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UVODNI SLOVO

Dobry den,

jsem nova redaktorka zpravodaje a tak jsem si ikala, e by bylo pot eba
napsat n jaké Gvodni slovo. P edstavit se? Na to je snad asu dost, ale
napadlo m n co jiného, co mi lei ji delSi dobu na srdci, 0 em u delSi
dobu p emyslim a touto formou bych se o to s Vami pod lila a snad se i
aste n p edstavila.
Vite, posledni dobou se okolo sebe hodn rozhliim a asto p emyslim o
svém ivot . To z nas ob as asi ka dy. Za posledni m sice se m | ivot
hodn zm nil. Tolik zm n a ne ekanych zvrat jsem snad jest nikdy v
ivot nezaila.
Tento rok jsem ztratila bratra, byla to velkd ivotni rana. V ivot by m
nenapadlo, e p ijdu o n kterého ze svych ti sourozenc . Prost nikdy
jsem na to nemyslela.
Pak, snad z toho Soku, jako by se mi otev ely o i a ja vSe, co bylo do té
doby, vid la jinak, snad jasn ji a za ala o v cech, celkov o0 ivot
p emyslet jinak. V ci nabraly rychly spad. RozeSla jsem se se svou snad
ivotni laskou, byla bez prace a citila jsem, e mu sim vSe d lat jinak.
Jene n co bylo stale stejné a tdhlo m to po &d k zemi. Asi neni t ké
uhodnout, co to bylo. A jsem cht la po &d n co m nit a n kam se hnala,
ton com brzdi. Je to CF. VSichni vime, e ivot je i bezta kt ky, kady
ma sva trapeni a problémy, ale my i naSi blizci si tAhneme navic tuhle
potv rku.
Proto bych cht la Vam vSem ici: Nebojte se ivota! Neschovavejte se
doma! Bojujte s Ni! A neztracejte silu ani nad ji. | ja se s ni peru a ob as
m maji jini lidé za blazna. Stdle se snaim znova a znova za inat a ta
potvora se stéle hlasi k ivotu. Ale my se nedame a jednoho dne ji dame
Co proto!
Vite, na za atku minulého roku jsem citila, e tento rok bude pIny zm n.
Blahov jsem myslela, e jent ch dobrych a p ifjemnych. Dnes u vim, e
m ne ekaly jen krasné v ci, ale i slzy a pla . Te kdy piSu tohle Gvodni
slovo, se u sm ju at Sim se na dalSi zm ny. A tak doufam, e i Vam
t eba tato slova p inesou n jakou p ijemnou zm nu, i kdyby jen maly
usm vnatva i

Tak vSichni piln  bojujte a nepropadejte zoufalstvi, panice i jinym
chmuram. A hlavn nezapominejte na ism v, pak jde viechno lip.

S dsm vem natva i Vas zdravi

Markéta Ku erova
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CF NA PNEUMOLOGICKE KLINICE FN MOTOL
V ROCE 2009

Vroce 2009 pokra ovala prace dosp Ié a&sti CF centra Praha na
Pneumologické klinice UK 2. LF a FN Motol podobn jako v p edchozich
letech. K pokrok m zasadniho vyznamu v pé i o pacienty vtomto roce
nedoSlo. Zminit je vSak t eba ziskani klinické studie s velmi nad jnym
lékem cilenym na mutaci CFTR genu G551D (provizorni nazev Vertex
770), ktera ve spolupraci s Pediatrickou klinikou (dr. D evinek) na naSem
pracovisti probiha od listopadu 2009 a které se G astni ty i pacienti.

V uvedeném roce zem elo Sest naSich nemocnych (ti s kolonizaci
Burkholderia cenocepacia, jedna na ekaci listin plicni transplantace a
dv po plicni transplantaci). Do pé e jsme p evzali 12 pacient (z toho 5
zd tské asti CF centra Praha) a 5 nemocnych jsme p edali na
mimopra sk& pracovist . Jeden pacient Usp Sn podstoupil transplantaci
plicadalSitijsou na ekaci listin .

K 31.12.2009 jsme m li v pé i celkem 110 pacient (z toho 13 ve sdilené
pé i s mimopraskymi poradnami a transplanta ni ambulanci Il
chirurgické kliniky) v pr m rmém v ku 27,6 roku (rozmezi 19,4-52,4 roku).
Bohu el, 7 pacient si za cely rok v bec nenasSlo as k ndm na ambulanci

p ijit.

Bohu el byla mezi naSimi pacienty nov zjiSt na bakterialni kolonizace
Pseudomonas aeruginosa ve tech a B. multivorans (genomovar 2
komplexu B. cepacia) v jednom p ipad . Eradika ni 1é ba P. aeruginosa
byla u dvou nemocnych Usp Sna. Celkem bylo 42 (38,2 %) pacient
kolonizovano komplexem B. cepacia a dalSich 35 (31,8 %) P. aeruginosa.
Incidence (k 31.12.) kolonizace epidemickym kmenem ST-32 B.
cenocepacia od roku 2003 nadale klesala, a to z 48,1 % na sou ashych
29,1 %.

Pokra ovala i spoluprace s Klubem nemocnych CF. Prakticky trvale jsem
v kontaktu s Terezou Tesa ovou, eSime spole n problémy tak, jak je
p indSeji vSedni dny, p edevSim v psychosocialni sfé e pé e o nemocné.
Z0 ast uji se semind CF centra a podilel jsem se rovn na po adani
XV. Kongresu eské a Slovenské pneumologické a ftizologické spole nosti
v Praze v ervnu 2009.

Problematiku CF jsem jako hlavni autor i spoluautor zpracoval ve 2
sd lenich v eskych periodicich (p ehledny lanek shrnujici 20 let pé e o
dosp lé pacienty CF v eské republice a prace tykajici se kondenzatu
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vydechovaného vzduchu u CF), dale v 7 p ednaSkach a 2 posterovych
sd lenich (na kongresu ECFS v Brestu).

Co se ty e vminulosti avizované snahy vytvo it samostatné | kové
odd leni pro dosp Ié CF nemocné v nevyuitych prostorach budovy
pneumologické Kkliniky (ji vroce 2001, dr. Stachova), pokra ujeme
vzhledem k prioritni rekonstrukci d tského monobloku v pé i v dostupnych
prostorach. Konkrétn jde o 1. stanici (28 | ek), JIP 1 (4 | ka) a
ambulanci . 6 (patek 9:30-13:30; po dohod i Utery a tvrtek) pro nemocné
s kolonizaci komplexem B. cepacia a o 2. stanici (181 ek), JIP2 (61 ek)
a ambulanci . 8 (st eda 9:30-12:30; po dohod i pond Ii) pro nemocné bez
kolonizace komplexem B. cepacia.

Diky dohod s editelstvim nemocnice nebyly ani v tomto roce uplat ovany
restriktivni opat eni tykajici se limit na p edepisovani velmi drahych lék
(Pulmozyme, TOBI a Bramitob). Tato situace se vSak po 1.1.2010 bohu el
zm nila.

MUDr. Libor Fila
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SLOVENSKA CF KONFERENCE

Osma slovenskd CF konference se konala ve dnech 23.-24. dubna ve
fakultni nemocnici F.D. Roosevelta v Banské Bystrici pod zastitou ministra
zdravotnictvi MUDr. Richarda RaSiho za U asti 97 U astnik .

Organizovala ji Slovenska Asociace Cystické Fibrézy, DFNsP Banska
Bystrica - Centrum CF pro d ti, FNsP F.D.Rosevelta, Banska Bystrica,
OPaF - Centrum CF pro dosp lé, PROGRESS CA, s.r.o. a Slovenska
Iéka ska spole nost.

Dr. St pankova, ktera byla hlavnim organizatorem, pozvala na konferenci
také pracovniky z R. Bohu el akce probihala sou asn s adou jinych
setkani, tak e se nemohl zG astnit ani dr. D evinek, ani prof. Macek, dr.
Fila a dalsi. Nakonec jsem tedy jela j4 a dr. Melter z motolské
mikrobiologie.

Rok 2010 je rokem Fryderyka Chopina. Proto e se sta le vedou spory o to,
zda bylo jeho plicni onemocn ni podmin no tuberkul6zou event. dalSimi
nemocemi i cystickou fibr6zou, po adala mne dr. St pankova, abych o
tom n co ekla. Ud lala jsem to rdda, u v minulosti jsem na tuhle
problematiku narazila. Bohu el ale u asi nikdo ner ozhodne, jak to opravdu
bylo. Chopin trp 1t kym onemocn nim dychacich cest a plic, opakovan

vykaslaval krev, byl dusny a v 37 letech zem el. M | i zaivaci obti e,

nesnasel tu na jidla, m | h lkovité kon etiny, p i vySce 170 kg va il asi 48
kg, m | soudkovity hrudnik, nem | v8ak pali kovité prsty. Byla provedena
pitva, jeji protokol se ztratil, ale vi se, e pit vajici Iéka ekl Chopinov

sest e, e takové zm ny jeSt nevid | a na tuberkul6zu, za kterou byla v té
dob vSechna plicni onemocn ni pokladana, to nevypadalo. Chopinova
sestra p evezla hudebnikovo srdce do VarSavy (Gdajn ve sklenici
s ko akem zabalené v pradle), proto e on si velice p al byt pochovan ve
své vlasti, co z politickych d vod nebylo moné. Srdce je zazd no v pili i
chrdmu Sv. Kie ve VarSav . Kdy se za alo uvaovat o tom, e by

podstatou nemoci mohla byt CF, snaili se velice po Isti kolegové o to, aby
bylo srdce podrobeno molekularn genetickému vySet eni. Celonarodni
debatu ukon ilo vS8ak zamitavé rozhodnuti ministerstva kultury a jedno ze
zd vodn ni zn lo, e ,s narodni relikvii se musi zachazet pat i nym
zp sobem”.

Hlavnim tématem konference byl registr nemocnych. Obecn se uznava,
e registry — a narodni nebo nadnarodni — jsou nesmirn uite né. Slou i
k vypracovani standard nejlepsSi strategie 1€ eni, U innosti diagnostickych
metod i kvality 16 ebné pé e, informuji o vyskytu infekci i komplikaci.
Pomoci registr Ize zji$ ovat faktory ovliv ujici progn6zu a porovnavat stav
pacient vr znych zemich p ir zné strategii 1€ by.
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Slovensti Iéka i za azovali p vodn do registru i tzv. na CF vazana
onemocn ni. Kt m se adi nemocni, kte i maji n které, ne p iliS vyjad ené
p iznaky CF, jednu mutaci a pouze hrani ni koncentraci chlorid v potu.
Podle sm rnic Evropské spole nosti CF i Americké nadace pro CF se v3ak
tito pacienti do registru neza azuji, jen se dale sleduji a lIé i pouze tehdy,
maji-li problémy. To byl d vod, pro se Udaje slovenského registru
v minulosti vyrazn liSily od dat zve ej ovanych jinde ve sv t . Zarove

byly na Slovensku problémy s financovanim molekularn genetického
vySet eni a podle mého nazoru i s provad nim potnich test . Slovensti
kolegové nyni pijali obecn uznavana kriteria. Vyplynulo z toho, e na
Slovensku je t. . 285 pacient s klasickou formou CF a 158 na CF
vazanych onemocn ni, kterd CF centra dale sleduji. Maji 56 r znych
mutaci, z toho 6, které dosud nebyly popsany.

Ja jsem referovala o naSich zkuSenostech se sledovanim dat. V naSem
registru bylot sn p ed konferenci 566 nemocnych, z nich je 41% starSich
ne 18 let (2,8 % nad 40 let). V tSina ma nej ast jSi mutaci F508del, jen u
necelych 2 % nemocnych mutace nezname. Z rozboru dat vyplynulo, jak
dosp lych nemocnych p ibyva i jak se zlepSuje stav naSich nemocnych.
Mohli jsme objektivn dokumentovat i velmi p iznivy G inek modernich
metod fyzioterapie, p edevSim respira niho handlingu, ktery nasi
fyzioterapeuti zavad ji u vSech novorozenc .

Druhym tématem konference byla Koncepce pé e o nemocné s CF na
Slovensku. Slovensti kolegové vychazeji ze standard publikovanych
Evropskou CF spole nosti v Journal of Cystic fibrosis vroce 2005
("Standards of care for patients with cystic fibrosis: a European consensus"”
autory Eitan Kerem, Steven Conway, Stuart Elborn, Harry Heijerman).
Peloili je stejin jako my a p eklad publikovali v ervencovém isle
asopisu INFO CF . 16 z roku 2006: Material p izp sobili podminkam na
Slovensku a p edloili MZ. Material proSel p ipominkovym izenim 23
odbornych spole nosti, které m ly 117 p ipominek. Proto se pracovnici
vSech slovenskych center dohovo ili se zastupci MZ SR, e hlavni odbornik
na d tskou pneumologii a ftizeologii doc. MUDr. Martin Brezina vypracuje
novou verzi dokumentu. To se stalo v lednu 2009 a od té doby probihaji
dalsi p ipominkova izeni. Na konferenci v BB vystoupil zastupce MZ SR
MUDr. Marian Zbon &k a informoval stejn jako doc. Brezina o sou asném
stavu dokumentu, jeho uzakon ni se stane zakladnim legislativnim
kamenem pro vybudovani kvalitni pé e o nemocné s CF na evropské
arovni.

Na konferenci byla zmin na i skute nost, e 8. ervna 2009 bylo p ijato
doporu eni Rady Evropy o evropském postupu v oblasti vzacnych
onemocn ni, které zavazuje evropské zem k vytva eni center pro vzacna
onemocn ni, mezi kterd pati i CF. Jsou to choroby, jejich vyskyt neni

s

vysSine 5 na 10 000 osob. Centra maji byt z izena od konce roku 2013.
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Na Slovensku je Ié ba cystické fibrézy centralizovana podle region a
zabezpe uje ji 6 center (3 pro d ti, 3 pro dosp lé) v nemocnicich
v Bratislav , Banské Bystrici a v KoSicich. Ve vSech centrech pracuji I1éka i
s dostate nymi zkuSenostmi a porovnatelnymi vysledky |é by. V Bratislav
se 0 nemocné staraji 2 pediat i a 2 pneumologové. VSechna centra vSak
nespl uji kriteria, ktera doporu uje evropsky konsensus.
Screening CF provad ji na Slovensku od Gnora 2009. Do prosince 2009
vySet ili 53 128 novorozenc a odkryli 7 CF. Spolu s pilotni studii zachytili
12 CF. Jejich metoda se pon kud li§i od naSi. U pozitivnich hodnot
imunoreaktivniho trypsinogenu v suché kapce krve (IRT) nevySet uji
molekularni genetiku jako my, ale opakuji vySet eni IRT; je-li pozitivni,
provad ji potni test a molekularn genetické vySet eni je za azeno a u
pozitivnich potnich test . Diagnézu jsou schopni nahlasit pr m m do
22,85 dne ivota. Vzhledem ktomu, e potni test ne provad ji ihned
Z obavy, e by neziskali dostate né mno stvi potu, stava se vSak pom rn
asto, e dit ma klinické projevy div, ne je rodina informovana o
pozitivit screeningu. Zajimavé je i zjiSt ni, e romsSti novorozenci maji
vySSi hodnoty IRT, ani by to znamenalo, e maji CF .
Krasn obrazky vybavenou a velice p ehlednou p ednasku o vitaminech
m la doc. Volekova z BB. Zd raz ovala Ulohu vitamin pro metabolismus
a oxidativni stres (hl. vitaminu E, ktery u sepsi doporu uje podavat i.v.),
Ulohu D vitaminu v boji s depresi a Unavnosti, vyznam K vitaminu. V
gravidit doporu uje podavat kyselinu listovou.
Moc hezkou p ednasku o vyiv m la dr. SvekuSova z Kosic. Je na vy iv
zainteresovana, neb ma dit s t mito problémy (nikoli CF). Provadi i
bioimpedan ni analyzu. Jidelni ek sbird 4 dny a hodnoti softwarem
Alimenta.
Odpadla ada p ednaSek, nap . o gravidit . V Bratislav maji dv eny,
které porodily, ale dr. Remis, ktery o tom m | mluvit, nep ijel. Odpadla i
americkd p ednaska o vitaminech bohatych na antioxidanty, protoe
islandsk& sopka zabranila autor m p ilet t.
Sekci o novinkach v mikrobiologii p edsedal dr. Melter z motolské
mikrobiologie, ktery m | velmi zajimavou p ednasku o trpasli ich
stafylokocich a jediny poster o mukdznich isolatech Pseudomonas
aeruginosa. O uskalich mikrobiologické diagnostiky mluvila dr. Feketova
z Kosic.
O kasli jako p iznaku CF p ednéaSela prof. Horlenko z U horodu, o novych
lécich a studiich prof. Klingman z Belgie. Instruktivnhi p ednasku
o pankreatické insuficienci p ednesl dr. Taka z Banské Bystrice.
Dr. Katarina St pankova a dr. Branko Taka napsali zpravu o konferenci
do Zdravotnickych novin a dovolili, abych n které &sti jejich lanku uila.
D kuji jim za pomoc.

doc. MUDr. V ra Véavrova, DrSc.
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HLAVNI PRAVIDLA HYGIENICKEHO RE IMU V CF
CENTRECH | MIMO N

Princip izola niho re imu v centrech CF:

adny pacient s CF by se nem | setkat s druhym pacientem s CF.
D vodem je mo né riziko p enosu infekce.

Zvlast rizikové je setkani dvou pacient s odliSnym
mikrobiologickym nalezem. Proto existuji t i zakladni skupiny
pacient , které od sebe izolujeme absolutn :

pacienti bez infekce (nekolonizovani), p ip. s infekci zlatym
stafylokokem

pacienti s infekci Pseudomonas aeruginosa

pacienti s infekci Burkholderia cepacia

Pro ka dou skupinu je vyhrazen ur ity den v ambulanci. Takté je
pro ka dou skupinu vyhrazeno ur ité | kové odd leni.

Je velmi vhodné, aby se pacient/rodi seznamil s poslednim
dostupnym mikrobiologickym vysledkem a tento nalez hlasil

sest i ce p i objednavani do ambulance ina jina vySet eni.

Ambulantni kontrola v centrech CF:

Pacienti i rodinni p isluSnici by si m li dezinfikovat ruce po p ichodu
do ambulance i p i odchodu z ni

V ekarn p ed CF ambulanciip ed jinou vySet ovnou by m |
pacient nosit rousku, je-li zde p itomen jiny pacient (obecn vSak
doporu ujeme nosit rousku hned od okam iku vstupu do budov y
nemocnice)

Dva pacienti s CF by m li od sebe udr ovat vzdalenost alespo 1
metru

Pokud pacient odkaSlava, m | by pou it papirové ubrousky i
kapesni ky a po pou iti je hned vyhodit; pacient by sim | poté
Znovu umyt ruce

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

umyje si ruce a pou ije dezinfekci

nevyhledava kontakt s dalS§im CF pacientem

nasadi si rousku, pokud odchazi na jakékoli vySet eni mimo

odd leni, kde jsou p itomni jini pacienti (obecn doporu ujeme si
rousku nasadit v dy)

10 prosinec 2010



Doporu eni pro domacnost:
- aplikovat na noc desinfek ni prost edek do odpadu umyvadel, vany

(Savo, Domestos, chloramin)
asto si myt ruce (Ize pou ivat antibakterialni mydl a)

pacient by m | p ed splachnutim WC dat dol viko zachodové misy
asto m nit houbi ky k myti nadobi

pozor na odstatou vodu (vazy, de$ ova voda, odpa ova e u topeni)

okam it sanovat vlhk& mista, kde se tvo i plise

Pé e oinhalator:
po pou iti 0 istit od zbytk sekret a dalSich ne istot d ive, ne na
pom cce zaschnou
dezinfikovat ve vrouci vod po dobu 5 minut (je-li povoleno
vyrobcem), destilovana voda na oplach je nedosta ujici
nechat oschnout na vzduchu i vyfénovat
podrobny postup St ni a dezinfekce inhalatoru a pom cek pro
dechovou rehabilitaci je uveden ve zvlastnim lanku v tomto
Zpravodaji

Nevhodna mista k pobytu, nevhodné aktivity:
stavenist
sauny (spa centra)
vi ivky (spa centra)
koupani v p irodnich nadr ich, rybnicich, slepych ramenech ek
(tekouci eka nep edstavuje problém, stejn tak je bez problému
isté mo e)
ve ejné sprchy (bazény jsou dostate n chlorované, tedy v po adku)
sekani travy
zahradni eni

Pokud je vice CF pacient v jedné rodin
nem li by sdilet pom cky, které se dostavaji do kontaktu s Gsty i
nosem (karta ek na zuby, neomyté nadobi, inhalator)
pokud ne iji v jedné domacnosti, je Iépe se vyvaro vat jejich Uzkému
kontaktu (nepodavat si ruce, byt od sebe na vzdalenost alespo 1
metru)

Pokud je vice CF pacient v jedné Skole:
Pacienti by se m li vyvarovat dochazeni do stejné t idy

MUDr. Pavel D evinek
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PE E O INHALATOR A POM CKY K DECHOVE
FYZIOTERAPII

INHALATOR PARI BOY, PARI MASTER A PARI EFLOW RAPID

TIP pro inhalovani: Le i-li zapnuty inhalator na podlaze, dostavaji se do
n j snadno ne istoty z podlahy (prach, vlasy). Doporu ujeme jej proto mit
polo eny rad ji na vyvySeném mist (nap . na stole).

ist_ni: P istroj je mo né otirat vihkou ut rkou (voda, myci prost edek i
roztok Sava). Do p istroje i k elektrickym kontakt m se nesmi dostat
adna tekutina!
Vym na filtru:  u kompresorovych inhalator Pari Boy a Pari Master: Filtr
se doporu uje filtr m nit jednou ro n . Inhalator eFlow filtr neobsahuije.
TIP jak zajistit rychlé a pravidelné se  izeni kompresorovych inhalator
Pari Boy a Pari Master iopravu vSecht ityp inhalator (v .eFlow):
Pi lenské sch zi Klubu (jednou ro n v dubnu v arealu FN Motol) jsou
p itomni servisni technici firmy MR Diagnostic. M ete s sebou p ivézt
inhalator, rano jej odevzdate a po dopolednim programu si jej vyzvednete
vy iSt ny a se izeny, pipadn opraveny. M ete si zde také dokoupit
pot ebné nahradni dily. Servisem kompresorovych inhalator sem eop t
zrychlit doba inhalace, revizi se u nich doporu uje provést jednouro n .

NEBULIZATOR
Po kadém pouiti (tj. po kadé inhalaci) se nebuli zator isti. Minimaln
jednou denn se dezinfikuje. Pokud inhalujete postupn vice lék za
sebou, sta i nebulizator mezi jednotlivymi inhalacemi vyplachnout od
zbytku inhala ni latky.

iSt_ni:

1. Rozmontovat nebulizator na jednotlivé asti podle navodu.

2. Vy istit od zbytk Iék a ne istot: D kladn omyt pod teplou vodou
zvodovodu, mono pouit i prost edek na nadobi (a dobe
oplachnout). U nebulizatoru eFlow nesahejte na kovovy sted
membrany, membrana nesmi byt mechanicky iSt na adnym
p edm tem.

3. Vysusit ipokra ovat dezinfekci.
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Dezinfekce:

1.A: Vlote asti nebulizatoru do ,parniho sterilizatoru** a podle pokyn
vyrobce je vydezinfikujte (doba sterilizace cca 15 minut). Vyrobci
doporu uji pou it destilovanou vodu.

Nebo
1.B: Vlote asti nebulizatoru do vrouci vody a ,va te* po dobu min. 5
minut. Dbejte, aby horké dno nadoby nezp sobilo poSkozeni vlo enych
sou astek. Vyrobce PARI doporu uje podle stavu vody pou it
odvapn nou nebo destilovanou vodu.

Nebo
2. Nebulizator Ize dezinfikovat také aldehydovymi isticimi a
dezinfek nimi prost edky. Je-li v navodu k dezinfekci poslednim
krokem oplachnuti vodou, pouijte vdy p eva enou nebo sterilni vodu
(voda z kohoutku i destilovana voda neni vhodna kv li moné
kontaminaci bakteriemi).

SuSeni: M ete pouit fén, vytdhnout &sti nebulizatoru horké (rychleji

oschnou) nebo asti po adn oklepejte, aby dob e oschly.

Ulo eni:_ Zabalte nebulizator do isté tkaniny neuvol ujici vidkna nebo do
isté nadoby k tomu ur ené a ulo te na suchém nepraSném mist

Vyrobce doporu uje nebulizator vym nit nejpozd ji po dvou letech, ale
dodava, e jej Ize vysterilizovat a 300x. Tryska u nebulizatoru Pari LL se
doporu uje m nit jednouro n .

M KKA MASKA
iSt_ni:
D kladn omyt pod teplou vodou z vodovodu, mo no pouit i p rost edek
na nadobi (a dob e oplachnout)
Dezinfekce:

V navodech je uvedeno, e sterilizace masky neni mo na.
Tj. dezinfekci maska nemusi vydr et (teplota okolo 100°C a vice).

O jinych typech dezinfekce (zastudena) se v navodec  h nepiSe.
Jak masku dezinfikujete Vy? NapiSte ndm své zkuSeno  sti.

MEMBRANA INHALATORU EFLOW

ist_ni usazenin na membran ___pomoci ,easy care* (= istici pom cky
k tomu ur ené) zp tnym vyplachem:

iSt ni usazenin na membran nenahrazuje ist ni pomoci vody (od
zbytk 1€k ) nebo dezinfekci (od bakterii)! Toto iS5t ni pomaha zkratit dobu
ji_ prodlou ené inhalace mechanickym vyplachem zane senych otvor
v membran .

etnost pou ivani: Maximaln  2x tydn , rad ji vSak max. jednou tydn a
mén asto. Jedna membrana m e byt takto vy St na max. 25x. ast jSi
pou ivani toti m e naopak membranu opot ebovavat.
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Jednotlivé kroky pé e o membranu p i pouiti zp tného vyplachu:

iSt_ni (viz vySe)
1. Zp tny vyplach pomoci easycare
2. Dezinfekce (viz vySe)

Postup zp tného vyplachu:

1. Vlote membranudo isti ky.

2. Pipojte isti ku na eFlow kabelem (stejny kabel, kterym se
p ipojuje k eFlow nebulizator).

3. Nalijte do nalevky isti ky 5 ml fyziologického roztoku.

4. Spus te zp tny vyplach zapnutim inhalatoru. Doba pr toku 5 ml je
min. 10 minut.

5. eFlow se na konci sam vypne (stejn jako p i inhalaci). Pokud se
v nélevce nachazi jest kapalina, spus te znovu.

6. Odpojte kabel, vyjm te membranu.

7. Pokra ujte dezinfekci membrany. isti ku omyjte teplou vodou a
mycim prost edkem, d kladn osuSte a ulote na istém suchém
mist .

P IPOJOVACI HADICE

Po ka dé inhalaci odpojte od hadice nebulizator a n echte inhalator zapnuty
tak dlouho, dokud se proudem vzduchu neodstrani p ipadna sraena
vlhkost.

Vyrobce doporu uje hadici vym nit jednouro n .

ODSAVA KA MINIASPIR T (Cheirén)

ist_ni:
Jednotlivé dily oplachn te pod tekouci vodou. Samotny p istroj ot ete
vihkou ut rkou.
Dezinfekce:
K dezinfekci pou ijte chemické dezinfek ni prost edky na béazi aktivniho
chléru, postupujte podle navodu uvedeného na dezinfekci. Je-li v navodu
k dezinfekci poslednim krokem oplachnuti vodou, pou ijte vdy p eva enou
nebo sterilni vodu (voda z kohoutku i destilovana voda neni vhodna kv i
mo né kontaminaci bakteriemi).
Odséavaci kanyla (cévka CNO1 nebo CV01) sloui pouze pro
jednorazové pou iti a po pou iti se vyhazuje!
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FLUTTER
i5t_ni: Rozebrat (odSroubovat vi ko, vyndat kuli ku), omyt v teplé vod (s
mydlem), oplachnout, vysusit, slo it.
Dezinfekce:
1.A: Vlote asti flutteru do ,parniho sterilizatoru* a podle pokyn
vyrobce je vydezinfikujte (doba sterilizace cca 15 minut). Vyrobci
doporu uji pou it destilovanou vodu.
Nebo
1.B: Vlote asti flutteru do vrouci vody a ,va te“ po dobu min. 5 minut.
Dbejte, aby horké dno nadoby nezp sobilo poSkozeni vlio enych asti.
Nebo
2: Vlote asti flutteru do roztoku s dezinfekci (nelze pou it chlorové
dezinfek ni prost edky!) a nechte p sobit po dobu, jak& je uvedena
v p ibalovém letaku/pokynech u dezinfekce. Je-li v navodu k dezinfekci
poslednim krokem oplachnuti vodou, pouijte vdy p eva enou nebo
sterilni vodu (voda z kohoutku i destilovana voda neni vhodna kv li
mo né kontaminaci bakteriemi).

ACAPELLA CHOICE
iSt_ni: Rozebrat, omyt v teplé vod (s mydlem nebo prost edkem na
nadobi), vysusit.
Dezinfekce:
1.A: Vlote asti nebulizatoru do ,parniho sterilizatoru** a podle pokyn
vyrobce je vydezinfikujte (doba sterilizace cca 15 minut). Vyrobci
doporu uji pou it destilovanou vodu.
Nebo
1.B: Vlote asti acapelly do vrouci vody a ,va te* po dobu min. 5
minut. Dbejte, aby horké dno nadoby nezp sobilo poSkozeni vlo enych
sou astek. Vyrobce SmithsMedical ASD doporu uje pou it
odvapn nou (p eva enou) nebo destilovanou vodu.
Nebo
2. Nebulizator Ize  dezinfikovat také  alkoholem  (70%
izopropylalkoholem) nebo glutaraldehydem. Nevhodné je pouiti
b licich prost edk . Je-li vnavodu k dezinfekci poslednim krokem
oplachnuti vodou, pouijte vdy p eva enou nebo sterilni vodu (voda
z kohoutku i destilovana voda neni vhodna kv li mo né kontaminaci
bakteriemi).
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* ELEKTRICKY PARNI STERILIZATOR

Je ur en ke sterilizaci kojeneckych lahvi a dalSich pot eb pro malé d ti
nebo pot eb v domacnosti. Firma Pari doporu uje Vaporisator firmy NUK
nebo firmy Petra (které jsou mona obtin  sehnatelné na eském trhu).
Na naSem trhu jsou i jiné zna ky sterilizator (AVENT, Chicco a dalsi
firmy), vSechny jsou vhodné. Sta i jakykoli mensi, cena se pohybuje od cca
600,- K do n kolika tisic. Do sterilizatoru date vSechny sou asti
nebulizatoru, flutter i acapellu, vodu ( asto podle navodu odvapn nou
nebo rovnou destilovanou) p istroj pouze zapnete a 0 vic se nestarate.
Doba sterilizace je cca 15 minut. Vyhodou je jednoducha obsluha,
bezpe nost. Obsluhu zvladne i v tSi dit a také vSe, co do sterilizatoru
vlo ite, zn j s jistotou také v po adku vyndate!

Sterilizator existuje také ve verzi do mikrovinné trouby. Ty nelze obecn

doporu it, proto e ne ka da mikrovinna trouba ma dostate ny vykon na
provedeni sterilizace. DalSi nevyhodou je, e na ce stach ne v dy najdete
kuchy vybavenou mikrovinkou a vnit ni rozm r trub je r zny a sterilizator
se nemusi do vSech vejit. Také do n j nesmi byt vio ena membrana
inhalatoru eFlow a kovové sou asti acapelly.

Tento lanek nenahrazuje navody k pou iti konkrétnich p istroj i jejich
sou asti!

Kompletni navody k jednotlivym inhalator m, nebulizator m i pom ckam
k fyzioterapii jsou sou asti kadého nov zakoupeného vyrobku.
K dispozici jsou také v Klubu a v budoucnu budou ke sta eni na webovych
strankach Klubu.

Rozdily v doporu enich firmou Pari a v doporu enich CF centra FN Motol:

Doba dezinfekce posta i 5 minut (misto uvedenych 15 minut).
Dezinfekci sta i provad t jednou denn .

Tereza Tesa ova
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VLIV AEROBNIHO TRENINKU A RESPIRA NI
FYZIOTERAPIE NA FUNKCE PLIC U PACIENT SCF

Co si p edstavit pod pojmem aerobni trénink? Jako aerobni trénink
ozna ujeme cvi eni, ktera stimuluji innost srdce a plic, a to po dobu, ktera
je dostate n dlouha na to, aby innost pinesla p iznivé G inky pro
organismus. Podstatou je dosahnout takové intenzity cvi eni, ktera by se
co nejvice bliila hodnot maximalniho mnostvi kysliku, které t lo
spot ebuje za jednotku asu, a sou asn se minimalizovala produkce
kyseliny mlé né v organismu.

adime zde nap . b h, plavani, cyklistiku a mnoho dalSich sportovnich
aktivit.

Cilem mé diplomové prace bylo zjiSt ni, jaky mé vliv specificky tréninkovy
program na plicni funkce vybranych jedinc s cystickou fibrézou, kte i maji
r zny stupe obstruk ni ventila ni poruchy. Program zahrnoval aerobni
cvi eni na bicyklovych trena érech v kombinaci s respira ni fyzioterapii
(RFT).

Bylo vybrano p t pacient s CF (P-1-P-5),dvamuiat i eny. T ipacienti
s lehkou, jeden se stedn t kou a jeden s velmi t kou obstruk ni
ventila ni poruchou. Z toho jsou ti pacienti kolonizovani bakterii
Burkholderia Cepacia a dva pacienti bakterii Pseudomonas Aeruginosa.
V kovy pr m r pacient byl 25.4 let (nejmladSi 20 let, nejstarsi 30 let).
Pr m rné BMI pacient bylo 22.1(nejmén 17.2, nejvice 24.7)

viz. tabulkal.

Tabulka 1 — Zakladni rozd leni pacient

Pacient | pohlavi |v k | BMI |kolonizace gl'c[)lf\?ent(.gc\)/rﬁzzhy
p.1 M 25 |23.3 | B. Cepacia velmit kao.v.p.
.2 28 [17.2 B. Cepacia st edn t kao.v.p.
p-3 20 R2.6 Pseudomonas A. |ehka o.v.p.

P4 M 30 |22.5 |B. Cepacia lehka o.v.p.
p.5 24 RA.7 Pseudomonas A. |ehka o.v.p.
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Ka dy pacient absolvoval 7 rehabilitaci se zam enim na RFT po dobu 1-2
m sic . Terapie probihala v prostorach pneumologické a rehabilita ni
kliniky FN Motol v Praze.

Po skon eni intenzivni rehabilitace nasledoval zat ovy test na bicyklovém
ergometru. Na zaklad ziskanych vysledk zat ového testu probihal dle
indikace, po dobu jednoho m sice, kondi ni trénink v aerobnim pasmu,
kterého se z pracovnich d vod nemohla z( astnit jedna pacientka.
Kondi ni trénink na bicyklovych trena érech probihal pod dohledem
fyzioterapeuta. Musel se brat ohled na druh kolonizace, a proto pacienti
dochéazeli na trénink individualn . P i tréninku se dohli elo na dodr eni
pitného re imu, kdy byly pacient m podavany tekutiny (mineralni vody),
aby se zabranilo dehydrataci a demineralizaci.

Kady pacient podstoupil t ikrat spirometrické vySeteni, a to ped
zahajenim terapii, po jejich absolvovani a po ukon eni tréninku na
bicyklovych trena érech.

Vlivem akutnich infekt , které jsou u pacient asté, vznika hyperaktivita
bronch a nasledn obstrukce dychacich cest. Tyto komplikace, které
ovliv uji hlavn hodnoty FEV 1, jsem se sna ila pomoci RFT minimalizovat.
Soust edila jsem se proto na hygienu dychacich cest, zlepSeni mobility
hrudniku a na ekonomiku respira nich sval p idychani.

Ukazka grafického znazorn ni spirometrickych vySet eni u pacienta
P-1

U pacienta P-1 p i prvnim spirometrickém vySet eni dosahovala hodnota
VC max 52.5%. Druha spirometrie se uskute nila po absolvovani RFT, kdy
vysledek VC max byl 53.7%. Nejv tSi nar st pozorujeme po absolvovani
kondi niho tréninku, kdy t eti m eni ukazuje zvySeni hodnoty VC max o
dalSi 3.9%. Celkov se tedy zvySila 0 5.1 % (viz. graf 1).

Hodnota FEV 1 se po druhém spirometrickém vySet eni sniila o 1.1%, a to
zd vodu akutniho infektu dychacich cest. Akutni infekt nijak negativn

neovlivnil hodnotu VC max, ktera se naopak zvySila o0 1.2%. T eti m eni
ukazuje, e celkov doSlo k mirnému zvySeni FEV 1 0 0.2% (viz. graf 2).
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Legenda:

FEV1 - jednovte inova vitalni kapacita, mno stvi vzduchu
p i maximalnim vydechu za jednu vte inu

VC max - vitalni kapacita plic (rozmezi mezi max.
nadechem a max. vydechem)
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VYSLEDKY SPIROMETRICKYCHM  ENI

Maximalni vitalni kapacita plic (VC max) se celkov zv tSila u vSech
pacient . Nejv tSi zm na nastala po druhé spirometrii u pacientky P-2 se
stedn t kou obstruk ni ventila ni poruchou, kdy se hodnota VC max
zvySila 0 24.3% a FEV 1 0 27.7%. Tato pacientka se bohu el nezl astnila
kondi niho tréninku. U ostatnich pacient zaznamenavame také vyrazné
zlepSeni plicnich funkci. Po aerobnim tréninku se hodnota VC max nejvice
zlepSila u pacientky P-3 s lehkou obstruk ni ventila ni poruchou o 6.6 %
(viz. tabulka 2).

U pacienta P-1 a pacienta P-4 m | vliv na pokles hodnot FEV 1 akutni
infekt dychacich cest (viz. tabulka 3). Tabulka 2 ale ukazuje, e zhorSeni
obstrukce dychacich cest nem lo adny vliv na hodnotu VC max, ktera se
zvysSila u obou pacient .

Tabulka 2 — VC max

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

1m eni| 525 (%) | 66.8 (%) | 77.6 (%) | 82.7 (%) | 107.4 (%)

2.m eni| 937 |+1.2 911 |4243|851|4+75(841 4141124 150

3. m enil 276 | +51 84.2|4166(186.7 |+4.0|112.1| 447

Tabulka 3 -FEV 1

FEV1 |P-1 P-2 P-3 P-4 P-5

1 m eni| 324 (%) | 427 (%) | 73.5 (%) | 78.2 (%) | 106.4 (%)

2.m eni| 313 |.1.1(70414277|782]447| 740 | 42|1102],38

3. m enil 326 | +0.2 754|419 778 | 041111 | 147
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ZAV R

Vysledky spirometrickych vySet eni prokazaly vyrazné zlepSeni plicnich
funkci u vSech vybranych jedinc s r znym stupn m obstruk ni ventila ni
poruchy.

Respira ni fyzioterapie je nedilnou sou asti komplexni 1€ by pacienta s
CF. P ispiva hlavn k snieni obstrukce dychacich cest, fyziologickému
postaveni hrudniku a k posileni dychaciho svalstva. Spolu s pohybovou
aktivitou zlepSuje dreni t la, fyzickou kondici, a tim i celkovy zdravotni
stav nemocnych CF.

Pravidelné cvi eni zlepSuje fyzickou kondici i u pacient s t kou
obstruk ni ventila ni poruchou. VSichni nemocni CF by m liv dt, e
pozitivni p istup k dob e volené pohybové aktivit je d leitym krokem k
zlepSeni kvality jejich ivota.

Na Uplny zav r bych cht la pod kovat pani PaedDr. Libusi Smolikové za
umon ni klinické praxe vprostorach FN Motol. Rada bych také
pod kovala vedoucimu bakala ské prace, fyzioterapeutovi Marku LekeSovi,
DiS., za jeho ochotu a as, ktery mi v noval v pr b hu jejiho zpracovani
svymi odbornymi radami, p ipominkami, a zarove za mo nost a zkuSenost
odborné praxe s pacienty s CF v prostorach rehabilita ni a pneumologické
kliniky FN Motol. Déle bych cht la pod kovat MUDr. MiloSovi MatouSovi za
provedeni zat ovych test a Mgr. Gabriele Sodomkové za dohli eni na
pacienty p i kondi nim tréninku. Rovn d kuji vSem pacient m s CF, kte i
se pravideln 0 astnili rehabilitace a ochotn absolvovali tréninkovy
program. Mé pod kovani pati i socialni pracovnici z CF klubu, Mgr.
Tereze Tesa ové, za poskytnuté informace a projeveny zajem o vysledky
této préace.

Také bych se cht la zminit o tom, jak m mile p ekvapilo to, e po celou
dobu terapie, byli pacienti vdy pozitivn nalad ni a vychazeli mi
maximaln vst ic. B hem jednotlivych terapii jsem se snaila ziskat si jejich
d v ru a také je poznat bli . Musim ict, e sit chto pacient velmi vaim
a obdivuiji, jak skv le zvladaji nekone ny boj s CF.

Bc. Sendi Lagatorova, Marek Lekes, DiS.
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COPING U CF - JAK SE VYROVNAVAME S CF

V minulém isle Zpravodaje jsem se vam snaila p ibliit vysledky své
diplomové préace, kterou jsem s vaSi pomoci napsala. Prace pojednavala o
tom, jak se vy dosp i —rodi e i nemocni vyrovnavate s tim, e vas ivotem

provazi CF.

Nyni bych vam pro zajimavost cht la p edstavit n které konkrétni zp soby,
které lov k m e pouivat, aby se n jak vyrovnal stlakem udalosti
v ivot , resp. ty, je byly uvedeny v dotazniku, ktery jste vypl ovali.
Pouiji-li op t p ikladu — n kdo si po vyslechnuti nep iznivé zpravy musi
dat ,pandka“, n kdo se jde vypovidat kamardd m, n kdo jiny teba
vyplakat.

Ka dy z nas ma sv | individualni neopakovatelny zp sob, jak se vyrovnava
stim, co ho v ivot potka. A ji zde bylo napsano, e u ka dého se ces ta
ivotem klikati jinak, tak e sr znymi udalostmi se lov k vyrovnavar zn .
U kadého p evlada jedno nalad ni, jeden zp sob pohledu na sv t —
nap iklad n kdo vidi sklenici spiS poloprazdnou, n kdo poloplnou. N kdo
bere t kosti jako vyzvu a ,doping” k n jaké aktivit , n kdo se spiSe p ikr i.
To, sjakym nalad nim jdeme ivotem, je kombinaci mnoha faktor . A
vlastn se tak docela neda ici, e jeden zp sob je optimalni a jiny Upin
Spatny. Ty problematické by vSak nem ly p evladat, aby si lov k zbyte n
neubli oval.

V dotazniku, ktery jsem vam p eloila, byly pouity r zné vyroky. Ty
nevznikly nahodile, naopak pochazeji od skupiny dosp lych nemocnych
s CF - jsou to jejich hlavni zp soby, jak s CF ve svém ivot nakladaji.
Psycholo ka, ktera zmin ny dotaznik tvoila, dlouho sdosp lymi
nemocnymi probirala, co je v p ipad CF nejvice trapi a co jim v p ekonani
toho trapeni pomaha.

V dotazniku je uveden seznam zp sob (tzv. copingovych strategii), o
nich dosp i nemocni uvad li, e tak p emysleji, citi se nebo jednaji, aby
jim to pomahalo vypo adat se s CF.

A jak jste st mito vyroky nalo ili vy? V tabulce jsou vyroky se azeny shora
od t ch nej ast ji ozna enych a po ty, které jste ozna ili nejmén .
P ipominam jeSt pro po adek, e odpovidala skupina rodi  d ti (nebo
dosp lych) s CF a skupina dosp lych nemocnych.
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Dosp li nemocni

D v vujilékka malé b

D lam to, co podle momentalnich
podminek mohu

Mluvim s rodinou a p atel
ZkouSim d lat n co pozitivniho

Prost doufam, e to bude v po adku

D lam n co, abych odvedl myslenky
od CF

T Sim se na dobu, ktera p ijde v
budoucnu, kdy bude lépe

P ijimam to

Citim se optimisticky

Divam se na to z jiné perspektivy -
m ebytih e

Jsem schopen/schopna do asn

n co zlé byob tovat, proto e vim,
emitoud l4dob e

Hovo im s druhymi o CF

Citim se bezmocny/a, proto e
nemohu nic ud lat

ZkouSim se na to podivat jinak —
sha im se najitnatomn co
pozitivniho nebo zabavného

Sna im se to vypudit z mysli
Pova uji se za jedine ného

Sna im se tomu vyhnout, jak jen to
jde

Pla u, jim, piji alkohol nebo beru
prasky

Modlim se

Hovo im s profesionalem
(psycholog, psychiatr), ktery CF zna

Rodi e

D lame to, co podle momentélnich
podminek m eme

D v ujilétka malé b

ZkouSim d lat n co pozitivniho
Mluvim s rodinou a p ateli

Prost doufdm, e to bude v

po adku

T Sim se na dobu, ktera p ijde v
budoucnu, kdy bude lépe

P ijimam to

Divam se na to z jiné perspektivy -
m ebytih e

Jsem schopen/na do asn n co
z lé by ob tovat, vim, e to mému
dit ti/mym d tem ud la dob e

Hovo im s druhymi o CF

D lam n co, abych odvedl!
myslenky od CF

Citim se optimisticky
Citim se bezmocny/a, proto e
nemohu nic ud lat

ZkouSim se na to podivat jinak —
sha im se najitnatomn co
pozitivniho nebo zabavného

Sna im se to vypudit z mysli

Pla u, jim, piji alkohol nebo beru
prasky

Sna im se tomu vyhnout, jak jen to
jde

Modlim se

Hovo im s profesionalem
(psycholog, psychiatr), ktery CF
zna

Pova uji se za jedine ného
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A na n které dil i rozdily se ob skupiny vzacn shodly. Mé vysv tleni
k tomu je dvoji: Za prvé je moné, e dotaznik vypl nili a odevzdali spiSe
lidé s optimisti t jSim pohledem na v c. Za druhé je to zejm tim, e
odpovidali dosp i lidé, kte i jsou ji schopni nadhledu a sebepozorovani,
zarove majiji ur ité zkuSenosti se ivotem.

Na prvnich mistech tabulky stoji vyroky opravdu optimistické. To ukazuje,
e ve skupin lidi, kte i dotaznik vyplnili, p evlada optimistické lad ni a sila
a touha s nemoci bojovat. Na poslednich mistech se naopak vesm s
umistily vyroky, které podporuji touhu od nep iznivé diagnézy uniknout
nebo se ji vyhnout. Nepati sem modlitba a rozhovor s profesionalem
v oblasti psychologie nebo psychiatrie, ty spiSe podporuji nad ji do
budoucna.

Zda se, e n které vyroky je t eba vice vysv tlit.

Vyrok ,povauji se za jedine ného“ nap iklad pati spiSe dosp lym
nemocnym. Rodi e jakoby nev d li, jak se s nim popasovat. Jist neni
mo né odvozovat svou vyjime nost od svého dit te, nadto nemocného.
Mo na vam tento vyrok p ipadal nepat i ny. Nicmén byt vyjime nym tim,
e jsem nemocny nebo mam n koho nemocného vedle sebe, neni tak
nerealné. Jak asto slySime, e se rodina pod dojmem diagndzy nau ila
uivat kadého dne, vait si spole nych chvil (kterych jakoby si dnesni
doba nevaila v bec). Jak si lenové rodiny nov uv domili vyznam slova
solidarita — nejen e je n kdo solidarni s nimi, ale e oni sami jsou
solidarnimi s jinymi rodinami nebo nemocnymi. A tak dale. Pocit
jedine nosti je tady, zda se, zcela na mist . Co vic, mnoho zdravych rodin
by se takové vyjime nosti m lo uit. A nemoc vdneSni dob u
neznamena stigma, naopak, doba p eje vyjime nym lidem, kte i p es sv j
handicap n co doka ou. A vtom jsou prav lidé s handicapem vyjime ni —
ukazuji ostatnim, e kvalitu svého ivota spoluvytv a ime a e zavisi hodn
na nas samych.

K vyroku ,snaim se najit na tom n co pozitivniho nebo zabavného* mi
jeden respondent napsal, e to pova uje za velmi ne vkusné a nevhodné
tvrzeni. Chapu to, na faktu, e mam CF neni pozitiv niho ani zabavného
v bec nic. AvSak i tahle v ta je ze ivota ajako sv jzp sob vyrovnavani se
s faktem CF ji uvedlo p es 25% respondent , kte i se spolupodileli na
tvorb dotazniku. A ze setkavani s n kterymi z vas znam sama ,peprné“
historky nap iklad o ,chrchlani na naprosto nevhodnych mistech a
v nevhodnou dobu“. Snad neznam lepSi zp sob, jak se s takovou udalosti
vyrovnat, ne se po adn zasmat.
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U nas se malo lidi modli a neni to velkou zahadou. NaSe zem hyla
dlouhou dobu spiSe pod vlivem ateismu (a te nemyslim jen dobu
socialismu a systematického likvidovani viry) a viru si uchovalo jen malo
lidi. Ne, nechci propagovat adny nabo ensky sm r. Ale zkuste se sami
podivat do sebe — vco nebo emu v ite ... Mo na budete p ekvapeni a
nemusi to byt nutn B hvnejb n jSim vyznamu toho slova.

Pro tak maélo chodite za nami — psychology (a naSimi kolegy psychiatry),
to je mi zahadou... Ani toto neni zatim vnaSi zemi zvykem. Vyuiti
takovych slueb asto ocejchuje lov ka jako blazna (nebo se tak lov k
ocejchuje sam?). Ale tady si neodpustim pobidnuti — nevahejte a p ij te.
Psycholog neni jenom vrba na povidani (i kdy povid ani velmi pomaha),
m e nabidnout nadhled nad vaSi situaci, jiny pohled na problém a
samoz ejm také pomoc pi eSeni. Je mnoho v ci, nad kterymi m ete
citit rozpaky — jak o nich mluvit, jak je eSit — a ne eSené mohou vést
k zavan jSim poti im.

»~Jsem schopen do asn n cozlé byob tovat, proto e vim, e mitoud la
dob e.“ a ekvivalentni vyrok pro rodi e m e p sobit rozpaky. Mo na, e
zde auto i tohoto vyroku, tedy dosp li nemocni, minili situace, kdy se
prost cht ji citit jako zdravi lidé. Typicky to m e byt situace, kdy
kamaradi jdou do bazénu, kde se UpIn jist nevi, jak je to
s pseudomonadou. VSichni vime, e |é bu je t eba maximaln dodr ovat,
zarove vSak vime, e to prost nejde na 100%. Na druhou stranu -
vybo eni zre imu se nesmi stat pravidlem. asto slySime, e balancujete
na hran , jak skloubit b ny ivot vasi rodiny snaro nym Ié ebnym
reimem. A odpov di na vaSe otazky nemohou byt obecné, i kdy ur ita
obecna pravidla existuji — to, jak nakladate s CF v ivot vaSem a vasi
rodiny je p isn individualni a tak se s nim musi i pracovat.

Na zav r je zde jeSt jeden vyrok, ktery potebuje d kladn jSiho
prozkoumani — ,Citim se bezmocny, proto e nemohu nic ud lat.“ Tento
vyrok se sice umistil v druhé polovin tabulky, nikoliv vS§ak na poslednich
mistech. Nebudu se o n m dlouze rozepisovat, ale dovolila bych jen p ipojit
citaci z d tské kni ky ,D ti piSi Bohu". Kni ka se sklada z dopis , které d ti
na vyzvu napsaly Bohu, objevuje se v ni plno roztomilych vzkaz , otazek a
p ipominek. Mn vSak zaujala nejvice tato: PiSe desetilety chlapec: ,Mily
Boe, d ldam, co m u. Tv j Franta." A to, co m eme nebo ne, to
ovliv ujeme do zna né miry my sami. A tam, kde citime, e u nem eme,
je as icisiopomoc.

Mgr. Pavla Hodkova
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SOCIALNI MINIMUM

Vaenirodi eidosp lisCF,

p edkladame Vam novy p ehled, ktery se stava tradi ni a jist i oblibenou
rubrikou Zpravodaje.

Davky jsou azeny po po adku, od narozeni dit te po dosp €.

Nebudete-li si v dt sn im rady, budete-li pot ebovat podrobn jSi
informace nebo jakoukoli pomoc, m ete se obracet jak na socialni
pracovnici Klubu, Mgr. Terezu Tesa ovou, tak v p ipad d ti ,vedenych” ve
FN Motol na socidlni pracovnici nemocnice, Mgr. Alici Pickovou.

Kontakty:

Tereza Tesa ova, Klub CF Alice Pickova, FN Motol
257 211 929 224 431 177
776 899 257 alice.pickova@volny.cz

socialni@cfklub.cz
P EHLED DAVEK A VYHOD

PEN ITAPOMOCV MATE STVi (MATE SKA DOVOLENA) (davka nemocenského
pojist ni)

Poskytuje se max. 28 tydn (pop . 37 tydn u en, které porodily
vice d ti sou asn ). Z toho musi byt vdy 6 a 8 tydn p ed
porodem a zbytek potom.

Zam stnané en nalei po tuto dobu mate skd dovolena a

pen ith pomocv mate stvi.

VySe pen ité podpory v mate stvi je 70 % p edchoziho platu

(tzv. denniho vym ovaciho zakladu tohoto platu).

Je mo né, aby se matka st idala s otcem v pé i odit a otci pak
misto matky po tuto dobu takté naleip n itA pomoc. St idani se
umo uje od po atku 7. tydne ode dne porodu a etnost st idani
omezena neni.

Vyplaci sprava soc. zabezpe eni, formula se odevzdava
p edchozimu zam stnavateli.

Je-li vySe vypo itané PPM niSi ne 7.600,- K , je ji v tomto
obdobi vyplacen i rodi ovsky p isp vek (tedy pouze jeho ast tak,
e celkova vySe obou davek ini 7.600,- K ).

Tiskopis Ize stdahnout z webu www.cssz.cz.
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PORODNE (davka statni socialni podpory)

Narok na jednorazovou davku ma ena, ktera porodil a dit (narok
ma té osoba, kterd p evzala dit do jednoho roku do trvalé pé e
nahrazujici pé i rodi ), pokud p ijmy vjeji rodin (=spole né
domacnosti) nep esahuji 2,4nasobek ivotniho minima.

vySe na 1. dit je 13.000,- K , u vice etného porodu 19.500,- K
za ka dé dit , udalSich d ti se nevyplaci

Davku vyplaci U ad préace.

Tiskopis Ize stahnout z http://forms.mpsv.cz/sspforms/.

P IDAVEK NADIT (davka statni socialni podpory)

Narok ma nezaopat ené dit do 26 let v ku vrodin sp ijmy do
2,4nasobku M.
Pro vypo et davky se posuzuje p ijem za p edchozi kalenda ni rok.
vySe p idavku:

v kdit te
do 6 let 500,- K
6 — 15 let 610,- K
15— 26 let 700,- K

Davky vyplaci U ad prace.
Tiskopis Ize stahnout z http://forms.mpsv.cz/sspforms/.

RoODI OVSKY P iSP VEK (RODI OVSKA DOVOLENA) (davka statni socialni
podpory)

Po uplynuti mate ské dovolené je zam stnavatel povinen
poskytnout matce nebo otci dit te na jejich adost rodi ovskou
dovolenou. A to nejdéle do doby, kdy dit dosahne v ku ty let (u
d ti se zdravotnim posti enim a do sedmi let v zakla dnivym e a
do 15 letv niSivym e).

Rodi ovskou dovolenou mohou erpat také oba rodi e sou asn .
Narok na pobirani rodi ovského p isp vku ma vSak v dy jen jeden
z rodi

Rodi ovska dovolena nemusi byt erpana vcelku. Tzn., e pokud
matka nastoupi nap . v jednom roce dit te zp t do prace, m e a
do jeho ty let v ku kdykoliv poadat znovu o poskytnuti
rodi ovské dovolené.

Narok ma rodi , jestlie cely m sic pe uje o nejmladsi dit v rodin
ve v ku do 4 let (nebo zajisti pé i o dit zletilou osobou)

P isp vek nalei i tehdy, pokud dit mladSi 3 let navst vuje jesle
nebo MS nejvySe 5 dn v m sici nebo dit , které dovrsilo 3 let,
navst vuje za izeni vrozsahu a 4 hod. denn . Dit dlouhodob
(t ce) zdravotn postiené m e navSt vovat mate skou Skolu
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nebo obdobné za izeni pro d ti p edskolniho v ku vrozsahu
nep evysujicim 6 hod. denn nebo plIni povinnou Skolni dochazku.
P ijmyrodi nejsou sledovany.

Stanoven ve t ech vym réach:

Forma V kdit te

sl 0-22 22tydn - 10-24 24-36 36-48
rodi ovskeh  yqp 9.m sic m sic m sic m sic
op isp vku

rychlejsi PPM 11.400,- 11.400,-

klasicke PPM 7.600,- 7.600,- 7.600,-

pomalejsi PPM 7.600,- 3.800,- 3.800,- 3.800,-
pomalejsi 7.600,- 7.600,- 3.800,- 3.800,- 3.800,-
(narok na

PPM nevznikl)

PPM.

Omezeni volby doby erpani:

- rychlejSi erpani — m e po adat pouze rodi , ktery ma narok na
PPM ve vySi alespo 380 K za kalenda ni den;

- klasické erpani - m e po adat pouze rodi , ktery ma narok na

O vybranou dobu a vySi erpani rodi ovského p isp vku musi rodi
pisemn poéadat v as (tedy vrozhodnych obdobich) p islusny
U ad. Tuto volbu ji nelze pozd jim nit.

U zdravotn postienych d ti ma rodi narok ode dne
posouzeni dit te jako dit te dlouhodob zdravotn
posti eného nebo dlouhodob t cezdravotn posti eného na
rodi ovsky p isp vek v zakladni vym e (7.600 K ) do 7 let
v ku dit te, a to bez ohledu na d ive zvolenou mo nost erpani
rodi ovského pisp vku (p ed posouzenim zdravotniho stavu
dit te). U dit te ve v ku od 7 do 15 let (dit zarove nema
p iznan p isp vek na pé i) marodi narok na rodi ovsky p isp vek
vizv.niSivym e3.000K .

Davky vyplaci U ad prace.

Tiskopis Ize stahnout z http:/forms.mpsv.cz/sspforms/.

SOCIALNI P IPLATEK (davka statni socialni podpory)

Narok ma rodi , ktery se star4 o alespo  jedno dlouhodob
(t ce) zdravotn  postiené nezaopat ené dit , pokud p ijem
vrodin  nep evySuje dvojnasobek M rodiny.

Posuzuje se p ijem za p edchozi kalenda ni tvrtleti.

Davky vyplaci u ad prace.

Tiskopis Ize stahnout z http://forms.mpsv.cz/sspforms/.
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P isP VEK NABYDLENI (davka statni socialni podpory)

Narok ma vlastnik nebo najemce bytu, ktery ma v byt trvaly pobyt,
jestlie 30% (v Praze 35%) p ijm rodiny nesta i k pokryti naklad
na bydleni a zarove t chto 30% (35%) p ijm rodiny je niSi ne
p islusné normativni naklady stanovené zakonem (normativni
naklady jsou propo itdny na p im ené velikosti byt pro dany
po et osob v nich trvale bydlicich).

VySe p isp vku se stanovi jako rozdil mezi normativnimi naklady
na bydleni a nasobkem rozhodného p ijmu a koeficientu 0,30 (v
Praze 0,35).

Davky vyplaci u ad prace.

Tiskopis Ize stahnout z http://forms.mpsv.cz/sspforms/.

P isP VEK NA PE | (PNP) (davka pro zdravotn znevyhodn né — pro d ti i
pro dosp Ié - ur end na vyu ivani socialnich slu eb)

Nalei t m, ktei jsou zd vodu nep iznivého zdravotniho stavu
zavisli na pomoci jiného Ilov ka voblasti b né denni pé e o
vlastni osobu a v sob sta nosti.

Ve 4 vysSich, podle stupn zavislosti na pomoci jiné osoby.

P isp vek néle i tomu, o koho je pe ovano (za nezletilé d ti adaji
rodi e).

P isp vek nendle i dit ti do jednoho roku v ku.

ada se na obecnim U adu obce s rozSi enou p sobnosti, v jejim
spadovém Uzemi ma adatel trvaly nebo hlaseny pobyt .

Tiskopisy (&dost op iznani pisp vku na pé i a formula
Oznameni o poskytovatel pomaoci) lze  stahnout z:
http://formulare.mpsv.cz/oksluzby/cs/welcome.

Stupe zavislosti vyhodnoti posudkovy léka G adu prace v mist
bydlist na zaklad vyjad eni praktického i odbornych léka
p ipadn funk niho vySet eni.

Obecni U ad k Iéka skému vyjad eni provadi jeSt socialni Set eni,
p i kterém socialni pracovnik v domacim prost edi zkouma, jak je
adatel sob sta ny a schopny samostatného ivota.

Mira zavislosti se ur i z 36 Ukon vyjmenovanych ve vyhlaSce
505/2006 Sh.; pokud je adatel schopen zvladnout n ktery ukon
jen aste n , pova uje se tento Ukon za nezvladnutelny.

Posuzuje se, zda je adatel schopen

dlouhodob samostatn spolehliv a  opakovan
ROZPOZNAT POT EBU ukonu,

tkon fyzicky PROVAD T OBVYKLYM ZP SOBEM a
KONTROLOVAT SPRAVNOST jeho provad ni.

Spin no musi byt vSe zarove !
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Po et Ukon , které adatel nezvladne, ur uje, do jakého stupn
bude za azen:

a) stupe I. (lehka zavislost) 5 0kon ud tia13 dkon
u dosp lych
b) stupe Il. (st edn t ka zavislost) 11 tkon ud tia 19 tkon
u dosp lych
c) stupe lIl. (t ka zavislost) 16 tkon ud tia25 ukon
u dosp lych
d) stupe V. (Uplna zavislost) 21 tkon wud tia 31 dkon
u dosp lych

vySe p isp vku:

stupe zavislosti d ti do 18let dosp i

I. lehka 3.000,- K 800,- K
Il.stedn t k& 5.000,- K 4.000,- K
.t ka 9.000,- K 8.000,- K
IV. Gplna 12.000,- K 12.000,- K

vySe davek p i soub hu rodi ovského p isp vku (ve vysi 7.600,-
K )ap isp vku na pé i(pokud jsou ob davky na stejné dit ):

RP + 1. stupe PnP 7.600,- K

RP + II.

— V. stupe PnP 3.800,- K (polovina RP) a cely PnP

Narok na vyplatu p isp vku vznika podanim adosti.

P isp vek Ize pouit jako Uhradu za pé i, kterou zajiS uje
poskytovatel socialni sluby a samoz ejm také na vydaje, které
vzniknou pe ujici osob , tj. rodinnému p islusnikovi i jiné osob
ktera neni poskytovatelem socialni slu by.

P isp vek se nezapo itava do p ijmu rodiny.

Pe ujici osoba m e mit neomezeny p ijem.

OSET OVNE (davka nemocenského pojist ni)

d ive ,podpora p i oSet ovani lena rodiny*

Podminkami jsou: U ast na nemocenském pojist ni vdob vzniku
pot eby oSet ovani (pé e) o lena rodiny, zam stnanec nepracuje
zd vodu oSet ovani lena rodiny nebo pé e odit ve v ku do
10let ze stanovenych d vod , nevykonavani prace vtom
zam stnani, zn ho byla podpora p i oSetovani lena rodiny
p iznana

OSet ovné (volno) se poskytuje nejvySe po dobu prvnich 9
kalenda nich dn , pop . 16 kalenda nich dn zam stnanci, ktery
ma v pé i dit do skon eni povinné Skolni dochazky a je jinak
osam ly.
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NEMOCENSKE (davka nemocenského pojist ni)
Tuto davku zde nov uvadime

pro dosp |é nemocné s CF, kte i pracuji (jsou zam stnanci):
Zam stnanec, ktery je uznan oSet ujicim léka em do asn
prace neschopnym , je po dobu prvnich 14 kalenda nich dn
zabezpe en nahradou mzdy, kterou poskytuje zam stnavatel.
Nahrada mzdy nale i za pracovni dny od 4. pracovniho dne.
Od 22. kalenda niho dne vznikd narok na nemocenské do
konce do asné pracovni neschopnosti, maximaln vSak 380
kalendd nich dn  po itanych od vzniku do asné pracovni
neschopnosti (v etn zapo t p edchozi doby trvani do asné
pracovni neschopnosti). Zam stnanci, ktery je zarove
po ivatelem starobniho d  chodu nebo invalidniho d  chodu
pro invaliditu 3. stupn se nemocenské vyplaci od 22.
kalenda niho dne trvani do asné pracovni neschopnosti po dobu
nejvySe 70 kalenda nich dn , nejdéle vSak do dne, jim kon i
pojiSt na innost.

pro rodi e, kte i jsou p ijati jako doprovod dit te p i hospitalizaci
v nemocnici: Obdobn maji na nemocenské narok rodi e
hospitalizovanych d ti. Potvrzeni o hospitalizaci dit te vyda
oSet ujici Iéka dit te.

DOPROVOD PR VODCE DiT TE P | HOSPITALIZACI VE FN MoToL (hrazeny ze
zdravotniho pojist ni)

Narok na doprovod méa pouze jedna osoba, jedna se o ubytovani
v ubytovn E nebo na odd. s dit tem.

Doprovod hradi 60,- K za den pobytu (tj. v etn stravy) (plus 60,-
K zadendit ti).

adanku u d ti starSich 6 let schvaluje revizni léka .

CESTOVNE HRAZENE ZDRAVOTNi POJIS ovNou (hrazené ze zdravotniho
pojist ni)

Jemoné adatvp ipad , edit manazaklad rozhodnutiléka e
narok na p evoz sanitkou; poté je moné misto sanitky zvolit
dopravu osobnim autem.

Cestovni p ikaz vypiSe obvodni léka v mist bydlist nebo
odborny Iéka v nemochnici.

Proplaci se vSechny jizdy, kdy jede dit a po et jizd za rok neni
omezen.

Potvrzeny cestovni p ikaz se podava na zdravotni pojiS ovnu
v mist trvalého bydliSt , kde se proplaceji jizdy.
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DAVKY SOCIALNi PE__E PODLE VYHLASKY . 182/1991 SB.

MIMO ADNE VYHODY I. - lll. STUPN (PR KAZKY TP,ZTP, ZTP-P)

adost je moné podat od jednoho roku v ku dit te na p islusny
m stsky U ad v mist trvalého bydlist .
Vyhody se piznavaji na zadklad posouzeni zdravotniho stavu
dit te posudkovym léka em, ato zp tn ode dne podani adosti.
Vyhody pr kazu TP:
narok na vyhrazené misto k sezeni ve ve ejnych dopravnich
prost edcich
narok na p ednost pi osobnim projednavani v ci (mimo
nakupu v obchod a obstaravani placenych slu eb a oSet eni
ve zdravotnickych za izenich)

Vyhody pr kazu ZTP:
vyhody pr kazu TP
narok na bezplatnou dopravu pravidelnymi spoji MHD
slevu ve vySi 75% jizdného ve 2.tid osobniho viaku a
rychliku ve vnitrostatni doprav
slevu ve vysSi 62% v pravidelnych vnitrostatnich spojich
autobusové dopravy
zdarma vjezd na dalnici bez dalni ni znamky, pokud je dritel
pr kazky v aut nebo se da prokazat, e se pron jjede
zvlastni ozna eni motorového vozidla ,, .01“, které oprav uje
nedodr ovat zakaz stani a parkovat p ednostn na
vyhrazenych mistech pro invalidy
parkovani zdarma v arealu FN Motol
sleva ve vysi 50% vstupného na kulturni a sportovni podniky
P isp vek na provoz motorového vozidla ve vySi 3.000,- K .

Vyhody pr kazu ZTP/P:
vyhody pr kazu ZTP
narok na bezplatnou dopravu pr vodce ve ejnymi dopravnimi
prost edky v mistni i dalkové p eprav
P isp vek na provoz motorového vozidla ve vySi 7.920,- K .
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IVOTNI A EXISTEN NI MINIMUM
(vyu iva se pro systém statni socialni podpory i da vky pomoci v hmotné
nouzi)

ivotni a existen ni minimum jsou statem definované minimalni
hranice pen nich p ijm . Nejedna se tedy o davky, ale o systém,
ktery poméaha davky vypo itat...

ivotni  minimum je minimalni spole ensky uznana hranice
pen nich p ijm kzajiSt ni vyivy a ostatnich zakladnich
osobnich pot eb.
Existen ni minimum je minimalni hranici pen nich p ijm , ktera
se pova uje za nezbytnou k zajist ni vy ivy a ostatnich zékladnich
osobnich pot eb na Grovni umo ujici p eiti. Existen ni minimum
nelze pouit unezaopat eného dit te, u poivatele starobniho
d chodu, u osoby pIn invalidni a u osoby starSi 65 let.

ivotni ani existen ni minimum nezahrnuji nezbytné naklady na
bydleni, protoe ochrana v oblasti bydleni je eSena vramci
systému statni socialni podpory pisp vkem na bydleni a
v systému pomoci v hmotné nouzi doplatkem na bydleni.

astky ivotniho minima:

Pro jednotlivce 3.126,- K
Pro prvni dosp lou osobu v domacnosti 2.880,- K
Pro druhou a dalSi dosp lou osobu v doméacnosti 2.600,- K
Pro nezaopat ené dit do 6let 1.600,- K
Pro nezaopat ené dit od 6 do 15let 1.960,- K
Pro nezaopat ené dit od 15 do 26 let 2.250,- K

M je sou tem vSech &stek M jednotlivych len domacnosti.
astka existen niho minima
2.020,- K
Zapo itatelné p ijmy — vSechny isté pen ni p ijmy z pracovni
innosti, z podnikani, z kapitalového majetku, z pronajmu,
d chody, davky NP, SSP a ostatni socialni davky, podpory
v nezam stnanosti, vy ivné, atd.
Nezapo itava se:
- pisp vek nabydleni a jednorazové socialni davky
- pijmy zprodeje nemovitosti a odstupného za uvoln ni bytu
pou ité k thrad néklad na uspokojeni bytové pot eby
- nahrady Skody a finan ni prost edky na odstran ni nasledk
ivelné pohromy
- pen nipomoc ob tem trestné innosti
- socialni vypomoc poskytovana zam stnavatelem
- podpora z prost edk nadaci a ob anskych sdru eni
- stipendia
- odm ny za darovani krve
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- da ovy bonus

- pisp veknapé i

- ast socialniho p iplatku a p isp vku na Uhradu pot eb dit te, které
néle i ze zdravotnichd vod

- davky socialni pé e poskytované ze zdravotnich d vod

- zvlastni pisp vek kd chodu pro U astniky narodniho boje za
vznik a osvobozeni eskoslovenska

SYSTEM POMOCI V HMOTNE NOUZI

Systém reaguje na situace spojené s nedostate nym
zabezpe enim zakladni ob ivy, bydleni a mimo adnymi udalostmi.
Tyto situace nazyva hmotnou nouzi.

Jde vzasad o situace, kdy osoba/spole n posuzované osoby
nema dostate né p ijmy a jeji celkové socialni a majetkové pom ry
neumo uji uspokojeni zakladnich ivotnich pot eb. Sou asn si
tyto p ijmy nem e z objektivnichd vod zvysit.

P ijem se zji$S uje zpravidla za obdobi t i kalenda nich m sic p ed
podanim adosti o davku.

O davkach pomoci v hmotné nouzi rozhoduji a vyplaceji je
pov ené obecni U ady.

Davkami pomoci v hmotné nouzi jsou:

1. P ISP VEKNA IVOBYTI

Narok mé osoba v hmotné nouzi, pokud jeji p ijem/p ijem spole n
posuzovanych osob nedosahuje astky ivobyti.
VySe se stanovi jako rozdil mezi ivobytim osoby/s pole n
posuzovanych osob a p ijmem osoby/spole n posuzovanych
osob, ktery je snieny o p im ené naklady na bydleni.
Ke zvySeni pisp vku na ivobyti m e dojit vp ipadech
nakladného dietni stravovani — astka ivobyti se zvySuje o astku
pot ebnou na dietu (vyb r z diet podle pravniho p edpisu):
Pankreaticka dieta

1.000,- K
Diabetickéa dieta

1.080,- K
Dieta vt hotenstvi a p i kojeni do 1 roku v ku dit te

1.050,- K
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2. DOPLATEK NA BYDLENI

Déavka, ktera spole n s vlastnimi p ijmy ob ana a p isp vkem na
bydleni ze systému statni socialni podpory pomaha uhradit
od vodn né néklady na bydleni.

VySe je stanovena tak, aby po zaplaceni od vodn nych naklad na

bydleni (. najmu, slueb s bydlenim spojenych a néklad za

dodavku energii) z stala osob /spole n posuzovanym osobam
astka ivobyti.

Narok ma vlastnik nebo najemce bytu, ktery uiva byt, a jeho
p ijem/p ijem spole n  posuzovanych osob je po Uhrad
od vodn nych naklad na bydleni nisi ne astka jeho
ivobyti/ &stka ivobyti spole n posuzovanych osob. Okruh
spole n posuzovanych osob pro G ely doplatku na bydleni je
stejny jako pro U el p isp vku na bydleni ze systému statni socialni
podpory.

Podminkou naroku je ziskani naroku na p isp vek na ivobyti a
narok na p isp vek na bydleni ze systému statni socialni podpory.
Doplatek na bydleni Ize p iznat (s p ihlédnutim k celkovym socialnim a
majetkovym pom r m), iosob , které pisp vek na ivobyti nebyl
p iznan, protoe jeji p ijem/pijem spole n posuzovanych osob
p esahl astku ivobyti osoby/spole n posuzovanych osob, ale
nep esahl 1,3nasobek této astky.

3. MIMO ADNA OKAM ITA POMOC

Prost ednictvim mimo adné okam ité pomoci m e byt poskytnuta
pomoc Vv situacich nep iznivého a mimo adného charakteru, kdy
neni osoba v hmotné nouzi, ale je ji vhodné bezprost edn
poskytnout pomoc. Zakon o pomoci v hmotné nouzi stanovi n kolik
situaci, v nich Ize tuto davku pomoci v hmotné nou zi poskytnout.
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INVALIDNi D CHODY

se od roku 2010 zcela zm nily:

Podava se pi dlouhodobém nep iznivém zdravotnim stavu
nejd ive v 18 letech v ku.

Zavisi na mi e poklesu pracovni schopnosti, miru poklesu posuzuje
posudkovy léka na zéklad léka skych zprav.

P isluSna vyhlaSka stanovi procentni miru poklesu pracovni
schopnosti a nale itosti posudku o invalidit

Podminkou pro p iznani je doba U asti na pojist ni.

Posudkovy Iéka zhodnoti vyu iti zachované pracovni schopnosti u
I. all. stupn ID. U Illl. stupn ID posudkovy léka stanovi, zda je
pojist nec schopen vyd le né innosti za zcela mimo adnych
podminek.

|. STUPE INVALIDITY

novy, nejni Si stupe
p iznava se p i poklesu pracovni schopnosti 0 35 —49 %

Il. STUPE INVALIDITY

obdobné s byvalym aste nym invalidnim d chodem
p iznava se p i poklesu pracovni schopnosti o 50 — 69 %

Ill. STUPE INVALIDITY

obdobné s byvalym plnym invalidnim d chodem
p iznava se p i poklesu pracovni schopnosti nad 70 %

Tereza Tesa ova, Alice Pickova
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OCHRANNY LIMIT

VySe ochranného limitu je 2.500,- K u d ti a senior nad 65 let a 5.000 K
u ostatnich.

= Maximalni suma, kterou by m | pacient za rok zaplatit. Pozor, ne
vSechny poplatky se do limitu po itaji! (viz nie)

Co se do limitu po ita?

a) Poplatek ve vysi 30,- K za navst vu u léka e (d ti ho od 1.4.2009
neplati)

b) Poplatek ve vysi 30,- K za polo ku na receptu

c) Doplatky za Iéky. Pozor, nepo ita se cely doplatek za Iék, ale
pouze ,zapo itatelny doplatek” (viz ni e)

Neni nutné, aby si ka dy pacient sam kontroloval sv é vydaje. D lato zan |j
pravideln na konci kadého tvrtleti zdravotni pojiS ovna. Pokud limit
p ekro ite, regula ni poplatky platite stale, ale pojiS ovna Vam je do 60 dn
po konci kadého tvrtleti vraci. Pro tento p ipad je nutné, abyste své
pojiS ovn  nahlasili spravnou adresu, kam Vam ma zaslat poStovni
poukdzku s p eplatkem anebo islo svého U tu. Jednou ron ma
pojist nec pravo po adat o bezplatny vypis ze svého osobni ho U tu, ktery
spravuje jeho zdravotni pojis ovna. N které pojiS ovny nabizi zdarma p es
internet p istup ke svému ,U tu“. Zde naleznete nejen p ehled vSech astek
zapo itatelnych do ,ochranného limitu“, ale i p ehled vesSkerych ukon , jaké
si na Vas vykéazali 1éka i i zdravotnicka za izeni. Udaje se do poji§ ovny
dostavaji s ur itym zpod nim, nemusi byt proto zcela aktualni.

Pokud chcete mit p ehled a kontrolu nad svym ,ochrannym limitem*,
schovavejte si vSechny U tenky zlékarny a potvrzeni o zaplaceni
regula nich poplatk u lékae. Léka Vam potvrzeni vyda pouze na
vy adani. V lIékarn dostanete U tenku automaticky. Pokud na ni nenajdete
informace o tom, jaka ast Vami zaplaceného doplatku léku se zapo itava
do ochranného limitu (tzv. zapo itatelny doplatek), nechte si tento Udaj
vlékarn zjistit a zapsat na U tenku. Dodate n to zjistit nelze, nebo
doplatky za Iéky a zapo itatelné doplatky se m ni.

Ujist te se vdy, kdy Vam Iéka piSe recept na Kreon, e uvedl na recept

.nezam ovat* i ,nelze zam nit. Chybi-li tento pokyn na receptu,

nezapo itava se Vam ze zaplaceného doplatku do ochranného limitu nic!
Tereza Tesa ova
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Danovy doklad : 1006940
Datum a cas : 29.04.2010 08:28

PRAZSKA lEKARNA k.s. Sluvanska 69, 301 51 PLZEN
provoz: lekarna “Pod Motolskou nemocnici"

15000 Praha 5 - Motol, Kudrnova 22/95

OR u KS Plzen, oddil A, vl.

17251
IC7 : 05995099 Telefon : 257 22 07 35
pIC : CZ26388073
DPH Polozka Pocet Doplatek
RC : _
10% _ 15 0,00
10% Regulacni poplatek 1 30,00
doplatek, ktery zaplatite
10% KREON 25 000 20 v lékarné

por cps dur 50
Zap.doplatek : (1504,00
10% Regulacni poplate 1 ..

10% Sleva z doplatku za RgP

zapocitatelny doplatek
regulaéni poplatek, ktery se
Vamzapocita do
ochranného limitu

10% SERETIDE DISKUS 50/250 3 0,00
inh plv 60x50/260rg sleva z regulaéniho poplatku
10% Regulacni poplatek 1 30,00 (slevu dostavate, je-li
. ) A doplatek za lék vyssi
' : +  nez30,- Kg&)
1 1 :
10% NUTRIDRINK TROPIC 84 1019,76

por sol 1x200ml
7ap.doplatek : 689,64
10% Regulacni poplatek 1 30,00

10% Sleva z doplatku za RgP 1 -30,00
e celkova ¢astka, jakou v

Uhrada ZP celkem d
=2_Rekapitilace DPHi—=——=-===———rmsa=ai=rn

Sazha  Zlaklad DPH  Celkem celkovy doplatek ceny za

20% 0,00 0,00 0,00 vSechny Iéky, jakou za Vas
10%  132104,20 13208,98 145313,18 uhradila zdravotni pojistovna
0% 0,00 0,00 (,kolik to stalo

,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,, S Vasi pojistovnu®)

Expedoval 690-Perina M.
Pokladna : Hlavni pokladna

detailni popis polo ky Kreon na receptu
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DOTAZY A ODPOV DI

Jak dlouho po Kreonu by se m  lo dit najist?
Kdy dit ji do hodiny a jeden a p | hodiny po poiti Kreonu, neni t eba
davat novy.

A co kdy dit Kreon spolkne a pak nicpo adn nesni?
Kdy se dit naopak po Kreonu nenaji, nic se mu nestane.

Je n jaky rozdil (v sile nebo trvani a4 inku), jestlie dit  spolkne celou
kapsli nebo polyka vysypané kuli ky?

Rozdil to neni, kapsle dr i kuli ky pohromad . Pro d ti do 3 let jsou obecn
ur eny lékové formy sirupové, kapkové, ale Kreon takovy neni, tak e do 3
let je pot eba jej vysypavat. Po 3. roce, kdy je dit Sikovné, m e se za it
u it polykat celé kapsle, které je t eba vdy po adn zapit. Kdy ma dit
s polykanim kapsli problémy nebo se to u it nechce, Ize je klidn vysypavat
ivpozd jSimv ku.

Je mo né vysypat kuli  ky Kreonu malému dit ti do celé porce jidla?
Napadlo m , e bych tak m la v t§i jistotu, e si nedad Kreon p ed
jidlem zbyte n , pokud by pak jist odmitlo.

Tento postup neni v adnych doporu enich ani schvélen, ani zakazan.
Uvadi se, e nejlépe by bylo (ale zas je to naro n jSi) dat polovinu davky
p ed jidlem a polovinu vprost ed jidla. Zda se mi neSikovné vysypat Kreon
do celé davky jidla, proto e kuli ky jsou v jidle poznat (drhnou) a to neni
moc p ijemné. Navic se nesmi kousat a jsou-li voln v celém jidle, hrozi, e
je dit kouSe. Po rozkousnuti i rozpust ni jsou také velmi ho ké a mohly
by dit od dalSiho jidla odradit.

Kuli ky se nesm ji drtit, kousat, rozpoust t! Jsou pota eny acidoresistentni
membranou, aby nebyly enzymy zni eny v kyselém prost edi aludku a
aby se rozpustily a vtenkém st ev atam p sobily.

MUDr. Veronika Skalicka

Pobidka z Klubu:

Posledni dobou, kdy se za inaji diky novorozeneckému screeningu Ié it
miminka u od raného v ku, p ibyva rodin, které se musi nau it davat
Kreon i takto malym d tem. NapiSte nam, jaké mate zkuSenosti
s podavanim Kreonu vtomto v ku. Je lepsi dat jim kuli ky vysypané
z kapsle do pusinky nasucho a rychle zapit? Nebo mate lepSi zkuSenosti
s namo enim kuli ek do n jaké tekutiny (mléka ikapi ek s I[ékem) a dat je
dit tina li ce? A jak zapasite s kapsli po otev eni, ani by byl byt piny
kuli ek Kreonu?

39 prosinec 2010



DEN S| KA POLEDNE - JIDELNI EK

Jidlo nas provazi na kadém kroku od mali ka a do dosp losti. N kte i
maji apetit stéle, n kte i jen n kdy. V mnohych lidovych pisnich op vuji
lidé vSe, s im pisli do styku, tedy potraviny i jidlo. Lidové pisn umi
pot Sit srdce, ale v jistém smyslu i aludek.

U troub ji, u troub ji na horach jeleni
myslive ek na posedu
ma palouk hezky v dohledu ...

Zv ina neni dnes tak asto na jidelni ku, ale da se koupit a zkusit
slavnostni ob d. Zv ina z odborného hlediska je velmi kvalitni a hodnotna
biopotravina s nenahraditelnymi chu ovymi a dietetickymi vlastnostmi. Ma
vysoky obsah bilkovin, nizky obsah tuku, p iznivy pom r esenciélnich a
nasycenych mastnych kyselin, vysoky obsah thiaminu, riboflavinu a
kyseliny pantotenové. Nizkého obsahu tuku se nemusime bat, proto e ho
umime nahradit a olejem, slaninou nebo Sleha kou.

Maso zv iny ma specifickou chu a vy aduje odliSnou Gpravu proti jinym
mas m. Nejvhodn jSi je nakladani (mo eni). Dob e maso odblanime,
osolime, proSpikujeme a oblo ime nakrajenou ko enovou zeleninou, cibuli,
ko enim (bobkovy list, nové ko eni, pep , jalovec, tymian), zalijeme maslem
nebo olejem a nechame do druhého dne v chladu odle et.

Jako p ilohu podavame ke zv in ryi, t stoviny, brambory v r zné Gprav

(nap . krokety, hranolky, brambory americké, ope ené, va ené, jemny
bramborovy knedlik), jemné knedliky houskové, jemné pe ivo (slané
rohli ky, housti ky atd.)

Pokrmy ze zv iny vdy dopl ujeme kompoty, z nich doporu ujeme
brusinkovy, broskvovy, jablkovy, hruSkovy, meru kovy. Vyborné jsou i
demy a zava eniny, nap . brusinkova, Sipkovd, malinova i z erného
rybizu. Dopl kem mohou byt r zné druhy zeleninovych salat .

Zv ina najehle

500 gram libového masa ze zv iny (srn iho, jeleniho, atd.), 100 gram

mensich tvrdych raj at, mladé ampiony, cibule, tlu eny jalovec, mlety
nebo drceny pep , s |

Maso nakrajime na kousky, osolime, opep ime a pot eme tlu enym
jalovcem. Napichujeme na kovové jehly nebo Spejle stidav s platky
cibule, ampiony a kousky raj at. M eme p idat i kousky Sunky a slaniny.
Maso opékame ze vSech stran nejlépe na roStu nebo na grilu, nakonec
pokapeme olejem. M eme vSak péci i na oleji na panvi. Na tali i
posypeme jemn nasekanou petr elovou nati.

P iloha podle chuti a nalady — brambory, hranolky, krokety.
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Sipkova oma ka —k jeleni, kan i,da i, srm izv in

Na masle do r ova usmaime na platky nakrajenou zeleninu s cibul kou.
P idame 1 dkg celé skoice, 5 h ebi k , 5 zrnek pep e, 5 zrnek nového
ko eni, tymian, bobkovy list, kousek dob e omyté citrébnové k ry a lici
krystalového cukru. Kdy je zeleninar ova, p idame 3 | ice hladké mouky
a nechame zasmait. P idame 4 erstva nebo nakladana rajska jabli ka,
zalijeme vyvarem, osolime, dame 2 lice rajského protlaku a 2 lice
Sipkové zava eniny. Dob e pova enou oméa ku podle chuti okyselime
citronovou § avou nebo octem, osolime, p isladime a p ecedime. Do
hotové oma ky p idame % litru erveného vina (pro d ti vino vynechame).
M kkou zv inu nakrajime na platky, trochu podlijeme vyvarem a
posypeme zeleninou na nudli ky nakrajenou, ve které se zv ina va ila.
Sipkovou oméa ku podavame zvlas v oma niku.

Jako p iloha jsou vhodné jemné houskové knedliky.

Ja jsem ten zaji ek ne$ astny,
sviti mim si ek p ejasny,
utikédm k lesu,

cely se t esu.

Cojasichuda ek po it mam,
kdy jajsemnatomsv t sam.

Zajic na Sunce

Mlady zaje i zadek zbaveny blan protdhneme slaninou, osolime a dame
péci na peka . P idame 10 dkg masla, 1 bobkovy list, tymian, nové ko eni,
cely pep a za stalého podlévani pe eme do m kka. Pe eného zajice
rozsekame na dily, obloime platky ope ené 3unky a slaniny. S avu
nechame vysmahnout, zaprdSime trochou hladké mouky a =zalijjeme
vyvarem. P idame citrénovou § avu, pova ime a p ecedime na maso.

P iloha: brambory a brusinky.

P iloha ke zv in (pracn jSi, ale da se p ipravit p edem)

Z poloviny listového t sta vykrajime krouky asi 5 cm v pr m ru, ze zbytku
vykrajime také krou ky, ale s vykrojenym st edem. PIné krou ky dame na
plech, pot eme loutkem, na n poloime vykrajované krou ky, také
pot eme a upe eme v p edeh até troub spolu s malymi krou ky. Vychladlé
napinime brusinkami a p iklopime malymi krou ky, které m eme jest
ozdobit Sleha kou.

Na plné krouky m eme polo it dva vykrajované, vznikne kominek, kter y
m eme naplnit r znymi pomazankami nebo sladkymi krémy a mame
p edkrm, druhou ve e i nebo mou nik.
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Myslivecké knofliky — mou nik

T sto: 300 g hladké mouky, 200 g tuku, 80 g praskového cukru, 1 vejce, 1
loutek, 1 | ice rumu, Spetka strouhané vanilky

Suroviny zpracujeme na hladké t sto, vyvalime plat a vykrgjime kole ka
25-3cmvpr m ru. P enddme na plech a nast ikdme nadivku.

Nadivka: 2 bilky, 100 g cukru, 100 g nastrouhanych o iSk , vlaSské nebo
liskové o echy na ozdobu

Ve vodni lazni uSlehame bilky s cukrem hodn husté, vmichame mleté
o echy a na vykrajena kole ka nadivku nast ikAme. Ozdobime o echem a
upe eme v horké troub . Ni im se ji neslepuji, a tak pot ebuji as na
rozle eni.

Kdo se obava chuti zv iny, m e na tyté recepty pou it hov zi, vep ové,

ku eci maso. Ku e a la baant nebo mysliveckd pe en jsou znamé a
osv d ené.

Dobrou chu p eje nutri ni terapeutka Bo ena Tomaskova
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okenke

Mili tend i, po n kolika m sicich se k Vam vracime v naSem klubovém
okénku, kde Vas informujeme, co vSechno se v Klubu stalo a neveslo se to
do Infa. JednoduSe informujeme Vas o tom, jaké vSechny akce jsme
uspo adali na podporu Vas nemocnych a VaSich blizkych. V roce 2009
t chto akci nebylo rozhodn malo, jak zjistite z nasledujicich adk . Jsme
radi, e stale vice p ibyva i drobnych akci, které vymysleli a zorganizovali
jednotlivci — lenové Klubu nebo jejich blizci. Vdy vcizin je toto b nou
praxi. N kdo upe e kold a proda ho svym koleg m v praci nebo se vsadi,
e ub hne zavod. Variant je nep eberné mno stvi. Nam v Klubu se toto
postupn za ina také da it. Ji to nejsme pouze my, kdo p ichazi s napady
na akce a musi je také zrealizovat. Ji to postupn za inate bytiVyazato
Vam od nas pat i velké pod kovani. Myslim, e vtomto jsme v R opravdu
pr kopnici. Nezndm adnou jinou organizaci, kde by se toto postupn

budovalo. Bu me proto hrdi na to, im se Klub postupn stava — skute n

provazanou organizaci, kterd nefunguje pouze autoritativn seshora, ale
vSechny jeji asti se zvolna zapojuji do d ni. Bude to jist trvat jeSt

n kolik let, ne toto bude normalni sou asti nasi klubové reality. Jisk i ky
vSak pomalu za aly minuly rok zapalovat ohe , ktery doufame, e se co
nejd ive rozho i do velkych rozm r .

Lenka Vakermanova
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V sobotu 28.3.2009 byl Klub nemocnych cystickou fibrézou st edem zajmu
meédii. Sv j podil na tom m li vSichni b ci Praského mezinarodniho
maratonu, ktei svij b h v novali slanym d tem. S logem Klubu
nemocnych cystickou fibr6zou se na tra 15. ro niku p Imaratonu vydaly
dv VIP Stafety. Stafeta osobnosti v ele s patronem Klubu nemocnych
cystickou fibréozou Ivanem Trojanem a Stafeta vrSovického fotbalového
klubu Bohemians 1905 pod vedenim trenéra Antonina Panenky. Vynikajici
sobotni vykon v noval slanym d tem i herec a architekt David Véavra, kdy
celou p Imaratonovou tra  zdolal hluboko pod dv hodiny.
Radi bychom pod kovali vSem b ¢ m a darc m, kte i nam vramci
Pra ského mezinarodniho maratonu p isp li astkou 111 310K .

Pomoc pro slané d ti je, jak ji jist vite, osv tova a charitativni akce pro
ve ejnost, kterou Klub po 4da kady rok v kv tnu. Onemocn ni cysticka
fibr6za neni zatim mezi eskou ve ejnosti p ili§ znamé a tento projekt ma
za cil toto aspo trochu zm nit. V roce 2009 jsme akci uspo adali dne
11. a 12.5.2009 v 8 m stech R, a to vPraze, Brn , Hradci Kréalové,
T ebi i, Pisku, Plzni, Pardubicich a v Kutné Ho e. V ka dém jmenovaném
m st jsme na jeden den postavili informa ni stanek, kde zajemci ziskali
letdky o CF a také mohli p isp t do sbirkové pokladni ky. Ka dy darce od
nas dostal na pamatku lahvi ku od Iéku, kterou ozdobili nemocni CF nebo
jejich blizci a symbolicky ji naplnili soli. Symbolika soli je zde na mist ,
proto e nemocnym CF se laicky ika slané d ti.

| tento ro nik byl velmi medialn Gsp Sny. O Pomoci pro slané d ti se
mluvilo, psalo, ale i nata elo. Do pra ského stanku p iSla svou reporta

nato it eska televize a TV Prima. Ob reporta e pak byly odvysilany v
hlavnich ve ernich zpravach. Medialni partner akce, esky rozhlas, vysilal
pozvanku ji n kolik dni p edem a ve dnech, kdy akce probihala, umo nil
ivé vstupy do vysilani. Jsme velice radi, e nam v naSem poslani
informovat ve ejnost o tomto nevylé itelném onemocn ni média pomahaji.

B hem akce se poda ilo do pokladni ek vybrat 30 330 K a radi bychom
timto pod kovali vS§em darc m. Velmi d kujeme i dobrovolnik m z ad
student irodi d ti nemocnych CF. Bez jejich velké pomoci bychom
nemohli akci realizovat v této podob .
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DalSi série b h Praského mezinarodniho maratonu byla pro vSechny
nemocné CF op t velkou pomoci a podporou. VSichni b ci, kte i se v
ned li 10.5.2009 rozhodli sv j b h v novat slanym d tem, podali skv |é
vykony. Pro naSe sdrueni b ely tyi Stafety. Jednou z nich byla op t
Stafeta herce Ivana Trojana nebo Evy Sebrlové, man elky Romana
Sebrleho. Dv. b kyn ub hly maratonskou tra dokonce celou Krom
b h se konala také p ijemna dvoukilometrova Ekoprochazka Prahou. Na
ni m li nemocni CF nejv tS8i zastoupeni. N kte i se prochazky zu astnili i
se svymi blizkymi a p ateli. Usili Klubu nemocnych cystickou fibr6zou,
dostat onemocn ni CF do podv domi eské ve ejnosti, bylo op t Gsp 3né.
Ob cicha( astnicich Ekoprochazky se hodn miluvilo, psalo a dokonce i
natd elo. P imo na Starom stské nam sti p ijela za b ci pro slané d ti
eska televize. Hned po dob hu do cile, tak mohli sd lovat své z4 itky z
trat a editelka Klubu jim ve ejn pod kovala za jejich velkou pomoc.
Radi bychom pod kovali vSem b ¢ m a darc m, kte i ndm vramci
Praského mezindrodniho maratonu p isp li  astkou 7400 K .

# !

V pra ském klubu Mecca prob hla dne 16. 5. 2009 charitativni tane ni
party s nazvem 2 Close 2 Heaven. U astnici si mohli poslechnout a
zatan it na tracky Josefa Sedlon , Dana Cooleyho nebo Tall Boy Slima.
Radi bychom pod kovali vS8em vystupujicim, partner m akce a také
navst vnik m, kte i nadm na vstupném pisp li astkou 61 145 K .

$ ! % %o

Maminky z Rodinného a mate ského centra Lhota pod Lib any uspo adaly
v sobotu 13.6.2009 zavod na in-line bruslich, jeho vyt ek byl ur en pro
nemocné CF. Sout ilo se v kategorii mui, eny a maminky s ko arky.
Cely zavod prob hl za krasného po asi a v p fjemné atmosfé e. Celkem se
vybralo 2 225 K . D kujeme maminkdm z mate ského centra a také vSem
U astnik m zavod . Jak to vyjad il jeden z (1 astnik — ud lali jsme n co
prosvét loajest tim pomohlin komu dalSimu.

45 prosinec 2010



& ' (
)

Herec, patron Klubu CF a také velky fanouSek fotbalového tymu
Bohemians 1095 Ivan Trojan nastoupil na za atku ervna v poslednim kole
druhé fotbalové ligy za tento tym. Pro Bohemians to byl posledni zapas
p ed navratem do nejvysSi sout e. | kdy byl nas patron zdravotn
indisponovan, p esto si dres tymu navlékl a nastoupil. Za mohutného
povzbuzovani fanousk odehral sedm minut ke konci utkani. Bohemians
1905 nabidla naSemu patronovi start s tim, e daruj e Klubu CF 5 000 K za
ka dou minutu, kterou slavny herec odehraje. Celkem jsme tak ziskali
35000 K a d kujeme fotbalovému klubu Bohemians 1905 za podporu.
Dale d kujeme i lvanu Trojanovi. | kdy se necitil nejlépe , nastoupil a ziskal
tak pro nas krasny dar.

*

Zakladni Skola Nepomucka v Praze 5 uspo adala koncem ervna zahradni
slavnost s nazvem Austrélie v KoSi ich a v charitativnim prodeji ziskala pro
nemocné cystickou fibrozou celkem 24 305 K . Sou asti akce byla také
autogramiada herce Ivana Trojana. Patron Klubu CF sv j podpis s
v novanim rozdaval zdjemc m vSech generaci celé t i hodiny. Odpoledne
v australském duchu provazela dobra nalada, d ti zkusily r zné sout e a
zahraly si na tradi ni australsky nastroj didgeridoo. VSichni G astnici pak
spole n nakupovali origindlni d tské vyrobky v charitativnim stanku.
D kujeme pedagog m, &k marodi m zaskv lou p ipravu akce.

L+, - L /
#
Josef Dressler, n kolikanasobny mistr sv ta a Evropy v biketrialu, se op t
rozhodl pomoci slanym d tem. Na svém Dressler Campu, ktery organizuje,
uspo adal tombolu, jeji vyt ek rozd lil mezi Klub nemocnych CF a
paracycling team erni kon . Akce s ndazvem Trial, Fun and Rock'n’roll se
konala 12.- 16. 8.2009 v Tanvaldu a jeji vyt ek inil 2500 K . D kujeme

Josefu Dresslerovi za podporu a p ejeme mu hodn St sti do dalSi
zavodnické kariéry.
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Pi pileitosti 90-ti letoslav zalo eni fotbalového klu bu v Kostelci nad
Labem sehrali hrd i VIP fotbalového klubu Real Top dne 20.6.2009
charitativni fotbalovy zapas. Kapitan tymu a patron Klubu CF Ivan Trojan
p evzal pro slané d ti Sek svyt kem akce 30 000 K . Z toho 15 000 K
bylo v novano Klubu nemocnych cystickou fibr6zou a druha p lka pom e
fotbalové mlade i v Kostelci. Za Real nastoupil: Ivan Trojan, Mira Bosak,
Robert Zaruba, Vojta Dyk, David Novotny, Lukas P ibyl, KryStof Mucha,
David Ond i ek, Kira Fanta, Jan Padev d, Jan Jird , Pavel Hoftych, Jakub
Pracha a SaSa Smita. D kujeme fotbalovému klubu Real Top a jeho
mana erovi Alexandru Smitovi za spolupraci.

0o"1 /*2 0!

Ve spolupraci sradiem Hey se dne 29.8.2009 uskute nila akce
s nazvem Help Day radia Hey. B hem odpoledne probihala na st eSe
nakupniho centra Férum Liberec tombola, hry a sout e pro d ti, skakani a
exhibice na trampolinach. Ka dy navst vnik byl informovan, kdo jsou slané
d ti. Po celou dobu akce hraly iv rockové kapely (Nobody Know, Doga,
Esteticka Lasi ka, Zlaty Vo i, Kreyson — L4 a K iek, Medv d 009, 05 a
Rade ek), které vystoupily bez naroku na honora. Navst vnici m i
monost p isp t nemocnym cystickou fibr6zou svym dobrovolnym
vstupnym nebo zakoupenim listku do tomboly. Celkovy vyt e akce inil
4600 K. D kujeme vSem organizator m za spolupraci a perfektni
p ipravu akce.

y

y

V patek 7.8.2009 odstartoval dvaceti ty hodinovy charitativni maraton ve
st ihani vlas . Vlasovy designer Jakub Hubinger ze Studia PRO-HAIR
vJind ichov Hradci se timto zp sobem rozhodl pomoci nemocnym
cystickou fibr6zou. B hem 24 hodin se mu podailo ostihat
dvaasedmdesat zakaznik . Celkovy vyt ek akce byl 17 115 K a my
d kujeme panu Hubingerovi za zorganizovani velmi originalni akce ve
prosp ch slanych d ti.
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Tv r i amatérské filmové seskupeni yFilm v srpnu 2009 nato ilo film
snazvem M pinesl éap. Jeho hlavni p edstavitelkou je hol i ka s vysoce
funk nim autismem a cystickou fibr6zou. B hem natd eni se konala
ve ejna sbirka ve prosp ch nemocnych CF. Jeden z nata ecich dn byl
také otev en ve ejnosti. Navst vnici tak m li mo nost nahlédnout pod
pokli ku filma skému um ni. Vyt ek sbirky inil 5415,- K . D kujeme
panu re isérovi Zezulovi za napad p izvat nas ke spolupraci.

V sobotu 12.9.2009 se v Novém Old ichov konala akce s nazvem
Objeveni Kocourkova. VSe probihalo v prav kém duchu. Praotec Courek
se svoji enou Venusi provedl prav kou mlade vesnici a seznamil je, jak
Kocourkov vznikl. Po celou dobu akce se rozdavaly informa ni letaky o CF
a poskytovaly podrobn jSi informace. Sou asti sobotniho odpoledne byly i
prazp vy, pratance, prap ehlidka, tombola a r zné sout e pro malé i
velké. vyt ek akce inil 3 696,- K . D kujeme vSem ob an m Nového
Old ichova za dlouhodobou pomoc naSemu sdru eni.

5& 6 7 Al

V nakupni Galerii Myslbek se dne 15.10.2009 konala akce v nazvem VIP
shopping. Galerie byla otev ena pouze pro zvané hosty. Na programu byly
nejen klidné nakupy s atraktivnimi slevami, ale také spole ensky program.
Byla p ipravena madni p ehlidka znamych zna ek, sout o hodnotné ceny
s hlavni vyhrou automobilu a hudebni doprovod zajiSt ny kapelou Romana
Pokorného. Celym ve erem provazel Libor Bou ek. Klub nemocnych
cystickou fibrézou m | monost se na akci prezentovat formou stanku
s p edm ty k prodeji, informovat navst vniky o tom, co je cysticka fibroza,

im se naSe sdrueni zabyva a také rozdavat naramky, které vyjad uji
solidaritu s nemocnymi. Na zav r ve era jsme p evzali od Galerie Myslbek
Sek na éastku 50000 K . D kujeme Galerii Myslbek za mo nost
prezentovat innost naSeho sdru eni.
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V nakupnim centru Oaza v Kladn se dne 24.9.2010 konala akce s nazvem
Skokanska la ka. aci zakladnich a st ednich Skol a registrovani zavodnici
sout ili ve skoku vysokém. Cely den prob hl v sout iv zabavnému stylu
a vyt ek akce inil 4 572,- K. D kujeme obchodnimu centru a
organizator m za spolupraci.

Maminky z mate ského centra ve Lhot pod Lib any uspo adaly dne
24.10.2009 dalSi akci, a to drakiadu, jeji vyt ek byl ur en pro nemocné
CF. V rdmci akce prob hl také pokus o rekord létajicich drak ve vzduchu,
doma vyrobenych i koupenych. Svého draka do akce v noval i patron
Klubu nemocnych CF herec Ivan Trojan. Vyt ek akce inil 3 000 K a
d kujeme vSem maminkam za dlouhodobou spolupraci.
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Na za atku listopadu 2009 se ve Svitavach konal benefi ni koncertt i
svitavskych p veckych sbor (Svitava ek, Hlasek, Dalibor) a skupiny

echomor. Koncert v kulturnim st edisku Fabrika Svitavy po adalo
St edisko kulturnich slueb m sta Svitavy a naSe sdrueni. Kady
navst vnik akce navic ziskal modry naramek, kterym se mohl p ipojit
k Evropskému tydnu pro CF, a vyjad it tak solidaritu s nemocnymi cystickou
fibrozou. Vyt ek akce byl 19296 K a my d kujeme vSem organizator m
a U astnik m za pomoc a podporu. A také za skv ly koncertni za itek.

# !

Ve

y

V polovin listopadu 2009 odstartoval prvni zavod ze seridlu zimnich b h

Chebské b ecké zimy na pomoc nemocnym cystickou fibré6zou. Za vodu
se U astnilo ttm padesat b ¢ . Kady U astnik byl seznamen s tim,
komu svym b hem pomah4, a obdr el informa ni letak o cystické fibroze.
Chebsky oddil radiovych b h podpo il Klub nemocnych CF ji vza i
p i Mistrovstvi R &k 2009 v Dolnim andov . Vyt ek ztohoto zavodu
inil 1900 K . D kujeme organizdtor m a b ¢ m za podporu naSeho
sdru eni.

y !
( y D3

Cely ijen a do poloviny listopadu 2009 probihala v Praz e v obchodnim
centru Novodvorskd Plaza prodejni vystava obrazk malovanych d tmi
nemocnymi CF a jejich kamarady. Vystava vyvrcholila v Gtery 24.11.20009,
kdy se v ramci Evropského dne pro CF, konala aukce v Palaci Aventin. Z
dobrovolnych p isp vk do kasi ky, ktera byla u vystavy umist na, se pro
slané d ti vybralo 5 662 K . D kujeme vedeni OC Novodvorska Plaza za
mo nost prezentovat naSi innost a informovat ve ejnost o problematice
CF.
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V utery 24.11.2009 se v praském Palaci Aventin konalaum lecka
dobro innd aukce k pileitosti Evropského dne pro cystickou fibrézu.
B hem ve era se draily obrazky nemocnych CF, jejich kamarad |,
blizkych a také profesionalnich um Ic . Cely ve er provazela baje na
atmosféra, za kterou pat i velké pod kovani vSem U astnik m aukce -
moderatorovi Pavlu Zunovi za jeho baje né vedeni aukce, profesoru Paviu
Pafkovi za jeho dojemny Gvodni proslov, Nad VaniSové a celému Palaci
Aventin za poskytnuti prostor a skv Iého servisu, Pra skému komornimu
kytarovému orchestru za nadherny hudebni zéitek, dobrovolnik m za
jejich pomoc s organizaci, maminkdm za vyte né pohost ni, vSem
autor m, kte i do aukce sva um leckéa dila v novali a samoz ejm i vSem
t m, ktei se dobro inné aukce z0 astnili. Vyt ek aukce toti inil
G asnych 115500 K .
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V hotelu Atom se dne 1.12.2009 konala tradi ni aukce vytvarnych d |
student SSUS AVE ART Ostrava, SUS textilnich emesel v Praze a dale
také absolvent SPS a VOS skla ské v Novém Boru. Medialnim partnerem
akce se stal esky rozhlas Ostrava a pozvani na akci se objevilo i v po adu

T Sama doma. Aukci provazela moderatorka Ro Ostrava Dagmar
Misa ova. Vysledek dra by byl stejn  jako minuly rok baje ny, a to 135 144
K . Radi bychom pod kovali vSem organizator m akce a student m, kte i
pisp li svymi dily. Nejv t3i dik vSak pati editeli SSUS AVE ART Ing.
Jaroslavu Prokopovi, ktery vdy akci spole n s Hotelem Atom skv le
zorganizuje.

i program B8 ..
WWW.Bprogram.cz E
b, - & 4 3 B o
v J
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B hem celého prosince m | Klub na r znych mistech Prahy sv jvano ni
stanek. Navst vnici stanku si mohli zakoupit vano ni p ani malované d tmi
nemocnymi CF, ozdobn zabalené vano ni cukrovi a perni ky a mnoho
dalSich véano nich dark . Ve stanku jsme zdjemc m také rozdavali
informa ni letdky a poskytovali informace o slanych d tech a aktivitadch
Klubu. Celkovy vyt ek z p edvano niho prodeje inil krasnych 80 397 K .
D kujeme vSem spole nostem (PosStovni spo itelna, KPMG, SOB, Galerie
Myslbek), které nam umo nili mit prodejni stanek v jejich budovach.

* 6 /(

Dne 10.12.2009 byl v prostorach budovy SOB umist ny vano ni stanek
Klubu CF a navic od 14 hod do 16 hod probihala autogramiada Dejvického
divadla a patrona Klubu herce Ivana Trojana. Herci se podepisovali na
kalendd se svymi fotografiemi, jeho vydani sponzorovala prav.  SOB.
Vyt ek z prodeje kalenda SOB zdvojnasobila a rozd lila mezi nas a
organizaci ivot nane isto - Mizy d tem. NaSe sdru eni tak ziskalo 55 240
K . D kujeme spole nosti SOB za St dry dar.

Lenka Vakermanova

53 prosinec 2010



LANEK O LAHVI KACH - POMAHAME POMAHAT

Ve dnech 10.5.-12.5.2010 probihal v osmi m stech po celé R ji sedmy
ro nik charitativni akce v rdmci Dne pro slané d ti po adané ka dym rokem
Klubem CF se sidlem v Praze — Motole za pomoci aktivnich dobrovolnik

z ad len Klubu CF.

Shirky probihaji vr znych m stech a maji za cil p edevSim seznamit
Sirokou ve ejnost stouto nemoci a dostat ji do pov domi lidi. Irena
Komarkova, maminka nemocného Oty (10let), je aktivnim dobrovolnikem a
v minulych letech tento projekt pomohla zorganizovat na nam stiv T ebi i.

Ve st edu 12.5.2010 u p ile itosti 33. Gastrodne na Hotelové Skole Sv tla
ve Velkém Mezii i prob hla akce na POMOC SLANYM D TEM.
S laskavym svolenim vedeni Skoly zde byl umist n informa ni stanek
Klubu. P esto e po asi nep alo, 33. Gastroden m | velkou navst vnost a
vSichni, kdo pisp li nemocnym s CF, pomohli dobré v ci. Do sbirkové
pokladni ky se vybrala astka 1.993,- K , ktera byla vilo ena na (G et Klubu
CF. P ijemny za itek z navst vy svatku HS Sv tla byl spojen s uite nou
v ci a pom e nemocnym s CF. Prost edi a atmosféra ve Skole dodala na
d stojnosti této akce a vSem, kte i p isp li, pat i velky dik. Sou asn byla
domluvena spoluprace i pro rok dalSi, za co je t eba pod kovat vedeni
Skoly.

V patek 14.5.2010 byla Shirkova pokladni ka na Pomoc pro slané d ti s
dovolenim pani editelky Do kalové umist na ve vestibulu M stské
knihovny v T ebi i. VSichni ziskaji letaky o CF a do pokladni ky mohou
pisp t nemocnym. Kady, kdo p isp je jakoukoliv &stkou, dostane na
pamatku lahvi ku od léku, kterou ozdobili nemocni CF nebo jejich blizci a
symbolicky ji naplnili soli, kterd symbolizuje vysokou koncentraci v potu
nemocnych — laicky slanych d ti.

Klub CF pracuje pro vSechny nemocné a jejich rodiny. Podava jim
pomocnou ruku a odborné rady. Jejich prace je velmi uite na ajetebaiji
podporovat. Patronem Klubu CF je znamy herec Ilvan Trojan. VSem, kte i
pomahaji poméhat, pat i velké pod kovani.

Sny a p ani se pini ka dy den, ka dou hodinu, ka dou minutu . Neustale si
n co p ejeme, v.dom nebo nev dom , a u tomu v ime, nebo ne.
VSichni, kdo se setkavaji s nemoci, si p eji p edevS§im zdravi. Proto jim
p ejme hodn sil p i nelehké cest za timto snem.
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Myslim, e vdneSni usp chané dob je mezi nami mélo t ch, ktei
pomahaji druhym. V srdci se nam rozlije pocit radosti a spokojenosti, pokud
tak u inime. Pocit St sti nam m e dat i oby ejny Uusm v. Je d leité
nemyslet jen na sebe, ale i na druhé, zvlast kdy se ocithnou v nep ijemné
situaci nebo maji zdravotni problémy. Myslet jen na sebe, nepomahat
druhym, it si ivot pro sebe a na ostatni se neohl iet, ani se o ostatni
nezajimat, je opravdu sobecké a hlavn snadné. Snadn jSi vSak
neznamend krasn jSi. A proto, kdo ije pro druhé, ten dvakréat ije. Pokud
se rozhodnete v novat na shirkové konto pro nemocné CF jakoukoliv
astku, odm nou Vam z stane pocit, e jste také pomohli — v te, stoji to
za to!

Jana Pavlova
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Cysticka fibréza a Skola

Skola se s mou nemoci propojila u asi ve druhé a t eti tid , kdy mi
maminka vozila do nemocnice milé dopisy od spoluak izené pani
u itelkou, to m vdycky moc pot Silo. Stalo se mi, e za mnou p isla
kamaradka a ptala se m , jestli jsem posti ena. Pramenilo to z toho, e

kdy pro mne maminka ob as jezdila do Skoly, m lijsme na aut zna kus
vozi kem a e pry vid la takové jen u posti enych lidi. Tenkrat jsem z to ho
byla zaraend a m la jsem strach, aby spolu aci p ijali mou nemoc. D ive
jsem moc necht la hlasit svou nemoc, proto e jsem si p ipadala trapn a
také proto, e nesnaSim reakce jako ,chudinko®, ,ja t lituju, ,neum es
brzo?" a podobn . Pak jsem ale pochopila, e se jist vyhnu otdazkam typu
.Pro po ad chybi§? Musi$ po ad kaSlat? To jako ti sta i omluvenka
.kaSlala“?" a tak. Tak u asi dva nebo t i roky svou nemoc ne eSim a beru ji
tak, jako kdy ma n kdo rymu :D. Kdy se n kdo zepta, prost eknu, e
mam cystickou fibrézu a e je to onemocn ni dychani a traveni, ob as
n komu dam i www adresu klubu CF. Také jsem se dozv d la, e si
spousta spolu ak vyhledala mou nemoc, kdy jsem ji sd lila, co mne
docela pot Silo. Te u se spolu aci neptaji a jsou i dobrymi pomocniky ,
nap iklad kdy kaSlu, zeptaj se, jestli v pohod , a ne arli, kdy se n kdy
jdu po t locviku vydychat na chodbu a zmesSkam prvnich deset minut
vyuky. Samoz ejm se najdou i taci, co prost mou nemoc nepochopi a
melou si svoje, ale ty ignoruji a iji vesele dal : D. Dokonce se ob as setkam
s reakci jako ,cht la bych mit tvou nemoc”, zd vodu, e asto necvi im a
podobn . S takovymito reakcemi nesouhlasim, mnohem rad ji bych byla
zdravd, ale musim uznat, e to, e nap iklad spirometrie, ktera je v jiném
m st a mam kv li ni cely den ze Skoly omluveny, je vyhoda :). Jsem rada,
e spolu aci jsou takovi, jaci jsou, a berou m  takovou, jaka jsem.

Rozhodn nejsem ve tid diky informacim ,ta divha holka cov n kasle
anecvi i“, ale ,kikina, co ma CF*:-D. D kujiam jte se.

Kristyna Doubravova (14 let)
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Lenka s Terezkou
Dobry den,

cht la bych vdm o sob napsat par adk . Jmenuji se Lenka Prouzova
(Dohani ovd), je mi 30 let a Ié im se s CF. No, moje velké St sti za alo
14.6. 2008, kdy jsem se vdala za Martina Prouzu. Samoz ejm , jako ka dy
jiny, jsme si p ali miminko, o které jsme se snaili skoro 2 roky a n jak to
po ad nep ichazelo. Podstoupili jsme tedy inseminaci a na prvni pokus se
zada ilo. Moje t hotenstvi bylo naprosto bez problém , nikdy mi nebylo lip.
Plicni funkce p ed ot hotn nim byly kolem 60 % a v dob t hotenstvi i o
n co vic. V 29. tydnu se miminko cht lo jit u asi podivat na maminku,
tak e jsem musela le et ve FN Hradec Kréalové, kde t hotenstvi udr eli
jeSt do 33. tydne. B hemt hotenstvi jsem p ibrala 9 kg. Dne 12.9.2009 se
nam narodila krasna zdrava hol i ka, Terezka, vaila 2000 g a m ila 45
cm. Porod byl pirozeny, pisSlo to Upln samo a za dv hodinky byla
Terezka na sv t . Jeliko byla mali k&, tak musela jit do inkubatoru. Mn
4. den po porodu pustili dom , tyden jsme byli doma bez Terezky, vozili
jsme ji ka dy den mate ské mli ko apotydnum tamuninad tské klinice
ubytovali a jeSt 14 dni jsem tam s ni byla. Dne 7. 10. 2009 si pro nas ta ka
p ijel a odvezl si nas dom . Dnes je namu 13. m sic aa dote jsem
kojila. Museli mi dat antibiotika na p elé eni, tak e jsem musela s kojenim
p estat. Terezka je pro m ten nejv tSi dar, ktery jsem mohla kdy dostat. Je
to U asny, nepopsatelny pocit. Pokud zdravi jen tro chu dovoli a poSt sti se
nam, cht li bychom Terezce po idit jeSt brat i ka nebo sest i ku.

P eji vS8em, aby se jim da ilo p inejmenSim taky tak jako mn , a p eji vSem
mnoho zdravi.

S pozdravem Lenka Prouzova s rodinou.
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Krystof Hausa

Zdravime z Jizerskych hor!

Ji delSi as mame jako rodi e pot ebu pod lit se svami o p ib h naSeho
ivota se synem KryStofem.

KryStof se nam narodil jako prvni dit vroce 1993 a ji v porodnici bylo
z ejmé, e n co neni v po adku. Krystof byl neklidné, zahlen né miminko -
nejedl, nespal, tudi neprospival. Ani po propust ni dom se situace
nelepSila. Ba naopak, ve v ku t ech m sic jsme byli hospitalizovani se
zapalem plic, ktery nereagoval na adnou Ié bu. Proto byl KryStof p evezen
do FN Motol ab hem 2 dn nam byla sd lena diagnéza. O cystické fibr6ze
jsme do té doby nem Ii ani pon ti. Syn v stav byl velmi vany, b hem
nasledujici p Iro ni hospitalizace doSlo ke dv ma kardiopulmonalnim
selhanim, kterd m la vliv na Krystof v mentalni vyvoj. K tomu se bohu el
potvrdila kolonizace Pseudomonas aeruginosa ji vtak Gtlém v ku. Z prvni
propustky dom jsme se vraceli leteckou zachrannou slu bou. Vzhle dem
ktomu, e vté dob Iékai nem li zkuSenosti stakto malym pacientem
s CF, byly prognozy d sivé a velmi nejisté.

Nyni je KryStofovi ttm sedmnact let a je rodinou a okolim vniman jako
veliky bojovnik. K zakladni diagnéze se p idal Tourret v syndrom, ADHD
(hyperaktivita s poruchou pozornosti), poruSena glukézova tolerance a
anafylaktické reakce na o iSky. V ramci integrace ukon il 9. tidu a nyni
nastoupil 1. ro nik Praktické Skoly p i Jedli kov Ustavu v Liberci.

Od mali ka jsme KrysStofa vedli intuitivn ke sportu a to i za dosti naro nych
podminek (vysoké nadmo ské vysky, vedro, déS , zima...) a nyni vidime,
jak d leité tyto tém  ka dodenni tréninky pro Krystofa byly, jsou a budo u.
Zima je ve znameni sjezdového a p edevSim b eckého ly ovani, ale

sportem . 1 se pro KryStofa stala cyklistika. Za ka dého po asi vyrai na
okolni kopce na horském kole a z0 ast uje se v tSiny amatérskych
cyklistickych zavod v R (Novacup, Jizerskd 50, Kolo pro ivot, ABB
cup...) Sdv ma kamarady reprezentovali Skolu v cyklomaratonu
Jablonecké Sestihodinovka a i diky KryStofov vykonu porazili ostatni tymy
(zdravych, trénovanych d ti).

Tento lanek piSu p edevsim proto, e p i pravidelnych kontrolach ve FN
Motol (u naSi pani doktorky BartoSové, kterd nds nesmirn povzbuzuje a
kterou jsme pojali ttm za rodinného p isluSnika) se ukazalo, jak vyrazny
vliv na zdravotni stav tyto aktivity maji. P i posledni kontrole v ervenci
2010 jsme tém nemohli uv it vysledk m spirometrického m eni, kde se
vSechny hodnoty n kolikanasobn (!) zlepSily. Od roku 1999 nebyla nikdy
potvrzena p itomnost Pseudomonas aeruginosa ve sputu! Zato byla
potvrzena obrovska sila ve sportu , viz p ilo ené fotografie.
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Mili rodi ové, nebojte se své CF d ti vést ke zdravému pohybu, a to i za
nelehkych podminek, stoji to za to! Pokud vas tento lanek jen trochu
povzbudi nebo se budete chtit poradit isd lit své dojmy, budeme moc radi
(katka.hausova@seznam.cz). P ejeme vam mnoho veselych a § astnych
chvil nejen p i sportovani!

Kate ina a Karel Hausovi
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Dne 26. Unora 2010 se o enil Petr Zaji ek s Radkou OrSoSovou. V dob
vydani tohoto isla u je nem eme sklidnym sv domim nazvat
novoman eli, p esto gratulujeme a p ejeme hodn St sti!

Radka Orsosova  Petr Zajicek, 4 j

Oznamuji,
Fe dne 26. tinora 2010 v 11.00 fhodin
na obecnim vifadé v Cachovicich

e

jim Rondd prosté ,Jd" a zacind Rrdsné ,My’.

Cachiovice 122
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€

man elé Radka a Petr Zaji kovi
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Dne 9. ervence 2009 se Hance Grusové narodila dcera Terezka.
Gratulujeme a p ejeme hodn St sti!
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POKLADNI KY V ROCE 2009-2010

V b eznu 2008 nam byla Magistratem hl. m. Prahy povolena nova shirka
pod .j. S-MHMP/123683/2008. V ramci této sbirky m eme shroma ovat
a erpat finan ni prost edky na tyto U ely:

- ndkup, dotovani zdravotnickych p istroj , vybaveni, Iék pro nemocné CF
- Uhrada naklad spojenych s Ié bou nemocnych CF

- vzd lavani a vyzkum v oblasti |é by cystické fibrozy

- U ast odbornik na CF na konferencich o CF

- vydavani informa nich material pro pot eby nemocnych CF a jejich rodin
- psychologicka pé e a socialni slu by pro nemocné CF

- podpora projekt zam enych nalé bu a diagnostiku CF

- po adani informa nich a vzd lavacich akci o CF

B hem roku 2009 jsme na sbirkovém G tu . 30015 — 1921101329/0800
shromédili celkov 314 804K .

Ziskané finan ni dary jsme v roce 2009 vy erpali takto:

9 ks inhalator eFlow 208 756 K
Hry a knihy pro d ti do nemocnice 501 K
Celkem 209 257 K

Radi bychom pod kovali vSem, kte i p isp li do sbirky pro nemocné CF.
Diky pomoci St drych darc jsme mohli realizovat nakup inhalator eFlow
pro leny Klubu CF.

Dale nam byla a do roku 2010 prodlou ena shirka . MHMP/40174/2002.
Na jejim 0 tu stale zbyva pes 3000000 K . Tyto prost edky jsou
deponovany p edevSim pro p ipady, kdy by bylo nutné uhradit naklady
spojené s transplantaci nemocnych CF v zahrani i.
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Pokladni ky v roce 2009

Diky pomoci len Klubu CF jsou pokladni ky rozmist ny po mnoha
mistech R. Jejich prost ednictvim shroma ujeme prost edky na sbirkovy
U et, ale také timto zp sobem informujeme ve ejnost o diagnéze CF —
k pokladni kam toti vdy p ikladame informa ni leta ky.

Radi bychom pod kovali vSem rodi m, ktei se starali o umist né
pokladni ky. D kujeme vSem, kte i dovolili, abychom umistili pokladni ky v
jejich spole nostech a pi nejr zn jSich akcich. Diky vasi pomoci jsme
mohli shroma dit mnoho prost edk na naSe projekty.

Dejvické divadlo 5.605
Hustope e 4.390
Jind ich v Hradec — kade nicky sal6én J. Hubingera  17.115
Novy Old ichov - akce Kocourkovské posviceni 3.696
Pomoc pro slané d ti Brno 7.803
Pomoc pro slané d ti Hradec Kralové 3.490
Pomoc pro slané d ti Kutna Hora 4.277
Pomoc pro slané d ti Pardubice 4.465
Pomoc pro slané d ti Pisek 2.766
Pomoc pro slané d ti Plze 3.886
Pomoc pro slané d ti Praha 1.903
Pomoc pro slané d ti T ebi 1.744
evnice — Lesni divadlo 6.621
Sportovni areél B ve 4.297
Svitavy 4.853
Svitavy 1.198
St m chy 3.541
Tesco Stod Iky 4.035
Usti nad Orlici 562
Celkem 86.246 K
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POD KOVANI SPOLUPRACOVNIK M KLUBU CF

Klub nemocnych cystickou fibr6zou d kuje vSem institucim, firmam
a soukromym osobam, které finan n podpo ily nemocné CF
prost ednictvim dar . Bez pomoci vSech ni e jmenovanych a dalSich darc
by Klub nemohl poskytovat vSestrannou pomoc.

Poskytovatelé dotaci a grant

Nadace rozvoje ob anské spole nosti podpoila vramci Blokového grantu
projekt ,Uleh eni rodinam s dit tem s cystickou fibrézou*

Magistrat hl. m  sta Prahy ndas podpo il grantem v oblasti zdravotnictvi
Nadace lov k lov ku podpo ila projekt ,Vykonny editel/ka Klubu CF*
Nada ni fond GSK podpo il projekt Komplexni pé e o d ti nemocné cystickou
fibrézou a jejich rodiny

U ad vlady nas podpo il grantem v oblasti ve ejn U elnych 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.
Cembirit, a.s.
Meca Pratur, s.r.o.
eskoslovenska obchodni banka, a.s.
Asisten ni centrum, a.s.

Dary 10 000-50 000 K

Abatis, a.s. Franc Marian
Altron, a.s. Hubinger Jakub
Bohemians 1905, a.s. Jansova lvana
JAN AV.M., s.r.o0. Praus Milo§
JANMED, s.r.o. Rudy Michal

R Press Sv tlik Jan
Real Top Praha, o.s. Trojan lvan
Sluchadlova akustika, s.r.o. Vesely David
St edisko kulturnich slu eb Svitavy Zuna Pavel

Widex Line, s.r.0.
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Dary 1 000—-10 000 K
A.C. Tepo Kladno
Avantitour

DILIGENS, s.r.o.

ELVY

Institut pro testovanni 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.
Turisticky oddil ty listek
VIP park.cz, s.r.o.

B lin Josef
Burda Jan
Buryova Monika
Cejzlarova Libuse
Davidova V ra
Dressler Josef
Elias Vojt ch
Enderst Roman
Fisarkova Hana
Hodkova Pavla
Hochman Ji {
Holik Tomas
Hora St pan
Chlubna Jan
Chundela Pavel
Jelinek Hanus
Kabelova Lenka
Karko$ Milan
Kejzlarova Marta
Kettner Jakub
Kettner Ladislav

Kinclova So a
Korandova Miluse
Kova ova Dana
Kraji ek Milan
Kraji kova Eva
Kremla kova Zde ka
K epelka Josef
Kurfiirst Pavel
Kvasni ka Jaroslav
Luksan Petr
Nohejlova Eva
Pajurkova Alena
Pavlatova Eva
PeSova llona
pani Stranska
Plihalova Kamila
Podzimkova Eva
Raida Lukas
Slova ek Pavel
Stranska Ivana
Safr Jaroslav
Sebanek Michal
Smidova Kamila
Svabenicka Lilian
Teo Filip

Truska Jind ich
Ullrich Petr
Vavrova V ra
pani Visto inova
Winter Dominika
Zabransky Josef
Zabrodska Simona
Zahradni ek Libor
Zelenik Karol
Zemkova Daniela
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Dary do 1 000 K

Klub orienta niho b hu Moravek Tomas

OOB Kotla ka Mottlova Bo ena

VSK P irodov da Muller Radek

ZS Kladno Neckéa ova Lenka

Oubrechtova Dagmar

echovsky Jaroslav pan Prasek

D evinek Karel Podmika ek Ji i

D evinek Pavel Pola kova Irena

Dvo ak Martin Polanecky Jan

Foffova Doris Prause Petr

Gurecka Kv toslava P adka Karel

Hanouskovéa Hana P ibyl Daniel

Hodr Martin Rach Tomas

Jav rek Ale§ Rudalska Kate ina

Jav rek Zden k Skalla Tomas

Kade abek Jan Skalnik Petr

Kazda Véclav Svojtkova Ivana

Kindlova Magda Szabolcs Kalina

Kis&ova Maria Sidlo Michael

Kola ova Zuzana Sindela ova Monika

Kordovsky Bohuslav Skandera Petr

Kotou kova Marcela Skrhova Lucie

Kova Martin Sopov Lud k

Kratky Vladimir Tesa ik Ji i

Kraus Ota Vach Pavel

Krej i Jaroslav Vokroj Jan

Ku era Milan Voksa Libor

Kykrlova Simona Volf P emysl

Lebedova lvana Volfova Veronika

Lindovsky Petr Vukmirovi DuSan

Lochman Daniel
Lysenko Vladimir

Poskytnuti v cnych dar

eska rafinérska, a.s.
Fujitsu Technology Solutions s.r.o.

Poskytnuti slu eb bez naroku na honora

ENTRE, s.r.o.

Foxcom, s.r.o.

Hotel Atom

Klub Mecca

Palac Aventin

R press

UNIPRINT, s.r.o.

Weil, Gotshal & Manges, s.r.o.
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Spoluprace p i akcich Klubu

Radi bychom pod kovali vS§em spolupracovnik m, kte i poméahaji Klubu CF
rozvijet jeho poslani. Bez jejich ob tavé pomoci bychom nikdy nemohli

naplnit své cile.

Barta Lubomir
Bau i - Bryndzova lvana
Bezvodova Radka
B cislanychd ti
Cvr ek Ji i
apkova Hana
echticky Jan
Davidova V ra
Dressler Josef
Dudasova lvica
Elis Denny
Erbenova Tereza
Foffova Doris
Galerie Myslbek
Grim Pavel
Hubinger Jakub
Jarom sk& Jana
Kalensky Petr
KisSova Méaria
Kle ka Jan
Kodatova Alena
Kunc Zden k
Lysenko Vladimir
M i kova Dana

Dobrovolnici ze spole nosti

Misa ova Dagmar
Muchow Jan P.
Pavlatova Eva
Pafko Pavel

Pe ina Milan
Pouch Tomas
Prochazka Pavel
ProkeSova Delphine
Prokop Jaroslav
Rus Vaclav

St edova Gabriela
Sebrlova Eva
Smejkal Miloslav
Svejcarova Jitka
Trojan lvan

Uzelac Milivoj
VaniSova Na a
Vavra David

Vlach Miroslav
Weberova Michaela
Zabrodska Simona
Zuna Pavel

Zm likova Andrea

Maminky z mate ského centra ve Lhot pod Lib any

Absolventi Gymnazia Minerva Praha

Studenti SPS a VOS skla ské Novy Bor

Studenti SSUS AVE ART Ostrava

Studenti St edni um lecké Skoly textilnich emesel Praha 1
Studenti St edni zdravotnické Skoly Pisek

Studenti VOS zdravotnické a St edni zdravotnické $koly Hradec Krélové
aciau itelé ZS Gen. Klapalka Kralupy nad Vltavou
aciau itelé ZS Nepolisy

aciau itelé ZS Nepomucka Praha 5

aciau itelé ZS Jiraskova Vysoké Myto

aciau itelé ZS Vodarenska Kladno

aciau itelé ZS T.G.Masaryka Praha — Ruzyn

aciau itelé ZS Emy Destinnové Praha 6
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Spoluprace p i akcich Klubu

Altron, a.s.
SOB, a.s.
Dejvické divadlo
FC Bohemians 1905
Hotel Atom
Chebsky oddil radiovych b h
Kolo pro ivot
Komorni kytarovy orchestr
Klub Mecca
Kulturni st edisko m sta Svitavy
Lékarna pod Motolskou nemocnici
MM Consulting, s.r.o.
Novodvorska Plaza
OAZA Kladno
PIM
Palac Aventin
Postovni spo itelna
Radio Hey
skupina echomor
SSUS AVE ART Ostrava, S.r.0.
St edisko kulturnich slu eb m sta Svitavy
Studio PRO-HAIR
VAS, v.0.s.
Y Film

D kujeme vSem léka m a zdravotnik m, kte i pe uji o nemocné CF:

CF centru p i FN Motol

CF centru p i FN Brno

CF centru p i FN Hradec Kralové
CF centru p i FN Plze

CF centru p i FN Olomouc
Nemocnici v Most

Nemocnici eské Bud jovice
Ba ov nemocnici ve Zlin

FN Ostrava
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Spoluprace s médii

D kujeme vSem nasledujicim médiim za informovani ve ejnosti o
onemocn ni cysticka fibréza a jednotlivych akcich, které po adal Klub CF.

Zpravodajské agentury:
Mediafax, TK, IA

Tist na média:

Blesk Zdravi, Bohemians 1905, Lidové noviny, Maminka, Maratonoviny, Mecca,
Metro, MF Dnes, Moravskoslezsky denik, Neziskovky.cz, Plze sky denik, Run,
Rytmus ivota, Rodina a zdravi, Sanquis, Tina, Tyde n, Zdravotnické noviny,
Zpravodaj Prahy 13

Webové stranky:

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 — Udalosti
TV Prima — Zpravy
TV Nova — Vikend
T24

Rozhlas:
Ro Brno, Ro Plze , Ro 2 Praha, Ro Radiournal, Ro Regina, Ro Ostrava,
Réadio Hey, Radio Wave
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KONTAKTY A ADRESY

KLUB NEMOCNYCH CYSTICKOU FIBROZOU

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

www.cystickafibroza.cz/forum

krizovy telefon: 776 777 257
(PO - PA 17:00 — 22:00, SO, NE, svatky 9:00 — 22:00)

Lenka Eislerova — editelka reditel@cfklub.cz
773 586 325

Lenka Vakermanova - koordinatorka info@cfklub.cz
608 946 762

Tereza Tesa ova — socialni pracovnice socialni@cfklub.cz
776 899 257

Helena Chladova - psycholo ka hchladova@seznam.cz
776 889 257

Pavla Hodkova — psycholo ka psycholozka@cfklub.cz
776 839 257

CF CENTRUM FN MOTOL

LEKA IPROD TI

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

Doc. MUDr. V ra VAvrova. DrSc. UT 9:00 — 15:00
vera.vavrova@I|fmotol.cuni.cz 224 432 048

MUDr. Jana BartoSova

janbar@seznam.cz PO a UT 8:30 - 16:00
na isle 224 432 227
licha ST 8:30 — 16:00
na fsle 224 432 093

MUDr. Tereza Ku erova
tereza.kucera@email.cz 224 432 085
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MUDr. Veronika Skalicka

(pr b n )
veronika.skalicka@Ifmotol.cuni.cz

LEKA PRO DOSP LE

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

MUDr. Libor Fila
libor_fila@seznam.cz

FYZIOTERAPIE

PaedDr. Libuse Smolikova

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

kliniky — vzkazy

Jana Simoni kova

FN Motol, d tska ast, uzel D, - 1. patro
janasimonickova@centrum.cz

Marek Lekes, DiS.
Lekes.marek@seznam.cz

FN Motol, dosp la ast, uzel D, -1. patro

Bc. Kristyna Travni  kova

Ktravnickova@centrum.cz
FN Motol, dosp la ast, uzel D, -1. patro

PO — PA 8:00 - 16:00
224 432 227

a 728 007 637 —tel. b hem
pracovni doby

PO — PA 8:00 - 9:00
224 436 679

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

PO — PA 7:30 - 8:00
224 435 557

PO - PA 7:00 - 8:00
a 12:00 - 13:00
224 439 249

PO - PA 7:00 - 8:00
a 12:00 — 13:00
224 439 249
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ANTROPOLOGIE

RNDr. Daniela Zemkova, CSc. 224 432 260

GENETIKA

Ustav biologie a léka ské genetiky

Prof. MUDr. Milan Macek, Jr., DrSc. 224 433 501,
milan.macek@I|fmotol.cuni.cz fax: 224 433 520
MUDr. Tereza Piska kovéa 224 433 528

tereza.piskackova@fnmotol.cz

MUDr. Andrea Holubova 224 433 528
andrea.holubova@fnmotol.cz

NUTRI Ni TERAPEUTKA

Bo ena Tomaskova 224 431 915
distomaskova@email.cz
PSYCHOLOG

Mgr. Helena Chladova
v Klubu CF v UT odpo, ST a T celyden 776 899 257

Mgr. Pavla Hodkova

v Klubu CF v PO, T odpo a PA 776 839 257
psycholozka@cfklub.cz

SOCIALNI PRACOVNICI FNM

pediatrie: Mgr. Alice Pickova
alice.pickova@volny.cz 224 431 177
v budov editelstvi, v p izemi vpravo

pneumologie: Vaclav Je ek, Dis. 224 431 178
v.jezek@fnmotol.cz
v budov Centra zrakovych vad, pavilon 16
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USTAV SER AO KOVACICH LATEK (USOL) 224 433 810

konzultace o o kovani

POTNI TESTY
sestra Eva Kinclova

K potnimu testu je t eba mit doporu eni.

224 432 272

SERVIS A NAHRADNI DILY K INHALATOR M PARI

MR DIAGNOSTIC

MR Diagnostic s.r.o.
P.O.Box 61

356 01 Sokolov
www.mr-diagnostic.cz

objednavky:
Zdena erna
cerna@mr-diagnostic.cz

servis:
Lubomir Boukal
servis@mr-diagnostic.cz

SAPRO — ZDRAVOTNICKA TECHNIKA

Sapro s.r.o.

Mirové nam sti 18

400 01 Usti nad Labem
www.sapro-zt.cz/

objednavky, servis:
info@sapro-zt.cz

245 005 648
fax: 226 015 394

222 742 022
774 136 620

475220 774
475 201 054

Firma Sapro neprodavé inhalator eFlow a jeho sou asti!
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ORDINA Ni HODINY CF CENTRA FN MOTOL

Fakultni nemochice Motol

Ambulance pro d __ti a dorost (CF centrum)

Ambulance se nachazi v prostoru parkovist p ed d tskou &asti FN Motol.
Vchod do ambulance je pod schody, které vedou od parkovist do dvorany
s lékarnou a obchody.

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

MUDr. Veronika Skalicka )
MUDr. Jana BartoSova (Po, Ut a liché tydny ve St)
MUDr. Tereza Ku erova

Se adosti o p edepsani stalych I1ék a pro objednani na kontrolu volejte:
PO-PA: 7:30-15:30.

Sd leni vysledk volejte rano s. Katce, p edejte ji na sebe kontakt a Iéka
Vam po ordina nich hodinach zavola a sd |i Vam vysledky.

Prosime o respektovani aktualni kolonizace ! !'!

Pond i
bez kolonizace

Utery:
bez kolonizace

St eda:
s pseudomonadou

tvrtek:
s pseudomonadou

Pétek:
s B. cepéacii

pate ni kontroly probihaji na ambulanci revmatologie, v p izemiuzelD!!!
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ORDINA Ni HODINY CF CENTRA FN MOTOL

Fakultni nemochice Motol

Ambulance pro dosp __1é (Pneumologické klinika 2. LF UK a FN Motol)

Ambulance se nachazi v hn dé budov (TRN).

sestra Bo ena Mottlova tel.: 224 436 664
cf.trn.fnrm@seznam.cz

MUDr. Libor Fila

Se &dosti o p edepsani stalych 1€k a pro objednani na kontrolu volejte:
PO-PA: 9:00-14:00.

Prosime o respektovani aktualni kolonizace ! ! !

K ambulantnim kontroldm p  inést sputum a filtr na spirometrii ! ! !

Utery: ambulance .6

s B. cepaciigv2 a4 po dohod

St eda: ambulance .8

bez kolonizace (lichy tyden) 9:30 - 12:00
s pseudomonadou (sudy tyden) 9:30 - 12:00

tvrtek: ambulance .6
s B. cepaciigv 3B, p ip. MRSA po dohod

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

Hospitalizace v budov__ TRN, pavilon 21:

Standardni odd leni

bez kolonizace B. cepacia: s kolonizaci B. cepacia:
2. stanice ve 3. pat e 1. stanice ve 3. pat e
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Hlavni U et Klubu CF: 1921101329 /0800

Ro ni p isp vek 300,- K se hradi klubovou slo enkou na G et Klubu CF.
Osobni Gdaje sloui vyhradn k potebam klubu ( evidence len ,
organiza ni zaleitosti atd. ). P ihlasky a p ipadné zm ny v osobnich
Udajich zasilejte na adresu Klubu CF:

Kanceld Klubu CF, Tereza Tesa ova, Kudrnova 22/95, 150 06, Praha 5.
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Zpravodaj Klubu nemocnych cystickou fibrézou . 26, rok vydani 2010,
vychazi v rozsahu 78 stran.

Vydava: Klub nemocnych cystickou fibr6zou

Kudrnova 22/95, 150 06, Praha 5

Zpracovali: Markéta Ku erova, Tereza Tesa ova, Jan Mihule
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