravotnické Skoly Hradec Kralové
Studenti VS t&lesné vychovy a sportu Palestra

Zéci a ugitelé ZS Zligin, Praha 5

Z&ci a utitelé ZS Petfiny — Sever, Praha 6

Zéci a ugitelé 8.zakladni skoly v Kladné

Zéci a ugitelé Cirkevni ZS Sv. Vorsily, Praha 1

Zaci a ucitelé ZS Petra Strozziho, Praha 8

Altron a.s.

Draci Brno

Hotel Atom

Jennings s.r.o.

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

SSUS AVE ART Ostrava s.r.0.
VAS v.0.S.
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KONTAKTY NA KLUB ANA CLENY CF TYMU FN MOTOL

A ADRESY

KLUB NEMOCNYCH CYSTICKOU FIBROZOU

Kudrnova 22/95 tel.: 257 211 929
150 06 Praha 5 — Motol fax: 257 221 515
www.cfklub.cz skype: cfklub

www.cystickafibroza.cz/forum

krizovy telefon: 776 777 257
(po — pa 17:00 — 22:00, So, Ne, svatky 9:00 — 22:00)

Lenka Eislerova - feditelka 773 586 325
reditel@cfklub.cz
Lenka Vakermanova - koordinatorka

info@cfklub.cz

Tereza Tesafova — socialni pracovnice 776 899 257
socialni@cfklub.cz

Helena Chladova - psycholozka 776 889 257

hchladova@seznam.cz
Pavla Hodkova - psycholozka
psycholozka@cfklub.cz

CF CENTRUM FN MOTOL

LEKARI PRO DETI

CF, centrum, Pediatricka klinika FN Motol
V Uvalu 84
150 00 Praha 5

Doc. MUDr. V éra Véavrova. DrSc. UT 9:00 — 15:00
vera.vavrova@Ifmotol.cuni.cz 224 432 048

MUDr. Jana BartoSova

janbar@seznam.cz PO a UT 8:30 - 16:00
224 432 227
licha ST 8:30 — 16:00
224 432 093
MUDr. Tereza Ku éerova
tereza.kucera@email.cz 224 432 085
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MUDr. Veronika Skalicka
(prabézné)
veronika.skalicka@Ifmotol.cuni.cz

LEKAR PRO DOSPELE

Pneumologicka klinika, FN Motol
V Uvalu 84
150 00 Praha 5

MUDr. Libor Fila
libor_fila@seznam.cz

PSYCHOLOG

Mgr. Helena Chladova

v Klubu CF v Ut odpo, St a Ct cely den

v Po, Ut, P4 8:00 — 9:00

k zastizeni v Centru soc. zdrav. sluzeb Repy

Mgr. Pavla Hodkovéa

Po - Pa 8:00 — 12:00

nepravidelné i odpoledne do 15:00 v Klubu:
psycholozka@cfklub.cz

FYZIOTERAPIE

PaedDr. LibuSe Smolikova

FN Motol, dospéla ¢ast, uzel D, -1. patro
libuse.smolikova@Ifmotol.cuni.cz

kliniky — vzkazy

Jana Simoni ékova
FN Motol, détska ¢ast, uzel D, - 1. patro
janasimonickova@centrum.cz

Marek Lekes, DiS.

Po — PA 8:00 — 16:00
224 432 227

728 007 637 — tel. béhem
pracovni doby

PO — PA 8:00 - 9:00
224 436 679

776 889 257

235313182, 235 314 141

257 211 929

PO — PA 7:30 — 9:00
224 439 263
224 439 260 — sekretariat

PO — PA 7:30 - 8:00
224 435 557

PO - PA 7:00 - 8:00 a

12:00 - 13:00
Lekes.marek@seznam.cz 224 439 249
FN Motol, dospéla ¢ast, uzel D, -1. patro
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Bc. Kristyna Travni ¢kova PO — PA 7:00 - 8:00 a

12:00 - 13:00
Ktravnickova@centrum.cz 224 439 249
FN Motol, dospéla ¢ast, uzel D, -1. patro
ANTROPOLOGIE
RNDr. Daniela Zemkova, CSc. 224 432 260
MIKROBIOLOGIE
MUDr. Pavel D fevinek, PhD. 224 432 026
pavel.drevinek@Ifmotol.cuni.cz
GENETIKA
Ustav biologie a lékafské genetiky
Prof. MUDr. Milan Macek, Jr., DrSc. 224 433 501,
milan.macek@Ifmotol.cuni.cz fax: 224 433 520
MUDr. Tereza Piska ékova 224 433 528
tereza.piskackova@fnmotol.cz
MUDr. Miroslava Balas ¢akova 224 433 528
miroslava.balascakova@Ifmotol.cuni.cz
NUTRICNIi TERAPEUTKA
BoZzena Tomaskova 224 431 915

distomaskova@email.cz

SOCIALNI PRACOVNICI FNM

pediatrie: Mgr. Alice Pickova
alice.pickova@volny.cz 224 431 177
v budové ubytovny sester

pneumologie: Vaclav Jezek, Dis. 224 431 178
v.jezek@fnmotol.cz
v budové Centra zrakovych vad, pavilon 16
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USTAV SER A O EKOVACICH LATEK (USOL) 224 433 810
konzultace o o¢kovani

SERVIS A NAHRADNI DILY K INHALATOR UM PARI

MR Diagnostic www.mr-diagnostic.cz
Zdena Cerna 245 005 648
cerna@mr-diagnostic.cz fax: 226 015 394
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ORDINACNI HODINY CF CENTRA FN MOTOL

Ambulance pro d éti a dorost (CF centrum)

Ambulance se nachazi v prostoru parkovisté prfed détskou ¢asti FN Motol.
Vchod do ambulance je pod schody, které vedou od parkovisté do dvorany
s lékarnou a obchody.

sestra Katefina Austova tel: 224 432 227
katkaaustova@centrum.cz

Prosime o respektovani aktualni kolonizace!!!

Se Zadosti o predepsani stalych 1€k a pro objednani na kontrolu volejte:
PO-PA: 7:30-15:30.

Sdéleni vysledku volejte rano s. Katce, predejte ji na sebe kontakt a |ékar
Vam po ordinacnich hodinach zavola a sdéli Vam vysledky.

Pondéli:

bez kolonizace 10:00 - 12:00 MUDr. Jana BartoSovéa
MUDr. Tereza Ku €erova
MUDr. Veronika Skalicka

Utery:

bez kolonizace (3x mési¢né) 10:00—-12:00 MUDr. Jana BartoSova

s B. cepacii gv 3A (1x mésicné) MUDr. Tereza Ku €erova

MUDr. Veronika Skalicka

kontroly pro d éti s cepacii probihaji na odd. 4B !!!

Streda:

s pseudomonadou 10:00 — 12:00 MUDr. Tereza Ku €erova
MUDr. Jana BartoSova
v liché tydny

Ctvrtek:

s pseudomonadou 10:00 — 12:00 MUDr. Tereza Ku €erova

pravidelna domaci i.v. ATB

Patek:
Pacienti se specifickou indikaci, od 10:00 s MUDr. Veronikou
Skalickou ¢&i MUDr. Terezou Ku éerovou

pate €ni kontroly probihaji na ambulanci alergologie !!!
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Ambulance pro dosp élé (Pneumologicka klinika 2. LF UK a FN Motol)

Ambulance se nachazi v hnédé budové (TRN).

sestra Bozena Mottlova tel: 224 436 664, 605 575 749
cf.trn.fnrm@seznam.cz

MUDr. Libor Fila

Se z&dosti o predepsani stalych Iéka a pro objednani na kontrolu volejte:
PO-PA: 9:00-14:00.

Prosime o respektovani aktualni kolonizace!!!

K ambulantnim kontrolam p Finést sputum a filtr na spirometrii!!!

Utery: ambulance ¢&. 6

s B. cepaciigv2 a4 po dohodé
Stfeda: ambulance €. 8

bez kolonizace (lichy tyden) 9:30 - 12:00
s pseudomonadou (sudy tyden) 9:30 — 12:00
Ctvrtek: ambulance &. 6

s B. cepacii gv 3B, p fip. MRSA po dohodé

Patek: ambulance €. 6
s B. cepacii gv 3A 10:00 - 13:00

Hospitalizace v budové TRN, pavilon 21:

Standardni oddéleni

bez kolonizace B. cepacia: s kolonizaci B. cepacia:
2. stanice ve 3. patie 1. stanice ve 3. patfe
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e Prihlaska do
‘QCf Klubu nemocnych cystickou fibrézou, o.s.
Pt |CO: 452 49 440

cystickou fibrdzou

Jméno a pfijmeni:

uvedte prosim i pfijmeni rodige ditéte, je-li odlidné:
Datum narozeni:

Kontaktni adresa:

E-mail:
Telefon:

Mam zajem o &lenstvi - zakrouZkujte:
a) fadné (pro nemocného CF)
b) mimofadné (pro toho, kdo se zajima o CF a chce Klub takio podpofit)

Prihlaguji se do obéanského sdruZeni Klub nemocnych cystickou fibrézou,
souhlasim s jeho stanovami (najdete je na webu Klubu www.cfklub.cz &i k
nahlédnuti v Klubu). Souhlasim se zpracovanim svych csobnich udaji v
souladu se z. & 101/2000 Sb., vyhradné pro potfeby Klubu (evidence
élent a organizaéni véci...).

Pripadné zmény v osobnich udajich budu hlasit na adresu Klubu:
Klub nemocnych cystickou fibrézou, o.s.

Kudrnova 22/95,

150 06 Praha 5 — Motol.

Datum a podpis:

Clenské pFispévky ve vysi 300,- K& za rok uhradte vzdy do 30.6. na Ucet
vedeny u Ceské spofitelny ¢.: 1921101329/0800, pod variabilnim
symbolem 33 a pak dvojcisli pfislusného roku (napf. 3309 pro rok 2009).
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Zpravodaj Klubu nemocnych cystickou fibrézou &. 25, rok vydani 2010,
vychazi v rozsahu 72 stran.
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Kudrnova 22, 150 06, Praha 5
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Zpraveodaj

Klubu nemeenyeh eyatickou fibrézeu

Uner 2010
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