Zápis z členské schůze Klubu CF 14.4.07

K. Šmídová

- informace o akcích v loňském roce a o medializaci problematiky CF

Návrhová komise:

A. Lammelová, A. Arellanesová, S. Zábranská

Volební komise:

H. Košková, D. Kettnerová, H. Vančurová

· Novou členkou výboru byla zvolena A. Arellanesová.

· Informace o konferenci v r. 2008 v Praze 

· Schváleno hospodaření za rok 2006 a rozpočet na rok 2007

· Odsouhlasena změna stanov

Plán na rok 2007

· 21.4. Pochod pro kuřátko

· 14.-21.5. Pomoc pro slané děti (lahvičky)

· 8.5. aukce Draci – Brno

· listopad – aukce v Galerii U prstenu – předem asi výstava na Magistrátu
· prosinec – aukce v Ostravě

· příprava pro přijetí nového zaměstnance Klubu

· finanční podpora – nebulizátory pro rodiny do 2,2 násobku ŽM, Fond sociální pomoci, přispívání na eFlow

Odborná část

MUDr. Fischerová

· novinky v léčbě CF – inhalace hypertonického roztoku soli

MUDr. Balaščáková

· novorozenecký screening CF

· MUDr. Brázová, doc. Vávrová

· podávání i.v.ATB doma – nyní kvůli potížím s pojišťovnou nutná 1denní hospitalizace na začátku léčby

· nová studie – podávání aminoglykosidů jednou denně – možná budou pacienti rozděleni do 2 skupin a bude se porovnávat podávání jednou denně a třikrát denně

· doplatky na Colomycin

· ECFS – 2 projekty:

· Ecorn – cílem je snadný přístup k informacím pro CF pacienty i veřejnost, rady specialistů

· EuroCare CF – evropské fórum pro CF, jedním z cílů je přenést výsledky výzkumu do klinické aplikace

· projekt Rapsody – týká se všech vzácných onemocnění, zapojení farmaceutických firem
Dále organizačně

· hlásit Katce změny telefonních čísel

· při objednání kamkoli do Motola hlásit že jde o CF pacienta a čím je kolonizovaný

· dávat na ambulanci vědět, pokud je dítě hospitalizované kdekoli v Motole mimo pediatrickou kliniku (ORL, chirurgie,…)

· nová sestra na CF ambulanci pro dospělé – Božena Mottlová

Zapsala: Alexandra Lammelová
