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ÚVODNÍ SLOVO 

 
Dobrý den, 
 
jsem nová redaktorka zpravodaje a tak jsem si � íkala, �e by bylo pot �eba 
napsat n� jaké úvodní slovo. P�edstavit se? Na to je snad � asu dost, ale 
napadlo m�  n� co jiného, co mi le�í ji� delší dobu na srdci, o � em u� delší 
dobu p�emýšlím a touto formou bych se o to s Vámi pod� lila a snad se i 
� áste� n�  p�edstavila.  
Víte, poslední dobou se okolo sebe hodn�  rozhlí�ím a � asto p�emýšlím o 
svém �ivot � . To z nás ob� as asi ka�dý. Za poslední m � síce se m� j �ivot 
hodn�  zm� nil. Tolik zm� n a ne� ekaných zvrat�  jsem snad ješt�  nikdy v 
�ivot �  neza�ila.  
Tento rok jsem ztratila bratra, byla to velká �ivot ní rána. V �ivot �  by m�  
nenapadlo, �e p � ijdu o n� kterého ze svých t� í sourozenc� . Prost�  nikdy 
jsem na to nemyslela.  
Pak, snad z toho šoku, jako by se mi otev�ely o� i a já vše, co bylo do té 
doby, vid� la jinak, snad jasn� ji a za� ala o v� cech, celkov�  o �ivot �  
p�emýšlet jinak. V� ci nabraly rychlý spád. Rozešla jsem se se svou snad 
�ivotní láskou, byla bez práce a cítila jsem, �e mu sím vše d� lat jinak. 
Jen�e n � co bylo stále stejné a táhlo m�  to po�ád k zemi. Asi není t� �ké 
uhodnout, co to bylo. A�  jsem cht� la po�ád n� co m� nit a n� kam se hnala, 
to n� co m�  brzdí. Je to CF. Všichni víme, �e �ivot je i bezta k t� �ký, ka�dý 
má svá trápení a problémy, ale my i naši blízcí si táhneme navíc tuhle 
potv� rku. 
Proto bych cht� la Vám všem �íci: Nebojte se �ivota! Neschovávejte se 
doma! Bojujte s NÍ! A neztrácejte sílu ani nad� ji. I já se s ní peru a ob� as 
m�  mají jiní lidé za blázna. Stále se sna�ím znova a znova za� ínat a ta 
potvora se stále hlásí k �ivotu. Ale my se nedáme a  jednoho dne jí dáme 
co proto!  
Víte, na za� átku minulého roku jsem cítila, �e tento rok bude p lný zm� n. 
Bláhov�  jsem myslela, �e jen t � ch dobrých a p�íjemných. Dnes u� vím, �e 
m�  ne� ekaly jen krásné v� ci, ale i slzy a plá� . Te�  kdy� píšu tohle úvodní 
slovo, se u� sm � ju a t� ším se na další zm� ny. A tak doufám, �e i Vám 
t�eba tato slova p�inesou n� jakou p�íjemnou zm� nu, i kdyby jen malý 
úsm� v na tvá�i. 
 
Tak všichni piln�  bojujte a nepropadejte zoufalství, panice � i jiným 
chmurám. A hlavn�  nezapomínejte na úsm� v, pak jde všechno líp.  
 
S úsm� vem na tvá�i Vás zdraví  
 

Markéta Ku� erová 
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CF NA PNEUMOLOGICKÉ KLINICE FN MOTOL  
V ROCE 2009 

 
V roce 2009 pokra� ovala práce dosp� lé � ásti CF centra Praha na 
Pneumologické klinice UK 2. LF a FN Motol podobn�  jako v p�edchozích 
letech. K pokrok� m zásadního významu v pé� i o pacienty v tomto roce 
nedošlo. Zmínit je však t�eba získání klinické studie s velmi nad� jným 
lékem cíleným na mutaci CFTR genu G551D (provizorní název Vertex 
770), která ve spolupráci s Pediatrickou klinikou (dr. D�evínek) na našem 
pracovišti probíhá od listopadu 2009 a které se ú� astní � ty� i pacienti. 
 
V uvedeném roce zem�elo šest našich nemocných (t� i s kolonizací 
Burkholderia cenocepacia, jedna na � ekací listin�  plicní transplantace a 
dv�  po plicní transplantaci). Do pé� e jsme p�evzali 12 pacient�  (z toho 5 
z d� tské � ásti CF centra Praha) a 5 nemocných jsme p�edali na 
mimopra�ská pracovišt � . Jeden pacient úsp� šn�  podstoupil transplantaci 
plic a další t� i jsou na � ekací listin� . 
 
K 31.12.2009 jsme m� li v pé� i celkem 110 pacient�  (z toho 13 ve sdílené 
pé� i s mimopra�skými poradnami a transplanta � ní ambulancí III. 
chirurgické kliniky) v pr� m� rném v� ku 27,6 roku (rozmezí 19,4-52,4 roku). 
Bohu�el, 7 pacient �  si za celý rok v� bec nenašlo � as k nám na ambulanci 
p� ijít. 
 
Bohu�el byla mezi našimi pacienty nov �  zjišt� na bakteriální kolonizace 
Pseudomonas aeruginosa ve t�ech a B. multivorans (genomovar 2 
komplexu B. cepacia) v jednom p�ípad� . Eradika� ní lé� ba P. aeruginosa 
byla u dvou nemocných úsp� šná. Celkem bylo 42 (38,2 %) pacient�  
kolonizováno komplexem B. cepacia a dalších 35 (31,8 %) P. aeruginosa. 
Incidence (k 31.12.) kolonizace epidemickým kmenem ST-32 B. 
cenocepacia od roku 2003 nadále klesala, a to z 48,1 % na sou� asných 
29,1 %.  
 
Pokra� ovala i spolupráce s Klubem nemocných CF. Prakticky trvale jsem 
v kontaktu s Terezou Tesa�ovou, �ešíme spole� n�  problémy tak, jak je 
p� inášejí všední dny, p�edevším v psychosociální sfé�e pé� e o nemocné. 
Zú� ast� uji se seminá��  CF centra a podílel jsem se rovn� � na po �ádání 
XV. Kongresu � eské a Slovenské pneumologické a ftizologické spole� nosti 
v Praze v � ervnu 2009. 
 
Problematiku CF jsem jako hlavní autor � i spoluautor zpracoval ve 2 
sd� leních v � eských periodicích (p�ehledný � lánek shrnující 20 let pé� e o 
dosp� lé pacienty CF v � eské republice a práce týkající se kondenzátu 
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vydechovaného vzduchu u CF), dále v 7 p�ednáškách a 2 posterových 
sd� leních (na kongresu ECFS v Brestu).  
 
Co se tý� e v minulosti avizované snahy vytvo�it samostatné l� �kové 
odd� lení pro dosp� lé CF nemocné v nevyu�itých prostorách budovy 
pneumologické kliniky (ji� v roce 2001, dr. Stachov á), pokra� ujeme 
vzhledem k prioritní rekonstrukci d� tského monobloku v pé� i v dostupných 
prostorách. Konkrétn�  jde o 1. stanici (28 l� �ek), JIP 1 (4 l � �ka) a 
ambulanci � . 6 (pátek 9:30-13:30; po dohod�  i úterý a � tvrtek) pro nemocné 
s kolonizací komplexem B. cepacia a o 2. stanici (18 l� �ek), JIP 2 (6 l � �ek) 
a ambulanci � . 8 (st�eda 9:30-12:30; po dohod�  i pond� lí) pro nemocné bez 
kolonizace komplexem B. cepacia. 
 

Díky dohod�  s �editelstvím nemocnice nebyly ani v tomto roce uplat� ovány 
restriktivní opat�ení týkající se limit�  na p�edepisování velmi drahých lék�  
(Pulmozyme, TOBI a Bramitob). Tato situace se však po 1.1.2010 bohu�el 
zm� nila. 

 
MUDr. Libor Fila 
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SLOVENSKÁ CF KONFERENCE 
 
Osmá slovenská CF konference se konala ve dnech 23.-24. dubna ve 
fakultní nemocnici F.D. Roosevelta v Banské Bystrici pod záštitou ministra 
zdravotnictví MUDr. Richarda Rašiho za ú� asti 97 ú� astník� .  
Organizovala ji Slovenská Asociace Cystické Fibrózy, DFNsP Banská 
Bystrica - Centrum CF pro d� ti, FNsP F.D.Rosevelta, Banská Bystrica, 
OPaF - Centrum CF pro dosp� lé, PROGRESS CA, s.r.o. a Slovenská 
léka�ská spole� nost. 
Dr. Št� pánková, která byla hlavním organizátorem, pozvala na konferenci 
také pracovníky z � R. Bohu�el akce probíhala sou � asn�  s �adou jiných 
setkání, tak�e se nemohl zú � astnit ani dr. D�evínek, ani prof. Macek, dr. 
Fila a další. Nakonec jsem tedy jela já a dr. Melter z motolské 
mikrobiologie. 
Rok 2010 je rokem Fryderyka Chopina. Proto�e se stá le vedou spory o to, 
zda bylo jeho plicní onemocn� ní podmín� no tuberkulózou event. dalšími 
nemocemi � i cystickou fibrózou, po�ádala mne dr. Št � pánková, abych o 
tom n� co �ekla. Ud� lala jsem to ráda, u� v minulosti jsem na tuhle 
problematiku narazila. Bohu�el ale u� asi nikdo ner ozhodne, jak to opravdu 
bylo. Chopin trp� l t� �kým onemocn � ním dýchacích cest a plic, opakovan�  
vykašlával krev, byl dušný a v 37 letech zem�el. M� l i za�ívací obtí�e, 
nesnášel tu� ná jídla, m� l h� lkovité kon� etiny, p� i výšce 170 kg vá�il asi 48 
kg, m� l soudkovitý hrudník, nem� l však pali� kovité prsty. Byla provedena 
pitva, její� protokol se ztratil, ale ví se, �e pit vající léka� �ekl Chopinov�  
sest�e, �e takové zm � ny ješt�  nevid� l a na tuberkulózu, za kterou byla v té 
dob�  všechna plicní onemocn� ní pokládána, to nevypadalo. Chopinova 
sestra p�evezla hudebníkovo srdce do Varšavy (údajn�  ve sklenici 
s ko� akem zabalené v prádle), proto�e on si velice p �ál být pochován ve 
své vlasti, co� z politických d � vod�  nebylo mo�né. Srdce je zazd � no v pilí� i 
chrámu Sv. K�í�e ve Varšav � . Kdy� se za � alo uva�ovat o tom, �e by 
podstatou nemoci mohla být CF, sna�ili se velice po lští kolegové o to, aby 
bylo srdce podrobeno molekulárn�  genetickému vyšet�ení. Celonárodní 
debatu ukon� ilo však zamítavé rozhodnutí ministerstva kultury a jedno ze 
zd� vodn� ní zn� lo, �e „s národní relikvií se musí zacházet pat � i� ným 
zp� sobem“. 
Hlavním tématem konference byl registr nemocných. Obecn�  se uznává, 
�e registry – a �  národní nebo nadnárodní – jsou nesmírn�  u�ite � né. Slou�í 
k vypracování standard�  nejlepší strategie lé� ení, ú� innosti diagnostických 
metod i kvality lé� ebné pé� e, informují o výskytu infekcí i komplikací. 
Pomocí registr�  lze zjiš�ovat faktory ovliv� ující prognózu a porovnávat stav 
pacient�  v r� zných zemích p�i r� zné strategii lé� by. 
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Slovenští léka�i za�azovali p� vodn�  do registru i tzv. na CF vázaná 
onemocn� ní. K t� m se �adí nemocní, kte�í mají n� které, ne p�íliš vyjád�ené 
p�íznaky CF, jednu mutaci a pouze hrani� ní koncentraci chlorid�  v potu. 
Podle sm� rnic Evropské spole� nosti CF i Americké nadace pro CF se však 
tito pacienti do registru neza�azují, jen se dále sledují a lé� í pouze tehdy, 
mají-li problémy. To byl d� vod, pro�  se údaje slovenského registru 
v minulosti výrazn�  lišily od dat zve�ej� ovaných jinde ve sv� t� . Zárove�  
byly na Slovensku problémy s financováním molekulárn�  genetického 
vyšet�ení a podle mého názoru i s provád� ním potních test� . Slovenští 
kolegové nyní p� ijali obecn�  uznávaná kriteria. Vyplynulo z toho, �e na 
Slovensku je t.� . 285 pacient�  s klasickou formou CF a 158 na CF 
vázaných onemocn� ní, která CF centra dále sledují. Mají 56 r� zných 
mutací, z toho 6, které dosud nebyly popsány. 
Já jsem referovala o našich zkušenostech se sledováním dat. V našem 
registru bylo t� sn�  p�ed konferencí 566 nemocných, z nich je 41% starších 
ne� 18 let (2,8 % nad 40 let). V � tšina má nej� ast� jší mutaci F508del, jen u 
necelých 2 % nemocných mutace neznáme. Z rozboru dat vyplynulo, jak 
dosp� lých nemocných p�ibývá i jak se zlepšuje stav našich nemocných. 
Mohli jsme objektivn�  dokumentovat i velmi p�íznivý ú� inek moderních 
metod fyzioterapie, p�edevším respira� ního handlingu, který naši 
fyzioterapeuti zavád� jí u všech novorozenc� . 
Druhým tématem konference byla Koncepce pé� e o nemocné s CF na 
Slovensku. Slovenští kolegové vycházejí ze standard�  publikovaných 
Evropskou CF spole� ností v Journal of Cystic fibrosis v roce 2005 
("Standards of care for patients with cystic fibrosis: a European consensus" 
autory Eitan Kerem, Steven Conway, Stuart Elborn, Harry Heijerman). 
P�elo�ili je stejn �  jako my a p�eklad publikovali v � ervencovém � ísle 
� asopisu INFO CF � . 16 z roku 2006: Materiál p� izp� sobili podmínkám na 
Slovensku a p�edlo�ili MZ. Materiál prošel p � ipomínkovým �ízením 23 
odborných spole� ností, které m� ly 117 p� ipomínek. Proto se pracovníci 
všech slovenských center dohovo�ili se zástupci MZ SR, �e hlavní odborník 
na d� tskou pneumologii a ftizeologii doc. MUDr. Martin Brezina vypracuje 
novou verzi dokumentu. To se stalo v lednu 2009 a od té doby probíhají 
další p� ipomínková �ízení. Na konferenci v BB vystoupil zástupce MZ SR 
MUDr. Marián Zbon� ák a informoval stejn�  jako doc. Brezina o sou� asném 
stavu dokumentu, jeho� uzákon � ní se stane základním legislativním 
kamenem pro vybudování kvalitní pé� e o nemocné s CF na evropské 
úrovni.  
Na konferenci byla zmín� na i skute� nost, �e 8. � ervna 2009 bylo p� ijato 
doporu� ení Rady Evropy o evropském postupu v oblasti vzácných 
onemocn� ní, které zavazuje evropské zem�  k vytvá�ení center pro vzácná 
onemocn� ní, mezi která pat�í i CF. Jsou to choroby, jejich� výskyt není 
vyšší ne� 5 na 10 000 osob. Centra mají být z �ízena od konce roku 2013. 
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Na Slovensku je lé� ba cystické fibrózy centralizovaná podle region�  a 
zabezpe� uje ji 6 center (3 pro d� ti, 3 pro dosp� lé) v nemocnicích 
v Bratislav� , Banské Bystrici a v Košicích. Ve všech centrech pracují léka�i 
s dostate� nými zkušenostmi a porovnatelnými výsledky lé� by. V Bratislav�  
se o nemocné starají 2 pediat� i a 2 pneumologové. Všechna centra však 
nespl� ují kriteria, která doporu� uje evropský konsensus. 
Screening CF provád� jí na Slovensku od února 2009. Do prosince 2009 
vyšet� ili 53 128 novorozenc�  a odkryli 7 CF. Spolu s pilotní studií zachytili 
12 CF. Jejich metoda se pon� kud liší od naší. U pozitivních hodnot 
imunoreaktivního trypsinogenu v suché kapce krve (IRT) nevyšet�ují 
molekulární genetiku jako my, ale opakují vyšet�ení IRT; je-li pozitivní, 
provád� jí potní test a molekulárn�  genetické vyšet�ení je za�azeno a� u 
pozitivních potních test� . Diagnózu jsou schopni nahlásit pr� m� rn�  do 
22,85 dne �ivota. Vzhledem k tomu, �e potní test ne provád� jí ihned 
z obavy, �e by nezískali dostate � né mno�ství potu, stává se však pom � rn�  
� asto, �e dít �  má klinické projevy d�ív, ne� je rodina informována o 
pozitivit�  screeningu. Zajímavé je i zjišt� ní, �e romští novorozenci mají 
vyšší hodnoty IRT, ani� by to znamenalo, �e mají CF . 
Krásn�  obrázky vybavenou a velice p�ehlednou p�ednášku o vitaminech 
m� la doc. Voleková z BB. Zd� raz� ovala úlohu vitamin�  pro metabolismus 
a oxidativní stres (hl. vitaminu E, který u sepsí doporu� uje podávat i.v.), 
úlohu D vitaminu v boji s depresí a únavností, význam K vitaminu. V 
gravidit�  doporu� uje podávat kyselinu listovou. 
Moc hezkou p�ednášku o vý�iv �  m� la dr. Švekušová z Košic. Je na vý�iv �  
zainteresovaná, neb má dít�  s t� mito problémy (nikoli CF). Provádí i 
bioimpedan� ní analýzu. Jídelní� ek sbírá 4 dny a hodnotí softwarem 
Alimenta. 
Odpadla �ada p�ednášek, nap�. o gravidit� . V Bratislav�  mají dv�  �eny, 
které porodily, ale dr. Remiš, který o tom m� l mluvit, nep�ijel. Odpadla i 
americká p�ednáška o vitaminech bohatých na antioxidanty, proto�e 
islandská sopka zabránila autor� m p�ilet� t. 
Sekci o novinkách v mikrobiologii p�edsedal dr. Melter z motolské 
mikrobiologie, který m� l velmi zajímavou p�ednášku o trpasli� ích 
stafylokocích a jediný poster o mukózních isolátech Pseudomonas 
aeruginosa. O úskalích mikrobiologické diagnostiky mluvila dr. Feketová 
z Košic. 
O kašli jako p�íznaku CF p�ednášela prof. Horlenko z U�horodu, o nových 
lécích a studiích prof. Klingman z Belgie. Instruktivní p�ednášku 
o pankreatické insuficienci p�ednesl dr. Taká�  z Banské Bystrice. 
Dr. Katarina Št� pánková a dr. Branko Taká�  napsali zprávu o konferenci 
do Zdravotnických novin a dovolili, abych n� které � ásti jejich � lánku u�ila. 
D� kuji jim za pomoc. 

doc. MUDr. V� ra Vávrová, DrSc. 
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HLAVNÍ PRAVIDLA HYGIENICKÉHO RE�IMU V CF 
CENTRECH I MIMO N�  

 
Princip izola � ního re�imu v centrech CF: 
 

·  �ádný pacient s CF by se nem � l setkat s druhým pacientem s CF. 
D� vodem je mo�né riziko p �enosu infekce. 

·  Zvlášt�  rizikové je setkání dvou pacient�  s odlišným 
mikrobiologickým nálezem. Proto existují t� i základní skupiny 
pacient� , které od sebe izolujeme absolutn� :  

1. pacienti bez infekce (nekolonizovaní), p�íp. s infekcí zlatým 
stafylokokem 

2. pacienti s infekcí Pseudomonas aeruginosa 
3. pacienti s infekcí Burkholderia cepacia 
·  Pro ka�dou skupinu je vyhrazen ur � itý den v ambulanci. Takté� je 

pro ka�dou skupinu vyhrazeno ur � ité l� �kové odd � lení. 
·  Je velmi vhodné, aby se pacient/rodi�  seznámil s posledním 

dostupným mikrobiologickým výsledkem a tento nález hlásil 
sest� i� ce p� i objednávání do ambulance � i na jiná vyšet�ení. 

 
Ambulantní kontrola v centrech CF: 

·  Pacienti i rodinní p�íslušníci by si m� li dezinfikovat ruce po p�íchodu 
do ambulance i p� i odchodu z ní 

·  V � ekárn�  p�ed CF ambulancí i p�ed jinou vyšet�ovnou by m� l 
pacient nosit roušku, je-li zde p�ítomen jiný pacient (obecn�  však 
doporu� ujeme nosit roušku hned od okam�iku vstupu do budov y 
nemocnice)  

·  Dva pacienti s CF by m� li od sebe udr�ovat vzdálenost alespo �  1 
metru  

·  Pokud pacient odkašlává, m� l by pou�ít papírové ubrousky � i 
kapesní� ky a po pou�ití je hned vyhodit; pacient by si m � l poté 
znovu umýt ruce 

 
Pacient b � hem pobytu v nemocnici, opouští-li sv � j pokoj: 

·  umyje si ruce a pou�ije dezinfekci 
·  nevyhledává kontakt s dalším CF pacientem 
·  nasadí si roušku, pokud odchází na jakékoli vyšet�ení mimo 

odd� lení, kde jsou p�ítomni jiní pacienti (obecn�  doporu� ujeme si 
roušku nasadit v�dy) 
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Doporu � ení pro domácnost: 
·  aplikovat na noc desinfek� ní prost�edek do odpadu umyvadel, vany 

(Savo, Domestos, chloramin) 
·  � asto si mýt ruce (lze pou�ívat antibakteriální mýdl a) 
·  pacient by m� l p�ed spláchnutím WC dát dol�  víko záchodové mísy 
·  � asto m� nit houbi� ky k mytí nádobí 
·  pozor na odstátou vodu (vázy, deš�ová voda, odpa�ova� e u topení) 
·  okam�it �  sanovat vlhká místa, kde se tvo�í plíse�  

 
Pé� e o inhalátor: 

·  po pou�ití o � istit od zbytk�  sekret�  a dalších ne� istot d�íve, ne� na 
pom� cce zaschnou 

·  dezinfikovat ve vroucí vod�  po dobu 5 minut (je-li povoleno 
výrobcem), destilovaná voda na oplach je nedosta� ující 

·  nechat oschnout na vzduchu � i vyfénovat 
·  podrobný postup � išt� ní a dezinfekce inhalátoru a pom� cek pro 

dechovou rehabilitaci je uveden ve zvláštním � lánku v tomto 
Zpravodaji 

 
Nevhodná místa k pobytu, nevhodné aktivity: 

·  staveništ�  
·  sauny (spa centra) 
·  ví� ivky (spa centra)  
·  koupání v p�írodních nádr�ích, rybnících, slepých ramenech �ek 

(tekoucí �eka nep�edstavuje problém, stejn�  tak je bez problému 
� isté mo�e) 

·  ve�ejné sprchy (bazény jsou dostate� n�  chlorované, tedy v po�ádku) 
·  sekání trávy  
·  zahradni� ení   

 
Pokud je více CF pacient �  v jedné rodin � : 

·  nem� li by sdílet pom� cky, které se dostávají do kontaktu s ústy � i 
nosem (kartá� ek na zuby, neomyté nádobí, inhalátor) 

·  pokud ne�ijí v jedné domácnosti, je lépe se vyvaro vat jejich úzkému 
kontaktu (nepodávat si ruce, být od sebe na vzdálenost alespo�  1 
metru) 

 
Pokud je více CF pacient �  v jedné škole: 

·  Pacienti by se m� li vyvarovat docházení do stejné t� ídy 
 

MUDr. Pavel D�evínek 
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PÉ� E O INHALÁTOR A POM � CKY K DECHOVÉ 
FYZIOTERAPII 

 
INHALÁTOR PARI BOY, PARI MASTER A PARI EFLOW RAPID 
 
TIP pro inhalování:  Le�í-li zapnutý inhalátor na podlaze, dostávají se  do 
n� j snadno ne� istoty z podlahy (prach, vlasy). Doporu� ujeme jej proto mít 
polo�ený rad � ji na vyvýšeném míst�  (nap�. na stole). 
� ist � ní:  P�ístroj je mo�né otírat vlhkou ut � rkou (voda, mycí prost�edek � i 
roztok Sava). Do p�ístroje � i k elektrickým kontakt� m se nesmí dostat 
�ádná tekutina! 
Vým� na filtru:  u kompresorových inhalátor�  Pari Boy a Pari Master: Filtr 
se doporu� uje filtr m� nit jednou ro� n� . Inhalátor eFlow filtr neobsahuje. 
TIP jak zajistit rychlé a pravidelné se � ízení kompresorových inhalátor �  
Pari Boy a Pari Master � i opravu všech t � í typ �  inhalátor �  (v� . eFlow):  
P�i � lenské sch� zi Klubu (jednou ro� n�  v dubnu v areálu FN Motol) jsou 
p�ítomni servisní technici firmy MR Diagnostic. M� �ete s sebou p �ivézt 
inhalátor, ráno jej odevzdáte a po dopoledním programu si jej vyzvednete 
vy� išt� ný a se�ízený, p�ípadn�  opravený. M� �ete si zde také dokoupit 
pot�ebné náhradní díly. Servisem kompresorových inhalátor�  se m� �e op � t 
zrychlit doba inhalace, revizi se u nich doporu� uje provést jednou ro� n� .  
 
NEBULIZÁTOR 
Po ka�dém pou�ití (tj. po ka�dé inhalaci) se nebuli zátor � istí. Minimáln�  
jednou denn�  se dezinfikuje. Pokud inhalujete postupn�  více lék�  za 
sebou, sta� í nebulizátor mezi jednotlivými inhalacemi vypláchnout od 
zbytku inhala� ní látky. 
� išt � ní:  

1. Rozmontovat nebulizátor na jednotlivé � ásti podle návodu. 
2. Vy� istit od zbytk�  lék�  a ne� istot: D� kladn�  omýt pod teplou vodou 

z vodovodu, mo�no pou�ít i prost �edek na nádobí (a dob�e 
opláchnout). U nebulizátoru eFlow nesahejte na kovový st�ed 
membrány, membrána nesmí být mechanicky � išt� na �ádným 
p�edm� tem. 

3. Vysušit � i pokra� ovat dezinfekcí. 
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Dezinfekce:  

1.A: Vlo�te � ásti nebulizátoru do „parního sterilizátoru*“ a podle pokyn�  
výrobce je vydezinfikujte (doba sterilizace cca 15 minut). Výrobci 
doporu� ují pou�ít destilovanou vodu. 

Nebo 
1.B: Vlo�te � ásti nebulizátoru do vroucí vody a „va�te“ po dobu min. 5 
minut. Dbejte, aby horké dno nádoby nezp� sobilo poškození vlo�ených 
sou� ástek. Výrobce PARI doporu� uje podle stavu vody pou�ít 
odvápn� nou nebo destilovanou vodu. 

Nebo 
2. Nebulizátor lze dezinfikovat také aldehydovými � istícími a 
dezinfek� ními prost�edky. Je-li v návodu k dezinfekci posledním 
krokem opláchnutí vodou, pou�ijte v�dy p �eva�enou nebo sterilní vodu 
(voda z kohoutku � i destilovaná voda není vhodná kv� li mo�né 
kontaminaci bakteriemi).  

 
Sušení:  M� �ete pou�ít fén, vytáhnout � ásti nebulizátoru horké (rychleji 
oschnou) nebo � ásti po�ádn�  oklepejte, aby dob�e oschly. 
Ulo�ení:  Zabalte nebulizátor do � isté tkaniny neuvol� ující vlákna nebo do 
� isté nádoby k tomu ur� ené a ulo�te na suchém neprašném míst � . 
Výrobce doporu� uje nebulizátor vym� nit nejpozd� ji po dvou letech, ale 
dodává, �e jej lze vysterilizovat a� 300x. Tryska u  nebulizátoru Pari LL se 
doporu� uje m� nit jednou ro� n� . 
 
M� KKÁ MASKA 
� išt � ní:  
D� kladn�  omýt pod teplou vodou z vodovodu, mo�no pou�ít i p rost�edek 
na nádobí (a dob�e opláchnout) 
Dezinfekce:  
 
V návodech je uvedeno, �e sterilizace masky není mo �ná.  
Tj. dezinfekci maska nemusí vydr�et (teplota okolo 100° C a více).  
O jiných typech dezinfekce (zastudena) se v návodec h nepíše.  
Jak masku dezinfikujete Vy? Napište nám své zkušeno sti. 
 
MEMBRÁNA INHALÁTORU EFLOW 
� ist � ní usazenin na membrán �  pomocí „easy care“  (= � istící pom� cky 
k tomu ur� ené) zp� tným výplachem: 
� išt� ní usazenin na membrán�  nenahrazuje � ist� ní pomocí vody (od 
zbytk�  lék� ) nebo dezinfekci (od bakterií)! Toto � išt� ní pomáhá zkrátit dobu 
ji� prodlou�ené inhalace mechanickým výplachem zane sených otvor�  
v membrán� . 
� etnost pou�ívání: Maximáln �  2x týdn� , rad� ji však max. jednou týdn�  a 
mén�  � asto. Jedna membrána m� �e být takto vy � išt� na max. 25x. � ast� jší 
pou�ívání toti� m � �e naopak membránu opot �ebovávat. 
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Jednotlivé kroky pé � e o membránu p � i pou�ití zp � tného výplachu: 
 
� išt � ní (viz výše)  

1. Zp� tný výplach pomocí easycare 
2. Dezinfekce (viz výše) 

 
Postup zp � tného výplachu:  

1. Vlo�te membránu do � isti� ky. 
2. P�ipojte � isti� ku na eFlow kabelem (stejný kabel, kterým se 

p�ipojuje k eFlow nebulizátor). 
3. Nalijte do nálevky � isti� ky 5 ml fyziologického roztoku. 
4. Spus� te zp� tný výplach zapnutím inhalátoru. Doba pr� toku 5 ml je 

min. 10 minut. 
5. eFlow se na konci sám vypne (stejn�  jako p�i inhalaci). Pokud se 

v nálevce nachází ješt�  kapalina, spus� te znovu. 
6. Odpojte kabel, vyjm� te membránu. 
7. Pokra� ujte dezinfekcí membrány. � isti� ku omyjte teplou vodou a 

mycím prost�edkem, d� kladn�  osušte a ulo�te na � istém suchém 
míst� . 

 
P� IPOJOVACÍ HADICE 
Po ka�dé inhalaci odpojte od hadice nebulizátor a n echte inhalátor zapnutý 
tak dlouho, dokud se proudem vzduchu neodstraní p�ípadná sra�ená 
vlhkost. 
Výrobce doporu� uje hadici vym� nit jednou ro� n� . 
 
ODSÁVA� KA MINIASPIR T  (Cheirón) 
� išt � ní:  
Jednotlivé díly opláchn� te pod tekoucí vodou. Samotný p�ístroj ot�ete 
vlhkou ut� rkou. 
Dezinfekce:  
K dezinfekci pou�ijte chemické dezinfek � ní prost�edky na bázi aktivního 
chlóru, postupujte podle návodu uvedeného na dezinfekci. Je-li v návodu 
k dezinfekci posledním krokem opláchnutí vodou, pou�ijte v�dy p �eva�enou 
nebo sterilní vodu (voda z kohoutku � i destilovaná voda není vhodná kv� li 
mo�né kontaminaci bakteriemi). 
Odsávací kanyla (cévka CN01 nebo CV01) slou�í pouze  pro 
jednorázové pou�ití a po pou�ití se vyhazuje! 
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FLUTTER 
� išt � ní:  Rozebrat (odšroubovat ví� ko, vyndat kuli� ku), omýt v teplé vod�  (s 
mýdlem), opláchnout, vysušit, slo�it. 
Dezinfekce:  

1.A: Vlo�te � ásti flutteru do „parního sterilizátoru*“ a podle pokyn�  
výrobce je vydezinfikujte (doba sterilizace cca 15 minut). Výrobci 
doporu� ují pou�ít destilovanou vodu. 

Nebo 
1.B: Vlo�te � ásti flutteru do vroucí vody a „va�te“ po dobu min. 5 minut. 
Dbejte, aby horké dno nádoby nezp� sobilo poškození vlo�ených � ástí. 

Nebo 
2: Vlo�te � ásti flutteru do roztoku s dezinfekcí (nelze pou�ít  chlorové 
dezinfek� ní prost�edky!) a nechte p� sobit po dobu, jaká je uvedena 
v p�íbalovém letáku/pokynech u dezinfekce. Je-li v návodu k dezinfekci 
posledním krokem opláchnutí vodou, pou�ijte v�dy p �eva�enou nebo 
sterilní vodu (voda z kohoutku � i destilovaná voda není vhodná kv� li 
mo�né kontaminaci bakteriemi). 
 

ACAPELLA CHOICE 
� išt � ní:  Rozebrat, omýt v teplé vod�  (s mýdlem nebo prost�edkem na 
nádobí), vysušit.  
Dezinfekce:  

1.A: Vlo�te � ásti nebulizátoru do „parního sterilizátoru*“ a podle pokyn�  
výrobce je vydezinfikujte (doba sterilizace cca 15 minut). Výrobci 
doporu� ují pou�ít destilovanou vodu. 

Nebo 
1.B: Vlo�te � ásti acapelly do vroucí vody a „va�te“ po dobu min. 5 
minut. Dbejte, aby horké dno nádoby nezp� sobilo poškození vlo�ených 
sou� ástek. Výrobce SmithsMedical ASD doporu� uje pou�ít 
odvápn� nou (p�eva�enou) nebo destilovanou vodu. 

Nebo 
2. Nebulizátor lze dezinfikovat také alkoholem (70% 
izopropylalkoholem) nebo glutaraldehydem. Nevhodné je pou�ití 
b� lících prost�edk� . Je-li v návodu k dezinfekci posledním krokem 
opláchnutí vodou, pou�ijte v�dy p �eva�enou nebo sterilní vodu (voda 
z kohoutku � i destilovaná voda není vhodná kv� li mo�né kontaminaci 
bakteriemi). 
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* ELEKTRICKÝ PARNÍ STERILIZÁTOR 
Je ur� en ke sterilizaci kojeneckých lahví a dalších pot�eb pro malé d� ti 
nebo pot�eb v domácnosti. Firma Pari doporu� uje Vaporisator firmy NUK 
nebo firmy Petra (které jsou mo�ná obtí�n �  sehnatelné na � eském trhu). 
Na našem trhu jsou i jiné zna� ky sterilizátor�  (AVENT, Chicco a další 
firmy), všechny jsou vhodné. Sta� í jakýkoli menší, cena se pohybuje od cca 
600,- K�  do n� kolika tisíc. Do sterilizátoru dáte všechny sou� ásti 
nebulizátoru, flutter � i acapellu, vodu (� asto podle návodu odvápn� nou 
nebo rovnou destilovanou) p�ístroj pouze zapnete a o víc se nestaráte. 
Doba sterilizace je cca 15 minut. Výhodou je jednoduchá obsluha, 
bezpe� nost. Obsluhu zvládne i v� tší dít�  a také vše, co do sterilizátoru 
vlo�íte, z n � j s jistotou také v po�ádku vyndáte! �  
Sterilizátor existuje také ve verzi do mikrovlnné trouby. Ty nelze obecn�  
doporu� it, proto�e ne ka�dá mikrovlnná trouba má dostate � ný výkon na 
provedení sterilizace. Další nevýhodou je, �e na ce stách ne v�dy najdete 
kuchy�  vybavenou mikrovlnkou a vnit�ní rozm� r trub je r� zný a sterilizátor 
se nemusí do všech vejít. Také do n� j nesmí být vlo�ena membrána 
inhalátoru eFlow a kovové sou� ásti acapelly.  
 
Tento � lánek nenahrazuje návody k pou�ití konkrétních p �ístroj�  � i jejich 
sou� ástí! 
Kompletní návody k jednotlivým inhalátor� m, nebulizátor� m � i pom� ckám 
k fyzioterapii jsou sou� ástí ka�dého nov �  zakoupeného výrobku. 
K dispozici jsou také v Klubu a v budoucnu budou ke sta�ení na webových 
stránkách Klubu. 
 
Rozdíly v doporu� eních firmou Pari a v doporu� eních CF centra FN Motol: 
 
Doba dezinfekce posta� í 5 minut (místo uvedených 15 minut). 
Dezinfekci sta� í provád� t jednou denn� . 
 

Tereza Tesa�ová 
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VLIV AEROBNÍHO TRÉNINKU A RESPIRA � NÍ  
FYZIOTERAPIE NA FUNKCE PLIC U PACIENT �  S CF 

 
Co si p�edstavit pod pojmem aerobní trénink? Jako aerobní trénink 
ozna� ujeme cvi� ení, která stimulují � innost srdce a plic, a to po dobu, která 
je dostate� n�  dlouhá na to, aby � innost p� inesla p�íznivé ú� inky pro 
organismus. Podstatou je dosáhnout takové intenzity cvi� ení, která by se 
co nejvíce blí�ila hodnot �  maximálního mno�ství kyslíku, které t � lo 
spot�ebuje za jednotku � asu, a sou� asn�  se minimalizovala produkce 
kyseliny mlé� né v organismu.  
	 adíme zde nap�. b� h, plavání, cyklistiku a mnoho dalších sportovních 
aktivit.  
 
Cílem mé diplomové práce bylo zjišt� ní, jaký má vliv specifický tréninkový 
program na plicní funkce vybraných jedinc�  s cystickou fibrózou, kte�í mají 
r� zný stupe�  obstruk� ní ventila� ní poruchy. Program zahrnoval aerobní 
cvi� ení na bicyklových trena�érech v kombinaci s respir a� ní fyzioterapií 
(RFT). 
 
Bylo vybráno p� t pacient�  s CF (P-1 – P-5), dva mu�i a t � i �eny. T �i pacienti 
s lehkou, jeden se st�edn�  t� �kou a jeden s velmi t � �kou obstruk � ní 
ventila� ní poruchou. Z toho jsou t� i pacienti kolonizováni bakterií 
Burkholderia Cepacia a dva pacienti bakterií Pseudomonas Aeruginosa. 
V� kový pr� m� r pacient�  byl 25.4 let (nejmladší 20 let, nejstarší 30 let). 
Pr� m� rné BMI pacient�  bylo 22.1(nejmén�  17.2, nejvíce 24.7)  
viz. tabulka1. 
 
Tabulka 1 – Základní rozd � lení pacient �   

Pacient  pohlaví  v� k BMI kolonizace 

 
Stupe 	  (OVP) 
obs.vent.poruchy 
 

   P-1 M 25 23.3 B. Cepacia velmi t� �ká o.v.p. 

   P-2 � 28 17.2 B. Cepacia st �edn�  t� �ká o.v.p. 

   P-3 � 20 22.6 Pseudomonas A. lehká o.v.p. 

   P-4 M 30 22.5 B. Cepacia lehká o.v.p. 

   P-5 � 24 24.7 Pseudomonas A. lehká o.v.p. 

�
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Ka�dý pacient absolvoval 7 rehabilitací se zam �� ením na RFT po dobu 1-2 
m� síc� . Terapie probíhala v prostorách pneumologické a rehabilita� ní 
kliniky FN Motol v Praze. 
Po skon� ení intenzivní rehabilitace následoval zát� �ový test na bicyklovém 
ergometru. Na základ�  získaných výsledk�  zát� �ového testu probíhal dle 
indikace, po dobu jednoho m� síce, kondi� ní trénink v aerobním pásmu, 
kterého se z pracovních d� vod�  nemohla zú� astnit jedna pacientka. 
Kondi� ní trénink na bicyklových trena�érech probíhal pod dohledem 
fyzioterapeuta. Musel se brát ohled na druh kolonizace, a proto pacienti 
docházeli na trénink individuáln� . P�i tréninku se dohlí�elo na dodr�ení 
pitného re�imu, kdy byly pacient � m podávány tekutiny (minerální vody), 
aby se zabránilo dehydrataci a demineralizaci. 
 
Ka�dý pacient podstoupil t � ikrát spirometrické vyšet�ení, a to p�ed 
zahájením terapií, po jejich absolvování a po ukon� ení tréninku na 
bicyklových trena�érech.  
Vlivem akutních infekt� , které jsou u pacient�  � asté, vzniká hyperaktivita 
bronch�  a následn�  obstrukce dýchacích cest. Tyto komplikace, které 
ovliv� ují hlavn�  hodnoty FEV 1, jsem se sna�ila pomocí RFT minimalizovat. 
Soust�edila jsem se proto na hygienu dýchacích cest, zlepšení mobility 
hrudníku a na ekonomiku respira� ních sval�  p� i dýchání.  
 
Ukázka grafického znázorn � ní spirometrických vyšet � ení u pacienta 
P-1 
U pacienta P-1 p�i prvním spirometrickém vyšet�ení dosahovala hodnota 
VC max 52.5%. Druhá spirometrie se uskute� nila po absolvování RFT, kdy 
výsledek VC max byl 53.7%. Nejv� tší nár� st pozorujeme po absolvování 
kondi� ního tréninku, kdy t�etí m�� ení ukazuje zvýšení hodnoty VC max o 
další 3.9%. Celkov�  se tedy zvýšila o 5.1 % (viz. graf 1).  
Hodnota FEV 1 se po druhém spirometrickém vyšet�ení sní�ila o 1.1%, a to 
z d� vodu akutního infektu dýchacích cest. Akutní infekt nijak negativn�  
neovlivnil hodnotu VC max, která se naopak zvýšila o 1.2%. T�etí m�� ení 
ukazuje, �e celkov �  došlo k mírnému zvýšení FEV 1 o 0.2% (viz. graf 2). 
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Graf 1  

 

Graf 2  

 

Legenda:  
FEV1 - jednovte�inová vitální kapacita, mno�ství vzduchu 
p�i maximálním výdechu za jednu vte� inu 
VC max – vitální kapacita plic (rozmezí mezi max. 
nádechem a max. výdechem) 
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VÝSLEDKY SPIROMETRICKÝCH M �� ENÍ 
Maximální vitální kapacita plic (VC max) se celkov�  zv� tšila u všech 
pacient� . Nejv� tší zm� na nastala po druhé spirometrii u pacientky P-2 se 
st�edn�  t� �kou obstruk � ní ventila� ní poruchou, kdy se hodnota VC max 
zvýšila o 24.3% a FEV 1 o 27.7%. Tato pacientka se bohu�el nezú � astnila 
kondi� ního tréninku. U ostatních pacient�  zaznamenáváme také výrazné 
zlepšení plicních funkcí. Po aerobním tréninku se hodnota VC max nejvíce 
zlepšila u  pacientky P-3 s lehkou obstruk� ní ventila� ní poruchou o 6.6 % 
(viz. tabulka 2).    
U pacienta P-1 a pacienta P-4 m� l vliv na pokles hodnot FEV 1 akutní 
infekt dýchacích cest (viz. tabulka 3). Tabulka 2 ale ukazuje, �e zhoršení 
obstrukce dýchacích cest nem� lo �ádný vliv na hodnotu VC max, která se 
zvýšila u obou pacient� . 
 
Tabulka 2 – VC max 

VC max P-1  P-2  P-3  P-4  P-5  

1. m�� ení 52.5  (%) 66.8  (%) 77.6  (%) 82.7  (%) 107.4  (%) 

2. m�� ení 53.7 +1.2 91.1 +24.3 85.1 +7.5 84.1 +1.4 112.4 +5.0 

3. m�� ení 57.6 +5.1 � � 84.2 +6.6 86.7 +4.0 112.1 +4.7 

 
 

Tabulka 3 – FEV 1 

FEV 1  P-1  P-2  P-3  P-4  P-5  

1. m�� ení 32.4  (%) 42.7  (%) 73.5  (%) 78.2  (%) 106.4  (%) 

2. m�� ení 31.3 -1.1 70.4 +27.7 78.2 +4.7 74.0 -4.2 110.2 +3.8 

3. m�� ení 32.6 +0.2 � � 75.4 +1.9 77.8 -0.4 111.1 +4.7 
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ZÁV� R 
Výsledky spirometrických vyšet�ení prokázaly výrazné zlepšení plicních 
funkcí u všech vybraných jedinc�  s r� zným stupn� m obstruk� ní ventila� ní 
poruchy.    
Respira� ní fyzioterapie je nedílnou sou� ástí komplexní lé� by pacienta s 
CF. P�ispívá hlavn�  k sní�ení obstrukce dýchacích cest, fyziologickému  
postavení hrudníku a k posílení dýchacího svalstva. Spolu s pohybovou 
aktivitou zlepšuje dr�ení t � la, fyzickou kondici, a tím i celkový zdravotní 
stav nemocných CF.  
Pravidelné cvi� ení zlepšuje fyzickou kondici i u pacient�  s t� �kou 
obstruk� ní ventila� ní poruchou. Všichni nemocní CF by m� li v� d� t, �e 
pozitivní p�ístup k dob�e volené pohybové aktivit�  je d� le�itým krokem k 
zlepšení kvality jejich �ivota. 
 
Na úplný záv� r bych cht� la pod� kovat paní PaedDr. Libuši Smolíkové za 
umo�n � ní klinické praxe v prostorách FN Motol. Ráda bych také 
pod� kovala vedoucímu bakalá�ské práce, fyzioterapeutovi Marku Lekešovi, 
DiS., za jeho ochotu a � as, který mi v� noval v pr� b� hu jejího zpracování 
svými odbornými radami, p� ipomínkami, a zárove�  za mo�nost a zkušenost 
odborné praxe s pacienty s CF v prostorách rehabilita� ní a pneumologické 
kliniky FN Motol. Dále bych cht� la pod� kovat MUDr. Milošovi Matoušovi za 
provedení zát� �ových test �  a Mgr. Gabriele Sodomkové za dohlí�ení na 
pacienty p� i kondi� ním tréninku. Rovn� � d � kuji všem pacient� m s CF, kte�í 
se pravideln�  ú� astnili rehabilitace a ochotn�  absolvovali tréninkový 
program.  Mé pod� kování pat�í i sociální pracovnici z CF klubu, Mgr. 
Tereze Tesa�ové, za poskytnuté informace a projevený zájem o výsledky 
této práce. 
Také bych se cht� la zmínit o tom, jak m�  mile p�ekvapilo to, �e po celou 
dobu terapie, byli pacienti v�dy pozitivn �  nalad� ni a vycházeli mi 
maximáln�  vst�íc. B� hem jednotlivých terapií jsem se sna�ila získat si jejich 
d� v� ru a také je poznat blí�. Musím �íct, �e si t � chto pacient�  velmi vá�ím 
a obdivuji, jak skv� le zvládají nekone� ný boj s CF. 
 

Bc. Sendi Lagatorová, Marek Lekeš, DiS. 
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COPING U CF - JAK SE VYROVNÁVÁME S CF 
 
V minulém � ísle Zpravodaje jsem se vám sna�ila p � iblí�it výsledky své 
diplomové práce, kterou jsem s vaší pomocí napsala. Práce pojednávala o 
tom, jak se vy dosp� lí – rodi� e i nemocní vyrovnáváte s tím, �e vás �ivotem 
provází CF. 
 
Nyní bych vám pro zajímavost cht� la p�edstavit n� které konkrétní zp� soby, 
které � lov� k m� �e pou�ívat, aby se n � jak vyrovnal s tlakem událostí 
v �ivot � , resp. ty, je� byly uvedeny v dotazníku, který jst e vypl� ovali. 
Pou�iji-li op � t p�íkladu – n� kdo si po vyslechnutí nep�íznivé zprávy musí 
dát „panáka“, n� kdo se jde vypovídat kamarád� m, n� kdo jiný t�eba 
vyplakat. 
 
Ka�dý z nás má sv � j individuální neopakovatelný zp� sob, jak se vyrovnává 
s tím, co ho v �ivot �  potká. A ji� zde bylo napsáno, �e u ka�dého se ces ta 
�ivotem klikatí jinak, tak�e s r � znými událostmi se � lov� k vyrovnává r� zn� . 
U ka�dého p �evládá jedno nalad� ní, jeden zp� sob pohledu na sv� t – 
nap�íklad n� kdo vidí sklenici spíš poloprázdnou, n� kdo poloplnou. N� kdo 
bere t� �kosti jako výzvu a „doping“ k n � jaké aktivit� , n� kdo se spíše p�ikr� í. 
To, s jakým nalad� ním jdeme �ivotem, je kombinací mnoha faktor � . A 
vlastn�  se tak docela nedá �íci, �e jeden zp � sob je optimální a jiný úpln�  
špatný. Ty problematické by však nem� ly p�evládat, aby si � lov� k zbyte� n�  
neubli�oval.  

 
V dotazníku, který jsem vám p�elo�ila, byly pou�ity r � zné výroky. Ty 
nevznikly nahodile, naopak pocházejí od skupiny dosp� lých nemocných 
s CF - jsou to jejich hlavní zp� soby, jak s CF ve svém �ivot �  nakládají. 
Psycholo�ka, která zmín � ný dotazník tvo�ila, dlouho s dosp� lými 
nemocnými probírala, co je v p�ípad�  CF nejvíce trápí a co jim v p�ekonání 
toho trápení pomáhá.  
V dotazníku je uveden seznam zp� sob�  (tzv. copingových strategií), o 
nich� dosp � lí nemocní uvád� li, �e tak p �emýšlejí, cítí se nebo jednají, aby 
jim to pomáhalo vypo�ádat se s CF.  

 
A jak jste s t� mito výroky nalo�ili vy? V tabulce jsou výroky se �azeny shora 
od t� ch nej� ast� ji ozna� ených a� po ty, které jste ozna � ili nejmén� . 
P�ipomínám ješt�  pro po�ádek, �e odpovídala skupina rodi ��  d� tí (nebo 
dosp� lých) s CF a skupina dosp� lých nemocných.  
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Dosp � lí nemocní  Rodi � e 

D� v�� uji léka�� m a lé� b�  
 

D� láme to, co podle momentálních 
podmínek m� �eme 

D� lám to, co podle momentálních 
podmínek mohu 

D� v�� uji léka�� m a lé� b�  
 

Mluvím s rodinou a p�áteli Zkouším d� lat n� co pozitivního 
Zkouším d� lat n� co pozitivního Mluvím s rodinou a p�áteli 
Prost�  doufám, �e to bude v po �ádku Prost�  doufám, �e to bude v 

po�ádku 
D� lám n� co, abych odvedl myšlenky 
od CF 

T� ším se na dobu, která p� ijde v 
budoucnu, kdy bude lépe 

T� ším se na dobu, která p� ijde v 
budoucnu, kdy bude lépe 

P�ijímám to 
 

P�ijímám to 
 

Dívám se na to z jiné perspektivy - 
m� �e být i h �� e 

Cítím se optimisticky 
 

Jsem schopen/na do� asn�  n� co 
z lé� by ob� tovat, vím, �e to mému 
dít� ti/mým d� tem ud� lá dob�e 

Dívám se na to z jiné perspektivy - 
m� �e být i h �� e 

Hovo�ím s druhými o CF 
 

Jsem schopen/schopna do� asn�  
n� co z lé� by ob� tovat, proto�e vím, 
�e mi to ud � lá dob�e 

D� lám n� co, abych odvedl 
myšlenky od CF 
 

Hovo�ím s druhými o CF Cítím se optimisticky 
Cítím se bezmocný/á, proto�e 
nemohu nic ud� lat 

Cítím se bezmocný/á, proto�e 
nemohu nic ud� lat 

Zkouším se na to podívat jinak – 
sna�ím se najít na tom n � co 
pozitivního nebo zábavného 

Zkouším se na to podívat jinak – 
sna�ím se najít na tom n � co 
pozitivního nebo zábavného 

Sna�ím se to vypudit z mysli Sna�ím se to vypudit z mysli 
Pova�uji se za jedine � ného Plá� u, jím, piji alkohol nebo beru 

prášky 
Sna�ím se tomu vyhnout, jak jen to 
jde 

Sna�ím se tomu vyhnout, jak jen to 
jde 

Plá� u, jím, piji alkohol nebo beru 
prášky 

Modlím se 

Modlím se 
 

Hovo�ím s profesionálem 
(psycholog, psychiatr), který CF 
zná  

Hovo�ím s profesionálem 
(psycholog, psychiatr), který CF zná  

Pova�uji se za jedine � ného 
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A� na n � které díl� í rozdíly se ob�  skupiny vzácn�  shodly. Mé vysv� tlení 
k tomu je dvojí: Za prvé je mo�né, �e dotazník vypl nili a odevzdali spíše 
lidé s optimisti� t� jším pohledem na v� c. Za druhé je to z�ejm�  tím, �e 
odpovídali dosp� lí lidé, kte�í jsou ji� schopni nadhledu a sebepozorování, 
zárove�  mají ji� ur � ité zkušenosti se �ivotem.  
 
Na prvních místech tabulky stojí výroky opravdu optimistické. To ukazuje, 
�e ve skupin �  lidí, kte�í dotazník vyplnili, p�evládá optimistické lad� ní a síla 
a touha s nemocí bojovat. Na posledních místech se naopak vesm� s 
umístily výroky, které podporují touhu od nep�íznivé diagnózy uniknout 
nebo se jí vyhnout. Nepat�í sem modlitba a rozhovor s profesionálem 
v oblasti psychologie nebo psychiatrie, ty spíše podporují nad� ji do 
budoucna.   
 
Zdá se, �e n � které výroky je t�eba více vysv� tlit.  
 
Výrok „pova�uji se za jedine � ného“ nap�íklad pat�í spíše dosp� lým 
nemocným. Rodi� e jakoby nev� d� li, jak se s ním popasovat. Jist�  není 
mo�né odvozovat svou výjime � nost od svého dít� te, nadto nemocného. 
Mo�ná vám tento výrok p �ipadal nepat� i� ný. Nicmén�  být výjime� ným tím, 
�e jsem nemocný nebo mám n � koho nemocného vedle sebe, není tak 
nereálné. Jak � asto slyšíme, �e se rodina pod dojmem diagnózy nau � ila 
u�ívat ka�dého dne, vá�it si spole � ných chvil (kterých jakoby si dnešní 
doba nevá�ila v � bec). Jak si � lenové rodiny nov�  uv� domili význam slova 
solidarita – nejen �e je n � kdo solidární s nimi, ale �e oni sami jsou 
solidárními s jinými rodinami nebo nemocnými. A tak dále. Pocit 
jedine� nosti je tady, zdá se, zcela na míst� . Co víc, mnoho zdravých rodin 
by se takové výjime� nosti m� lo u� it. A nemoc v dnešní dob�  u� 
neznamená stigma, naopak, doba p�eje výjime� ným lidem, kte�í p�es sv� j 
handicap n� co doká�ou. A v tom jsou práv �  lidé s handicapem výjime� ní – 
ukazují ostatním, �e kvalitu svého �ivota spoluvytv á�íme a �e závisí hodn �  
na nás samých.  
 
K výroku „sna�ím se najít na tom n � co pozitivního nebo zábavného“ mi 
jeden respondent napsal, �e to pova�uje za velmi ne vkusné a nevhodné 
tvrzení. Chápu to, na faktu, �e mám CF není pozitiv ního ani zábavného 
v� bec nic. Avšak i tahle v� ta je ze �ivota a jako sv � j zp� sob vyrovnávání se 
s faktem CF ji uvedlo p�es 25% respondent� , kte�í se spolupodíleli na 
tvorb�  dotazníku. A ze setkávání s n� kterými z vás znám sama „peprné“ 
historky nap�íklad o „chrchlání na naprosto nevhodných místech a 
v nevhodnou dobu“. Snad neznám lepší zp� sob, jak se s takovou událostí 
vyrovnat, ne� se po �ádn�  zasmát.  
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U nás se málo lidí modlí a není to velkou záhadou. Naše zem�  byla 
dlouhou dobu spíše pod vlivem ateismu (a te�  nemyslím jen dobu 
socialismu a systematického likvidování víry) a víru si uchovalo jen málo 
lidí. Ne, nechci propagovat �ádný nábo�enský sm � r. Ale zkuste se sami 
podívat do sebe – v co nebo � emu v�� íte … Mo�ná budete p �ekvapeni a 
nemusí to být nutn�  B� h v nejb� �n � jším významu toho slova.  
 
Pro�  tak málo chodíte za námi – psychology (a našimi kolegy psychiatry), 
to je mi záhadou... Ani toto není zatím v naší zemi zvykem. Vyu�ití 
takových slu�eb � asto ocejchuje � lov� ka jako blázna (nebo se tak � lov� k 
ocejchuje sám?). Ale tady si neodpustím pobídnutí – neváhejte a p� ij� te. 
Psycholog není jenom vrba na povídání (i kdy� povíd ání velmi pomáhá), 
m� �e nabídnout nadhled nad vaší situací, jiný pohled na problém a 
samoz�ejm�  také pomoc p�i �ešení. Je mnoho v� cí, nad kterými m� �ete 
cítit rozpaky – jak o nich mluvit, jak je �ešit – a ne�ešené mohou vést 
k záva�n � jším potí�ím.  
 
„Jsem schopen do� asn�  n� co z lé� by ob� tovat, proto�e vím, �e mi to ud � lá 
dob�e.“ a ekvivalentní výrok pro rodi� e m� �e p � sobit rozpaky. Mo�ná, �e 
zde auto�i tohoto výroku, tedy dosp� lí nemocní, mínili situace, kdy se 
prost�  cht� jí cítit jako zdraví lidé. Typicky to m� �e být situace, kdy 
kamarádi jdou do bazénu, kde se úpln�  jist�  neví, jak je to 
s pseudomonádou. Všichni víme, �e lé � bu je t�eba maximáln�  dodr�ovat, 
zárove�  však víme, �e to prost �  nejde na 100%. Na druhou stranu -  
vybo� ení z re�imu se nesmí stát pravidlem. � asto slyšíme, �e balancujete 
na hran� , jak skloubit b� �ný �ivot vaší rodiny s náro � ným lé� ebným 
re�imem. A odpov � di na vaše otázky nemohou být obecné, i kdy� ur � itá 
obecná pravidla existují – to, jak nakládáte s CF v �ivot �  vašem a vaší 
rodiny je p�ísn�  individuální a tak se s ním musí i pracovat.  
 
Na záv� r je zde ješt�  jeden výrok, který pot�ebuje d� kladn� jšího 
prozkoumání – „Cítím se bezmocný, proto�e nemohu ni c ud� lat.“ Tento 
výrok se sice umístil v druhé polovin�  tabulky, nikoliv však na posledních 
místech. Nebudu se o n� m dlouze rozepisovat, ale dovolila bych jen p�ipojit 
citaci z d� tské kní�ky „D � ti píší Bohu“. Kní�ka se skládá z dopis � , které d� ti 
na výzvu napsaly Bohu, objevuje se v ní plno roztomilých vzkaz� , otázek a 
p� ipomínek. Mn�  však zaujala nejvíce tato: Píše desetiletý chlapec: „Milý 
Bo�e, d � lám, co m� �u. Tv � j Franta.“ A to, co m� �eme nebo ne, to 
ovliv� ujeme do zna� né míry my sami. A tam, kde cítíme, �e u� nem � �eme, 
je � as �íci si o pomoc.  

 
Mgr. Pavla Hodková 
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SOCIÁLNÍ MINIMUM  

 
Vá�ení rodi � e i dosp� lí s CF, 
 
p�edkládáme Vám nový p�ehled, který se stává tradi� ní a jist�  i oblíbenou 
�  rubrikou Zpravodaje. 
 
Dávky jsou �azeny po po�ádku, od narození dít� te po dosp� lé. 
Nebudete-li si v� d� t s n�� ím rady, budete-li pot�ebovat podrobn� jší 
informace nebo jakoukoli pomoc, m� �ete se obracet jak na sociální 
pracovnici Klubu, Mgr. Terezu Tesa�ovou, tak v p�ípad�  d� tí „vedených“ ve 
FN Motol na sociální pracovnici nemocnice, Mgr. Alici Pickovou. 
 
Kontakty:  
 
Tereza Tesa�ová, Klub CF      Alice Picková, FN Motol 
257 211 929                 224 431 177 
776 899 257        alice.pickova@volny.cz 
socialni@cfklub.cz           
 

P� EHLED DÁVEK A VÝHOD 
 
PEN� �ITÁ POMOC V MATE � STVÍ (MATE� SKÁ DOVOLENÁ ) (dávka nemocenského 
pojišt� ní) 
 

�  Poskytuje se max. 28 týdn �  (pop�. 37 týdn�  u �en, které porodily 
více d� tí sou� asn� ). Z toho musí být v�dy 6 a� 8 týdn �  p�ed 
porodem a zbytek potom. 

�  Zam� stnané �en �  nále�í po tuto dobu mate � ská dovolená a  
pen� �itá pomoc v mate � ství.  

�  Výše pen� �ité podpory v mate �ství je 70 % p� edchozího platu  
(tzv. denního vym�� ovacího základu tohoto platu). 

�  Je mo�né, aby se matka st �ídala s otcem v pé� i o dít�  a otci pak 
místo matky po tuto dobu takté� nále�í p � n� �itá pomoc. St �ídání se 
umo� � uje od po� átku 7. týdne ode dne porodu a � etnost st� ídání 
omezena není. 

�  Vyplácí správa soc. zabezpe� ení, formulá� se odevzdává 
p�edchozímu zam� stnavateli. 

�  Je-li výše vypo� ítané PPM ni�ší ne� 7.600,- K � , je ji� v tomto 
období vyplácen i rodi� ovský p�ísp� vek (tedy pouze jeho � ást tak, 
�e celková výše obou dávek � iní 7.600,- K� ). 

�  Tiskopis lze stáhnout z webu www.cssz.cz. 
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PORODNÉ (dávka státní sociální podpory) 
 

�  Nárok na jednorázovou dávku má �ena, která porodil a dít�  (nárok 
má té� osoba, která p �evzala dít�  do jednoho roku do trvalé pé� e 
nahrazující pé� i rodi�� ), pokud p�íjmy v její rodin�  (=spole� né 
domácnosti) nep�esahují 2,4násobek �ivotního minima. 

�  výše na 1. dít�  je 13.000,- K� , u více� etného porodu 19.500,- K�  
za ka�dé dít � , u dalších d� tí se nevyplácí 

�  Dávku vyplácí ú�ad práce. 
�  Tiskopis lze stáhnout z http://forms.mpsv.cz/sspforms/.  

 
P� ÍDAVEK NA DÍT �  (dávka státní sociální podpory) 
 

�  Nárok má nezaopat�ené dít�  do 26 let v� ku v rodin�  s p�íjmy do 
2,4násobku �M. 

�  Pro výpo� et dávky se posuzuje p�íjem za p�edchozí kalendá�ní rok. 
�  výše p�ídavku: 

v� k dít� te   
     do 6 let  500,- K�  
  6 – 15 let  610,- K�  
15 – 26 let  700,- K�  

�  Dávky vyplácí ú�ad práce. 
�  Tiskopis lze stáhnout z http://forms.mpsv.cz/sspforms/.  

 
RODI� OVSKÝ P� ÍSP� VEK (RODI� OVSKÁ DOVOLENÁ ) (dávka státní sociální 
podpory) 
 

�  Po uplynutí mate�ské dovolené je zam� stnavatel povinen 
poskytnout matce nebo otci dít� te na jejich �ádost rodi � ovskou 
dovolenou. A to nejdéle do doby, kdy dít�  dosáhne v� ku � ty� let (u 
d� tí se zdravotním posti�ením a� do sedmi let v zákla dní vým�� e a 
do 15 let v ni�ší vým �� e). 

�  Rodi� ovskou dovolenou mohou � erpat také oba rodi� e sou� asn� . 
Nárok na pobírání rodi� ovského p�ísp� vku má však v�dy jen jeden 
z rodi�� . 

�  Rodi� ovská dovolená nemusí být � erpána vcelku. Tzn., �e pokud 
matka nastoupí nap�. v jednom roce dít� te zp� t do práce, m� �e a� 
do jeho � ty� let v� ku kdykoliv po�ádat znovu o poskytnutí 
rodi� ovské dovolené. 

�  Nárok má rodi� , jestli�e celý m � síc pe� uje o nejmladší dít�  v rodin�  
ve v� ku do 4 let (nebo zajistí pé� i o dít�  zletilou osobou) 

�  P�ísp� vek nále�í i tehdy, pokud dít �  mladší 3 let navšt� vuje jesle 
nebo MŠ nejvýše 5 dn�  v m� síci nebo dít� , které dovršilo 3 let, 
navšt� vuje za�ízení v rozsahu a� 4 hod. denn � . Dít�  dlouhodob�  
(t� �ce) zdravotn �  posti�ené m � �e navšt � vovat mate�skou školu 
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nebo obdobné za�ízení pro d� ti p�edškolního v� ku v rozsahu 
nep�evyšujícím 6 hod. denn�  nebo plní povinnou školní docházku. 

�  P�íjmy rodi��  nejsou sledovány. 
�  Stanoven ve t�ech vým� rách: 

 
V� k dít � te Forma  

� erpání 
rodi � ovskéh
o p � ísp � vku 

0-22 
týdn �  

22 týdn � –
9.m� síc �  

10-24 
m� síc �  

24-36 
m� síc �  

36-48 
m� síc �  

rychlejší  PPM 11.400,- 11.400,-   
klasické PPM 7.600,- 7.600,- 7.600,-  
pomalejší PPM 7.600,- 3.800,- 3.800,- 3.800,- 

pomalejší 
(nárok na 
PPM nevznikl)  

7.600,- 7.600,- 3.800,- 3.800,- 3.800,- 

 
�  Omezení volby doby � erpání:  

- rychlejší � erpání – m� �e po�ádat pouze rodi � , který má nárok na 
PPM ve výši alespo�  380 K�  za kalendá�ní den; 
- klasické � erpání - m� �e po�ádat pouze rodi � , který má nárok na 

PPM. 
�  O vybranou dobu a výši � erpání rodi� ovského p�ísp� vku musí rodi�  

písemn�  po�ádat v � as (tedy v rozhodných obdobích) p�íslušný 
ú�ad. Tuto volbu ji� nelze pozd � ji m� nit. 

�  U zdravotn �  posti�ených d � tí má rodi �  nárok ode dne 
posouzení dít � te jako dít � te dlouhodob �  zdravotn �  
posti�eného nebo dlouhodob �  t� �ce zdravotn �  posti�eného na 
rodi � ovský p � ísp � vek v základní vým �� e (7.600 K� ) do 7 let 
v� ku dít � te, a to bez ohledu na d�íve zvolenou mo�nost � erpání 
rodi� ovského p�ísp� vku (p�ed posouzením zdravotního stavu 
dít� te). U dít � te ve v � ku od 7 do 15 let  (dít�  zárove�  nemá 
p�iznán p�ísp� vek na pé� i) má rodi�  nárok na rodi� ovský p�ísp� vek 
v tzv. ni�ší vým �� e 3.000 K� .  

�  Dávky vyplácí ú�ad práce. 
�  Tiskopis lze stáhnout z http://forms.mpsv.cz/sspforms/.  

 
SOCIÁLNÍ P� ÍPLATEK (dávka státní sociální podpory) 
 

�  Nárok má rodi � , který se stará o alespo 	  jedno dlouhodob �  
(t� �ce) zdravotn �  posti�ené nezaopat � ené dít � , pokud p � íjem 
v rodin �  nep�evyšuje dvojnásobek �M rodiny.  

�  Posuzuje se p�íjem za p�edchozí kalendá�ní � tvrtletí. 
�  Dávky vyplácí ú�ad práce. 
�  Tiskopis lze stáhnout z http://forms.mpsv.cz/sspforms/.  
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P� ÍSP� VEK NA BYDLENÍ (dávka státní sociální podpory) 
 

�  Nárok má vlastník nebo nájemce bytu, který má v byt�  trvalý pobyt, 
jestli�e 30% (v Praze 35%) p �íjm�  rodiny nesta� í k pokrytí náklad�  
na bydlení a zárove�  t� chto 30% (35%) p�íjm�  rodiny je ni�ší ne� 
p�íslušné normativní náklady stanovené zákonem (normativní 
náklady jsou propo� ítány na p�im�� ené velikosti byt�  pro daný 
po� et osob v nich trvale bydlících). 

�  Výše p�ísp� vku se stanoví jako rozdíl mezi normativními náklady 
na bydlení a násobkem rozhodného p�íjmu a koeficientu 0,30 (v 
Praze 0,35). 

�  Dávky vyplácí ú�ad práce. 
�  Tiskopis lze stáhnout z http://forms.mpsv.cz/sspforms/.  
 

P� ÍSP� VEK NA PÉ� I (PNP) (dávka pro zdravotn�  znevýhodn� né – pro d� ti i 
pro dosp� lé - ur� ená na vyu�ívání sociálních slu�eb) 
 

�  Nále�í t � m, kte�í jsou z d� vodu nep�íznivého zdravotního stavu 
závislí na pomoci jiného � lov� ka v oblasti b� �né denní pé � e o 
vlastní osobu a v sob� sta� nosti. 

�  Ve 4 výších, podle stupn�  závislosti na pomoci jiné osoby. 
�  P�ísp� vek nále�í tomu, o koho je pe � ováno (za nezletilé d� ti �ádají 

rodi� e). 
�  P�ísp� vek nenále�í dít � ti do jednoho roku v� ku. 
�  �ádá se na obecním ú �adu obce s rozší�enou p� sobností, v jejím� 

spádovém území má �adatel trvalý nebo hlášený pobyt . 
�  Tiskopisy (�ádost o p � iznání p�ísp� vku na pé� i a formulá� – 

Oznámení o poskytovateli pomoci) lze stáhnout z: 
http://formulare.mpsv.cz/oksluzby/cs/welcome.  

�  Stupe�  závislosti vyhodnotí posudkový léka� ú�adu práce v míst�  
bydlišt�  na základ�  vyjád�ení praktického i odborných léka�� , 
p�ípadn�  funk� ního vyšet�ení. 

�  Obecní ú�ad k léka�skému vyjád�ení provádí ješt�  sociální šet�ení, 
p� i kterém sociální pracovník v domácím prost�edí zkoumá, jak je 
�adatel sob � sta� ný a schopný samostatného �ivota. 

�  Míra závislosti se ur� í z 36 úkon�  vyjmenovaných ve vyhlášce � . 
505/2006 Sb.; pokud je �adatel schopen zvládnout n � který úkon 
jen � áste� n� , pova�uje se tento úkon za nezvládnutelný. 

�  Posuzuje se, zda je �adatel schopen  
dlouhodob � , samostatn � , spolehliv �  a opakovan �  
ROZPOZNAT POT� EBU úkonu, 
úkon fyzicky PROVÁD � T OBVYKLÝM ZP � SOBEM a 
KONTROLOVAT SPRÁVNOST jeho provád � ní. 
Spln� no musí být vše zárove� ! 
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�  Po� et úkon� , které �adatel nezvládne, ur � uje, do jakého stupn�  
bude za�azen: 

 
a) stupe�    I. (lehká závislost)     5 úkon�  u d� tí a 13 úkon�  
u dosp� lých 
b) stupe�   II. (st�edn�  t� �ká závislost)  11 úkon �  u d� tí a 19 úkon�  
u dosp� lých 
c) stupe�  III. (t� �ká závislost)   16 úkon �  u d� tí a 25 úkon�  
u dosp� lých 
d) stupe�  IV. (úplná závislost)   21 úkon�  u d� tí a 31 úkon�  
u dosp� lých 
 

�  výše p�ísp� vku: 
 

stupe�  závislosti  d� ti do 18let   dosp� lí 
I. lehká      3.000,- K�         800,- K�  
II. st�edn�  t� �ká    5.000,- K �      4.000,- K�  
III. t� �ká     9.000,- K �      8.000,- K�  
IV. úplná   12.000,- K�    12.000,- K�  
 

�  výše dávek p�i soub� hu rodi� ovského p�ísp� vku (ve výši 7.600,- 
K� ) a p�ísp� vku na pé� i (pokud jsou ob�  dávky na stejné dít� ): 

RP + I. stupe�  PnP  7.600,- K�  
RP + II. – IV. stupe�  PnP 3.800,- K�  (polovina RP) a celý PnP 
 

�  Nárok na výplatu p�ísp� vku vzniká podáním �ádosti. 
�  P�ísp� vek lze pou�ít jako úhradu za pé � i, kterou zajiš�uje 

poskytovatel sociální slu�by a samoz �ejm�  také na výdaje, které 
vzniknou pe� ující osob� , tj. rodinnému p�íslušníkovi � i jiné osob� , 
která není poskytovatelem sociální slu�by. 

�  P�ísp� vek se nezapo� ítává do p�íjmu rodiny. 
�  Pe� ující osoba m� �e mít neomezený p �íjem. 

 
OŠET� OVNÉ (dávka nemocenského pojišt� ní) 

�  d�íve „podpora p�i ošet�ování � lena rodiny“ 
�  Podmínkami jsou: ú� ast na nemocenském pojišt� ní v dob�  vzniku 

pot�eby ošet�ování (pé� e) o � lena rodiny, zam� stnanec nepracuje 
z d� vodu ošet�ování � lena rodiny nebo pé� e o dít�  ve v� ku do 
10 let ze stanovených d� vod� , nevykonávání práce v tom 
zam� stnání, z n� ho� byla podpora p � i ošet�ování � lena rodiny 
p� iznána  

�  Ošet�ovné (volno) se poskytuje nejvýše po dobu prvních 9 
kalendá�ních dn� , pop�. 16 kalendá�ních dn�  zam� stnanci, který 
má v pé� i dít�  do skon� ení povinné školní docházky a je jinak 
osam� lý.  
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NEMOCENSKÉ (dávka nemocenského pojišt� ní) 

Tuto dávku zde nov�  uvádíme  

�  pro dosp� lé nemocné s CF, kte�í pracují (jsou zam� stnanci): 
Zam� stnanec, který je uznán ošet � ujícím léka � em do � asn �  
práce neschopným , je po dobu prvních 14 kalendá�ních dn�  
zabezpe� en náhradou mzdy, kterou poskytuje zam� stnavatel. 
Náhrada mzdy nále�í za pracovní dny  od 4. pracovního dne.  
Od 22. kalendá �ního dne vzniká nárok na nemocenské do 
konce do � asné pracovní neschopnosti, maximáln �  však 380 
kalendá �ních dn �  po� ítaných od vzniku do� asné pracovní 
neschopnosti (v� etn�  zápo� t�  p�edchozí doby trvání do� asné 
pracovní neschopnosti). Zam� stnanci, který je zárove 	  
po�ivatelem starobního d � chodu nebo invalidního d � chodu 
pro invaliditu 3. stupn �  se nemocenské vyplácí od 22. 
kalendá�ního dne trvání do� asné pracovní neschopnosti po dobu 
nejvýše 70 kalendá�ních dn� , nejdéle však do dne, jím� kon � í 
pojišt� ná � innost. 

�  pro rodi� e, kte�í jsou p�ijati jako doprovod dít� te p� i hospitalizaci 
v nemocnici: Obdobn�  mají na nemocenské nárok rodi� e 
hospitalizovaných d� tí. Potvrzení o hospitalizaci dít� te vydá 
ošet�ující léka� dít� te. 

 
DOPROVOD PR� VODCE DÍT� TE P� I HOSPITALIZACI VE FN MOTOL (hrazený ze 
zdravotního pojišt� ní) 
 

�  Nárok na doprovod má pouze jedna osoba, jedná se o ubytování 
v ubytovn�  E nebo na odd. s dít� tem. 

�  Doprovod hradí 60,- K�  za den pobytu (tj. v� etn�  stravy) (plus 60,- 
K�  za den dít� ti). 

�  �ádanku u d � tí starších 6 let schvaluje revizní léka�. 
 
CESTOVNÉ HRAZENÉ ZDRAVOTNÍ POJIŠ 
 OVNOU (hrazené ze zdravotního 
pojišt� ní) 
 

�  Je mo�né �ádat v p �ípad� , �e dít �  má na základ�  rozhodnutí léka�e 
nárok na p�evoz sanitkou; poté je mo�né místo sanitky zvolit 
dopravu osobním autem. 

�  Cestovní p�íkaz vypíše obvodní léka� v míst�  bydlišt�  nebo 
odborný léka� v nemocnici. 

�  Proplácí se všechny jízdy, kdy jede dít�  a po� et jízd za rok není 
omezen. 

�  Potvrzený cestovní p�íkaz se podává na zdravotní pojiš�ovnu 
v míst�  trvalého bydlišt� , kde se proplácejí jízdy. 
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DÁVKY SOCIÁLNÍ PÉ � E PODLE VYHLÁŠKY � . 182/1991 SB. 
 
MIMO� ÁDNÉ VÝHODY I. - III. STUPN�  (PR� KAZKY TP,ZTP, ZTP-P) 

 
�  �ádost je mo�né podat od jednoho roku v � ku dít� te na p�íslušný 

m� stský ú�ad v míst�  trvalého bydlišt� . 
�  Výhody se p�iznávají na základ�  posouzení zdravotního stavu 

dít� te posudkovým léka�em, a to zp� tn�  ode dne podání �ádosti. 
�  Výhody pr � kazu TP: 

·  nárok na vyhrazené místo k sezení ve ve�ejných dopravních 
prost�edcích 

·  nárok na p�ednost p� i osobním projednávání v� cí (mimo 
nákupu v obchod�  a obstarávání placených slu�eb a ošet �ení 
ve zdravotnických za�ízeních) 

 
�  Výhody pr � kazu ZTP: 

·  výhody pr� kazu TP 
·  nárok na bezplatnou dopravu pravidelnými spoji MHD 
·  slevu ve výši 75% jízdného ve 2.t� íd�  osobního vlaku a 

rychlíku ve vnitrostátní doprav�  
·  slevu ve výši 62% v pravidelných vnitrostátních spojích 

autobusové dopravy 
·  zdarma vjezd na dálnici bez dálni� ní známky, pokud je dr�itel 

pr� kazky v aut�  nebo se dá prokázat, �e se pro n � j jede 
·  zvláštní ozna� ení motorového vozidla „� .01“, které oprav� uje 

nedodr�ovat zákaz stání a parkovat p �ednostn�  na 
vyhrazených místech pro invalidy 

·  parkování zdarma v areálu FN Motol 
·  sleva ve výši 50% vstupného na kulturní a sportovní podniky 
·  P�ísp� vek na provoz motorového vozidla ve výši 3.000,- K� . 

 
�  Výhody pr � kazu ZTP/P: 

·  výhody pr� kazu ZTP 
·  nárok na bezplatnou dopravu pr� vodce ve�ejnými dopravními 

prost�edky v místní i dálkové p�eprav�  
·  P�ísp� vek na provoz motorového vozidla ve výši 7.920,- K� .  

 
 
 
 
 
 
 
 
 



 

                                                         33                           prosinec 2010  

� IVOTNÍ A EXISTEN� NÍ MINIMUM  
(vyu�ívá se pro systém státní sociální podpory i dá vky pomoci v hmotné 
nouzi) 
 

�  �ivotní a existen � ní minimum jsou státem definované minimální 
hranice pen� �ních p �íjm� . Nejedná se tedy o dávky, ale o systém, 
který pomáhá dávky vypo� ítat… 

�  �ivotní minimum  je minimální spole� ensky uznaná hranice 
pen� �ních p �íjm�  k zajišt� ní vý�ivy a ostatních základních 
osobních pot�eb. 

�  Existen � ní minimum  je minimální hranicí pen� �ních p �íjm� , která 
se pova�uje za nezbytnou k zajišt � ní vý�ivy a ostatních základních 
osobních pot�eb na úrovni umo� � ující p�e�ití. Existen � ní minimum 
nelze pou�ít u nezaopat �eného dít� te, u po�ivatele starobního 
d� chodu, u osoby pln�  invalidní a u osoby starší 65 let. 

�  �ivotní ani existen � ní minimum nezahrnují nezbytné náklady na 
bydlení, proto�e ochrana v oblasti bydlení je �ešena v rámci 
systému státní sociální podpory p�ísp� vkem na bydlení a 
v systému pomoci v hmotné nouzi doplatkem na bydlení. 

�  � ástky �ivotního minima: 
Pro jednotlivce      3.126,- K�  
Pro první dosp� lou osobu v domácnosti   2.880,- K�  
Pro druhou a další dosp� lou osobu v domácnosti 2.600,- K�  
Pro nezaopat�ené dít�  do   6let    1.600,- K�  
Pro nezaopat�ené dít�  od   6 do 15let   1.960,- K�  
Pro nezaopat�ené dít�  od 15 do 26 let   2.250,- K�  

 
�M je sou � tem všech � ástek �M jednotlivých � len�  domácnosti. 

�  � ástka existen� ního minima    
 2.020,- K�  

�  Zapo� itatelné p�íjmy – všechny � isté pen� �ní p �íjmy z pracovní 
� innosti, z podnikání, z kapitálového majetku, z pronájmu, 
d� chody, dávky NP, SSP a ostatní sociální dávky, podpory 
v nezam� stnanosti, vý�ivné, atd. 

�  Nezapo� ítává se:  
-  p�ísp� vek na bydlení a jednorázové sociální dávky 
-  p�íjmy z prodeje nemovitostí a odstupného za uvoln� ní bytu 

pou�ité k úhrad �  náklad�  na uspokojení bytové pot�eby 
-  náhrady škody a finan� ní prost�edky na odstran� ní následk�  

�ivelné pohromy 
-  pen� �ní pomoc ob � tem trestné � innosti 
-  sociální výpomoc poskytovaná zam� stnavatelem 
-  podpora z prost�edk�  nadací a ob� anských sdru�ení 
-  stipendia 
-  odm� ny za darování krve 
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-  da� ový bonus 
-  p�ísp� vek na pé� i 
-  � ást sociálního p�íplatku a p�ísp� vku na úhradu pot�eb dít� te, které 

nále�í ze zdravotních d � vod�  
-  dávky sociální pé� e poskytované ze zdravotních d� vod�  
-  zvláštní p�ísp� vek k d� chodu pro ú� astníky národního boje za 

vznik a osvobození � eskoslovenska 
 
  
SYSTÉM POMOCI V HMOTNÉ NOUZI 
 

�  Systém reaguje na situace spojené s nedostate� ným 
zabezpe� ením základní ob�ivy, bydlení a mimo �ádnými událostmi. 
Tyto situace nazývá hmotnou nouzí. 

�  Jde v zásad�  o situace, kdy osoba/spole� n�  posuzované osoby 
nemá dostate� né p�íjmy a její celkové sociální a majetkové pom� ry 
neumo� � ují uspokojení základních �ivotních pot �eb. Sou� asn�  si 
tyto p�íjmy nem� �e z objektivních d � vod�  zvýšit.  

�  P�íjem se zjiš�uje zpravidla za období t� í kalendá�ních m� síc�  p�ed 
podáním �ádosti o dávku. 

�  O dávkách pomoci v hmotné nouzi rozhodují a vyplácejí je 
pov�� ené obecní ú�ady. 

�  Dávkami pomoci v hmotné nouzi jsou: 
 

1. P� ÍSP� VEK NA �IVOBYTÍ  
 

�  Nárok má osoba v hmotné nouzi, pokud její p�íjem/p�íjem spole� n�  
posuzovaných osob nedosahuje � ástky �ivobytí. 

�  Výše se stanoví jako rozdíl mezi �ivobytím osoby/s pole� n�  
posuzovaných osob a p� íjmem osoby/spole� n�  posuzovaných 
osob, který je sní�ený o p � im�� ené náklady na bydlení. 

�  Ke zvýšení p�ísp� vku na �ivobytí m � �e dojít v p �ípadech 
nákladného dietní stravování – � ástka �ivobytí se zvyšuje o � ástku 
pot�ebnou na dietu (výb� r z diet podle právního p�edpisu): 
Pankreatická dieta     
 1.000,- K�  
Diabetická dieta     
 1.080,- K�  
Dieta v t� hotenství a p� i kojení do 1 roku v� ku dít� te 
 1.050,- K�  
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2. DOPLATEK NA BYDLENÍ  
 

�  Dávka, která spole� n�  s vlastními p�íjmy ob� ana a p� ísp� vkem na 
bydlení ze systému státní sociální podpory pomáhá uhradit 
od� vodn� né náklady na bydlení.  

�  Výše je stanovena tak, aby po zaplacení od� vodn� ných náklad�  na 
bydlení (tj. nájmu, slu�eb s bydlením spojených a n áklad�  za 
dodávku energií) z� stala osob� /spole� n�  posuzovaným osobám 
� ástka �ivobytí. 

�  Nárok má vlastník nebo nájemce bytu, který u�ívá b yt, a jeho� 
p�íjem/p�íjem spole� n�  posuzovaných osob je po úhrad�  
od� vodn� ných náklad�  na bydlení ni�ší ne� � ástka jeho 
�ivobytí/ � ástka �ivobytí spole � n�  posuzovaných osob. Okruh 
spole� n�  posuzovaných osob pro ú� ely doplatku na bydlení je 
stejný jako pro ú� el p�ísp� vku na bydlení ze systému státní sociální 
podpory. 

�  Podmínkou nároku je získání nároku na p�ísp� vek na �ivobytí a 
nárok na p�ísp� vek na bydlení ze systému státní sociální podpory. 
Doplatek na bydlení lze p� iznat (s p� ihlédnutím k celkovým sociálním a 
majetkovým pom� r� m), i osob� , které p�ísp� vek na �ivobytí nebyl 
p� iznán, proto�e její p �íjem/p�íjem spole� n�  posuzovaných osob 
p�esáhl � ástku �ivobytí osoby/spole � n�  posuzovaných osob, ale 
nep�esáhl 1,3násobek této � ástky. 

3. MIMO� ÁDNÁ OKAM�ITÁ POMOC  
 

�  Prost�ednictvím mimo�ádné okam�ité pomoci m � �e být poskytnuta 
pomoc v situacích nep�íznivého a mimo�ádného charakteru, kdy 
není osoba v hmotné nouzi, ale je jí vhodné bezprost�edn�  
poskytnout pomoc. Zákon o pomoci v hmotné nouzi stanoví n� kolik 
situací, v nich� lze tuto dávku pomoci v hmotné nou zi poskytnout. 
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INVALIDNÍ D� CHODY 
 
se od roku 2010 zcela zm� nily: 
 

�  Podává se p�i dlouhodobém nep�íznivém zdravotním stavu 
nejd�íve v 18 letech v� ku. 

�  Závisí na mí�e poklesu pracovní schopnosti, míru poklesu posuzuje 
posudkový léka� na základ�  léka�ských zpráv. 

�  P�íslušná vyhláška stanoví procentní míru poklesu pracovní 
schopnosti a nále�itosti posudku o invalidit � . 

�  Podmínkou pro p� iznání je doba ú� asti na pojišt� ní. 
�  Posudkový léka� zhodnotí vyu�ití zachované pracovní schopnosti u 

I. a II. stupn�  ID. U III. stupn�  ID posudkový léka� stanoví, zda je 
pojišt� nec schopen výd� le� né � innosti za zcela mimo�ádných 
podmínek. 

 
I. STUPE�  INVALIDITY 

 
�  nový, nejni�ší stupe �  
�  p� iznává se p�i poklesu pracovní schopnosti o 35 – 49 % 

 
II. STUPE�  INVALIDITY 

 
�  obdobné s bývalým � áste� ným invalidním d� chodem 
�  p� iznává se p�i poklesu pracovní schopnosti o 50 – 69 % 

 
III. STUPE�  INVALIDITY 
 

�  obdobné s bývalým plným invalidním d� chodem 
�  p� iznává se p�i poklesu pracovní schopnosti nad 70 % 

 
Tereza Tesa�ová, Alice Picková 
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OCHRANNÝ LIMIT 

Výše ochranného limitu je 2.500,- K�  u d� tí a senior�  nad 65 let a 5.000 K�  
u ostatních.  

= Maximální suma, kterou by m� l pacient za rok zaplatit. Pozor, ne 
všechny poplatky se do limitu po � ítají! (viz ní�e) 

Co se do limitu po� ítá? 

a) Poplatek ve výši 30,- K�  za návšt� vu u léka�e (d� ti ho od 1.4.2009 
neplatí) 

b) Poplatek ve výši 30,- K�  za polo�ku na receptu 
c) Doplatky za léky. Pozor, nepo � ítá se celý doplatek za lék, ale 

pouze „zapo � itatelný doplatek“ (viz ní�e) 

Není nutné, aby si ka�dý pacient sám kontroloval sv é výdaje. D� lá to za n� j 
pravideln�  na konci ka�dého � tvrtletí zdravotní pojiš�ovna. Pokud limit 
p�ekro� íte, regula� ní poplatky platíte stále, ale pojiš�ovna Vám je do 60 dn�  
po konci ka�dého � tvrtletí vrací. Pro tento p�ípad je nutné, abyste své 
pojiš�ovn�  nahlásili správnou adresu, kam Vám má zaslat poštovní 
poukázku s p�eplatkem anebo � íslo svého ú� tu. Jednou ro� n�  má 
pojišt� nec právo po�ádat o bezplatný výpis ze svého osobní ho ú� tu, který 
spravuje jeho zdravotní pojiš�ovna. N� které pojiš�ovny nabízí zdarma p�es 
internet p�ístup ke svému „ú� tu“. Zde naleznete nejen p�ehled všech � ástek 
zapo� itatelných do „ochranného limitu“, ale i p�ehled veškerých úkon� , jaké 
si na Vás vykázali léka�i � i zdravotnická za�ízení. Údaje se do pojiš�ovny 
dostávají s ur� itým zpo�d � ním, nemusí být proto zcela aktuální. 

Pokud chcete mít p�ehled a kontrolu nad svým „ochranným limitem“, 
schovávejte si všechny ú� tenky z lékárny a potvrzení o zaplacení 
regula� ních poplatk�  u léka�e. Léka� Vám potvrzení vydá pouze na 
vy�ádání. V lékárn �  dostanete ú� tenku automaticky. Pokud na ní nenajdete 
informace o tom, jaká � ást Vámi zaplaceného doplatku léku se zapo� ítává 
do ochranného limitu (tzv. zapo� itatelný doplatek), nechte si tento údaj 
v lékárn�  zjistit a zapsat na ú� tenku. Dodate� n�  to zjistit nelze, nebo�  
doplatky za léky a zapo� itatelné doplatky se m� ní. 

Ujist� te se v�dy, kdy� Vám léka � píše recept na Kreon, �e uvedl na recept 
„nezam�� ovat“ � i „nelze zam� nit“. Chybí-li tento pokyn na receptu, 
nezapo� ítává se Vám ze zaplaceného doplatku do ochranného limitu nic! 

Tereza Tesa�ová 
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detailní popis polo�ky Kreon na receptu 
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DOTAZY A ODPOV� DI 
 
Jak dlouho po Kreonu by se m � lo dít �  najíst? 
Kdy� dít �  jí do hodiny a� jeden a p � l hodiny po po�ití Kreonu, není t �eba 
dávat nový. 
 
A co kdy� dít �  Kreon spolkne a pak nic po �ádn�  nesní?  
Kdy� se dít �  naopak po Kreonu nenají, nic se mu nestane. 
 
Je n � jaký rozdíl (v síle nebo trvání ú � inku), jestli�e dít �  spolkne celou 
kapsli nebo polyká vysypané kuli � ky? 
Rozdíl to není, kapsle dr�í kuli � ky pohromad� . Pro d� ti do 3 let jsou obecn�  
ur� eny lékové formy sirupové, kapkové, ale Kreon takový není, tak�e do 3 
let je pot�eba jej vysypávat. Po 3. roce, kdy� je dít �  šikovné, m� �e se za � ít 
u� it polykat celé kapsle, které je t�eba v�dy po �ádn�  zapít. Kdy� má dít �  
s polykáním kapslí problémy nebo se to u� it nechce, lze je klidn�  vysypávat 
i v pozd� jším v� ku. 
 
Je mo�né vysypat kuli � ky Kreonu malému dít � ti do celé porce jídla? 
Napadlo m � , �e bych tak m � la v � tší jistotu, �e si nedá Kreon p �ed 
jídlem zbyte � n� , pokud by pak jíst odmítlo.   
Tento postup není v �ádných doporu � eních ani schválen, ani zakázán. 
Uvádí se, �e nejlépe by bylo (ale zas je to náro � n� jší) dát polovinu dávky 
p�ed jídlem a polovinu vprost�ed jídla. Zdá se mi nešikovné vysypat Kreon 
do celé dávky jídla, proto�e kuli � ky jsou v jídle poznat (drhnou) a to není 
moc p�íjemné. Navíc se nesmí kousat a jsou-li voln�  v celém jídle, hrozí, �e 
je dít�  kouše. Po rozkousnutí � i rozpušt� ní jsou také velmi ho�ké a mohly 
by dít�  od dalšího jídla odradit. 
 
Kuli� ky se nesm� jí drtit, kousat, rozpoušt� t! Jsou pota�eny acidoresistentní 
membránou, aby nebyly enzymy zni� eny v kyselém prost�edí �aludku a 
aby se rozpustily a� v tenkém st �ev�  a tam p� sobily. 
 

MUDr. Veronika Skalická 
 

Pobídka z Klubu: 
Poslední dobou, kdy se za� ínají díky novorozeneckému screeningu lé� it 
miminka u� od raného v � ku, p� ibývá rodin, které se musí nau� it dávat 
Kreon i takto malým d� tem. Napište nám, jaké máte zkušenosti 
s podáváním Kreonu v tomto v� ku. Je lepší dát jim kuli� ky vysypané 
z kapsle do pusinky nasucho a rychle zapít? Nebo máte lepší zkušenosti 
s namo� ením kuli� ek do n� jaké tekutiny (mléka � i kapi� ek s lékem) a dát je 
dít� ti na l�i � ce? A jak zápasíte s kapslí po otev�ení, ani� by byl byt plný 
kuli� ek Kreonu? �  
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DEN SI � ÍKÁ POLEDNE - JÍDELNÍ � EK 
 
Jídlo nás provází na ka�dém kroku od mali � ka a� do dosp � losti. N� kte�í 
mají apetit stále, n� kte�í jen n� kdy. V mnohých lidových písních op� vují 
lidé vše, s � ím p�išli do styku, tedy potraviny i jídlo. Lidové písn�  umí 
pot� šit srdce, ale v jistém smyslu i �aludek.  
 
U� troub � jí, u� troub � jí na horách jeleni    
myslive� ek na posedu  
má palouk hezky v dohledu … 
 
Zv�� ina není dnes tak � asto na jídelní� ku, ale dá se koupit a zkusit 
slavnostní ob� d. Zv�� ina z odborného hlediska je velmi kvalitní a hodnotná 
biopotravina s nenahraditelnými chu�ovými a dietetickými vlastnostmi. Má 
vysoký obsah bílkovin, nízký obsah tuku, p�íznivý pom� r esenciálních a 
nasycených mastných kyselin, vysoký obsah thiaminu, riboflavinu a 
kyseliny pantotenové. Nízkého obsahu tuku se nemusíme bát, proto�e ho 
umíme nahradit a�  olejem, slaninou nebo šleha� kou.   
Maso zv�� iny má specifickou chu�  a vy�aduje odlišnou úpravu proti jiným 
mas� m. Nejvhodn� jší je nakládání (mo�ení). Dob�e maso odblaníme, 
osolíme, prošpikujeme a oblo�íme nakrájenou ko �enovou zeleninou, cibulí, 
ko�ením (bobkový list, nové ko�ení, pep�, jalovec, tymián), zalijeme máslem 
nebo olejem a necháme do druhého dne v chladu odle� et. 
Jako p�ílohu podáváme ke zv�� in�  rý�i, t � stoviny, brambory v r� zné úprav�  
(nap�. krokety, hranolky, brambory americké, ope� ené, va�ené, jemný 
bramborový knedlík), jemné knedlíky houskové, jemné pe� ivo (slané 
rohlí� ky, housti� ky atd.) 
Pokrmy ze zv�� iny v�dy dopl � ujeme kompoty, z nich� doporu � ujeme 
brusinkový, broskvový, jablkový, hruškový, meru� kový. Výborné jsou i 
d�emy a zava �eniny, nap�. brusinková, šípková, malinová i z � erného 
rybízu. Dopl� kem mohou být r� zné druhy zeleninových salát� . 
 
Zv�� ina na jehle 
500 gram�  libového masa ze zv�� iny (srn� ího, jeleního, atd.), 100 gram�  
menších tvrdých raj� at, mladé �ampiony, cibule, tlu � ený jalovec, mletý 
nebo drcený pep�, s� l 
Maso nakrájíme na kousky, osolíme, opep�íme a pot�eme tlu� eným 
jalovcem. Napichujeme na kovové jehly nebo špejle st� ídav�  s plátky 
cibule, �ampiony a kousky raj � at. M� �eme p �idat i kousky šunky a slaniny. 
Maso opékáme ze všech stran nejlépe na roštu nebo na grilu, nakonec 
pokapeme olejem. M� �eme však péci i na oleji na pánvi. Na talí � i 
posypeme jemn�  nasekanou petr�elovou natí. 
P�íloha podle chuti a nálady – brambory, hranolky, krokety.  
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Šípková omá � ka – k jelení, kan� í, da�� í, srn� í zv�� in�  
Na másle do r� �ova usma�íme na plátky nakrájenou zeleninu s cibul kou. 
P�idáme 1 dkg celé sko�ice, 5 h�ebí� k� , 5 zrnek pep�e, 5 zrnek nového 
ko�ení, tymián, bobkový list, kousek dob�e omyté citrónové k� ry a l�íci 
krystalového cukru. Kdy� je zelenina r � �ová, p � idáme 3 l�íce hladké mouky 
a necháme zasma�it. P � idáme 4 � erstvá nebo nakládaná rajská jablí� ka, 
zalijeme vývarem, osolíme, dáme 2 l�íce rajského pr otlaku a 2 l�íce 
šípkové zava�eniny. Dob�e pova�enou omá� ku podle chuti okyselíme 
citrónovou š�ávou nebo octem, osolíme, p� isladíme a p�ecedíme. Do 
hotové omá� ky p� idáme ½ litru � erveného vína (pro d� ti víno vynecháme). 
M� kkou zv�� inu nakrájíme na plátky, trochu podlijeme vývarem a 
posypeme zeleninou na nudli� ky nakrájenou, ve které se zv�� ina va� ila. 
Šípkovou omá� ku podáváme zvláš�  v omá� níku.  
Jako p�íloha jsou vhodné jemné houskové knedlíky. 
 
Já jsem ten zají� ek neš�astný,  
svítí mi m� sí� ek p�ejasný, 
utíkám k lesu, 
celý se t�esu. 
Co já si chudá� ek po� ít mám, 
kdy� já jsem na tom sv � t�  sám. 
 
Zajíc na šunce 
Mladý zaje� í zadek zbavený blan protáhneme slaninou, osolíme a dáme 
péci na peká� . P�idáme 10 dkg másla, 1 bobkový list, tymián, nové ko�ení, 
celý pep� a za stálého podlévání pe� eme do m� kka. Pe� eného zajíce 
rozsekáme na díly, oblo�íme plátky ope � ené šunky a slaniny. Š�ávu 
necháme vysmahnout, zaprášíme trochou hladké mouky a zalijeme 
vývarem. P�idáme citrónovou š�ávu, pova�íme a p�ecedíme na maso. 
P�íloha: brambory a brusinky. 
 
P� íloha ke zv �� in �  (pracn� jší, ale dá se p� ipravit p�edem) 
Z poloviny listového t� sta vykrájíme krou�ky asi 5 cm v pr � m� ru, ze zbytku 
vykrájíme také krou�ky, ale s vykrojeným st �edem. Plné krou�ky dáme na 
plech, pot�eme �loutkem, na n �  polo�íme vykrajované krou�ky, také 
pot�eme a upe� eme v p�edeh�áté troub�  spolu s malými krou�ky. Vychladlé 
naplníme brusinkami a p� iklopíme malými krou�ky, které m � �eme ješt �  
ozdobit šleha� kou. 
Na plné krou�ky m � �eme polo�it dva vykrajované, vznikne komínek, kter ý 
m� �eme naplnit r � znými pomazánkami nebo sladkými krémy a máme 
p�edkrm, druhou ve� e� i nebo mou� ník.    
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Myslivecké knoflíky – mou� ník 
T� sto:  300 g hladké mouky, 200 g tuku, 80 g práškového cukru, 1 vejce, 1 
�loutek, 1 l�íce rumu, špetka strouhané vanilky  
Suroviny zpracujeme na hladké t� sto, vyválíme plát a vykrájíme kole� ka 
2,5 – 3 cm v pr� m� ru. P�endáme na plech a nast�íkáme nádivku.  
Nádivka:  2 bílky, 100 g cukru, 100 g nastrouhaných o�íšk� , vlašské nebo 
lískové o�echy na ozdobu  
Ve vodní lázni ušleháme bílky s cukrem hodn�  husté, vmícháme mleté 
o�echy a na vykrájená kole� ka nádivku nast�íkáme. Ozdobíme o�echem a 
upe� eme v horké troub� . Ni� ím se ji� neslepují, a tak pot �ebují � as na 
rozle�ení. 
 
Kdo se obává chuti zv�� iny, m� �e na tyté� recepty pou�ít hov � zí, vep�ové, 
ku�ecí maso. Ku�e à la ba�ant nebo myslivecká pe � en�  jsou známé a 
osv� d� ené. 
 
 

Dobrou chu�  p�eje nutri� ní terapeutka Bo�ena Tomášková 
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Milí � tená�i, po n� kolika m� sících se k Vám vracíme v našem klubovém 
okénku, kde Vás informujeme, co všechno se v Klubu stalo a nevešlo se to 
do Infa. Jednoduše informujeme Vás o tom, jaké všechny akce jsme 
uspo�ádali na podporu Vás nemocných a Vašich blízkých. V roce 2009 
t� chto akcí nebylo rozhodn�  málo, jak zjistíte z následujících �ádk� . Jsme 
rádi, �e stále více p �ibývá i drobných akcí, které vymysleli a zorganizovali 
jednotlivci – � lenové Klubu nebo jejich blízcí. V�dy �  v cizin�  je toto b� �nou 
praxí. N� kdo upe� e kolá�  a prodá ho svým koleg� m v práci nebo se vsadí, 
�e ub � hne závod. Variant je nep�eberné mno�ství. Nám v Klubu se toto 
postupn�  za� íná také da�it. Ji� to nejsme pouze my, kdo p � ichází s nápady 
na akce a musí je také zrealizovat. Ji� to postupn �  za� ínáte být i Vy a za to 
Vám od nás pat�í velké pod� kování. Myslím, �e v tomto jsme v � R opravdu 
pr� kopníci. Neznám �ádnou jinou organizaci, kde by se toto postupn�  
budovalo. Bu� me proto hrdi na to, � ím se Klub postupn�  stává – skute� n�  
provázanou organizací, která nefunguje pouze autoritativn�  seshora, ale 
všechny její � ásti se zvolna zapojují do d� ní. Bude to jist�  trvat ješt�  
n� kolik let, ne� toto bude normální sou � ástí naší klubové reality. Jisk� i� ky 
však pomalu za� aly minulý rok zapalovat ohe� ,  který doufáme, �e se co 
nejd�íve rozho�í do velkých rozm� r� . 
 

Lenka Vakermanová 
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V sobotu 28.3.2009 byl Klub nemocných cystickou fibrózou st�edem zájmu 
médií. Sv� j podíl na tom m� li všichni b� �ci Pra�ského mezinárodního 
maratonu, kte�í sv� j b� h v� novali slaným d� tem. S logem Klubu 
nemocných cystickou fibrózou se na tra�  15. ro� níku p� lmaratonu vydaly 
dv�  VIP štafety. Štafeta osobností v � ele s patronem Klubu nemocných 
cystickou fibrózou Ivanem Trojanem a štafeta vršovického fotbalového 
klubu Bohemians 1905 pod vedením trenéra Antonína Panenky. Vynikající 
sobotní výkon v� noval slaným d� tem i herec a architekt David Vávra, kdy� 
celou p� lmaratonovou tra�  zdolal hluboko pod dv�  hodiny.   
Rádi bychom pod� kovali všem b� �c � m a dárc� m, kte�í nám v rámci 
Pra�ského mezinárodního maratonu p �isp� li � ástkou 111 310 K� .  
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Pomoc pro slané d� ti je, jak ji� jist �  víte, osv� tová a charitativní akce pro 
ve�ejnost, kterou Klub po�ádá ka�dý rok v kv � tnu. Onemocn� ní cystická 
fibróza není zatím mezi � eskou ve�ejností p�íliš známé a tento projekt má 
za cíl toto aspo�  trochu zm� nit. V roce 2009 jsme akci uspo�ádali dne  
11. a 12.5.2009 v 8 m� stech � R, a to v Praze, Brn� , Hradci Králové, 
T�ebí� i, Písku, Plzni, Pardubicích a v Kutné Ho�e. V ka�dém jmenovaném 
m� st�  jsme na jeden den postavili informa� ní stánek, kde zájemci získali 
letáky o CF a také mohli p� isp� t do sbírkové pokladni� ky. Ka�dý dárce od 
nás dostal na památku lahvi� ku od léku, kterou ozdobili nemocní CF nebo 
jejich blízcí a symbolicky ji naplnili solí. Symbolika soli je zde na míst� , 
proto�e nemocným CF se laicky �íká slané d� ti.  
I tento ro� ník byl velmi mediáln�  úsp� šný. O Pomoci pro slané d� ti se 
mluvilo, psalo, ale i natá� elo. Do pra�ského stánku p �išla svou reportá� 
nato� it � eská televize a TV Prima. Ob�  reportá�e pak byly odvysílány v 
hlavních ve� erních zprávách. Mediální partner akce, � eský rozhlas, vysílal 
pozvánku ji� n � kolik dní p�edem a ve dnech, kdy akce probíhala, umo�nil 
�ivé vstupy do vysílání. Jsme velice rádi, �e nám v  našem poslání 
informovat ve�ejnost o tomto nevylé� itelném onemocn� ní média pomáhají.  
B� hem akce se poda�ilo do pokladni� ek vybrat 30 330 K�  a rádi bychom 
tímto pod� kovali všem dárc� m. Velmi d� kujeme i dobrovolník� m z �ad 
student�  � i rodi��  d� tí nemocných CF. Bez jejich velké pomoci bychom 
nemohli akci realizovat v této podob� .  
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Další série b� h�  Pra�ského mezinárodního maratonu byla pro všechny 
nemocné CF op� t velkou pomocí a podporou. Všichni b� �ci, kte �í se v 
ned� li 10.5.2009 rozhodli sv� j b� h v� novat slaným d� tem, podali skv� lé 
výkony. Pro naše sdru�ení b � �ely � ty� i štafety. Jednou z nich byla op� t 
štafeta herce Ivana Trojana nebo Evy Šebrlové, man� elky Romana 
Šebrleho. Dv�  b� �kyn �  ub� hly maratónskou tra�  dokonce celou Krom�  
b� h�  se konala také p�íjemná dvoukilometrová Ekoprocházka Prahou. Na 
ní m� li nemocní CF nejv� tší zastoupení. N� kte�í se procházky zú� astnili i 
se svými blízkými a p�áteli.  Úsilí Klubu nemocných cystickou fibrózou, 
dostat onemocn� ní CF do podv� domí � eské ve�ejnosti, bylo op� t úsp� šné. 
O b� �cích a ú � astnících Ekoprocházky se hodn�  mluvilo, psalo a dokonce i 
natá� elo. P�ímo na Starom� stské nám� stí p� ijela za b� �ci pro slané d � ti 
� eská televize. Hned po dob� hu do cíle, tak mohli sd� lovat své zá�itky z 
trat�  a �editelka Klubu jim ve�ejn�  pod� kovala za jejich velkou pomoc.  
Rádi bychom pod� kovali všem b� �c � m a dárc� m, kte�í nám v rámci 
Pra�ského mezinárodního maratónu p �isp� li � ástkou 7 400 K� .  
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V pra�ském klubu Mecca  prob � hla dne 16. 5. 2009 charitativní tane� ní 
párty s názvem 2 Close 2 Heaven. Ú� astníci si mohli poslechnout a 
zatan� it na tracky Josefa Sedlon� , Dana Cooleyho nebo Tall Boy Slima. 
Rádi bychom pod� kovali všem vystupujícím, partner� m akce a také 
návšt� vník� m, kte�í nám na vstupném p�isp� li � ástkou 61 145 K� .   
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Maminky z Rodinného a mate�ského centra Lhota pod Lib� any uspo�ádaly 
v sobotu 13.6.2009 závod na in-line bruslích, jeho�  výt� �ek byl ur � en pro 
nemocné CF. Sout� �ilo se v kategorii mu�i, �eny a maminky s ko � árky. 
Celý závod prob� hl za krásného po� así a v p�íjemné atmosfé�e. Celkem se 
vybralo 2 225 K� . D� kujeme maminkám z mate�ského centra a také všem 
ú� astník� m závod� . Jak to vyjád�il jeden z ú� astník�  – ud� lali jsme n� co 
pro své t� lo a ješt�  tím pomohli n� komu dalšímu.   

 



 

                                                         46                           prosinec 2010  

�	�����������&�	��'��(	���	���������	�����������&�	��'��(	���	���������	�����������&�	��'��(	���	���������	�����������&�	��'��(	���	��������� ���

��
�����)�
���	����
�����)�
���	����
�����)�
���	����
�����)�
���	��� ���
Herec, patron Klubu CF a také velký fanoušek fotbalového týmu 
Bohemians 1095 Ivan Trojan nastoupil na za� átku � ervna v posledním kole 
druhé fotbalové ligy za tento tým. Pro Bohemians to byl poslední zápas 
p�ed návratem do nejvyšší sout� �e. I kdy� byl náš patron zdravotn �  
indisponován, p�esto si dres týmu navlékl a nastoupil. Za mohutného 
povzbuzování fanoušk�  odehrál sedm minut ke konci utkání. Bohemians 
1905 nabídla našemu patronovi start s tím, �e daruj e Klubu CF 5 000 K�  za 
ka�dou minutu, kterou slavný herec odehraje. Celkem  jsme tak získali 
35 000 K�  a d� kujeme fotbalovému klubu Bohemians 1905 za podporu. 
Dále d� kujeme i Ivanu Trojanovi. I kdy� se necítil nejlépe , nastoupil a získal 
tak pro nás krásný dar.   
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Základní škola Nepomucká v Praze 5 uspo�ádala koncem � ervna zahradní 
slavnost s názvem Austrálie v Koší�ích a v charitativním prodeji získala pro 
nemocné cystickou fibrózou celkem 24 305 K� . Sou� ástí akce byla také 
autogramiáda herce Ivana Trojana. Patron Klubu CF sv� j podpis s 
v� nováním rozdával zájemc� m všech generací celé t� i hodiny. Odpoledne 
v australském duchu provázela dobrá nálada, d� ti zkusily r� zné sout� �e a 
zahrály si na tradi� ní australský nástroj didgeridoo. Všichni ú� astníci pak 
spole� n�  nakupovali originální d� tské výrobky v charitativním stánku. 
D� kujeme pedagog� m, �ák � m a rodi�� m za skv� lou p� ípravu akce.  
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Josef Dressler, n� kolikanásobný mistr sv� ta a Evropy v biketrialu, se op� t 
rozhodl pomoci slaným d� tem. Na svém Dressler Campu, který organizuje, 
uspo�ádal tombolu, její� výt � �ek rozd � lil mezi Klub nemocných CF a 
paracycling team � erní kon� . Akce s názvem Trial, Fun and Rock´n´roll se 
konala 12.- 16. 8.2009 v Tanvaldu a její výt� �ek � inil 2 500 K� . D� kujeme 
Josefu Dresslerovi za podporu a p�ejeme mu hodn�  št� stí do další 
závodnické kariéry.  
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P�i p�íle�itosti 90-ti let oslav zalo�ení fotbalového klu bu v Kostelci nad 
Labem sehráli hrá� i VIP fotbalového klubu Real Top dne 20.6.2009 
charitativní fotbalový zápas. Kapitán týmu a patron Klubu CF Ivan Trojan 
p�evzal pro slané d� ti šek s výt� �kem akce 30 000 K � . Z toho 15 000 K�  
bylo v� nováno Klubu nemocných cystickou fibrózou a druhá p� lka pom� �e 
fotbalové mláde�i v Kostelci. Za Real nastoupil: Iv an Trojan, Míra Bosák, 
Robert Záruba, Vojta Dyk, David Novotný, Lukáš P�ibyl, Kryštof Mucha, 
David Ond�í� ek, Kíra Fanta, Jan Padev� d, Jan Jirá� , Pavel Hoftych, Jakub 
Pracha� a Saša Smita.  D� kujeme fotbalovému klubu Real Top a jeho 
mana�erovi Alexandru Smitovi za spolupráci.   
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Ve spolupráci s rádiem Hey se dne 29.8.2009 uskute� nila akce 
s názvem Help Day rádia Hey. B� hem odpoledne probíhala na st�eše 
nákupního centra Fórum Liberec tombola, hry a sout� �e pro d � ti, skákání a 
exhibice na trampolínách. Ka�dý návšt � vník byl informován, kdo jsou slané 
d� ti. Po celou dobu akce hrály �iv �  rockové kapely (Nobody Know, Doga, 
Estetická Lasi� ka, Zlatý Vo� i, Kreyson – Lá� a K�í�ek, Medv � d 009, 05 a 
Rade� ek), které vystoupily bez nároku na honorá�. Návšt� vníci m� li 
mo�nost p � isp� t nemocným cystickou fibrózou svým dobrovolným 
vstupným nebo zakoupením lístku do tomboly. Celkový výt� �e akce � inil 
4 600 K� . D� kujeme všem organizátor� m za spolupráci a perfektní 
p�ípravu akce.   
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V pátek 7.8.2009 odstartoval dvaceti� ty�hodinový charitativní maraton ve 
st�íhání vlas� . Vlasový designer Jakub Hubinger ze Studia PRO-HAIR 
v Jind�ichov�  Hradci se tímto zp� sobem rozhodl pomoci nemocným 
cystickou fibrózou. B� hem 24 hodin se mu poda�ilo ost�íhat 
dvaasedmdesát zákazník� . Celkový výt� �ek akce byl  17 115 K �  a my 
d� kujeme panu Hubingerovi za zorganizování velmi originální akce ve 
prosp� ch slaných d� tí.   
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Tv� r� í amatérské filmové seskupení yFilm v srpnu 2009 nato� ilo film 
s názvem M�  p� inesl � áp. Jeho hlavní p�edstavitelkou je hol� i� ka s vysoce 
funk� ním autismem a cystickou fibrózou. B� hem natá� ení se konala 
ve�ejná sbírka ve prosp� ch nemocných CF. Jeden z natá� ecích dn�  byl 
také otev�en ve�ejnosti. Návšt� vnici tak m� li mo�nost nahlédnout pod 
pokli� ku filma�skému um� ní. Výt� �ek sbírky � inil 5 415,- K� . D� kujeme 
panu re�isérovi Zezulovi za nápad p � izvat nás ke spolupráci. 
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V sobotu 12.9.2009 se v Novém Old�ichov�  konala akce s názvem 
Objevení Kocourkova. Vše probíhalo v prav� kém duchu. Praotec Courek 
se svojí �enou Venuší provedl prav � kou mláde� vesnicí a seznámil je, jak 
Kocourkov vznikl. Po celou dobu akce se rozdávaly informa� ní letáky o CF 
a poskytovaly podrobn� jší informace. Sou� ástí sobotního odpoledne byly i 
prazp� vy, pratance, prap�ehlídka, tombola a r� zné sout� �e pro malé i 
velké. Výt� �ek akce � inil 3 696,- K� . D� kujeme všem ob� an� m Nového 
Old�ichova za dlouhodobou pomoc našemu sdru�ení.   
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V nákupní Galerii Myslbek se dne 15.10.2009 konala akce v názvem VIP 
shopping. Galerie byla otev�ena pouze pro zvané hosty. Na programu byly 
nejen klidné nákupy s atraktivními slevami, ale také spole� enský program. 
Byla p� ipravena módní p�ehlídka známých zna� ek, sout� � o hodnotné ceny 
s hlavní výhrou automobilu a hudební doprovod zajišt� ný kapelou Romana 
Pokorného. Celým ve� erem provázel Libor Bou� ek. Klub nemocných 
cystickou fibrózou m� l mo�nost se na akci prezentovat formou stánku 
s p�edm� ty k prodeji, informovat návšt� vníky o tom, co je cystická fibróza, 
� ím se naše sdru�ení zabývá a také rozdávat náramky,  které vyjad�ují 
solidaritu s nemocnými. Na záv� r ve� era jsme p�evzali od Galerie Myslbek 
šek na � ástku 50 000 K� . D� kujeme Galerii Myslbek za mo�nost 
prezentovat � innost našeho sdru�ení.  
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V nákupním centru Oáza v Kladn�  se dne 24.9.2010 konala akce s názvem 
Skokanská la�ka. �áci základních a st �edních škol a registrovaní závodníci 
sout� �ili ve skoku vysokém. Celý den prob � hl v sout� �iv �  zábavnému stylu 
a výt� �ek akce � inil 4 572,- K� . D� kujeme obchodnímu centru a 
organizátor� m za spolupráci.   
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Maminky z mate�ského centra ve Lhot�  pod Lib� any uspo�ádaly dne 
24.10.2009 další akci, a to drakiádu, její� výt � �ek byl ur � en pro nemocné 
CF. V rámci akce prob� hl také pokus o rekord létajících drak�  ve vzduchu, 
doma vyrobených i koupených. Svého draka do akce v� noval i patron 
Klubu nemocných CF herec Ivan Trojan. Výt� �ek akce � inil 3 000 K�  a 
d� kujeme všem maminkám za dlouhodobou spolupráci. 
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Na za� átku listopadu 2009 se ve Svitavách konal benefi� ní koncert t� í 
svitavských p� veckých sbor�  (Svitavá� ek, Hlásek, Dalibor) a skupiny 
� echomor. Koncert v kulturním st�edisku Fabrika Svitavy po�ádalo 
St�edisko kulturních slu�eb m � sta Svitavy a naše sdru�ení. Ka�dý 
návšt� vník akce navíc získal modrý náramek, kterým se mohl p� ipojit 
k Evropskému týdnu pro CF, a vyjád�it tak solidaritu s nemocnými cystickou 
fibrózou. Výt� �ek akce byl 19 296 K �  a my d� kujeme všem organizátor� m 
a ú� astník� m za pomoc a podporu. A také za skv� lý koncertní zá�itek. 
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V polovin�  listopadu 2009 odstartoval první závod ze seriálu zimních b� h�  
Chebské b� �ecké zimy na pomoc nemocným cystickou fibrózou. Zá vodu 
se ú� astnilo tém��  padesát b� �c � . Ka�dý ú � astník byl seznámen s tím, 
komu svým b� hem pomáhá, a obdr�el informa � ní leták o cystické fibróze. 
Chebský oddíl rádiových b� h�  podpo�il Klub nemocných CF ji� v zá �í 
p� i Mistrovství � R �ák �  2009 v Dolním �andov � . Výt� �ek z tohoto závodu 
� inil 1 900 K� .  D� kujeme organizátor� m a b� �c � m za podporu našeho 
sdru�ení.  
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Celý �íjen a� do poloviny listopadu 2009 probíhala v Praz e v obchodním 
centru Novodvorská Plaza prodejní výstava obrázk�  malovaných d� tmi 
nemocnými CF a jejich kamarády. Výstava vyvrcholila v úterý 24.11.2009, 
kdy se v rámci Evropského dne pro CF, konala aukce v Paláci Aventin. Z 
dobrovolných p�ísp� vk�  do kasi� ky, která byla u výstavy umíst� na, se pro 
slané d� ti vybralo 5 662 K� . D� kujeme vedení OC Novodvorská Plaza za 
mo�nost prezentovat naši � innost a informovat ve�ejnost o problematice 
CF.  
  

 



 

                                                         51                           prosinec 2010  

"������"������"������"������ ý�
��������!�
��������!�
��������!�
��������!� �� �������� ��������������� ��������������� ��������������� ��������

/����/����/����/���� � �����	�����������	�����������	�����������	������� ����	�����*��	�����*��	�����*��	�����*������ ���������������� ���
V úterý 24.11.2009 se v pra�ském Paláci Aventin kon ala um� lecká 
dobro� inná aukce k p�íle�itosti Evropského dne pro cystickou fibrózu. 
B� hem ve� era se dra�ily obrázky nemocných CF, jejich kamarád � , 
blízkých a také profesionálních um� lc� . Celý ve� er provázela báje� ná 
atmosféra, za kterou pat�í velké pod� kování všem ú� astník� m aukce -
moderátorovi Pavlu Zunovi za jeho báje� né vedení aukce, profesoru Pavlu 
Pafkovi za jeho dojemný úvodní proslov, Nad�  Vanišové a celému Paláci 
Aventin za poskytnutí prostor a skv� lého servisu, Pra�skému komornímu 
kytarovému orchestru za nádherný hudební zá�itek, d obrovolník� m za 
jejich pomoc s organizací, maminkám za výte� né pohošt� ní, všem 
autor� m, kte�í do aukce svá um� lecká díla v� novali a samoz�ejm�  i všem 
t� m, kte�í se dobro� inné aukce zú� astnili. Výt� �ek aukce toti� � inil 
ú�asných 115 500 K � .  
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V hotelu Atom se dne 1.12.2009 konala tradi� ní aukce výtvarných d� l 
student�  SSUŠ AVE ART Ostrava, SUŠ textilních �emesel v Praze a dále 
také absolvent�  SPŠ a VOŠ sklá�ské v Novém Boru. Mediálním partnerem 
akce se stal � eský rozhlas Ostrava a pozvání na akci se objevilo i v po�adu 
� T Sama doma. Aukcí provázela moderátorka � Ro Ostrava Dagmar 
Misa�ová. Výsledek dra�by byl stejn �  jako minulý rok báje� ný, a to 135 144 
K� . Rádi bychom pod� kovali všem organizátor� m akce a student� m, kte�í 
p� isp� li svými díly. Nejv� tší dík však pat�í �editeli SSUŠ AVE ART Ing. 
Jaroslavu Prokopovi, který v�dy akci spole � n�  s Hotelem Atom skv� le 
zorganizuje. 
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B� hem celého prosince m� l Klub na r� zných místech Prahy sv� j váno� ní 
stánek. Návšt� vníci stánku si mohli zakoupit váno� ní p�ání malované d� tmi 
nemocnými CF, ozdobn�  zabalené váno� ní cukroví a perní� ky a mnoho 
dalších váno� ních dárk� . Ve stánku jsme zájemc� m také rozdávali 
informa� ní letáky a poskytovali informace o slaných d� tech a aktivitách 
Klubu.  Celkový výt� �ek z p �edváno� ního prodeje � inil krásných 80 397 K� . 
D� kujeme všem spole� nostem (Poštovní spo�itelna, KPMG, � SOB, Galerie 
Myslbek), které nám umo�nili mít prodejní stánek v jejich budovách.  

 

*���6�	���
	�
���*���6�	���
	�
���*���6�	���
	�
���*���6�	���
	�
��� � �/�(�����
��
��	
�	�/�(�����
��
��	
�	�/�(�����
��
��	
�	�/�(�����
��
��	
�	� ���
Dne 10.12.2009 byl v prostorách budovy � SOB umíst� ný váno� ní stánek 
Klubu CF a navíc od 14 hod do 16 hod probíhala autogramiáda Dejvického 
divadla a patrona Klubu herce Ivana Trojana. Herci se podepisovali na 
kalendá� se svými fotografiemi, jeho� vydání sponzorovala p ráv�  � SOB. 
Výt� �ek z prodeje kalendá ��  � SOB zdvojnásobila a rozd� lila mezi nás a 
organizaci �ivot nane � isto - Múzy d� tem. Naše sdru�ení tak získalo 55 240 
K� . D� kujeme spole� nosti � SOB za št� drý dar.  
 

Lenka Vakermanová 
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� LÁNEK O LAHVI � KÁCH - POMÁHÁME POMÁHAT 
 
Ve dnech 10.5.-12.5.2010 probíhal v osmi m� stech po celé � R ji� sedmý 
ro� ník charitativní akce v rámci Dne pro slané d� ti po�ádané ka�dým rokem 
Klubem CF se sídlem v Praze – Motole za pomoci aktivních dobrovolník�  
z �ad � len�  Klubu CF. 
Sbírky probíhají v r� zných m� stech a mají za cíl p�edevším seznámit 
širokou ve�ejnost s touto nemocí a dostat ji do pov� domí lidí. Irena 
Komárková, maminka nemocného Oty (10let), je aktivním dobrovolníkem a 
v minulých letech tento projekt pomohla zorganizovat na nám� stí v T�ebí� i. 
 
Ve st�edu 12.5.2010 u p�íle�itosti 33. Gastrodne na Hotelové škole Sv � tlá 
ve Velkém Mezi�í� í prob� hla akce na POMOC SLANÝM D
 TEM. 
S laskavým svolením vedení školy zde byl umíst� n informa� ní stánek 
Klubu. P�esto�e po � así nep�álo, 33. Gastroden m� l velkou návšt� vnost a 
všichni, kdo p�isp� li nemocným s CF, pomohli dobré v� ci. Do sbírkové 
pokladni� ky se vybrala � ástka 1.993,- K� , která byla vlo�ena na ú � et Klubu 
CF. P�íjemný zá�itek z návšt � vy svátku HŠ Sv� tlá byl spojen s u�ite � nou 
v� cí a pom� �e nemocným s CF. Prost �edí a atmosféra ve škole dodala na 
d� stojnosti této akce a všem, kte�í p� isp� li, pat�í velký dík. Sou� asn�  byla 
domluvena spolupráce i pro rok další, za co� je t �eba pod� kovat vedení 
školy. 
 
V pátek 14.5.2010 byla Sbírková pokladni� ka na Pomoc pro slané d� ti s 
dovolením paní �editelky Do� kalové umíst� na ve vestibulu M� stské 
knihovny v T�ebí� i. Všichni získají letáky o CF a do pokladni� ky mohou 
p�isp� t nemocným. Ka�dý, kdo p �isp� je jakoukoliv � ástkou, dostane na 
památku lahvi� ku od léku, kterou ozdobili nemocní CF nebo jejich blízcí a 
symbolicky ji naplnili solí, která symbolizuje vysokou koncentraci v potu 
nemocných – laicky slaných d� tí.  
 
Klub CF pracuje pro všechny nemocné a jejich rodiny. Podává jim 
pomocnou ruku a odborné rady. Jejich práce je velmi u�ite � ná a je t�eba ji 
podporovat. Patronem Klubu CF je známý herec Ivan Trojan. Všem, kte�í 
pomáhají pomáhat, pat�í velké pod� kování. 
Sny a p�ání se plní ka�dý den, ka�dou hodinu, ka�dou minutu . Neustále si 
n� co p�ejeme, v� dom�  nebo nev� dom� , a�  u� tomu v �� íme, nebo ne. 
Všichni, kdo se setkávají s nemocí, si p�ejí p�edevším zdraví. Proto jim 
p�ejme hodn�  sil p� i nelehké cest�  za tímto snem. 
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Myslím, �e v dnešní usp � chané dob�  je mezi námi málo t� ch, kte�í 
pomáhají druhým. V srdci se nám rozlije pocit radosti a spokojenosti, pokud 
tak u� iníme. Pocit št� stí nám m� �e dát i oby � ejný úsm� v. Je d� le�ité 
nemyslet jen na sebe, ale i na druhé, zvlášt�  kdy� se ocitnou v nep �íjemné 
situaci nebo mají zdravotní problémy. Myslet jen na sebe, nepomáhat 
druhým, �ít si �ivot pro sebe a na ostatní se neohl í�et, ani se o ostatní 
nezajímat, je opravdu sobecké a hlavn�  snadné. Snadn� jší však 
neznamená krásn� jší. A proto, kdo �ije pro druhé, ten dvakrát �ije.  Pokud 
se rozhodnete v� novat na sbírkové konto pro nemocné CF jakoukoliv 
� ástku, odm� nou Vám z� stane pocit, �e jste také pomohli – v �� te, stojí to 
za to! 

Jana Pavlová 
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Cystická fibróza a škola 
 
Škola se s mou nemocí propojila u� asi ve druhé a t �etí t� íd� , kdy mi 
maminka vozila do nemocnice milé dopisy od spolu�ák �  � ízené paní 
u� itelkou, to m�  v�dycky moc pot � šilo. Stalo se mi, �e za mnou p �išla 
kamarádka a ptala se m� , jestli jsem posti�ená. Pramenilo to z toho, �e 
kdy� pro mne maminka ob � as jezdila do školy, m� li jsme na aut�  zna� ku s 
vozí� kem a �e prý vid � la takové jen u posti�ených lidí. Tenkrát jsem z to ho 
byla zara�ená a m � la jsem strach, aby spolu�áci p � ijali mou nemoc. D�íve 
jsem moc necht� la hlásit svou nemoc, proto�e jsem si p � ipadala trapn�  a 
také proto, �e nesnáším reakce jako „chudinko“, „já  t�  lituju“, „neum�eš 
brzo?“ a podobn� . Pak jsem ale pochopila, �e se jist �  vyhnu otázkám typu 
„Pro�  po�ád chybíš? Musíš po�ád kašlat? To jako ti sta� í omluvenka 
„kašlala“?“ a tak. Tak u� asi dva nebo t � i roky svou nemoc ne�eším a beru ji 
tak, jako kdy� má n � kdo rýmu :D. Kdy� se n � kdo zeptá, prost�  �eknu, �e 
mám cystickou fibrózu a �e je to onemocn � ní dýchání a trávení, ob� as 
n� komu dám i www adresu klubu CF. Také jsem se dozv� d� la, �e si 
spousta spolu�ák �  vyhledala mou nemoc, kdy� jsem ji sd � lila, co� mne 
docela pot� šilo. Te�  u� se spolu�áci neptají a jsou i dobrými pomocníky , 
nap�íklad kdy� kašlu, zeptaj se, jestli v pohod � , a ne�árlí, kdy� se n � kdy 
jdu po t� locviku vydýchat na chodbu a zmeškám prvních deset minut 
výuky. Samoz�ejm�  se najdou i tací, co prost�  mou nemoc nepochopí a 
melou si svoje, ale ty ignoruji a �iji vesele dál : D. Dokonce se ob� as setkám 
s reakcí jako „cht� la bych mít tvou nemoc“, z d� vodu, �e � asto necvi� ím a 
podobn� . S takovýmito reakcemi nesouhlasím, mnohem rad� ji bych byla 
zdravá, ale musím uznat, �e to, �e nap �íklad spirometrie, která je v jiném 
m� st�  a mám kv� li ní celý den ze školy omluvený, je výhoda :). Jsem ráda, 
�e spolu�áci jsou takoví, jací jsou, a berou m �  takovou, jaká jsem. 
Rozhodn�  nejsem ve t� íd�  díky informacím „ta divná holka co v�� n�  kašle 
a necvi� í“, ale „kikina, co má CF“ :-D. D� kuji a m� jte se. 
 

Kristýna Doubravová (14 let) 
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Lenka s Terezkou 
 
Dobrý den, 
 
cht� la bych vám o sob�  napsat pár �ádk� . Jmenuji se Lenka Prouzová 
(Dohani� ová), je mi 30 let a lé� ím se s CF. No, moje velké št� stí za� alo 
14.6. 2008, kdy jsem se vdala za Martina Prouzu. Samoz�ejm� , jako ka�dý 
jiný, jsme si p�áli miminko, o které jsme se sna�ili skoro 2 roky a  n� jak to 
po�ád nep�icházelo. Podstoupili jsme tedy inseminaci a na první pokus se 
zada�ilo. Moje t� hotenství bylo naprosto bez problém� , nikdy mi nebylo líp. 
Plicní funkce p�ed ot� hotn� ním byly kolem 60 % a v dob�  t� hotenství i o 
n� co víc. V 29. týdnu se miminko cht� lo jít u� asi podívat na maminku, 
tak�e jsem musela le�et ve FN Hradec Králové, kde t � hotenství udr�eli 
ješt�  do 33. týdne. B� hem t� hotenství jsem p�ibrala 9 kg. Dne 12.9.2009 se 
nám narodila krásná zdravá hol� i� ka, Terezka, vá�ila 2000 g a m �� ila 45 
cm. Porod byl p� irozený, p� išlo to úpln�  samo a za dv�  hodinky byla 
Terezka na sv� t� . Jeliko� byla mali � ká, tak musela jít do inkubátoru. Mn�  
4. den po porodu pustili dom� , týden jsme byli doma bez Terezky, vozili 
jsme ji ka�dý den mate �ské mlí� ko a po týdnu m�  tam u ní na d� tské klinice 
ubytovali a ješt�  14 dní jsem tam s ní byla. Dne 7. 10. 2009 si pro nás ta�ka 
p�ijel a odvezl si nás dom� . Dnes je nám u� 13. m � síc�  a a� do te �  jsem 
kojila. Museli mi dát  antibiotika na p�elé� ení, tak�e jsem musela s kojením 
p�estat. Terezka je pro m�  ten nejv� tší dar, který jsem mohla kdy dostat. Je 
to ú�asný, nepopsatelný pocit. Pokud zdraví jen tro chu dovolí a pošt� stí se 
nám, cht� li bychom Terezce po�ídit ješt�  brat�í� ka nebo sest� i� ku. 
P�eji všem, aby se jim da�ilo p� inejmenším taky tak jako mn� , a p�eji všem 
mnoho zdraví. 
 

S pozdravem Lenka Prouzová s rodinou. 
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Kryštof Hausa 
 
Zdravíme z Jizerských hor! 
 
Ji� delší � as máme jako rodi� e pot�ebu pod� lit se s vámi o p�íb� h našeho 
�ivota se synem Kryštofem.  
Kryštof se nám narodil jako první dít�  v roce 1993 a ji� v porodnici bylo 
z�ejmé, �e n � co není v po�ádku. Kryštof byl neklidné, zahlen� né miminko - 
nejedl, nespal, tudí� neprospíval. Ani po propušt � ní dom�  se situace 
nelepšila. Ba naopak, ve v� ku t�ech m� síc�  jsme byli hospitalizováni se 
zápalem plic, který nereagoval na �ádnou lé � bu. Proto byl Kryštof p�evezen 
do FN Motol a b� hem 2 dn�  nám byla sd� lena diagnóza. O cystické fibróze 
jsme do té doby nem� li ani pon� tí. Syn� v stav byl velmi vá�ný, b � hem 
následující p� lro� ní hospitalizace došlo ke dv� ma kardiopulmonálním 
selháním, která m� la vliv na Kryštof� v mentální vývoj. K tomu se bohu�el 
potvrdila kolonizace Pseudomonas aeruginosa ji� v t ak útlém v� ku. Z první 
propustky dom�  jsme se vraceli leteckou záchrannou slu�bou. Vzhle dem 
k tomu, �e v té dob �  léka�i nem� li zkušenosti s takto malým pacientem 
s CF, byly prognózy d� sivé a velmi nejisté. 
 
Nyní je Kryštofovi tém��  sedmnáct let a je rodinou a okolím vnímán jako 
veliký bojovník. K základní diagnóze se p�idal Tourret� v syndrom, ADHD 
(hyperaktivita s poruchou pozornosti), porušená glukózová tolerance a 
anafylaktické reakce na o� íšky. V rámci integrace ukon� il 9. t� ídu a nyní 
nastoupil 1. ro� ník Praktické školy p� i Jedli� kov�  ústavu v Liberci.  
 
Od mali� ka jsme Kryštofa vedli intuitivn�  ke sportu a to i za dosti náro� ných 
podmínek (vysoké nadmo�ské výšky, vedro, déš� , zima…) a nyní vidíme, 
jak d� le�ité tyto tém ��  ka�dodenní tréninky pro Kryštofa byly, jsou a budo u. 
Zima je ve znamení sjezdového a p�edevším b� �eckého ly�ování, ale 
sportem � . 1 se pro Kryštofa stala cyklistika. Za ka�dého po � así vyrá�í na 
okolní kopce na horském kole a zú� ast� uje se v� tšiny amatérských 
cyklistických závod�  v � R (Novacup, Jizerská 50, Kolo pro �ivot, ABB 
cup…) S dv� ma kamarády reprezentovali školu v cyklomaratonu 
Jablonecká šestihodinovka a i díky Kryštofov�  výkonu porazili ostatní týmy 
(zdravých, trénovaných d� tí).  
 
Tento � lánek píšu p�edevším proto, �e p � i pravidelných kontrolách ve FN 
Motol (u naší paní doktorky Bartošové, která nás nesmírn�  povzbuzuje a 
kterou jsme pojali tém��  za rodinného p�íslušníka) se ukázalo, jak výrazný 
vliv na zdravotní stav tyto aktivity mají. P�i poslední kontrole v � ervenci 
2010 jsme tém��  nemohli uv�� it výsledk� m spirometrického m�� ení, kde se 
všechny hodnoty n� kolikanásobn�  (!) zlepšily. Od roku 1999 nebyla nikdy 
potvrzena p�ítomnost Pseudomonas aeruginosa ve sputu! Zato byla 
potvrzena obrovská síla ve sportu � , viz p� ilo�ené fotografie. 
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Milí rodi� ové, nebojte se své CF d� ti vést ke zdravému pohybu, a to i za 
nelehkých podmínek, stojí to za to! Pokud vás tento � lánek jen trochu 
povzbudí nebo se budete chtít poradit � i sd� lit své dojmy, budeme moc rádi 
(katka.hausova@seznam.cz). P�ejeme vám mnoho veselých a š� astných 
chvil nejen p� i sportování!  
 

Kate� ina a Karel Hausovi 
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Dne 26. února 2010 se o�enil Petr Zají � ek s Radkou Oršošovou. V dob�  
vydání tohoto � ísla u� je nem � �eme s klidným sv � domím nazvat 
novoman�eli, p �esto gratulujeme a p�ejeme hodn�  št� stí! 
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man�elé Radka a Petr Zají � kovi 
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Dne 9.� ervence 2009 se Hance Grusové narodila dcera Terezka. 
Gratulujeme a p�ejeme hodn�  št� stí! 
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POKLADNI � KY V ROCE 2009-2010 
 

V b�eznu 2008 nám byla Magistrátem hl. m. Prahy povolena nová sbírka 
pod � .j. S-MHMP/123683/2008. V rámci této sbírky m� �eme shroma� � ovat 
a � erpat finan� ní prost�edky na tyto ú� ely: 
 
·  nákup, dotování zdravotnických p�ístroj� , vybavení, lék�  pro nemocné CF 
·  úhrada náklad�  spojených s lé� bou nemocných CF 
·  vzd� lávání a výzkum v oblasti lé� by cystické fibrózy 
·  ú� ast odborník�  na CF na konferencích o CF 
·  vydávání informa� ních materiál�  pro pot�eby nemocných CF a jejich rodin 
·  psychologická pé� e a sociální slu�by pro nemocné CF 
·  podpora projekt�  zam�� ených na lé� bu a diagnostiku CF  
·  po�ádání informa� ních a vzd� lávacích akcí o CF 
 
B� hem roku 2009 jsme na sbírkovém ú� tu � . 30015 – 1921101329/0800 
shromá�dili celkov �  314 804 K� .   
 

 
Rádi bychom pod� kovali všem, kte�í p� isp� li do sbírky pro nemocné CF. 
Díky pomoci št� drých dárc�  jsme mohli realizovat nákup inhalátor�  eFlow 
pro � leny Klubu CF.  
 
Dále nám byla a� do roku 2010 prodlou�ena sbírka � . MHMP/40174/2002. 
Na jejím ú� tu stále zbývá p�es 3 000 000 K� . Tyto prost�edky jsou 
deponovány p�edevším pro p�ípady, kdy by bylo nutné uhradit náklady 
spojené s transplantací nemocných CF v zahrani� í. 
9 ks inhalátor�  eFlow       208 756 K�  
Hry a knihy pro d� ti do nemocnice                                                            501 K�  
 
C 
 
 
 

 
Získané finan � ní dary jsme v roce 2009 vy � erpali takto:  
 
9 ks inhalátor�  eFlow             208 756 K�  
Hry a knihy pro d� ti do nemocnice                                                501 K�  
 
Celkem            209 257 K �  
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Pokladni � ky v roce 2009 
 
Díky pomoci � len�  Klubu CF jsou pokladni� ky rozmíst� ny po mnoha 
místech � R. Jejich prost�ednictvím shroma� � ujeme prost�edky na sbírkový 
ú� et, ale také tímto zp� sobem informujeme ve�ejnost o diagnóze CF – 
k pokladni� kám toti� v�dy p � ikládáme informa� ní letá� ky.  
 
Rádi bychom pod� kovali všem rodi�� m, kte�í se starali o umíst� né 
pokladni� ky. D� kujeme všem, kte�í dovolili, abychom umístili pokladni� ky v 
jejich spole� nostech a p� i nejr� zn� jších akcích. Díky vaší pomoci jsme 
mohli shromá�dit mnoho prost �edk�  na naše projekty. 
 
Dejvické divadlo      5.605 
Hustope� e      4.390  
Jind�ich� v Hradec – kade�nický salón J. Hubingera      17.115 
Nový Old�ichov  - akce Kocourkovské posvícení  3.696 
Pomoc pro slané d� ti Brno     7.803 
Pomoc pro slané d� ti Hradec Králové    3.490 
Pomoc pro slané d� ti Kutná Hora    4.277 
Pomoc pro slané d� ti Pardubice    4.465 
Pomoc pro slané d� ti Písek     2.766 
Pomoc pro slané d� ti Plze�      3.886 
Pomoc pro slané d� ti Praha     1.903 
Pomoc pro slané d� ti T�ebí�      1.744 
	 evnice – Lesní divadlo    6.621 
Sportovní areál B�ve      4.297 
Svitavy        4.853 
Svitavy        1.198 
Št� m� chy       3.541 
Tesco Stod� lky      4.035 
Ústí nad Orlicí          562 
 
Celkem                 86.246 K �  
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POD� KOVÁNÍ SPOLUPRACOVNÍK � M KLUBU CF 
 

Pod� kování sponzor � m  
 
Klub nemocných cystickou fibrózou d� kuje všem institucím, firmám 
a soukromým osobám, které finan� n�  podpo�ily nemocné CF 
prost�ednictvím dar� . Bez pomoci všech ní�e jmenovaných a dalších dárc �  
by Klub nemohl poskytovat všestrannou pomoc.  
 

Poskytovatelé dotací a grant �  
 
Nadace rozvoje ob � anské spole � nosti  podpo�ila v rámci Blokového grantu 
projekt „Uleh� ení rodinám s dít� tem s cystickou fibrózou“ 
Magistrát hl. m � sta Prahy  nás podpo� il grantem v oblasti zdravotnictví 
Nadace � lov � k � lov � ku podpo� ila projekt „Výkonný �editel/ka Klubu CF“ 
Nada� ní fond GSK  podpo�il projekt Komplexní pé� e o d� ti nemocné cystickou 
fibrózou a jejich rodiny 
Ú�ad vlády  nás podpo�il grantem v oblasti ve�ejn�  ú� elných aktivit NNO 
 
 
Dary nad 100 000 K �  
� EPS, a.s. 
Novartis, s.r.o. 
P-servis Praha, s.r.o. 
Roche, s.r.o. 
 
Dary 50 000–100 000 K�  
PBW Czech Republic, s.r.o. 
Cembrit, a.s. 
Meca Pratur, s.r.o. 
� eskoslovenská obchodní banka, a.s. 
Asisten� ní centrum, a.s. 
 
Dary 10 000–50 000 K�  
Abatis, a.s. 
Altron, a.s. 
Bohemians 1905, a.s. 
JAN� A V.M., s.r.o. 
JANMED, s.r.o. 
R Press 
Real Top Praha, o.s. 
Sluchadlová akustika, s.r.o. 
St�edisko kulturních slu�eb Svitavy 
Widex Line, s.r.o. 
 

Franc Marián 
Hubinger Jakub 
Jansová Ivana 
Praus Miloš 
Rudý Michal 
Sv� tlík Jan 
Trojan Ivan 
Veselý David 
Zuna Pavel 
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Dary 1 000–10 000 K�  
A.C. Tepo Kladno 
Avantitour 
DILIGENS, s.r.o. 
ELVY 
Institut pro testovánní a certifikaci, 
a.s. 
Leonardo, o.s. 
Radioelektronika Cheb, o.s. 
Service & Marketing, s.r.o. 
Tesco Stores � R, a.s. 
Torrex Chiesi CZ, s.r.o. 
Turistický oddíl � ty� lístek 
VIP park.cz, s.r.o. 
 
B� lín Josef 
Burda Jan 
Búryová Monika 
Cejzlarová Libuše 
Davidová V� ra 
Dressler Josef 
Eliáš Vojt� ch 
Enderst Roman 
Fišárková Hana 
Hodková Pavla 
Hochman Ji�í 
Holík Tomáš 
Hora Št� pán 
Chlubna Jan 
Chundela Pavel 
Jelínek Hanuš 
Kabelová Lenka 
Karkoš Milan 
Kejzlarová Marta 
Kettner Jakub 
Kettner Ladislav 

Kinclová So� a 
Korandová Miluše 
Ková� ová Dana 
Krají� ek Milan 
Krají� ková Eva 
Kremlá� ková Zde� ka 
K�epelka Josef 
Kurfürst Pavel 
Kvasni� ka Jaroslav 
Luksan Petr 
Nohejlová Eva 
Pajurková Alena 
Pavlatová Eva 
Pešová Ilona 
paní Stránská 
Plíhalová Kamila 
Podzimková Eva 
Raida Lukáš 
Slová� ek Pavel 
Stránská Ivana 
Šafr Jaroslav 
Šebánek Michal 
Šmídová Kamila 
Švábenická Lilian 
Teo Filip 
Truska Jind�ích 
Ullrich Petr 
Vávrová V� ra 
paní Visto�ínová 
Winter Dominika 
Zábranský Josef 
Zábrodská Simona 
Zahradní� ek Libor 
Zeleník Karol 
Zemková Daniela 
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Dary do 1 000 K �  
Klub orienta� ního b� hu 
OOB Kotlá�ka 
VSK P�írodov� da 
ZŠ Kladno 
 
� echovský Jaroslav 
D�evínek Karel 
D�evínek Pavel 
Dvo�ák Martin 
Foffová Doris 
Gurecká Kv� toslava 
Hanousková Hana 
Hodr Martin 
Jav� rek Aleš 
Jav� rek Zden� k 
Kade�ábek Jan 
Kazda Václav 
Kindlová Magda 
Kiššová Maria 
Kolá�ová Zuzana 
Kordovský Bohuslav 
Kotou� ková Marcela 
Ková�  Martin 
Krátký Vladimír 
Kraus Ota 
Krej� í Jaroslav 
Ku� era Milan 
Kykrlová Simona 
Lebedová Ivana 
Lindovský Petr 
Lochman Daniel 
Lysenko Vladimír 

Morávek Tomáš 
Mottlová Bo�ena 
Muller Radek 
Necká�ová Lenka 
Oubrechtová Dagmar 
pan Prášek 
Podmiká� ek Ji�í 
Polá� ková Irena 
Polanecký Jan 
Prause Petr 
P�adka Karel 
P�ibyl Daniel 
Rach Tomáš 
Rudalská Kate�ina 
Skalla Tomáš 
Skalník Petr 
Svojtková Ivana 
Szabolcs Kalina 
Šídlo Michael 
Šindelá�ová Monika 
Škandera Petr 
Škrhová Lucie 
Šopov Lud� k 
Tesa�ík Ji�í 
Vach Pavel 
Vokroj Jan 
Voksa Libor 
Volf P�emysl 
Volfová Veronika 
Vukmirovi�  Dušan 
 

 
Poskytnutí v � cných dar �   

 
� eská rafinérská, a.s. 
Fujitsu Technology Solutions s.r.o. 
 

Poskytnutí slu�eb bez nároku na honorá �  
 
ENTRE, s.r.o. 
Foxcom, s.r.o.  
Hotel Atom 
Klub Mecca 
Palác Aventin  
R press 
UNIPRINT, s.r.o. 
Weil, Gotshal & Manges, s.r.o. 
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Spolupráce p � i akcích Klubu 
 
Rádi bychom pod� kovali všem spolupracovník� m, kte�í pomáhají Klubu CF 
rozvíjet jeho poslání. Bez jejich ob� tavé pomoci bychom nikdy nemohli 
naplnit své cíle. 
 
Bárta Lubomír  
Bau� i�  – Bryndzová Ivana 
Bezvodová Radka  
B� �ci slaných d � tí  
Cvr� ek Ji�í 
� apková Hana 
� echtický Jan 
Davidová V� ra 
Dressler Josef 
Dudášová Ivica  
Elis Denny 
Erbenová Tereza 
Foffová Doris  
Galerie Myslbek 
Grim Pavel  
Hubinger Jakub 
Jarom�� ská Jana 
Kalenský Petr 
Kiššová Mária  
Kle� ka Jan 
Kodatová Alena 
Kunc Zden� k  
Lysenko Vladimír 
M�� i� ková Dana 

Misa�ová Dagmar  
Muchow Jan P. 
Pavlatová Eva  
Pafko Pavel 
Pe�ina Milan  
Pouch Tomáš  
Procházka Pavel 
Prokešová Delphine 
Prokop Jaroslav  
Rus Václav 
St�edová Gabriela  
Šebrlová Eva 
Šmejkal Miloslav  
Švejcarová Jitka 
Trojan Ivan  
Uzelac Milivoj 
Vanišová Na� a  
Vávra David 
Vlach Miroslav  
Weberová Michaela 
Zábrodská Simona 
Zuna Pavel 
Zm� líková Andrea 
 

 
Dobrovolníci ze spole� nosti � EZ 
Maminky z mate�ského centra ve Lhot�  pod Lib� any 
Absolventi Gymnázia Minerva Praha 
Studenti SPŠ a VOŠ sklá�ské Nový Bor 
Studenti SSUŠ AVE ART Ostrava 
Studenti St�ední um� lecké školy textilních �emesel Praha 1 
Studenti St�ední zdravotnické školy Písek 
Studenti VOŠ zdravotnické a St�ední zdravotnické školy Hradec Králové 
�áci a u � itelé ZŠ Gen. Klapálka Kralupy nad Vltavou 
�áci a u � itelé ZŠ Nepolisy 
�áci a u � itelé ZŠ Nepomucká Praha 5 
�áci a u � itelé ZŠ Jiráskova Vysoké Mýto 
�áci a u � itelé ZŠ Vodárenská Kladno 
�áci a u � itelé ZŠ T.G.Masaryka Praha – Ruzyn�  
�áci a u � itelé ZŠ Emy Destinnové Praha 6 
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Spolupráce p � i akcích Klubu 
 
Altron, a.s.  
� SOB, a.s. 
Dejvické divadlo 
FC Bohemians 1905 
Hotel Atom  
Chebský oddíl rádiových b� h�  
Kolo pro �ivot  
Komorní kytarový orchestr 
Klub Mecca 
Kulturní st�edisko m� sta Svitavy  
Lékárna pod Motolskou nemocnicí  
MM Consulting, s.r.o. 
Novodvorská Plaza 
OÁZA Kladno  
PIM  
Palác Aventin 
Poštovní spo�itelna 
Rádio Hey  
skupina � echomor 
SSUŠ AVE ART Ostrava, s.r.o.  
St�edisko kulturních slu�eb m � sta Svitavy 
Studio PRO-HAIR 
VAS, v.o.s. 
Y Film 
 
D� kujeme všem léka �� m a zdravotník � m, kte � í pe� ují o nemocné CF: 

 
CF centru p�i FN Motol 
CF centru p�i FN Brno 
CF centru p�i FN Hradec Králové 
CF centru p�i FN Plze�  
CF centru p�i FN Olomouc 
Nemocnici v Most�  
Nemocnici � eské Bud� jovice 
Ba�ov�  nemocnici ve Zlín�  
FN Ostrava 
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Spolupráce s médii  
 
D� kujeme všem následujícím médiím za informování ve�ejnosti o 
onemocn� ní cystická fibróza a jednotlivých akcích, které po�ádal Klub CF.  
 
Zpravodajské agentury:   
Mediafax, � TK, � IA 
 
Tišt � ná média:  
Blesk Zdraví, Bohemians 1905, Lidové noviny, Maminka, Maratonoviny, Mecca, 
Metro, MF Dnes, Moravskoslezský deník, Neziskovky.cz, Plze� ský deník, Run, 
Rytmus �ivota, Rodina a zdraví, Sanquis, Tina, Týde n, Zdravotnické noviny, 
Zpravodaj Prahy 13 
 
Webové stránky:  
ardf.cz, ardf-cheb.cz, asistencnicentrum.cz, aveart.cz, behej.com, behej.cz, 
bikebase.cz, bohemians1905.cz, cernikone.cz, ceskenoviny.cz, cez.cz, ctusi.info, 
dejvickedivadlo.cz, ecorn-cf.eu, fabrikasvitavy.eu, financninoviny.cz, fotbal.idnes.cz, 
fotbal.sport.cz, genzyme.cz, hn.ihned.cz, hradeckyvenkov.cz, chbz.m-blog.cz,  
chebsky.denik.cz, chytrazena.cz, kutnohorsky.denik.cz, leonardos.cz, 
liborhavlik.blog.idnes.cz, magistrat.praha-mesto.cz, mediafax.cz, mednews.cz, 
mesec.cz, moda.cz, moje-rodina.cz, monitoruji.cz, moravskoslezsky.denik.cz, 
musiclife.cz, nalepkova.cz, nepomucka.estranky.cz, plazanovodvorska.cz, 
plzensky.denik.cz, prazsky.denik.cz, press.aspen.pr, press.aspen.pr/cs/nakupni-
galerie-myslbek, public.pim.cz,  
revue.idnes.cz, rmclhotapodlibcany.webnode.cz, seznamzabavy.cz, solokapr.cz, 
sport.cz, sportovninoviny.cz,  
sportreport.lidovky.cz, sportreport.lidovky.cz, spunt.centrum.cz, techno.cz, te-
in.facebook.com, test.b1905.cz,  
tochcivedet.cz, tyden.cz, vysoke-myto.cz, zaket.cz, zdravi.centrum.cz, 
zdravi.centrum.cz, zdravi.idnes.cz, zpravy.idnes.cz, zsemydestinnove.cz 
  
Televize:  
� T – Události 
TV Prima – Zprávy 
TV Nova – Víkend 
� T 24 
 
Rozhlas:  
� Ro Brno, � Ro Plze� , � Ro 2 Praha, � Ro Radio�urnál, � Ro Regina, � Ro Ostrava, 
Rádio Hey, Rádio Wave 
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KONTAKTY A ADRESY 
 

KLUB NEMOCNÝCH CYSTICKOU FIBRÓZOU 
 
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 
      
krizový telefon: 776 777 257 
(PO – PÁ 17:00 – 22:00, SO, NE, svátky 9:00 – 22:00) 
 
Lenka Eislerová – �editelka   reditel@cfklub.cz 
      773 586 325 
Lenka Vakermanová – koordinátorka  info@cfklub.cz 
      608 946 762 
Tereza Tesa�ová – sociální pracovnice  socialni@cfklub.cz 
      776 899 257 
Helena Chladová – psycholo�ka  hchladova@seznam.cz 
      776 889 257 
Pavla Hodková – psycholo�ka   psycholozka@cfklub.cz 
      776 839 257 
 

CF CENTRUM FN MOTOL 
 
LÉKA � I PRO D� TI 
 
CF centrum, Pediatrická klinika FN Motol 
V Úvalu 84 
150 00 Praha 5 
 
Doc. MUDr. V � ra Vávrová. DrSc.   ÚT 9:00 – 15:00 
vera.vavrova@lfmotol.cuni.cz   224 432 048 
 
MUDr. Jana Bartošová 
janbar@seznam.cz                PO a ÚT 8:30 - 16:00   

na � ísle 224 432 227 
                             lichá ST 8:30 – 16:00  

na � ísle  224 432 093 
 
MUDr. Tereza Ku � erová 
tereza.kucera@email.cz   224 432 085 
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MUDr. Veronika Skalická    PO – PÁ 8:00 – 16:00 
(pr� b� �n � )     224 432 227 
veronika.skalicka@lfmotol.cuni.cz  a 728 007 637 – tel. b� hem  
      pracovní doby 
 
LÉKA �  PRO DOSP� LÉ 
 
Pneumologická klinika, FN Motol 
V Úvalu 84 
150 00 Praha 5 
 
MUDr. Libor Fila     PO – PÁ 8:00 - 9:00 
libor_fila@seznam.cz    224 436 679 
 
 
FYZIOTERAPIE 
 
PaedDr. Libuše Smolíková    PO – PÁ 7:30 – 9:00 
FN Motol, dosp� lá � ást, uzel D, -1. patro 224 439 263 
libuse.smolikova@lfmotol.cuni.cz  224 439 260 – sekretariát 
kliniky – vzkazy 
 
Jana Šimoní � ková      PO – PÁ 7:30 – 8:00 
FN Motol, d� tská � ást, uzel D, - 1. patro  224 435 557 
janasimonickova@centrum.cz 
 
Marek Lekeš, DiS.   PO – PÁ 7:00 - 8:00  

a 12:00 – 13:00 
Lekes.marek@seznam.cz   224 439 249 
FN Motol, dosp� lá � ást, uzel D, -1. patro   
 
 
Bc. Kristýna Trávní � ková   PO – PÁ 7:00 - 8:00  

a 12:00 – 13:00 
Ktravnickova@centrum.cz   224 439 249 
FN Motol, dosp� lá � ást, uzel D, -1. patro 
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ANTROPOLOGIE 
 
RNDr. Daniela Zemková, CSc.    224 432 260 
 
 
GENETIKA 
 
Ústav biologie a léka�ské genetiky 
 
Prof. MUDr. Milan Macek, Jr., DrSc.   224 433 501, 
milan.macek@lfmotol.cuni.cz   fax: 224 433 520 
 
 
MUDr. Tereza Piská � ková    224 433 528 
tereza.piskackova@fnmotol.cz 
 
MUDr.  Andrea Holubová   224 433 528 
andrea.holubova@fnmotol.cz 
 
 
NUTRI� NÍ TERAPEUTKA  
 
Bo�ena Tomášková     224 431 915 
distomaskova@email.cz  
 
 
PSYCHOLOG 
 
Mgr. Helena Chladová 
v Klubu CF v ÚT odpo, ST a � T celý den 776 899 257 
 
Mgr. Pavla Hodková    
v Klubu CF v PO, � T odpo a PÁ  776 839 257 
psycholozka@cfklub.cz 
 
 
SOCIÁLNÍ PRACOVNÍCI FNM  
 
pediatrie: Mgr. Alice Picková  
alice.pickova@volny.cz    224 431 177 
v budov�  �editelství, v p�ízemí vpravo 
 
pneumologie: Václav Je�ek, Dis.   224 431 178 
v.jezek@fnmotol.cz  
v budov�  Centra zrakových vad, pavilon 16 
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ÚSTAV SÉR A O� KOVACÍCH LÁTEK (ÚSOL)  224 433 810 
konzultace o o� kování 
 
 
POTNÍ TESTY 
sestra Eva Kinclová     224 432 272 
K potnímu testu je t�eba mít doporu� ení. 
 
 
SERVIS A NÁHRADNÍ DÍLY K INHALÁTOR � M PARI 
 
MR DIAGNOSTIC 
MR Diagnostic s.r.o. 
P.O.Box 61 
356 01 Sokolov 
www.mr-diagnostic.cz 
 
objednávky: 
Zdena � erná      245 005 648 
cerna@mr-diagnostic.cz   fax: 226 015 394 
 
servis:       
Lubomír Boukal    222 742 022 
servis@mr-diagnostic.cz   774 136 620 
 
 
 
SAPRO – ZDRAVOTNICKÁ TECHNIKA      
Sapro s.r.o. 
Mírové nám� stí 18 
400 01 Ústí nad Labem 
www.sapro-zt.cz/ 
 
objednávky, servis: 
info@sapro-zt.cz   475 220 774  

 475 201 054  
 

 
Firma Sapro neprodává inhalátor eFlow a jeho sou � ásti! 
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ORDINA� NÍ HODINY CF CENTRA FN MOTOL 
 

Fakultní nemocnice Motol  
 

Ambulance pro d � ti a dorost (CF centrum)  
 
Ambulance se nachází v prostoru parkovišt�  p�ed d� tskou � ástí FN Motol. 
Vchod do ambulance je pod schody, které vedou od parkovišt�  do dvorany 
s lékárnou a obchody. 
 
sestra Kate� ina Austová      tel: 224 432 227 
katkaaustova@centrum.cz 
 
MUDr. Veronika Skalická 
MUDr. Jana Bartošová (Po, Út a liché týdny ve St) 
MUDr. Tereza Ku � erová 
 
Se �ádostí o p �edepsání stálých lék�  a pro objednání na kontrolu volejte: 
PO–PÁ: 7:30-15:30. 
 
Sd� lení výsledk�  volejte ráno s. Katce, p�edejte jí na sebe kontakt a léka� 
Vám po ordina� ních hodinách zavolá a sd� lí Vám výsledky. 
 
 

Prosíme o respektování aktuální kolonizace ! ! ! 
 
 
Pond� lí: 
bez kolonizace    
 
Úterý:  
bez kolonizace   

 
St�eda:  
s pseudomonádou    
 
� tvrtek: 
s pseudomonádou 
 
Pátek: 
s B. cepácií 
 
 

páte � ní kontroly probíhají na ambulanci revmatologie, v p� ízemí uzel D ! ! ! 
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ORDINA� NÍ HODINY CF CENTRA FN MOTOL 
 

Fakultní nemocnice Motol  
 
Ambulance pro dosp � lé (Pneumologická klinika 2. LF UK a FN Motol)  
 
Ambulance se nachází v hn� dé budov�  (TRN). 
 
sestra Bo�ena Mottlová    tel.: 224 436 664 
cf.trn.fnm@seznam.cz 
 
MUDr. Libor Fila 
 
Se �ádostí o p �edepsání stálých lék�  a pro objednání na kontrolu volejte: 
PO–PÁ: 9:00-14:00. 
 

Prosíme o respektování aktuální kolonizace ! ! ! 
 

K ambulantním kontrolám p � inést sputum a filtr na spirometrii ! ! ! 
 
Úterý: ambulance � . 6 
s B. cepacií gv 2 a 4      po dohod�  
 
St�eda: ambulance � . 8 
bez kolonizace (lichý týden)      9:30 – 12:00 
s pseudomonádou (sudý týden)     9:30 – 12:00 
 
� tvrtek: ambulance � . 6 
s B. cepacií gv 3B, p � íp. MRSA    po dohod�  
  
Pátek: ambulance � . 6 
s B. cepacií gv 3A       10:00 – 13:00 
 
 
Hospitalizace v budov �  TRN, pavilon 21:  
 
Standardní odd� lení  
 
bez kolonizace B. cepacia:      s kolonizací B. cepacia:  
2. stanice ve 3. pat�e      1. stanice ve 3. pat�e 
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Hlavní ú � et Klubu CF :    1921101329 / 0800 

 
Ro� ní p�ísp� vek 300,- K�  se hradí klubovou slo�enkou na ú � et Klubu CF.  
Osobní údaje slou�í výhradn �  k pot�ebám klubu ( evidence � len� , 
organiza� ní zále�itosti atd. ). P � ihlášky a p�ípadné zm� ny v osobních 
údajích zasílejte na adresu Klubu CF: 
Kancelá �  Klubu CF, Tereza Tesa �ová, Kudrnova 22/95, 150 06, Praha 5. 
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