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Slavime 25 let od zalozeni klubu
nemocnych cystickou fibrézou!

Od doc. Vavrové jsme dostali unikatni zapis
o vzniku Klubu rodi¢l a pratel déti nemocnych
cystickou fibrézou. Takto to tedy celé zacalo.

Predstavte si dobu bez pocitacd, internetu,
mobilnich telefond, dobu posty a papirovych
dokumentd....

Rozhovor s MUDr. Cecilii y//////
Marinovou z firmy Medasol s.r.o. y
na téma zpfistupnéni lécby pfipravku Kalydeco pacientdim v CR

4

CF Hero Aplikace
Navstéva Klubu _ , )
Aplikace pro chytré telefony, urCena
CF v Holandsku pro mladé a dospivajici pacienty
‘ s Cystickou fibrézou...

Ve dnech 19.-21. 6. 2017 se uskuteénila PRO KOMPLETNTI

E?:/;;E;ﬁ zastupcu Klubu CF v holandskéem INFORMACE A éL ANKY
Navstivili jsme naSe kolegy z Nederlandse POKRACUJTE NA DALSI
Cystic Fibrosis Stitching, ktery je organizaci STRANY!

zastreSujici pacienty s CF v Holandsku...
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https://www.facebook.com/klubnemocnychcystickoufibrozou/?fref=ts
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PREJEME PRIJEMNE POCTENT!

Uvodni slovo
Séfredaktorky

\|

Mili ¢tenari,

Mame tu prvni Cislo elektronického Newsletteru Klubu
nemocnych cystickou fibrézou, ktery nahradil plvodni
papirovy Zpravodaj. Byla jsem pozadéana, abych
Newsletteru délala Séfredaktorku, snad pravé proto, ze
jsem dlouhou dobu Zpravodaje pfipravovala. Rada jsem
pfijala, i kdyZ citim urcitou nostalgii po starych
papirovych ¢asech.

Klub nemocnych cystickou fibrézou slavi 25 let. Takze
jsme si opét dovolili troSku vzpominat. KdyZz klub slavil
20 let, vzpominaly hlavné jeho predsedkyné, nyni
vzpominaly nékteré zaméstnankyné. Dokonce se nam
podafilo ziskat jakousi zakladaci listinu Klubu, kterou
méla v drZeni, jak jinak, naSe vzacna pani docentka
Véra Vavrova.

V Newsletteru najdete ¢lanky z mnoha oblasti, kterych
se cysticka fibr6za tyka. Doufam, Zze Vas alespon
nékterd témata zaujmou, nékterd snad dokonce i pobavi.
Preji Vam pékné Cteni.

Pavla Hodkova

Klub
A;:v cystickeé
fibrozy
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Uvodni slovo Feditelky Klubu CF

\

Mili étenéri,

Pred 25 lety se seSsli rodiCe a lékafi z FN Motol a rozhodli se, Ze je potfeba zaloZit sdruzeni, které by
pomahalo nemocnym a jejich rodinam v nelehkém kazdodennim boiji s cystickou fibr6zou. Jiz ¢tvrt stoleti
Klub CF vydava informacni materialy pro nemocné i pro vefejnost, pomaha nemocnym zorientovat se

v systému socialnich davek, pfispiva na inhalatory, rehabilitacni pomdcky i na Iéky. Nezapominame ani na
rodiny v hmotné nouzi.

Avsak stale vyznamnéjsi se stava nase pozice pfi hajeni zajmd nasich pacientd. Véda a vyzkum néam
prinasSeji nové Iéky a léGebné postupy, ale neni viibec jednoduché tuto inovativni Ié¢bu dostat k pacientovi.
V roce 2012 byl Evropskou lIékovou agenturou schvalen I1ék Kalydeco, ktery je prvnim kauzalnim lékem

v léCbé CF. Klinické studie prokazaly velkou Uuspésnost IeéCby, kdy se plicni funkce zvysily az o 20%.
Vyrobce okamzité zazadal o Uhradu Iéku ze zdravotniho pojisténi.

Jiz pét let trva naSe intenzivni prace s partnery, které se do procesu Uhrady zapojili — zdravotnici, statni
organy (SUKL, MZ CR), pojistovny, Vertex i firma Medasol (zastupuje Vertex v CR). Zapojili se i pacienti
a rodiCe, ktefi nas podporuji v naSich aktivitach (tiskové konference, pfednasky, seminar v Poslanecké
snémovné CR atd.). Proces je to zdlouhavy a sloZity, ale my stale doufame v Usp&sné ukonéeni. V kvétnu
tohoto roku koneéné vydal SUKL pozitivni hodnotici zpravu, ktera je klicova pro ziskani Ghrady. Ted uz se
Ceka, jak se k procesu Uhrady postavi pojiStovny.

Mame jiz nejen lék Kalydeco pro pacienty s tzv. keltskou mutaci G551D, ale i Orkambi pro pacienty

s nejcast&jsi mutaci v CR — F508del. A v klinickych studiich jsou i daldi velmi nad&jné molekuly. Pro nasi
organizaci to bude znamenat dalSi praci v procesu schvalovani. A nebude to lehké. Nové Iéky maji i jiné
diagnozy a i tito pacienti chtéji tu nejlepSi moznou léCbu. Abychom si pfedstavili, co obnasi proces
schvalovani Uhrady, pozadali jsme pani doktorku Cecilii Marinovou, ktera zastupuje Vertex v CR, aby nam
vysveétlila, pro€ tak dlouho trva, nez se Iék schvali.

Mé kolegyné budou vzpominat na téch 25 let, které prozily v Klubu CF. J& jsem zaCala intenzivnéji
pracovat az v lonském roce a tak misto vzpominek mluvim o tom, co je nyni. Co nas ¢eka....

Jsem moc rada, Ze vychazi tento bulletin, protoZe si dobfe vzpomindm, jak jsem ho rada Cetla a ¢ekala
jsem, co nového se dozvim. Naklady na tiStény Zpravodaj i na poStovné byly velké a tak se vydavani
ukoncilo. Ted zde mame elektronicky format, ktery nam umozni informovat nejen pacienty a jejich rodiny,
ale dostaneme se i ke zdravotnikiim, nasim darcim, podporovatelim a vSem, kdo se o CF chtéji dozvédét
vice. Chceme Vas informovat o vSem dileZitém kolem cystické fibrozy, o Uspé&sich naSich pacientd, o jejich
zkuSenostech, ale i o tom, co pro své Cleny déla Klub.

Redakéni rada je sloZzena z nasSich pacientli a Séfredaktorkou se stala psycholozka Pavla Hodkova, ktera jiz

~s v s

pfipravi Clanky, které Vas nejen pobavi, ale také pouci.
Chtéla bych ,Slanému Zivotu“ poprat hodné spokojenych ¢tenarl. VEfim, Ze se budete tésit na kazdé nové
vydani.

Simona Zabranska
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Slavime 25 let od zalozeni klubu
nemocnych cystickou fibrézou!

Zprava o zaloZeni Klubu rodicl a pratel déti s cystickou fibrézou,

8. tinora 1990 se seslo celkem 128 rodicl déti s cystickou fibrézou (CF) spolu se zdravotniky ve FN Motol,
aby v ramci Sdruzeni na pomoc chronicky nemocnym détem zaloZili sv(j vlastni Klub, ve kterém by hajili
zajmy svych déti. Sdruzeni na pomoc chronicky nemocnym détem je ob&anska iniciativa rodicd, zdravotnik(
a dalich ob&and, ktera povzbuzuje vznik klubd podle jednotlivych chronickych nemoci. Kluby se ustavuiji pfi
détskych klinikach, nemocnicich a détskych oddélenich.

Klub CF je zfizen pfi FN Motol a Ustavu vyzkumu vyvoje ditéte fakulty détského IékaFstvi.
Adresa: V Uvalu 84, 150 06 Praha 5 — Motol.

Na jednani rodict jsme se dohodli na konkrétnich Ukolech: pravni a legislativni otazky socialni pomoci
nemocnym détem bude zpracovavat MUDr. Janda. Na jeho adrese Papirnikova 610, 142 00 Praha 4 se
shromazduji pfipominky rodi¢li k socialnim davkam a réiznym druhlim penézité ¢i jiné pomoci.

Kartotéku ¢lend Klubu pfipravi pani Burdova ze Svitav. Preklad a tisk brozury o CF m& na starosti pani
Langova, Ing. Omelkova, pani Rakova a pani Zdvihalova. Pokud ma nékdo z rodi¢ materialy

0 onemocneéni, zaslete je, prosim, na adresu pani Heleny Holubové, Bitovska, 140 00 Praha 4 (tel. 421 381)
nebo Dr. Stépankové, Berlinska 8, 040 01 Kosice (tel. 095 590 50). Ob& maminky po dohodé& se zdravotniky
provedou vybér nejnovéjSich zajimavosti o nemoci. Dale jsme se dohodli, Ze sportovni a spolecenské
aktivity koordinuje pan Jaroslav Kalina, Na Okruhu 378, 142 00 Praha 4, tel. 472 97 21 a pani Krajickova
(tel. 530 378) spolu s pani Sev&ikovou (tel. 788 10 98 dom( a 824 992 do prace). Pani Sevéikova
zorganizuje setkani pripravného vyboru, ktery se sejde 20. tnora 1990 v 15,30 na Nérodni tfidé ¢. 38

v mistnosti n.p. Plynarny, Praha 1. Byla vytvorena telefonni sit: pani Rovenska tel. 0204/824 29, pan Borka
tel. 301 46 58, pani Chlupackova tel. 0168/986 25, pani Kettnerova tel. 461 849, pani Rakova

tel. 9205/411 83, pani Stichova tel. 0331/3388 a pan Kalina (tel. viz vy3e).

Clenové s telefony jsou rovné&z €leny pfipravného vyboru. O &innosti Klubu Vas budeme informovat.
Zapsal Dr. Vyhnalek, Vinohradska 39, Praha 2

Od 14. — 19. 5.1990 se bude v Motole konat kurs pro rehabilitacni pracovnice ze zemi vychodni Evropy. Kurs
organizuje Svétova zdravotnicka organizace spolu s Mezinarodni spole€nosti pro CF. Odpoledne bude
prakticky vycvik. To by bylo dobrou pfileZitosti i pro matky déti, aby se naucily nové rehabilitacni metody.
Matky, které by se mohly se svym ditétem do Motola dostavit necht zavolaji po maji MUDr. Vavrovou

(tel. 522 075), abychom si upresnily termin.

MUDr. V. Vavrova
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Vzpominky...

\

Jak to celé zacalo...

Tak zacalo to takhle:

Bylo — nebylo...

Na samém usvitu existence CF klubu v dobé, kdy uz presidlil z obyvaku Krajickovych do FN Motol, byla
Gvaha, Ze staci jeden Clovek, ktery ho bude fidit a sam tam zéroven bude fungovat v nékolika rolich.

Ze povede kancelar a agendu, bude socialnim pracovnikem a také psychologem, ktery bude dochézet za
nemocnymi.

Jezdila jsem v té dobé s détmi na rekondi¢ni pobyty, coZ mé& moc bavilo a pracovala jsem na tehdy jesté
. d&tskeé klinice. Cili tato trojjedina role byla pro mne v podstaté jako stvorena.

MysSlenka to byla hezkd, v kazdém pripadé- vzhledem k tehdejSim okolnostem - pokrokova , ale jak se zahy
ukazalo, velmi nerealisticka.

Socialni poradenstvi v té dobé bylo podstatné pfehlednéjSi. Dovedla jsem se v ném pomérneé slusné
orientovat. Tématicky Uzce souviselo s psychologickym poradenstvim, provazenim a psychoterapeutickou
péci. Administrativu prosté ale jeden Clovék soucasné s dalSim Uvazkem na klinice dat nemohl.

Proto nové se zrodivsi Klub pfijal pani sekretérku, kter4 fungovala jen nékteré dny v tydnu. Byla to pani
Trkova, maminka dr. Trky, ktery s nami roky jezdil na rekondicni letni a zimni pobyty. KdyZ potom odeSla na
zaslouZeny odpoginek, protoZe v diichodu ndm pouze vypoméhala, nastoupila na toto misto Stépanka
Holubova.

A na to si pamatuji naprosto Zivé, protoze Stépanka byla perla.

Cerstvé vystudovala socialni praci, Sikovna, prakticka, veseld a optimisticka holka, pfestoZe uZ v té dobé
sama s horkou Zivotni zkuSenosti ztraty blizkého €lovéka — kratce pred tim ji zemfela maminka.

KdyZ se trochu rozkoukala, fekla pamatnou vétu: ,, J& teda nechci sedét jenom v kancelari, chci chodit taky
do nemocnice za pacientama“

A bylo to.

Pak to Slo Uplné samo a samoziejmé.

Rozdélily jsme si rajony — to v praxi vypadalo tak, Ze jeden den jsem Sla na détska oddéleni ja a ona
navstivila dospélé na TRNu a dalSi den se to prohodilo. Vzajemné jsme si pfedavaly zkuSenosti a v pfibézich
naSich nemocnych jsme fungovaly vZdy s ohledem na jejich pfani a potfebu. Mély jsme presvédceni, Zze
pouze toto nenasilné sdileni a provazeni mize byt spolehlivou bazi pro ddvéru, bezpeéi a podporu

v narocnych situacich spojenych s chronickym onemocnénim.

A byla legrace. Stépanka fikavala se smichem dospivajicim i mladym dospélym - ,kdyZ bude$ néco
potfebovat, zavolej mi do Klubu*.

Ve FNM byla tehdy na socidlnim skvéla Simona Dédkov4, ktera krasné dopliovala nds ,psychosocialni mini

G “

tym®.
Rada na ty ¢asy vzpominam.
Snad to k né¢emu bylo, protoZe na tomto praplvodnim zakladé pak Klub fungoval minimalné celych dal3ich

15 let.

Helena Uhlifova (v té dobé jeSté Chladova)
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Mé vzpominky na plisobeni v klubu CF

Do obanského sdruzeni Klub rodi¢li a pratel déti nemocnych cystickou fibrézou (ano, tak dlouze se tehdy
Klub jmenoval) jsem byla vybrana na zakladé vybérového fizeni na pozici koordinatorka — socialni
pracovnice. Zacala jsem pracovat od 1. 6. 2001. Na této pozici jsem vystfidala pani Stépanku Stépankovou,
ktera odchazela na materskou dovolenou. V té dobé se v Klubu vymeénily i pfedsedkyné. Prvni predsedkyni
Klubu byla pani Helena Holubova, v roce 2000 byla zvolena pani Kamila Smidova. V té dobé Klub sidlil je3té
v aredlu FN Motol. Klub mél pronajatou malou mistnost v nizké budové u spodni vratnice. Vzpominam si, ze
mistnost byla plna nejriiznéjSich véci, az pozdéji jsme to vSechno zacali organizovat. Kromé& mé v Klubu
tehdy byla zaméstnana jesSté Ucetni na CasteCny Uvazek. Asi v roce 2003 nam Dr. Pefina z Lékarny Pod
Motolskou nemocnici nabidnul, jestli by se Klub nechtél pfestéhovat do prostor v domé na adrese

Kudrnova 22, kde sidli dosud. MoZna si ale mnozi nepamatuji, Ze Klub nejprve sidlil v prvnim patfe, kde je
dnes fyzioterapeutické pracovisté. Az pozdéji jsme se prestéhovali do podkrovi.

Na svou praci v Klubu vzpominam moc rada. Klub je pro mé organizaci, ktera mi dala Sanci zacit pracovat
v psychosocialnim oboru, coz jsem v té dobé& velmi chtéla. Dnes uz mlzu pfiznat, Ze jsem se ve sdruzeni
nechtéla pfilis zdrZzet, méla jsem v planu pobyt tak dva roky a pak odejit. Ale vidite, nakonec z toho bylo
15 let prace pro nemocné cystickou fibr6zou (dluzno dodat, Ze s tfiletou pauzou na materské dovolené).
Nikdy jsem ale svého rozhodnuti nelitovala. Jakkoliv to m{ze znit neobvykle, diagnéza CF mi mnoho dala.
Nejen v mé odbornosti, ale také osobné. Poznala jsem mnoho milych lidi, zaZila mnoho zajimavych akci;
vSe, co jsem v Klubu prozila, mé obohatilo.

Hned v prvnim roce mé prace v Klubu se konala aukce obrazkl v Galerii U Prstenu. Poprvé jsem se
zUCastnila pripravy a ramovani obrazk( v Klubu a pak samotné aukce. UZ poprvé jsem se do aukce doslova
zamilovala. Byla a je na nich vzdycky pratelsk& a nadSena atmosféra, Pokud si vzpominam, obrazky se
prodaly vzdycky vSechny. Jednou jsme vyzkouSeli aukci opravdovych uméleckych dél, byla také pékna, ale
nakonec, myslim, jsme se radi vrétili k détskym obrazkdm a ,rodinné“ atmosfére nasich setkani.

Za mého plsobeni v Klubu se uzZ bouflivé rozvijel internet, nékolikrat jsme predélavali webové stranky. Také
se ménilo logo Klubu a jeho barevné ztvarnéni. Vznikla akce ,lahvicky“, ktera nékolik let fungovala jako
informacni kampar o onemocnéni CF. Vznikl spot ,KaZzda pusa nemusi byt sladka“. Ma dcera a jeji
spoluzéci z MS uginkovali jako modely k fotografii na pfebal prvniho CD s kratkymi filmy o Klubu a CF. Klub
byl stale vice vidét ve vefejném prostoru. Pfibyvalo zaméstnanct. Pribyvaly i zajimavé projekty, na nékterych
jsem méla moznost se podilet. Objevily se nové nadéjné Iéky a pristroje. Rozvijel se program transplantaci
plic. PFidel novorozenecky screening. Lékafi vytvorili Registr pacient(i. Pé¢e o nemocné CF v Ceské
republice byla a je na tak vysoké Urovni, Ze se o nas stale vice védélo na mezinarodni scéng, jak klinické,
tak v oblasti vyzkumu a klinickych studii. Promériovala se i skladba nemocnych CF. Nemoc zlistava, ale vék
nemocnych se zvySoval, mnozi zalozili rodiny a méli déti. CF pomalu ale jisté pfestavala byt détskou nemaoci.
UZ nebyly jen ,slané déti“, byli a jsou i ,slani dospéli“.

Je tézké postihnout ty roky v kratkém prispévku. Prosté za mého plsobeni v Klubu se hodné véci ménilo.
To, co pro mé zUstalo stejné, je prace s nemocnymi a jejich rodinami. Spole¢né se zdravotniky vsichni

bojujeme s onemocnénim CF.

Do budoucna pfeji Klubu CF, aby prospival a vzkvétal. To stejné preji jeho vedeni i zaméstnanctim. A to
stejné a jesté vice dobrého preji clenim Klubu a vSem nemocnym CF a jejich blizkym.

Pavla Hodkova
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Ohlédnuti za ptsobenim v Klubu - leden 2006 az bfezen 2013

KdyZ jsem nastoupila do Klubu na pozici socialni pracovnice na pdl Gvazku, nevédéla jsem o cystické fibréze
vic, nez jsem si dokazala vyhledat na internetu. V Klubu mé ¢ekala jen kolegyné na druhy pdlivazek,
koordinatorka Klubu Pavla Hodkova (tehdy Valentova). Neoficialné vSak nas tym cital jeSté pfedsedkyni
Kamilu Smidovou, ktera v Klubu travila snad veskery svdj volny ¢as. Udavala smér, kam se jako pacientska
a pomahajici organizace mame vydat, a zastala obrovské mnoZstvi prace: od administrativy a pfevazeni
nadmérnych nakladd vlastnim autem, pfes komunikaci se sponzory a vystupovani v médiich, organizaci

a UCast na akcich Klubu pro verejnost, po Uklid a odvoz tfidéného odpadu. Pak tu byla jesté Helena
Chladova (dnes jiz Uhlifova), ktera je psycholoZzkou nemocnych CF tak dlouho, Ze uz jen maloktefi zaZili
dobu "pfed Helenou". Helena travila svij pllivazek obvyklou praci psycholozky, tedy ambulatnim
poradenstvim a psychoterapii, navstévami pacientll po nemocnici v Motole, kam si za nimi chodila "povidat".
Kromé toho zvladala také zasobovat pacienty s CF jidlem, a to jak ndkupy z blizkych obchod(, a kdyZ na to
prislo, tak i domaci stravou ze své kuchyné. Nemohu zapomenout také na jeji inspirativni pojeti informacnich
a beneficnich akci Klubu, kterych se ochotné GCastnila. A nevim, zda se slusi v oficialni tiskoviné Klubu
zminit take to, Ze Helenu bylo mozZné zastihnout v Klubu také s koStétem, hadrem na podlahu nebo pfi
neustalém umyvani nadobi. Klub nemél tou dobou nikoho na Uklid a uklid probihal takto Zivelné - jak kdo
prilozil ruku k dilu.

Néco vSak v té dobé v Klubu bylo zafizeno Iépe nez nyni. A to Zpravodaj vedeny Tomasem Krajickem,
dospélym nemocnym s CF. Schvalné si prectéte néjaka archivni Cisla (ke stazeni zde:
http://www.cfklub.cz/rubrika/42-Nase- sluzby-Zpravodaj/index.htm). Od té doby, co Tomas v nasledujicim
roce zemrel, Zpravodaj vychazel v rezii Klubu s vyjimkou jednoho Cisla, které moc hezky zpracovala Markéta
Kucerova, a s grafickou pfipravou do tisku od Honzy Mihuleho.

Béhem let, kdy jsem v Klubu byla, se myslim podafilo velmi Uspé&sné rozvinout Sirokou nabidku pomaoci
rodinam s nemocnym CF. Za tento Uspéch Klub vd&&i v prvni fadé Kamile Smidové, které usilovala o to,
abychom méli vice profesionalll, jez budou shanét finanéni prostfedky na jeho ¢innost, informovat o CF
verejnost a pomahat svym ¢lendim podobné jako v zahrani¢i. Mym kolegynim, jmenovité koordinatorce
Lence (Skocdopole) Vakermanové a feditelce Lence Eislerové, které pozdeéji do Klubu nastoupily, se pak
podafilo tuto predstavu uskutecnit. Bylo uspofadano neuvéritelné mnozstvi akci na podporu Klubu

a infomovani vefejnosti o tom, Ze existuje onemocnéni jako je CF. Rok b&Zel v Ceské televizi reklamni spot
o CF. Spotu propjcil svou tvar Ivan Trojan s manzelkou Klarou. Kolegyné ziskaly spoustu finan¢nich
prostfedk, a to jak od darcl fyzickych osob, tak od firem a z grant(, v¢etné& norskych fondd. | jim za to patfi
maj dik.

KdyZ jsem v roce 2013 odchazela na matefskou, ¢ital Klub jednu feditelku, jednu koordinatorku, jeden a p(il
Gvazku socialni pracovnice, pll Gvazku psycholozky. Kromé toho jsme méli také velké mnozstvi
dobrovolnikd jak z fad blizkych rodinam s CF, tak téch, kterych se CF osobné nijak nedotykala. Bez jejich
pomaci bychom se neobesli.

A co se odehrélo v téchto letech v Klubu?

Hned roku 2006 byl zaloZzen Fond socialni pomoci. Mél za ukol finanéné pomahat rodinam s CF v pfipadé
nouze a nenadalych finan¢nich vydajd. O jeho vznik usilovala jiz pfede mnou Pavla Valentova, ktera coby
koordinatorka s pravnickym vzdélanim pomahala CF rodinam i v problémech socialnich.

Nasledujiciho roku jsme obnovili zapomenuta vikendova setkani rodicll a vydali se s tfinacti rodic¢i do
Nového Jachymova na Berounsku. Od roku 2007 se setkavéani rozSifila do podoby jednoho jarniho a dvou
podzimnich ro¢né. Probéhlo také jedno setkani pro prarodiCe v prostorach Klubu.
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V roce 2008 skoncila s pfedsednictvim v Klubu Kamila Smidova. Trvalo sice jesté dlouhy &as, po ktery nam
usilovné pomahala a pracovala v Klubu, ale méli jsme jiz feditelku, ktera profesionalné zajisStovala zejména
akce Klubu pro verfejnost, spolu s koordinatorkou Klubu fundraising a komunikaci se sponzory a s médii.
Novou pfedsedkyni Klubu se stala AniCka Arellanesova. Navazala se cti na vykon a vydrz Kamily a postupné
se jeji pozornost uprela nové zejména k mezinarodni spolupraci a ke spolupraci na poli vzacnych
onemocneéni.

V fijnu 2009 byl zahajen celoploSny novorozenecky screening CF. Sice do té doby probihala asi ro¢ni pilotni
studie a bylo zachyceno nékolik déti i dfive, ale po tomto datu jsme byli trvale zasobeni nové
diagnostikovanymi miminky a jejich rodinami, které jiz v dobé Sestinedéli pfiSly do FN Motol k takzvanému
edukacnimu pobytu. Béhem tydne byly rodiny diky propracované spolupraci vSech zucastnénych
zdravotnikli FNM pouceni o CF, jeji Ié¢bé a o v§em, co k CF patfi. Klub se do téchto pobytl aktivné zapojil
a pomahal novym rodinam zvladnout prvni dny s CF béhem hospitalizace a nabidl pomocnou ruku i do
budoucna.

V roce 2010 jsme ziskali jiz zminény grant z norskych fondd. Diky nému jsme nakoupili sluzebni mobilni
telefony pro zaméstnance (a oddélili jsme tak sva soukroma Cisla od pracovnich) a zavedli jsme sluzbu
krizoveho telefonniho Cisla, kam se mohl obratit kdokoli s dotazem tykajicim se CF v dobé vecerni,

o vikendech a svatcich. Jako nejuzitecnéjSi se zdala tato sluzba pro nové diagnostikované rodiny, pfipadné
pro rodice, ktefi se k diagn6ze CF dostavali asto sami, po dlouhych peripetiich a vleklych zdravotnich
potizich svého ditéte. Byla tu moznost nékam zavolat a zeptat se, probrat své obavy a poradit se o dalSim
postupu. V rdmci grantu jsme také usporadali dvoudenni semin&f pro psychology a proskolili

v psychosocialni problematice asi devét psychologti z celé CR. Chtéli jsme tak ziskat sit' koleg(, na které
bychom mohli rodiny s CF nemocnym odkazovat.

Klub v té dobé také obnovil pfispivani nemocnym CF na pobyty u more. Pfimoisky pobyt miZe mit pro CF
nemocné velky zdravotni pfinos. Zdravotni pojiStovny na néj vSak nijak nepfispivaji, ani tyto pobyty
neorganizuji (nemocni CF se pobytli nemohou G¢astnit hromadné&). Snahou Klubu bylo finanéné Gi
materialné pfispivat vdem svym ¢€lenlim. Jak jsme poznavali rodiny s CF po celé Ceské republice

a seznamovali se dopodrobna s jejich starostmi, ukazovala se potfeba pomoci vice nizkopfijmovym rodinam.
Pro mnohé z rodin bylo obtizné hradit nové nebulizatory, inhalatory eFlow ci jejich membrany, fluttery (zvlast,
kdyZ nebyly dlouhé mésice v ¢iselniku zdravotnich pojistoven a hradily se pIné) ¢i nové dechové pomlcky.
Tou dobou byly také zavedeny poplatky za pobyt v nemaocnici, za navstévu Iékare Ci za recept. Zacali se
objevovat nemocni, ktefi potfebovali mit domaci kyslikovou Ié¢bu a nedosahli na zapdjéeni koncentratoru
kysliku od pojistovny (nebo by ¢ekali neimérné dlouho v nemocnici), o zapUljéovani s tim souvisejicich
pulsnich oxymetrech k méfeni saturace nemluve.

Pribyvalo také rychle pacientd, ktefi se dockali transplantace plic.

Podobné radostné jsme sledovali dospélé s CF, ktefi zakladali rodiny (byt' ti nebyvali ¢astymi pfijemci
pomoci ze strany Klubu).

Roku 2010 zalozil Honza Mihule diskusni férum pro nemocné CF. Snad si dobfe pamatuiji, Ze jsme jej v tom
podporovali a obsah fora opakované konzultovali. Toto forum bylo prvni on-line pfileZitosti, jak se potkat

a sdilet své zkuSenosti, obavy, radosti. Myslim, Ze to byl velky poc€in, za ktery patfi Honzovi dik. Toto férum
pak s rozmachem facebooku pozbylo svtj vyznam.

V roce 2011 byla ustanovena CF centra a vznikaly standardy péce o nemocné CF. V tomto roce také bézel
v CT zminény spot s mottem "Ne kazda pusa je sladka" (https://www.youtube.com/watch?v=JcYgradGm3U),
v némz hral Ivan Trojan s manzelkou Klarou. Na spotu si vazim toho, jak privétivym zptsobem dokazal
upozornit na tak vazné onemocnéni. Vznikal, jak to bylo u nas zvykem, v pfijemné a milé atmosfére, prosty
strojenosti, za pomoci spousty dobrovolniki a ochotnych profesionalll a zejména diky "CF neherclim a jejich
rodi¢lim". Autorem spotu je Robert Blaha a vznikl diky pracovnimu i osobnimu nasazeni Lenky Eislerové.

Newsletter Klubu Cystické Fibrozy 1. vydani




V roce 2012 se podafrilo zaméstnat druhou socialni pracovnici na pal Gvazku, Sylvii Kruml Singerovou. Diky
jejim znalostem a zkuSenostem jsme naplno pronikli do zakouti a Uskali spravniho fizeni a podafrilo se uspét
v mnohych odvolacich fizenich a vyhrat spravni zalobu ve véci pfispévku na péci u déti s CF. Posudkovi
Iékafi MPSV se o cystické fibroze svého ¢asu dozvidali myslim vice, nez jim bylo milé.

Tou dobou jsme jiz nepomahali pouze tim, Ze bychom poskytovali poradenstvi pfi vyfizovani socialnich
davek, ale podafilo se nam zahajit spolupraci s Narodni radou osob se zdravotnim postizenim. Tim jsme se
dostali k prilezitostem, jak ucelné pripominkovat zakony a vyhlasky jesté pred jejich uzakonénim nebo pfi
jejich novelizaci. Tato Cast prace Klubu mi vZdy pfipadala nejvice trnita a vyCerpavajici. Byl to boj s tfednim
Simlem a s ambicemi nasich politikd. Jakmile jsme v§ak méli vice prostoru a lidi pro tuto praci, zacalo se na
tomto poli i néco malo ménit. Za projevenou divéru bych méla i zde podékovat, tentokrat panu Vaclavu
Krasovi, predsedovi NRZP.

S touto aktivitou Klubu souvisi Uzce i naSe pozdéjSi snaha propojit pacientské organizace se vzacnym
onemocnénim. Nakonec se podafilo zaloZit Ceskou organizaci pro vzacna onemocnéni (CAVO) a Klub byl
pfimo u jejiho zrozeni. Mezi pacientskymi organizacemi pro vzacna onemocnéni patfil Klub jednoznacné

k tém, které byly nejdal. Tim, co jsme uméli a nabizeli, jsme mohli byt ndpomocni i dalSim organizacim, které
chtély zagit pomahat svym spolupacientim. Pro CAVO od té doby pilné pracuje Ani¢ka Arellanesova.

Na konci mé pracovni "kariéry" zacalo ¢im dal Castéji padat slovo Vertex. DalSi pfedél v péci o nemocné CF
byl na obzoru. Prvni Cesti pacienti byli zafazeni do klinické studie farmaceutické spolecnosti Vertex a pak se
dostali k této kauzalni léCbé.

Také Vam to celé zni jako pohadka? Presto tento pribéh neni nikterak smysSleny a podobnost se skuteCnymi
postavami ¢i udalostmi neni nahodna.

Béhem psani tohoto €lanku nezemfelo Zadné zvife a nezmrzacilo se Zzadné z mych déti, byt k tomu nékdy
nebylo daleko.

Zavérem bych jesté rada podékovala véem nemocnym CF a jejich rodindm, Ze mi dali ddivéru nahlédnout do
svych Zivotd.

Dalsi dik patfi vdem Iékaftim a daldim odbornikdim z CF center v CR, ktefi s Klubem i mezi sebou zagali
Gzce spolupracovat.

Tereza KubiSova, rozena Tesarova,
socialni pracovnice, t.¢. na rodi¢ovské dovolené

/

Vzkaz od Stépanky St&pankové

Pozdrav véem ¢lendim a prateldim CF klubu a hlavné podékovani za ¢as, ktery jsem mezi nimi mohla stravit.
Bylo to pro mé obohaceni pro cely mij nasledujici Zivot. Cerpam doposud a vzpominam na vzécné lidi, jako
jsou pani docentka Vavrova, Jana BartoSova, Helenka Chladova, Kamila Smidova, Jana Moty&kova...

a mnoho dal3ich, se kterymi jsem méla moZnost pracovat. Drzim pésti vSem pacientlm a jejich rodinam.
Nedélejte si starosti s tim, co bude, dllezita je pfitomnost.

Dékuji. Sté&panka.
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Rozhovor s MUDr. Cecilii Marinovou

z firmy Medasol s.r.o. na téma zpristupnéni
16¢by pripravku Kalydeco pacientim v CR

Dnes jsme se sesli se zastupci firmy Medasol s.r.o., MUDr. Cecilii Marinovou, reditelkou, a Denisou
Janovou, projektovou specialistkou. Firma Medasol s.r.o. se zaméfuje na zpristupnéni I6Cby pro vzacna
onemocnéni a Uzce specializované medicinské oblasti pacientiim v CR a dalSich zemich stfedni a vychodni
Evropy. Od roku 2012 Medasol s.r.o. zastupovala v CR také vyrobce léku Kalydeco, firmu Vertex
Pharmaceuticals. Vertex Pharmaceutical ma ve vyvoji vice jedine¢nych Iékd, ale firma Medasol s.r.o.
systematicky pracovala na zpfistupnéni Ié¢by pro novou skupinu Iékd, tzv. modulatori CFTR pro IéCbu
cystické fibrézy.

Je tento proces zpfistupnéni IéCby né¢im odlisSny?

Odpoveéd: Kalydeco je prvni zastupce nové skupiny Iékd, tzv. modulatord CFTR, pro l1é€bu cystické fibrozy.
Jednd se o vysoce inovativni IéCebny pfipravek (VILP), coZ napovida, Ze jde o |ék neobycejny. Jde o prvni
Iék odstrariujici pfiCinu nemoci, ne pouze jeji pfiznaky. Vyvoj takového Iéku je dlouhy a nakladny, navic je
uren jen malé skupiné pacientd (napf. Kalydeco je vhodny pouze pro pacienty s tzv. keltskou mutaci,
oznacovanou G551D, kterou trpi asi 2000 lidi na celém svété), coz se logicky odrézi na jeho cené.

Jak se tedy postupuje?

Odpoveéd: Ziskat uhradu pro vysoce inovativni IéCebny pripravek (VILP) vyZzaduje pfedevSim splnéni
zakonem danych podminek. Uhradovy systém je procesné& naroény a to jak ¢asové, tak odborné. Také je
tfeba dojit ke shodé vice zaCastnénych stran, mezi které patfi nejen zastupci odborné verejnosti, zastupci
vyrobce, zastupci statnich organl (prfedevsim Statni Gstav pro kontrolu IéCiv, dale jen SUKL a zdravotni
pojistovny), ale i zastupci pacientskych organizaci. Pfipravek musi projit fadou analyz a hodnoceni.

MiZete uvést priklad?

Odpovéd: Kazdy léCivy pfipravek se hodnoti samostatné. Povinnosti vyrobce je prokazat pozitivni vysledky
vice hodnoceni. Hodnoti se vysledky klinickych studii zaméfenych pfedevsSim na Gcinnost Iéku. Hodnoti se
vyrobcem navrzena cena ve srovnani s cenami v ostatnich statech EU a schvaluje se v podstaté prdmér
Ucinngjsi, ale i draZsi, a proto je tfeba zjistit jejich ekonomicky dopad. Hodnoti se tzv. willingness to pay, tzn.
hranice ochoty systému vefejného pojisténi platit Ghradu za Iék tak, aby to bylo jeSté ekonomicky efektivni.
Hodnoti se finan¢ni ndklady a naroky tzv. analyza dopadu do rozpoctu (BIA). Noveé byla zavedena tzv.
doCasna Uhrada na 2 az 3 roky tykajici se vysoce inovativnich Iékd (VILP). Uhrada VILP je navic mozna
pouze tehdy, bude-li pfipravek pfedepséan ve specializovanych, pfedem stanovenych Ié€ebnych centrech.
Vyrobce musi také zaloZit registr, ktery ovéri ucinnost a bezpenost pripravku v bézné klinické praxi.
Vysledky registru jsou soucasti Zadosti o stanoveni nasledné trvalé thrady po dobu 2 aZ 3 let. S trochou
nadsazky se da prirovnat uhradovy proces k procesu stavby domu. | tam je tfeba nejdfive pfipravit stavebni
dokumentaci, pak ziskat povoleni vSech zuc¢astnénych stran (pamatkafi, ochranafi, hasici, inZenyrské sité
apod.). Poté, co se ziska kladné stanovisko vSech stran, je mozné zahajit stavbu, ale tim to jeSté nekongi.
Stavba se musi zkolaudovat a vie se musi zanést do katastru. Cely proces mize probihat hladce a bez
komplikaci, ale kdyZ se vyskytne zdrZzeni, proces se mize protdhnout o tydny a v celku tfeba i o mésice, &i
roky.
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Jakou roli méla firma Medasol s.r.o0.?

Odpovéd: NaSe hlavni role byla pfipravit poZzadované podklady pro vdechna hodnoceni. To pfedstavuje
nékolik stovek stran dokumentd. Bylo tfeba celkové vyhodnotit situaci v CR a identifikovat odlidnosti i
bariéry ve srovnani s ostatnimi zemémi EU. Navrhovali jsme feSeni, ktera budou ve shodé s odbornou
verejnosti, statnimi organy (SUKL a pojistovny), stejné jako se zastupci pacientl (pacientskou organizaci).
Diskuse a vyjednavani byla dlouha a ne vzdy jednoducha. Zvlasté na pocatku procesu opravdu nebylo jisté,
zda se podari dojit ke shodé vSech zuc€astnénych stran ohledné doporuceni IéCby CF. Jednotlivé strany
hdjily sva stanoviska a tak se stalo, Ze napf. SUKL v pocatcich vyhodnotil Kalydeco jako |éEbu srovnatelnou
s léEbou symptomatickou. NaSi Ulohou bylo v&as reagovat a harovnat tyto skute¢nosti stejné jako pfipadné
namitky s cilem ziskat od statnich organt kladné stanovisko ke vsem hodnocenim. To v kone¢ném
disledku vede k ziskani Ghrady. A to se nam podaifilo. Pozitivni hodnotici zpravu mame a Uhrada pro
Kalydeco je vskutku za dvermi.

A co fici zavérem?
Kalydecu prejeme Uspéch. Pacientlim prejeme dalsi inovativni Iéky, kterym tym Medasolu rad pomize
vstoupit do CR a zpfistupnit tak €eskym pacientim moderni Ié€bu.

CF Hero Aplikace

N\

CF HERO je novy digitalni projekt fungujici pod zastitou Klubu CF. Ve spolupraci s odborniky

z FN Motol, FN Brno a profesionaly z byznysu vznika aplikace pro chytré telefony, urena pro mladé

a dospivajici pacienty s Cystickou fibr6zou. Jejim cilem je motivovat k dodrZzovani a sprAvnému provadéni
terapie, pomoci organizovat ¢as a rozptylovat myty v preventivni péci a Zivoté CF pacientd.

Na jafe se projekt CF HERO stal v konkurenci 20 projektl absolutnim vitézem technologického akceleratoru
Laboratof Nadace Vodafone. Od té doby navazal dalSi spolupraci s odborniky na mobilni aplikace

a projektovy tym v Cele s Markem Voseckym a Honzou Mihulem rozpracovava vybrané reseni.

Pro financovani dalSiho vyvoje aplikace chystame na sklonku fijna ve spolupraci s Nadaci Vodafone
sbirkovou kampan. Ta vyvrcholi 28. listopadu na ,Giving Tuesday* a vybranou ¢astku pak Nadace
zdvojnéasobi.

Pokud chcete projekt finanéné podpofit nebo mate Guzké kontakty na firemni darce, piSte na app@cfhero.cz.

DrZte palce, dekujeme
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Navstéva Klubu CF v Holandsku

\|

Ve dnech 19. — 21. 6. 2017 se uskuteCnila navstéva
zastupct Klubu CF v holandském Utrechtu. Navstivili jsme
naSe kolegy z Nederlandse Cystic Fibrosis Stitching, coz je
organizace zastreSujici pacienty s CF v Holandsku. Oproti
nasemu Klubu CF maji témér jednou tolik zaméstnancu.
Reditelka organizace Jacquelien Noordhoek je také
maminkou pacienta s CF. Kromé ni s nami hovofil Vincent
Gulmans, ktery ma na starost hodnoceni kvality a vyzkum
v oblasti CF. Toto setkani bylo provazeno velmi pratelskou
atmosférou a rozhodné bylo velkym pfinosem. Nasli jsme
hned nékolik mist, kde bychom méli prostor pro
zlepSeni a spoustu dalSich Gplné novych napad.
Na oplatku jsme Vincenta a Jacquelien obdarovali
kalendarem Slané zeny a mluvili jsme i o tom, jak
funguje nas Klub CF, jaké pofadame akce

a podobné. Naprosto zasadni pak byly informace
tykajici se hodnoceni standard kvality péce

v jednotlivych CF centrech. O tom, jak probiha ol J.Ag,
kontrola a udé€lovani certifikatu jsme se mohli |

informovat i z druhé strany - od Iékar(, ktefi nas

provedli détskym a dospélym CF centrem

v utrechtské univerzitni nemocnici. Zjistili jsme, Ze

koncept, jakym funguje utrechtské centrum, je velmi
podobny tomu, jakym zptisobem funguji centra i v CR.

Jen oni to takfikajic ve svych podminkach nepatrné vylepsili.
Velmi se nam libila détska nemocnice, kde pacienti s CF
nemuseji nosit rousky. Toho docilili velmi rafinovanym
planovanim ambulantnich kontrol a skvéle fungujicim
systémem na lGzkovém oddéleni. Na dospélém naopak
vSichni pacienti musi nosit respiratory, coz je opét skvélé
feSeni, jelikoZ respirator je oproti klasické rouSce opravdu
ucinna ochrana jak pro nositele, tak pro jeho okoli. Velmi
nas také prekvapil pristup lékarll k pacientdim, naprosto
zasadni pro né totiz je, aby se samotny pacient citil co
nejlépe. Tak jsme napfiklad vidéli malého chlapce, ktery ve
vstupni hale détské nemocnice jezdil na skateboardu

a pritom si jednou rukou za sebou vozil stojan s infuzni
pumpou.

U, e £

Za Klub CF se navstévy zucastnili: Anna Arellanesova,
Pavel Drevinek, Markéta MikSikova a Jindrich Jifik.
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Vsechno zvladneme - pribeh rodiny

Krnavkovych

Narozeni ditéte s vaZnou diagnozou je pro vsechny rodice velkou ranou. U nas tomu nebylo jinak. Rada
bych Vam proto napsala, jaké to bylo, kdyZ cysticka fibréza vstoupila do Zivota nam. Ze viechno jde
zvladnout, i kdy?Z je to nékdy sakramentsky t&Zké. Ze vZdycky je nadéje. A Ze je na svété stejné krasné...

A bylo to tady. Jednoho rana na meé z téhotenského testu ziraly dvé ¢ary. O miminko jsme se s manzelem
zacali snazit hned po svatbé, ale nakonec se nam zadafilo az po dvou letech. Nijak zvIast nas to
nestresovalo, tak néjak jsme vnitiné védéli, Ze jednou to pfijde. Obzvlasté po celé sérii riznych vysetieni,
vcetné manZelova spermiogramu a moji hysteroskopie, kdy jsme si byli jisti, Ze jsme oba zdravi. Radost
byla obrovska, a i kdyz jsem byla od samotného pocatku pod bedlivym dohledem svého gynekologa (kvdli
pocatecnim problémdm v téhotenstvi jsem musela brat udrzovaci hormony), véfili jsme, Ze vSechno
dopadne dobre. Alespon do devétadvacatého tydne téhotenstvi.

Tehdy jsem musela jit na kontrolu do Sumperské nemocnice kvl nahlému tvrdnuti bficha. Dali mi do
kapacky hofcik a nechali si mé tam pfes noc na pozorovani. DalSi den rano mé Cekal kontrolni ultrazvuk,
vSe se zdalo v poradku, pak ale oSetfujici Iékar zacal na monitor podivné ostfit zrak. Pry to vypada, jako by
melo miminko rozSifené tlusté stfevo, ale Ze si neni jisty, protoZze maji zastaraly ultrazvuk a jde to Spatné
vidét. Pfivolany zkuSenéjsi kolega po prohlidce dokonce prohlasil néco ve smyslu "ty tam jako néco vidis
jo?", pro jistotu vSak napsali do zpravy, aby se mdj gynekolog pfi "velkém" vySetieni ve tficatém tydnu na
tuto oblast zaméfil. Zaméfil. "ZvétSene tlusté stfevo, pravdépodobné srostly konecnik, neni to obvykle, ale
stavé se to", hlasil. "Po porodu bude zapotfebi chirurgicky zakrok.". Nedokazala jsem si to pfedstavit.
MysSlenka na to, Ze mi moji vysnénou mali¢kou princeznu po porodu nékdo vezme a bude do ni fezat, byla
srdcervouci, zvlast kdyz jsem uz citila kazdy jeji pohyb (a nebyl to ledajaky pohyb, jesté ted mé z téch
kopanc( boli Zebra). Hrozné jsem se taky bala, Ze ji to tam uvnitf boli, a i pres ujisténi Iékarl, Ze to vibec
neciti, mé to nicilo. Co kdyZ kope, protoze ji boli bfisSko? Co kdyZz se nehybe, protoZe se ji néco stalo? Dny
a noci uz v tu dobu zacinaly byt hrozné dlouhé.

Moje kontroly poté prevzala FN Olomouc. Tam de facto potvrdili ndlez Sumperskych Iékard, ale stejné
jsme s manzelem pfi konzultacich ve vzduchu citili takovou zvlastni nejistotu. Ta nabrala na intenzité, kdyz
nam jedna pani docentka oznamila, Ze bude lepsi, kdyZ budu rodit v prazském Motole. Pry maji vice
zkuSenosti. Na dalSi kontrole v Olomouci se z Prahy stalo Brno. Pry to tam taky zvladnou. Ted se tomu
sméju, ale tehdy jsem se zdésila. Trochu to tenkrat vyznélo, jako by si na moji hol¢i¢ce brnénsti chirurgové
tu operaci chtéli "prubnout".

Na prvni kontrolu do brnénskych Bohunic jsme jeli v 37. tydnu. Pani doktorka z genetiky plsobila velice
profesionalnim dojmem, byla vstficna, pfima. Provedla ultrazvuk a narovinu nam fekla, Ze nélez se ji

nelibi, Ze ma miminko stfivko hodné nafouknuté - odhad hmotnosti méla malicka 3,6 kg. Nafidila
okamzitou hospitalizaci a na dalSi den vyvolani porodu. Za toto rozhodnuti jsme ji s manzelem dodnes
neskonale vdécni. Bohuzel byly zabrané vSechny nadstandardni pokoje, takze manzel honem obvolaval
v8echny naSe brnénské pratele a shanél pro sebe nocleh. Vzpominam si, Ze tehdy vecer na pokoji, kdyz uz
manzel musel odejit a moje Sedesatileta4 spolubydlici do mé tlaCila svoje problémy s pretrvavajici
inkontinenci, jsem si pfi Sarus¢iné kopanecku poprvé uvédomila, Ze ji taky budu néjakym zptsobem muset
dostat ven. Po téch nékolika tydnech, kdy jsem nedokazala myslet na nic jiného, nez na to, co pfijde po
porodu, jsem na chvilku viibec poprvé uvazovala o tom, co mé ¢eka pfisti rano. Nikdy jsem nebyla

Newsletter Klubu Cystické Fibrozy 1. vydani




fanynkou takovych téch porodnich plant, kdy vam na porodnim séale hofi vonna svicka, v repracich se line
relaxacni hudba a vy se pfi kontrakcich dusite Inenym seminkem, ale v tu chvili byl porod jednou z véci, na
kterou jsem se v pfedchazejicich tydnech jaksi zapomnéla pfipravit. Nebylo tfeba. Pét minut poté, co jsem
se ja rozhodla, ze budu silna, sebevédoma Zena, a tenhle "detail” zvladnu levou zadni, se v jiné mistnosti
v budové rozhodli Iékari, Ze dité se narodi sekci.

Porod cisafskym fezem probéhl bez komplikaci. Diky epiduralu jsem mohla byt zcela pfi védomi. Byla jsem
rada, ze i u cisafského fezu mohl byt v Bohunicich pfitomen Martin, mij manzel, protoZe tfeba v Sumperku
tato moznost neni. VSechen porodni personal, I€kafi, sestry, i anesteziolozka byli hrozné moc mili,
informovali mé o kazdém kroku dopredu. Konecné jsme poprvé uslySeli plac nasi maliCké. Citila jsem
obrovskou Ulevu, Ze Zije, a zaroven se désila chvile, ktera kazdym okamzikem musela pfijit. Sestry Sarusku
odnesly, aby ji umyly, zvazily, a Martin u toho mohl byt. Potom, na Uplné malilinkatou chvilicku, mi ji
sestficka pfinesla k hlavé. Stihla jsem ji dat pusu, fict ji, jak moc ji miluju, a Ze vSechno bude v poradku. Byl
to takovy maliCky uzlicek cely zabaleny v zavinovacce, koukala jenom mala tvaficka, kterou jsem pres slzy
vidéla stejné celou rozmazanou. Potom ji sestficka musela odnést, venku uz na ni ¢ekala pfipravena
specialni sanitka, kterou ji méli pfevézt do Fakultni détské nemocnice. Myslim, Ze v tu chvili, na tom séle,
kde mé lékar zrovna zaSival, to bylo poprvé, kdy jsem citila, Ze mi puklo srdce.

DalSich pér dni jsem preckala jako ve snu. V Zivoté jsem udélala moc a moc Spatnych rozhodnuti,

i takovych, na které opravdu nejsem pysna. Rozhodnuti vzit si Martina mezi né ovSem nepatfi. Byl pfesné
tim, kym jsem potfebovala, aby byl. Neustéle pendloval mezi porodnici a novorozeneckou JIP, utéSoval
svoji neurotickou, vzlykajici Zenu, co neméla daleko ke zhrouceni, a zaroven hodiny prosedél u inkubatoru
a vypravél malé Sare, jak se na ni maminka tési a moc ji miluje. | jemu to rvalo srdce, ale pres to vSechno
zGstal tim silnym, oporou, kterou vsichni ocekavali, Ze bude. Saruska po deseti hodinach od svého
narozeni prodélala svoji prvni operaci. Ze zvétSeného tlustého stfeva se nakonec vyklubalo stfevo tenké,
konecnik srostly nebyl. ZvétSeni bylo zplisobeno ucpanim stfeva smolkou - mekoniovy ileus, prvni mozny
pfiznak cystické fibrézy. Postizena Cast stfeva se musela odstranit a zbylé konce byly vyvedeny ven, jedna
¢ast stfivka byla tak moc rozSifena, Zze nebylo mozné je ihned spojit dohromady. SaruSka byla mali¢ka, po
operaci zhubla na 2,2 kg a nikdo z lékarli na JIP se neodvazoval fict, co bude dal. Z porodnice mé propustili
tfi dny po cisafi. Prvni cesta nemohla vést nikam jinam neZ za moji malou hol€i¢kou. Dokud ¢lovék nema
déti, nic v Zivoté ho nem(zZe pfipravit na podobny okamzik. Byla tak hrozné mali¢ka. LeZela tam, za sklem
inkubatoru, na sobé napojenych nékolik senzor(, vSude spousta hadicek, obvazl, naplasti, u inkubatoru
po obou stranach blikajici pfistroje. Spinkala, byla klidna, malinkaty hrudnicek se ji pravidelné
nadzdvihaval. Nikdy jsem nevidéla nic krasnéjSiho a zaroven tak pfiSerného. Nikdy jsem se o nékoho tak
moc nebdla. Strach v tu chvili dostal UpIné novy rozmér. Pozdéji se mi manzel svéfil, Ze kdyZ jsem poprvée
pfiSla za Sarou, v jednu chvili se mu pfeci jenom chtélo smat. To kdyz si vSimnul, jak u sestficek ve tvafi pfi
pohledu na mé problesklo pochopeni. KdyZ totiz pfiSel za Sarunkou poprvé sam, néjak mu nemohly uvéfit,
Ze tatinkem toho snédého, cernookého a Cernovlasého trpaslicka by meél byt blondaty chlapik s modryma
oCima, co po par minutach na slunci Cervena jako rajCe. S manzelem jsme jako den a noc (nebo dobro

a zlo, jak rad fika), a Sarunka, no, ta je cela ja.

Spatné, do toho se Sarunce v rozpichané rucic¢ce udélala krevni sraZzenina a dalSich nékolik mésicli musela
dostavat injekce na fedéni krve. Do Brna jsme dojizdéli, jak ¢asto to jen Slo, kdyz Martin skoncil v préci
driv, jeli jsme i ve vSedni den. Pri jedné takové navstéveé za nami prisla pani Iékafka z genetiky s tim, Ze by
si s nami rada promluvila o vysledku novorozeneckého screeningu na cystickou fibrézu, o které nam jiz
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urcité lékafi fekli, Ze by mohla byt moZnou pfi¢inou ucpani stfivka. Z nasich vyrazd ovsem rychle

pochopila, Ze takto se dva informovani lidé netvafi. Sli jsme za ni dlouhou chodbou do jeji kancelafe snad
hodinu. Jedna a jedna jsem si dala dohromady asi tak pét vtefin poté, co vyslovila ndzev té nemoci. Na
Wikipedii jsem se dostala o chvili pozdéji, kdy si pani doktorka musela pfed rozhovorem s nami vyridit
urgentni telefon. To nebyl jeden z mych nejlepSich napadd. Pod tihou informaci jsem v duchu proklinala
Miladu Horakovou a rozkopané Brno, kvili kterému jezdilo k détské nemocnici pfili§ malo tramvaji, pod
které by se dalo skocit. Jako ve snach jsme prosedéli ¢tvrthodinku u velice rozpacité pani doktorky, kteréa
evidentné nepoditala s tim, Ze bude v patek odpoledne nékomu oznamovat novinku takového formatu.
Jediné, co jsem z tehdejSiho rozhovoru pochytila, bylo akorat to, Ze u Sarunky se jedna o nejCastéjsi
mutaci, Ze CF neni mentalni postizeni, a Ze ndam musi vzit krev kvlli potvrzeni pfenaSecstvi. Z mlhy jsem se

probrala az zpatky u inkubatoru. Hladila jsem svoji princeznu po vlaskach a ona mé drzela za prst.

O tyden pozdéji nas kontaktoval pan doktor Homola z infekéniho oddéleni détské nemocnice, jeden

z lékar brnénského centra cystické fibrézy, aby nas k sobé do ordinace pozval na konzultaci ohledné Safiny
diagndzy. Jesté nikdy se mi tak moc nechtélo nékam jit. Doma jsme o hemoci zase tolik nemluvili, kromé
vzajemného ujisStovani se, Ze spolu vSechno zvladneme, a lamentovani nad nespravedinosti svéta.
Prednaska pana doktora Homoly ohledné samotné nemaoci, IéCebném reZimu a vyhlidek déti s CF do
budoucna ovSem predcila nase ocekavani. Zarekla jsem se, Ze uz nikdy v Zivoté neoteviu Wikipedii.

Myslim, Ze ten den jsme si s manzelem teprve zacali uvédomovat, Ze na svété jsou i horsi véci. PFi zpate€ni
cesté mi véta "to zvladneme" poprvé neprisla jako plané ujisténi, ale opravdu jsem to tak citila. Zvladneme
vSechno, jenom se musime dostat domu. VSichni tfi.

Vsichni tfi jsme se nakonec dostali doml az po ¢tyfech mésicich od Sarin¢ina narozeni. Novorozeneckou
JIP po dvou mésicich vystfidala JIP na infekénim oddéleni. Moc se nam nechtélo do staré oSklivé budovy
s mfizemi na oknech, pry¢€ od znamych usmeévavych sestficek. Jenze Sarunka uz nebyla novorozenec,

z inkubatoru ji Couhaly nohy a ze mé novopecené maminky dostavaly laktacni psychézu, kdyz jsem jim na
dotaz priznavala, jak dlouho uz tam jsme. Nebylo zbyti. Na infek&ni uz se Sarunka stéhovala pouze

s jednim vyvedenym stfivkem, zatim ale traveni nefungovalo tak, jak by mélo, a to i presto, ze jiz byla
néjakou dobu krmena lahvickou a ne jen nitrozilné - vSechno, co snédla, vyslo za chvilku ven bfiSkem do
sacku, misto kone¢nikem do plinky. Cely proces navic komplikovaly ¢asté infekce doprovazené vysokymi
teplotami a kombinaci antibiotik. | pfes to vSechno se v té dobé zacala smat, reagovat na hlazeni, na
lechtani, na ply$acky a pisnicky. Byla to uz ale pfili$ dlouha doba. Bez praskl na spani uz jsem dlouho
nedala ani ranu, byla jsem podrazdénd, unavena, nervozni z vé€ného zlepSovani a posléze zhorSovani
Saruncina stavu. Nechtélo se mi s nikym mluvit, nikomu se svéfit, pfipadalo mi, Ze mi nikdo nerozumi.
Vybavuje se mi incident, kdy SaruSce méli délat potni test a ja ji méla drZet ruce. UZ dfiv jsem zaZila
nepfijemné situace - vyménu centralniho portu, rentgen bfiska, kdy sestra chtéla, abych ji drzela ve
vzduchu za hlavicku... UZ toho bylo prosté moc. Ten plac, co u toho mala spustila, védomi toho, Ze ji nékdo
déla néco, co se ji nelibi, ¢eho se boji, a j& mu v tom pomaham, to vSechno zptsobilo, Ze ve mné pretekl
pomyslny pohér relativniho klidu. Pustila jsem Saru a utekla pry¢. Jako mala holka. Dlouho jsem sedéla

v parku pobliz nemocnice, a bud' brecela, nebo tupé zirala do stromu. Jesté ten den mé Martin odvezl z Brna
domu. Aspori na chvili, protoze i kdyz mé nicilo byt v Brné a sledovat, co se okolo moji holCicky déje,
mnohem horSi bylo sedét doma a pocitat minuty do chvile, neZ budu moci znovu zavolat do nemochnice.

Ale i my jsme se nakonec dockali. KoneCné jsem jednou pfi pfebalovani narazila na pokakanou plinu.
Nevzpominam si, kdy naposledy jsem méla z néceho takovou radost, jako tenkrat z toho zelenohnédého
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bobku. Stfivko kone€né zacalo pracovat, jak ma, a chirurgové tak mohli stomii zanofit a bfiSko uzavrit.
Jizvicky se krasné hoijily, a tak po ¢tyfech mésicich hospitalizace Iékafi usoudili, Ze je Cas se Kriidavkovych
konecné zbauvit.

Z Brna jsme jeli sanitkou pfimo do Prahy na edukacni pobyt. Naucili jsme se tam se Saruskou spravné
rehabilitovat, jinak uz jsme vesmés vSechno o nemoci a domacim rezimu pfi CF védéli od pani docentky
HolCikové a pana doktora Homoly z Brna. Hodné nam taky ze zaCatku pomohla Zluta pfirucka pro rodice
pacientd s CF. Velkym pfinosem v Praze pro nas byla pracovnice Klubu nemocnych cystickou fibrézou,
ktera nas poucila o ¢innosti klubu a vyhodéach ¢lenstvi v ném a pomohla nam zorientovat se ve velkém
mnozstvi informaci. Do Prahy jsme poté kv(li rehabilitacim jezdili je$té néjakou dobu i v rdmci Etvrtletnich
kontrol, ale bohuzel, z Jesenikll do Prahy cesta daleka, ¢ekani na rlizna vysetreni v Motole prespfilis
dlouha a pokazdé jsme si privezli bonus v podobé virézy nebo bacilu. Proto jsme po néjaké dobé usoudili,
Ze bude lepsi zacit na pravidelné ctvrtletni kontroly jezdit do Brna, které je pro nas mnohem dostupnéjsi,
a dle naSeho nazoru je i pfistup Iékafl a sestficek mnohem osobné;jsi.

Pfijezd dom( po tak dlouhé hospitalizaci byl neuvéfitelné radostny. Ani jsme nemohli uvéfit, Ze se to

vazné stalo a Ze mame naSi malou princeznu konecné u sebe. Pofad vidim, jak se zvédavé rozhlizela kolem
sebe, jak zkoumala svoji rizovou postylku s baldachynem a jak ji nezaujaly Zzadné hracky kromé televizniho
ovladace a sluchatek do usi. V "CF rezimu" jsme se zabé&hli celkem rychle. Byt jsme pro malou uzpdsobili
jesté pred prijezdem, vSechny kyticky musely pry€ (co si budeme povidat, za ty Ctyfi mésice stejné vSechny
uschly). Tfikrat denné inhalace, rehabilitace, odsati hleniku, pfed kazdym vysokokalorickym mlickem

kreon, kazdy den vitaminy, laktobacily, Ursofalk a kazdy den prolit odpady Savem (toto nam vydrzelo asi
dva mésice - pfesné takovou dobu trvalo, nez jsme chlorem odrovnali odpadni trubky, nastésti jsme po
zapojeni se do facebookové skupiny Cysticka fibréza zjistili, Ze pravdépodobné nikdo z CF dospélych kazdy
den odpady neprolév4, a ted to délame 1x maximalné 2x tydné).

Letos v kvétnu jsou to tfi roky od Sarusc¢ina narozeni. Nakonec jsem kvdli neustalym navallim Gzkosti

a depresim vyhledala odbornou pomoc a témeéf 1,5 roku brala psychofarmaka, ktera mi moc pomohla
pfestat se pitvat ve svych straSacich a normélné fungovat beze strachu z budoucnosti. Pfehodnotila jsem
velikou spoustu véci. MUj Zebfi¢ek toho, co Zivoté je a co neni podstatné, se zménil k nepoznani. Saruska
nam svym nelehkym prichodem na tento svét oteviela o€i, obrnila nas hrosi kiizi a nad problémy, které by
nam dfive pfisly nefeditelné, ted jenom mavame rukou. Zileme pro sebe navzajem, pro nase zdravi, pro
to, aby nase holcicka méla co nejkrasnéjsi détstvi. KdyzZ se na ni ted podivame, nemlzeme uvéfit tomu,
¢im si na samém zacatku proSla. Pofad je to moje mala verze, ovSem s manzelovou dobrosrde€nou
povahou. TEMEF neustale se sméje, je v pohybu, nejradéji pobiha venku, ze vSeho je nadSend, vSechno ji
zajima a hrozné rada si hraje s jinymi détmi. Svymi prlpovidkami se kazdy den snazi vymluvit svym
rodi¢tm diru do hlavy, a taky nam ted zac¢ina dlouho o¢ekavané obdobi vzdoru ("Sarusko, uklid’ si
plySacky." "Ne-e." "Pojd se vykoupat." "Ne-e." "D4&S si ten rohlicek s pastikou, nebo se Sunkou?"

"Ne-e."). S pfibiranim porad malicko bojujeme, kratSi stfivko si vybira svou dan, ale véfim, Ze i nad timto
problémem Casem zvitézime. Letos jsme poprvé absolvovali ¢tvrtletni kontrolu v Brné bez doprovodného
fevu, takze doufame, Ze i fobie z bilych plastd nadobro zmizi v minulosti. Co se ty¢e povinnosti spojenych
s cystickou fibrézou, inhalaci, rehabilitaci, odsavani, i podavani Iék( a vitamind Saruska zatim zvlada bez
odmlouvani, stejné jako ji nevadi, kdyz ji do kazdého jidla a piti pfidavam Fantomalt, abych do ni dostala
néjakeé ty kalorie navic. Dlouho nam taky ve sputu nenasli Zadnou breberku a ja se kazdy den modlim, aby
to tak vydrZelo co nejdéle.
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Saruska Krnavkova 4"\

Uzivame si kazdou chvili, kdy jsme spolu, jezdime
na vylety, kdy to jen jde, vidame se Castéji

s rodinou a prateli. Diky Sarusc¢iné diagnéze jsme
také poznali par uzasnych lidi, ktefi jsou ted
nedilnou soucasti nasich Zivotd a o kterych vim,
Ze se na né mizZeme v tézkych okamzicich
kdykoliv spolehnout. Pochopili jsme, jak téZka je
prace lékarll a sestficek v nemocnicich,

a smekame pred nimi az k zemi za vSechno, co
udélali a stale délaji pro naSi hol€icku a ostatni
pacienty. Naucili jsme se Zit pfitomnosti, i kdyZz
verime, ze SarusSku ¢eka krasna budoucnost.
VSechno zvladneme.

Leona Kriavkova

Historky

2\

PFi kazdodenni rutinni péci je Cas i na
humor. Zde vtipna historka, ktera kazdému
vysvétli, jak to vypada v jedné Nemocnici:

Zacali jsme u dejchéni (pozn. red.
znamena inhalovéni) Cist Harryho Pottera.
KdyZ jsme se v kniZce dostali k popisu
Bradavic:

"V Bradavicich bylo 142 schodist; néktera
Siroka a prostornd, jina naopak Uzka

a rozviklana. Néktera v patek vedla jinam
nez jindy a na dal$ich v pdli najednou
zmizel schod... Byly tam dvefe, které se
neotevrely,pokud jste je o to zdvorile
nepozadali nebo se jich nedotkli na
jediném spravném misté, a dvere,které
vlibec nebyly dvefe, nybrz pevné zdi, a ty
to jen predstiraly. Pravé tohle bylo velice
tézké -zapamatovat si, kde co je,
ponévadZz vSecko jako by bylo neustale v
pohybu."

...naCez muz zahlasil: "To je jako v Motole
na kontrole."
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Jeden starSi Clanek ze Zpravodaje €. 13 z roku
2001. Libi se mi pro svou literarni formu a také
protoZe si myslim, Ze se v ném nejeden
teenager s CF dobre pozna.

Kaaasel
Byl jsem nemocny a v horeckach se zmital

v posteli — vzdycky, kdyZ mné neni dobfe,
premyslim sdm o sobé. A protoZe jsem nemohl
v noci dlouho usnout a napadaly mé ty Silené
mysSlenky o0 mé nemoci, napsal jsem podivny
Clanek. Myslim, ze se nebude libit kazdému, ale
za zamysleni urcité stoji.

Kasel — Stve mé — porad kaslu — to zahlenéni! —
nemohu poradné dodechnout — jdu si
zainhalovat — nasleduje uleva — zase kasSel — Caj
Z bylinek, flutter — nemam chut k jidlu — hubnu?
— ach jo — vecer zapinam radio — dobré hudba —
0 hodinku pozdéji — vola kamos — ,pojd’ parit,
draku!“- ,nejdu!“— ,nekecej, bude to dobry*“ —
poloZim sluchatko — kaSel se zlepSil — super —
jdu s kamosema — tancuju celou noc — néjaky to
pivko — dvé.... — vdechuji oblaka koure — rano
pohodicka — no jo, kour odhleriuje — blbost — za
hodinku — pfiSernej kasel — hriiza — téZko se mi
dycha — vycitam si, Ze jsem opét podlehnul
pokuseni diskotéky — inhalace, flutter, Caj,
masticky — vecer je to OK, ale pujde to takhle
porad...

Tomas Krajicek



Rozhovor s Petrou Housovskou

Petra Housovska, maminka sedmileté Amalky s CF a ¢trnactileté Sophinky, aktivni ¢lenka CF klubu.
KaZdoroé&né v Postfelmové blizko Sumperka pofada Sportovni odpoledne pro déti, jejichz vytézek jde
v celé vysi pravé Klubu nemocnych cystickou fibrézou.

Autorka rozhovoru: Lea Krridvkova

Peti, pfedstavite nam trochu dobrocCinné akce, které se konaji pod Vasim velenim?

Pofadame kazdorocné dvé akce, Sportovni odpoledne pro déti - letos nas ¢eka jiz Sesty rocnik, a Vétrnikovy
den, ktery se bude letos konat popaté - ale pod mym velenim vlastné teprve poctrvteé.

Prvni ro¢nik Vétrnikového dne se konal v Zabfehu a o rok pozdéji uz u nas, v Postfelmove.

Jak vibec vznikl ndpad poradat Sportovni odpoledne pro déti?

Jak to vétSinou byva, napad pfiSel, kdyz jsme s kamaradkami sedély jednou v 1été u piva. Bylo to

nedlouho po zjisténi Amalciny diagndzy a pfemyslely jsme, jak ziskat penize pro klub a zaroven udélat
nemoci osvétu. Pracovala jsem spoustu let v pohostinstvi, takZze s organizaci akci mam zkuSenosti a

vim, co lidé ocekavaji. Planem bylo uspofradat "nenasilnou akci" s dobrovolnym vstupnym, ale zaroven
soutéZzemi a zabavnym programem pro vSechny, kterou by si déti maximalné uzily, a néco si z ni i odnesly -
tfeba v podobé malych vyher ze soutézi a tomboly. Zaroven jsme také chtély, aby rodi¢e néco malo utratili
a tim prispéli penézi na dobrou véc - vytézek pro klub nejde jen z dobrovolného vstupného a tomboly, ale

i z prodeje obcerstveni. A to se nam, myslim, povedIo.

Jak dlouho trva priprava na samotnou akci? Je téZké sehnat sponzory?

Priprava je vlastné celoroc¢ni, alespoii co se shanéni sponzord tyce. V podstaté, kdykoliv se seznamite

s nékym novym, tak zjiStujete, zda by ndhodou nemél zajem vénovat maly sponzorsky dar nebo darek

do tomboly. Mam ale velkou spoustu pratel a vSichni, kdo maji moznost, se snaZzi hledat. Co se tyCe
samotnych pfiprav tomboly a programu, je to hodné ¢asové narocné, ale vzhledem k tomu, Ze se nam zatim
dafi kazdy rok navySovat financni ¢astku, kterou mdzeme vénovat CF klubu, v tom zfejmé jesté néjaky ten
¢as budeme pokracovat. Minuly rok tfeba moje kamaradka Jana udélala UZzasnou véc, pracuje v IT oddéleni
spolecnosti Hella Autotechnik s.r.o. v Mohelnici a umistila do jejich open space kancelare priblizné dva
meésice pred akci malou kasicku, kam IT technici celé dva mésice pfispivali, aby nAm potom na Sportovnim
dni mohli predat celych 11.000 korun. Toho si velice vazime, byla to takova "sbirka pred sbirkou"

a i diky tomu byl lonsky ro€nik Gspésnéjsi nez ty predeslé.
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Kolik lidi se do akce dobrovolné zapoji?

Poc¢tem kolem 30-50 dobrovolnikd z fad rodiny, pfatel, a znamych. Ale ob¢as se stane, Ze se nabidne

i nékdo cizi, kdo by rad na akci vypomohl, prosté proto, Ze se jedna o dobrou véc. Mam také kamaradky,
které jsou moc Sikovné a do tomboly nebo minibazéarku pfisp&ji spoustou ru¢né vyrobenych darkovych
predmétll. Kazdy rok nam také jedna Sikovna maminka GtyF déti z KolSova, Dana, kterd moc krasné Sije,
vénuje darky v podobé originalnich ruéné usitych panenek, sovicek a kocicek. Sije pro nas také polstarky,
které si déti na naSem dni v rAmci zabavnych aktivit mohou pomalovat barvami na textil, a odnést si je potom
dom.

Reknete néam, jak probihal napfiklad posledni roénik SOpD? Jaky byl program?

Kromé samotnych soutézi pro déti, které se odehravaly na riiznych stanovistich, tomboly, minibazarku,

a rlznych kreativnich a jinych koutkd (malovani na obli¢ej, barevné ¢esani, zkraslovaci koutek pro
maminky), jsme méli i zdbavny program, na kterém se podileli hlavné ucinkujici z blizkého okoli. Vystoupila
napfiklad scénicka postfelmovska tane¢ni skupina Minilntro, maZoretky Postfelmov, Aerobik Sumperk, svij
program si pfipravili také postfelmovsti hasici a déti se mohly podivat na vystoupeni vynikajiciho
profesionalniho kejklife Michala T¥isky z Olomouce. Samozfejmosti ha takovychto akcich je potom skakaci
hrad a velky Uspéch sklizi také naucny koutek se zvifatky, kde déti mohly letos vidét Zivého jezevce. Celou
akci moderovali klauni Padlo a Sadlo. Jen tak pro zajimavost, tato dvojice vznikla pravé kvdli Sportovnimu
odpoledni pro déti pred nékolika lety, kdy jsem shanéla nékoho, kdo by nas celym dnem provazel. Navzajem
se neznali, ale nakonec jim to spolu jde tak dobie, Ze byli osloveni i kvdli jinym akcim, konajicim se

v Postfelmove.

Kolik rodic¢ti s détmi na akci prislo?

P¥i pfichodu dostane kazdé dité ve véku od 1 roku do 15 let kartu s €islem, se kterou potom obchazi
jednotliva stanovisté a pini rlizné Gkoly. Letos si tuto karticku vzalo asi kolem 200 déti - kdyZ pfipo¢itame
rodiCe, prarodiCe a ostatni, mohlo se zu¢astnit néco kolem 600 lidi.

Jaka Castka se loni pro CF Klub vybrala?

Loni jsme klubu odevzdali ¢astku 54.923,- K&. Pfedloni to bylo 34.186,- K¢, a pét let zpét, ten Uplné
prvni roc¢nik to bylo 16.467,- KE. TéSi nas, Ze kazdym rokem se ¢astka navySuje, je to néco, co nas
pohani vpred a diky Cemu mame stale chut’ poradat dalSi ro¢niky.
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Kromé Sportovnich odpoledni pro déti poradate kazdy rok v listopadu také Vétrnikovy den, o co se
vlastné jedna?

Na Vétrnikovém dni si miiZe kazdy vyrobit vétrnik a symbolicky timto podpofit nemocné cystickou
fibrézou. Ja se kazdy rok snazim vymyslet néco nového, aby se nevyrabgély pouze ty klasické, papirové
vétrniky. Prvni a druhy rok se tak délaly i vétrniky Sité, predloni jsme vyrabéli tricka s vétrnikem - za
pomoci Sablony a textilnich fix{, a na poslednim Vérnikovém dni jsme délali privésky ve tvaru

vétrniku, které se vypalovaly v troubé, a kazdy si ho poté mohl povésit na krk nebo pfipnout na odév
jako broz. Napfristé mam v planu né&jakym zplsobem vyuzit lahvicky od Nutridrink(. Na tuto akci
vlastné chodi porad ty stejné déti, proto se snazim ji troSku "ozvlastnit".

Co povaZujete za nejvétsi uspéch jiz probéhnutych akci?

Krom toho, ze se détem u nas libi a den si uzivaji, jsme zatim méli velké Stésti na pocasi. Cely
program, vSechny soutéze a vystoupeni se odehravaji pod Sirym nebem a zatim se nam nestalo, ze
bychom to museli "zabalit". Pfeharky se obcas objevily, ale vesmés nam povétSinou na naSem dni
sviti sluni¢ko. Snad to tak zlstane i do budoucna, protoze pocasi Uspéch akce ovlivni ze vSeho nejvic.

A jak se k Vasim aktivitam stavi rodina, nejblizsi?

Mam skvélou rodinu, vSichni drzime pfi sobé a kdo méa ruce a nohy, snazi se ze vSech sil jakkoli pomaoci, at
uz se jedna o peceni dobrot, chystani arealu, shanéni sponzor(, pfipravu ob&erstveni nebo podileni se na
samotné akci. Bez rodiny by to prosté neslo. Kazdy prispéje tak, jak umi a mdze. Déti si to samoziejmé
uzivaji, pro nasi Amalku je to prosté "jeji den".

Mate v planu v tomto krdasném napadu pokracovat i v pristich letech?

| pfes to, jak jsou pfipravy narocné, to vypadd, Ze budu pokracovat az do posledniho dechu. Uz mockrat
jsem si fekla "letos je to naposledy, s praci a détmi toho uz je pfilis", ale potom je po akci, nékdo pfijde,

v

a fekne: "Pristé vybereme jesté vic!" A ja se slySim, jak fikam: "A tak jo..."
Na zavér bych rada podékovala, rodiné, prateliim, a znamym, ktefi se na této akci podili a samoziejmé vsem

sponzordim, bez kterych bychom néco podobného nikdy usporadat nemohli. VSem patfi velky dik! Nesmirné
si VaSi podpory vazim!!!
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Muzska neplodnost u CF

A\

Muzska neplodnost je ddlezitym, dosud vSak ponékud zanedbavanym tématem u CF. Prectéte si
pFispévek, ktery popisuje osobni zkuSenost mladého muze s CF a jeho manzelky s neplodnosti
a procesem asistované reprodukce.

Jirka 37 let s CF:

A jak je to vlibec s muzskou neplodnosti, pokud mate CF?

Z internetu se poveétSinou moc nedozvite, ale i pfesto se mi podafilo najit docela dobry popis, ktery

pfikladam, dfiv nez pfejdu k viastni zkuSenosti:

MuZi trpici cystickou fibrézou si mohou uZivat normalni sexualni Zivot a mohou tvorit i spermie. Ovsem 98 %

z nich je neplodnych. Neplodnost ma svij plvod v nedostate¢né vyvinutych chamovodech, které slouZi k

transportu spermii z varlat do penisu. Spermie tak zistavaji v nadvarleti, kde jejich putovani konc¢i. Pouze

2-3 % muZa s cystickou fibrézou je plodnych, a to obzvIasté ti s mutaci ozna¢ovanou jako 3849-10kb C-T.

Asistovana reprodukce miZe byt freSenim Pokud takto postizeny muz zatouZi po vlastnim miminku, metody

asistované reprodukce mu mohou v dnesni dobé pomoci.

* L ze totiz odebrat zralé spermie z nadvarlat a injekci je vstriknout do partnercina vajicka.

» Odbér spermii mize byt uskute¢nén pomoci aspiracni jehly z nadvarlat ¢i varlat nebo chirurgickym
zakrokem.

« Tato metoda je doporuc¢ovana, jelikoZ spermie muZzi s cystickou fibrézou mivaji horsi pohyblivost. Zaroveri
muiZe mit tekutina odliSné mnoZstvi nékterych latek, coZ sniZuje Sance na poceti pri vyuZiti klasickych
metod asistované reprodukce.

(zdroj: Zenska-neplodnost.cz)
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Tohle téma je mi bohuZel vic nez znamé. Clovék dospéje do jistého bodu a za&ne si uvédomovat, Ze by chtél
zaloZzit rodinu. PfestozZe vite, Ze ta Sance takika neni. Neda vam to a tak chcete zkusit vSechny moZzZnosti,
které existuji a jsou dostupné. "Je nadéje, Ze tam kdesi hluboko mate néjaké funk&ni spermie, ale je dobré si
to uvédomit v co nejdfivéjSim véku, kdy jsou ty Sance podstatné vyssi. PFiblizné v osmnacti jsem se
dozvédél, ze nikdy nemtZzu mit déti (teda aspon ne pfirozenou cestou), ale v té dobé mné to nepfislo
aktudlni téma, a tak jsem to dal moc neresil. Vlastné jsem to bral i jako vyhodu, Ze ¢lovék uSetfi za
antikoncepci. Ani s pfibyvajicimi Iéty jsem nebral moc vazné rady jedné mé znameé "bylinkarky", ktera v dobé
podzimnich a jarnich marasti pomaha udrzovat mé télo v provozuschopném stavu. Jeji nenapadné
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ponoukéani, abych se zacal zajimat o moznost ziskani aspori néjakych vlastnich spermii, jsem mnoho let
Uspésné ignoroval. AZ ve svych pétatficeti letech pro mé zacalo byt toto téma opravdu aktudlni, a tak jsem
zjistil, Zze tady prece jen nadéje je — odebrani Zivych spermii z mych varlat (metoda TESE) a jejich nasledné
zamrazeni. K mému velkému prekvapeni jsem se hned pfi prvni konzultaci u Dr. Vika dozvédél, Zze kdybych
byl byval priSel o 10 let dfive, byla by pravdépodobnost ziskani pouzitelného materialu podstatné vyssi.

S vyssim vékem pomalu ale jisté mnozstvi funkénich spermii zanika (ostatné stejné jako u muzd bez CF).
Proto bych doporudil rychle konat v§em, ktefi aspoii trochu premysli o prfedani svych jedinec¢nych CF gend
dalSi generaci.

A ted k samotnému zakroku. Hodilo by se fict, Ze se jedné o bezbolestny zakrok, ale... Kvidli CF mné nebyl
zakrok provadén v celkové anestezii, ale pouze v lokélni, coz by nevadilo, protoZe jsem béhem zakroku
opravdu nic necitil. BohuZel jsem ale nedbal dalSi dobré rady Dr. Vika bezprostfedné po zakroku, a sice ze
to, Ze nic necitim, je zplsobeno jen mnozstvim utiSujicich 1éka putujicich v mé krvi. Dle mého laického
pohledu mné preci odebrali jen mikroskopickou ¢ast mého varlete, coz nemUzZe bolet. A protoZe slibeny
odvoz po zakroku padnul, mné prislo zbyteCné utracet za taxi a ja se uz dvé hodiny po operaci citil aplné fit,
rozhodli jsme se s manzelkou kliniku opustit po svych a dopravit se dom{ MHD — navic prvni tramvaj jsem
témér dobihal. Pokud chcete rekonvalescenci po tomto opravdu nijak velkém zakroku prodlouZzit z dvou
tydn( na dva mésice, je toto idealni recept. Navic budete muset mit po celou dobu v mrazaku dostatec¢né
mnozstvi mrazeného hrasSku a nékoho, kdo vam bude k ruce. Pokud se chcete co nejrychleji vratit do
bézného Zivota, vezmét si taxi — nebo si zafidte spolehlivy odvoz. Hodné Stésti!”

NELE

Odbér pro nas dopadl dobfe a zajiSténo bylo dost materidlu a Sance na vlastni mimco jsou tedy velké.
MoZna se vam to bude zdéat drahé, ale za Sanci na vlastni dité to podle nas stoji. Samotny odbér, tedy
metoda TESE, neni hrazen ze zdravotniho pojisténi a nas vysel na 20.700 K&, samoziejmé v rliznych
reprodukénich klinikach se cena mize liSit. Nasledné zamraZeni se pohybuje kolem 3000 K& a 1000 K¢
rocné za uschovu biologického materialu. Mdme osobni zkuSenost s FN Motol, kde jsme na samotné
vysetfeni urologem ¢ekali rok a pdl, pricemz i samotné jednani personalu a prostfedi nam viibec nebylo
pfijemné. A proto jsme se rozhodli pro zménu a Sli do soukromého zafizeni Gennet, kde jsou schopni vam
po vySetfeni udélat zakrok velice rychle.

Spermie mlzete mit uskladnéné a pfipravené aZz na pozdéjsi dobu, kdy se rozhodnete zaloZit rodinu se svoji
partnerkou. Pfed samotnym pouzitim zamrazeného materialu je nutné, aby se i partnerka nechala geneticky
vySetfit a méli jste jistotu, Ze neni nosic.

Tohle je bohuzel jen zacatek celého procesu, kdy je dobré se obrnit notnou davkou trpélivosti a byt
pfipraveny i na neuspéch(y). Nasleduje odbér vajicek od partnerky, oplodnéni a v pfipadé Uspéchu

i zamraZeni embryi. A pak uz je tfeba jen psychickou pohodu, aby vS8echno dopadlo dobre, coz se lehce
fekne, ale hidre déla.

Pfesto je UZasné, Ze to, co pro nas jesté pred par lety bylo sci-fi, je dnes jiZ mozné a véfim, Ze po zadivani
se do velkych ocicek vlastniho miminka zapomenete na vSechny ne vzdy pfijemné procesy, které narozeni
mimca predchézely. Drzime vam palce!

Jirka a Jana Janouskovi
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Misto pro nejcasteéjsi dotazy
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Jak se vyhnout Pseudomonadé?

Bézny vyskyt Pseudomonas aeruginosa v zevnim prostredi
prakticky vylucuje moznost vyhnout se v kazdodennim
Zivoté kontaktu s touto bakterii. Tradicné nejvyssi riziko
ziskani infekce je spojovano s vyhfivanymi bazény,
vifivkami, sprchami, WC, odpadem a se zubafskym nacinim,
ovSem za potencialni rezervoar P. aeruginosa lze

v podstaté povazovat jakékoliv vihké prostredi, v némz
bakterie bez problémd( preziva. Zamérné voleny dovétek
,bez problémU preziva“ je pouzit na obranu dostateéné
chlorovanych bazénd, které rlist P. aeruginosa neumoZziuji
a ve skute€nosti nepfedstavuiji zvySené riziko.

Jaké riziko infekce tedy opravdu pfinaSi vihké prostredi?
Ackoliv z definice vyskytu P. aeruginosa vychazi, Ze se
bakterie hojné vyskytuje v pacientové blizkém okoli,
pravdépodobnost ziskani infekce se viibec nezda vysoka.
Studie, které porovnavaly genetické profily bakterii druhu P.
aeruginosa, neprokazaly shodu mezi kmeny, které byly
izolovany ze zevniho prostfedi, a kmeny, které byly
vykultivovany z pacientll s CF. Takovy vysledek naznacuje,
Ze populace ,venkovnich® bakterii P. aeruginosa je velice
rozmanita a Ze vétsina jejich ¢lenli nedokaze pacienta
kolonizovat a zplsobovat infekci.

Zdroj infekce v zevnim prostredi (pokud né&jaky specificky
vlibec existuje) a jeho mira zavaznosti neni stale popséana.
Naproti tomu je vSak jasné definovano nebezpeci ziskani
infekce, které hrozi pfi kontaktu s jinym, P. aeruginosa
pozitivnim pacientem s CF. Z&kladni pravidlo v prevenci
infekce tak spocCiva v dodrzovani izolacniho systému

a protiepidemickych opatfeni CF centra. Proti dalSim
aktivitam, které pacienti provadéji v dobré snaze vyhnout se
nakaze, nelze v zasadé nic namitat, i kdyZ jejich G¢€innost a
smysluplnost je diskutabilni. Moznost nadkazy zvenci je
pacienty (a zvlasté pak jejich rodici) casto vyznamné
pfecenovana a mnoha opatfeni zavedena v domacnosti jsou
v podstaté zbytecna a jen dale zatéZuji nemocného.
Vyjimkou je spravna péce o inhala¢ni pomcky, které jsou
v dennodennim intimnim kontaktu s pacientem a které by pfi
nedostateéném cisténi mohly fungovat jako brana infekce.
Doporucenim tak zlstava respektovani izolacniho rezimu

a hygienickych pravidel CF centra. V bézném Zivoteé je
namisté racionalni zvazeni kazdého domaciho opatreni,

a to zvlasté z pohledu pacienta, jehoz by neméla dana
aktivita psychicky zatézovat.

Pavel Dfevinek a Jitka Brazova
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Je pro pacienty s CF vhodné
chodit do Solnhych jeskyni?
Solné jeskyné jsou jisté hitem
posledni doby, ale z pohledu léCby
CF nemame zadné doklady, Ze by
pobyt v jeskyni nemocnym
prospival. Hlavnim problémem je
riziko infekce pfi kontaktu s cizimi
lidmi v malém prostoru a velkou
neznamou zUstava dostatecna
dezinfekce povrchd. Pokud by bylo
zaruceno, ze nemUze v jeskyni dojit
k infekci, pobyt by pacientovi

nemél uskodit. Je ale velmi dllezité
nezapominat na zakladni 1écbu

s pravidelnou a kvalitni fyzioterapii,
kterou Vam Zadna solné jeskyné
nenahradi.

Jitka Brazova
-

Chtéla jsem se zeptat, jestli mGzu
mit morc€e.

U morcat nebyla dosud publikovana
pfitomnost Zadného rizikového
patogenu, co se cystické fibrozy
tyCe, jako napr. bakterie
Pseudomonas aeruginosa.

Morce by tedy Zadnou velkou
hrozbu infekce nemélo
predstavovat, pokud je udrZzovano

v Cistoté. Neni vhodné morcatko
olizovat. Plati dodrZzovani pravidel
béZné hygieny, véetné pravidelného
myti si rukou.

Jitka Brazova




Dobry den, mému synovci je 18let, ma CF. Nechce se mu Zit, myslime si, Ze ma problémy s dévcetem.
Nevim piesné, jak se zeptat... mlize mit problémy se sexem?

V&S synovec mlze mit jisté problémy jak vztahové, tak v sexualni oblasti, byt sexualni Zivot ani potence muZzi
s CF primarné ovlivnéna neni. V kazdém pripadé by bylo dobré ziskat ho pro spolupraci, nabidnout mu
moznost konzultovat své postoje a pocity s psychologem a zmapovat tak terén. Problém m(ze byt také nékde
UpIné jinde, napt. v konfrontaci s vrstevniky, s jejich moZnostmi traveni volného ¢asu, ale mize jit

i 0 depresivni reakci napf. na fakt limitované zivotni perspektivy.

Je dileZité si také uvédomit, Ze se muzi s cystickou fibr6zou velmi ¢asto nemohou stat otci svych déti
pfirozenou cestou, protoze v jejich pohlavnich organech jsou ucpany vyvodné cesty. Spermie se jim sice tvofi,
ale do vyvodnych cest se nedostanou a pfirozenou cestou hemohou svou partnerku oplodnit. Je to ale mozné
fesSit malym chirurgickym zakrokem, kdy se spermie odeberou, pripadné se ulozi ve spermabance a uziji se
pak k oplodnéni ve zkumavce. ProtoZe neplodnost se tyka vétsiny (98 %), ale nikoli véech CF muz, je tfeba
vySetfit, zda konkrétni muz je ¢i neni sterilni. Sexudlni Zivot ani potence muzli s CF vSak ovlivnéna neni.
Potence a plodnost spolu viibec nesouvisi.

Z vySe uvedenych ddvod i z obavy, kterd je z Vaseho dotazu patrna, by bylo vhodné se spojit s oSetfujicim
CF specialistou, ktery poradi VaSemu synovci kontakt na specializovaného psychologa.

Helena Chladova, Véra Vavrova a Jitka Brazova

Psychologicka ambulance pro dospélé

V.
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Na Pneumologické klinice FN Motol je nové oteviena
psychologicka ambulance pro dospélé s CF.
Ambulance funguje vZdy ve stfedu od 8 do 16 hodin.
Je mozné sjednat také navstévy psycholozky béhem
hospitalizace. V ambulanci pracuje Mgr. Pavla
Hodkova.
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Na ambulantni konzultaci je tfeba se objednat pfedem,
hospitalizaci je vhodné oznamit také pfedem. Nejlépe
na tel. 721100359 nebo na emailu
pavla.hodkova@fnmotol.cz.
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‘ A co Ze se stalo v roce 20162...

nejen
Beh nadso0m
. yrioterapeuty--
Unor o P i

ezda VoRER"

Chebska bézecka zima, jiz Sesty roCnik serialu Ctyr atletickych m'lwm Hosoné = %;%
zavod(, usporadali Radioelektronika Cheb o.s. a Policejni s o f"°“ &
sportovni klub Cheb 96 vytéZzek akce byl 29 950 K¢. - "

(1. ?’ﬁ,ﬁduﬂdﬁa‘t‘

Bi‘ezen S{a\'to\mé“amﬁém“ o

Akce ,Prijd se potit pro dobrou véc* — benefi¢ni zumba .

v Tuchlovicich, uspofadala Katefina PeleSkova a jeji pratelé, ' ‘

vytézek 6 907 KC. i
o

Duben

Jiz 5. ro€nik ,Fyziorun“, béh nejen pro fyzioterapeuty v obore

Hvézda v Praze, pofada Mgr. Marek Lekes, fyzioterapeut FN

Motol, vytéZek 7 864 KC.

Kvéten

Beneficni koncert kapel Chameleon Groove a Depeche Mode
Revival, o akci se zaslouzila Ola Foijtikova, s vytézkem

17 500 KG¢.

M4jové peceni pro neziskovky, porada firma Vodafone, vytézek
18 712 K&.

Cerven

Prvni ro¢nik sportovné-spolecensko- beneficni akce v obci
Knyk neboli ,Knycka pétihodinovka aneb potime se pro slané,
poradali manzelé Mutlovi a jejich pratelé, vytézek 69 405 Kc¢.
V Postfelmoveé se konalo sportovni odpoledne pro déti,
poradala Petra Housovska, vytézek 54 923 K¢.

Firmy KNCF, Profi-credit, Eagles Praha, Real Top Praha, CT
sport usporadali Charitativni softbalovy zapas pro slané déti.
Utkal se tym osobnosti z Ceské televize s tymem Real Top
Praha.

£ 0, 54 0
PSP Y itcd rm.,.\./ 5
7 Kug i donné-cz ELUZELDKY

Pracovist | ATA

Srpen § i
> SRDECNE VAS ZVEME NA V. ROCNIK
Lesni slavnosti divadla v Revnicich, jiz tradiéni akce Dejvického -
. o . . ) . SPORTOVNIHO ODPOLEDNE
divadla, spoluporadala firma MMC Praha, Klub CF se na akci -
ucastnil, vytézek 32 000 K¢. PRO DETI, i
KTERE SE USKUTECNI DNE 25. 6ERVNA 2016 OD 15.00 HOD. v AREALU RESTAURACI
U KEVINA V POSTRELMOVE.
Zar' PRO DETI JE PRIPRAVENA RADA SOUTEZ|, TOMBOLA, MALOVANI NA OBLICEJ,
. . s - > v 2 o N N . . 4 IE UCESY, 4. f ), CNE /] /
Charitativni b&h ve StéZerach, jiz Treti roénik charitativniho TR o i A S
béhu Stéiery-ChFibSko- StéZery 4 km V)'/téiek 11 850 Ké SUMPERK, SDHPOSTHELMD,VSTR'ELYAKEJKL/EMICHA’L TRISKA.
. . o . A ‘ ) > : CELYM ODPOLEDNEM NAS BUDOU PROVAZET KLAUNI PADLO A SADLO.
Charitativni béh nebo chuze na pomoc Slanym détem - VETUPNE DOBROVOLIE:
1. rocnik charitativnino behu (Paseky - Kopfivnice/smeér Novy PRt b A ERov AT e e

CYSTICKOU FIBROZOU "‘

/Y

Jic¢in), poradalo Centrum Radosti Kopfivnice, vytézek 7 170 KC.
Peceni pro déti v Brné, pofadal spolek Maly strom, vytézek
8 867 KC.
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V ramci Oslav k vyroci TJ Jiskra Novy Oldfichov byla usporfadana
sbirka pro déti s CF, poradala TJ Jiskra Novy Oldfichov, vytéZzek
3 335 K¢.

Prazsky festival Burgerfest je tradicné oslavou dobrého jidla a
dobré muziky, pofadala firma Bejzment, Klub CF se spolut¢astnil,
vytézek 38 016 KC&.

Charitativni pochod Nordic Walking s vytézkem pro Slané déti se

uskutec¢nil v Kromérizi, pofadala firma Eventy s.r.o., vytéZzek
3 300 K&.

Rijen

Prvni ro¢nik charitativni béhu (Novy Ji€in Skalky), charitativni béh
nebo chlize na pomoc slanym détem, pofadalo Centrum Radosti
Novy Jicin, vytéZzek 8 000 KE&.

Krest kalendare Slané Zeny a aukce fotografii za Gcasti Roberta
Vana a Klary Trojanové, poradal Klub CF, vytéZzek 140 000 K¢.

Listopad

Beneficni koncert pro Slané déti a Vystava Slanych Zen, velka
Beneficni akce DO - ZUS Svitavy pod vedenim Jaroslava
Dvoréka, ucinkovaly kapely Monty, Nekapela, Tockolotoc,
Cechomor, Frantidek Cerny, Karel Halas, pofadal starosta mésta
Svitavy David Simek, vyt&Zek 17 400 K¢&.

V kostele Sv. Simona a Judy prob&hl benefi¢ni koncert, usporadal
Klub CF, Gc€inkovala rodina Sequardtova, sbor Euphonia a Musica
E Danza, vytéZzek 13 490 K¢&.

V rdmci Evropského dne pro CF probéhl happening prochazka
Prahou/ zahrada Letenského zadmecku pod nazvem ,Vétrnikovy
Den“, pofadal Klub CF ve spolupréci s Dejvickym divadlem

a partnerem firmou ProfiCredit, vytéZzek 4 917 K¢.

Prosinec

Benefi¢ni koncert L. Aghové v kostele sv. Petra v Petrské &tvrti

v Praze, poradala sl. Mina Marhoulova, pfiznivkyné Klubu CF,
vytéZzek 2 500 K¢.

V Liberci se konala aukce fotografii z kalendare Slané Zeny, na
poradani se podilel ¢len Klubu Jan Mihule, pani Stana
Svobodova, Alena Schernsteinova s préateli a Klub CF, vytéZzek
17 600 K¢&.

Beneficni akce kosmetické firmy Clinique, v rdmci prodeje
kosmetiky, ¢ast zisku ve formé& kosmetickych vyrobki zaslano do
Klubu, Klub mél na akci svij stanek, pofadala CSOB, Klub

CF se na akci podilel, vytézek 2 350 K¢.

Putovni vystava Slanych Zen 2017 v CSOB Radlicka v Praze, tato
akce méla spiSe informativni charakter.
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Leden
Sedmy roénik serialu 4 atletickych zavodd v Chebu ,Chebska
béZecka zima, pofadala Radioelektronika Cheb, vytéZzek 23 700 K¢. TRIKO AND‘E'L PANE 2

Bfezen ~

Andél Pané 2 pomaha, Klub CF spustil benefiéni akci spojenou cystickou fibrézou - Jiti Dvorék

. gt 5 5 q - 052 -~ = 2 egtﬂugi&

s uvedenim filmu pro déti, prodej charitativnich triCek, fotosoutéz 299 K¢ = dlen porcty
) -

o nejlepsi fotografii inspirovanou filmem Andél Pané.

Duben

Peceni pro dobrou véc v CSOB, poradala pro Klub CSOB, vytéZek
27 004 K¢.

Charitativni promitani filmu Andél Pané 2, pofadalo Kino Polna

a Jakub Skocdopole a Martina Pokorna, vytézek 10 000 K¢.
Vystava ,Slané Zeny“ v Liberci, na pofadani se podilel opét

Jan Mihule.

Kvéten

Dobrocinny bazar Jindfichllv Hradec, pofadaji studentky fakulty
managementu VSE ze spolku Alfa Fi, vytéZek 17 115 Kg.

V obofe Hvézda, Praha 6 probéhl jiz 7. roCnik Fyziorunu, ktery
porada jiz tradicné Mgr. Marek Lekes, fyzioterapeut FN Motol,
vytézek 17 550 K¢&.

Charitativni pochod v Michnovce u Chlumce nad Cidlinou, pofada
Jana Klimentova, vytézek 20 333 K¢.

Oslava mdji Nepolisy, pofada llona Vancurova, vytézek 2 320 K¢.
Benefi¢ni zumba v Tuchlovicich — 2. ro¢nik, pofada Katefina
Peleskova, Tuchlovice, vytézek 12 877 KC.

Cerven

Rockovy slunovrat Revnice, porada MMC Praha, vytéZek

21 053 K&.

Knycka pétihodinovka ,Knyk bez hranic, poradaji manzelé Mutlovi
a jejich pratelé, vytézek 70 879 K¢

Sportovni odpoledne pro déti — Postfelmov, pofada Petra
Housovska, vytézek 76 512 K&

Dobro&inny bazar knih v Sumperku, pofada pani Melounova,
Kriavkova a jejich pratelé, vytézek 45 665 K&

United Islands of Prague, pofada Ostrovy s.r.o., Klub se zuc¢astnil,
vytézek 3 557 K¢

Srpen
Slavonice Fest 2017, promitani spotu Klubu CF, vystava fotografii
Slané Zeny, pofada Filmova a televizni spole€nost Total Help Art
T. H. A, Klub CF se zGcastnil a mél na akci svlij stanek, vytéZzek
17 830 K&.
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N

Rijen
20. fijna 2017 se bude konat CF BAZAR, charitativni bazarek
damského obleceni a dopliiki, cely vytéZek pljde na pacienty
s CF

Na zacatku listopadu probéhne neverejny kfest kalendare Slané
Zzeny 2017. Od 1. 11. bude kalendar v prodeji

Prosinec

1.12. — 23. 12. 2017 se kona vystava Slané Zeny

v Jatkach 78, HoleSovicka trznice, Praha. Fotografie budou
vystaveny v prostoru kavarny. Prostory jsou pfistupné

v oteviracich dobéach a pred prfedstavenimi. Jde pfedevSim
0 osvétu o CF.

L
e

27. listopadu probéhne drazba fotografii Slanych zen 2017
v Tuchlovicich.

CF BAZAR

Charitativni bazg

Benefi¢ni koncert na podporu nemocnych Cystickou fibr6zou

. 4 4 3 N z ? rda 5 San
11,.vprosmec 2(?17 v Terezianském sale Bre,vnovskeho , , ggfek 20.7jna 2017 ?Tégeh]c; %glecem a dopliki
klaStera, Markétska 28/1, Praha 6. Vstupné dobrovolné, cely OB Inspirace, Jungmannovo ném, 767, Praha |

vytéZek pljde na pacienty s CF. Vitéiek z akce b

ud 3 "
se vzdenym one '@ pouZit ve prospéch pacientd

mocnénim cysticks fibréza,
Jiz tradiéni a oblibena akce obrazk( déti s CF a jejich
kamaradd probéhne opét v kavarné Dejvického divadla
v Praze, a to 13. prosince 2017

£ Pi® iy u
Sledujte stranky Klubu CF nebo facebook i Q

Moc se na Vas

tésime!
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Pomozte nam pomahat
a podporte pacienty

- s CF:

100 K€ mésicné zajisti jednomu ditéti s CF prispévek na Iéky na cely rok
200 K¢ mésicné prispéje jednomu ditéti s CF na nakup soucastek do
inhalatoru (1 membrana stoji 2.000 KC a vydrzi max. 3 mésice)

500 K¢ mésicné prispéje jednomu ditéti s CF na nakup membran do
inhalatoru na cely rok

1000 KC mésicne prispéje jednomu ditéti s CF na nakup inhalatoru (inhalator
vydrzi 5 let a nepfispiva na néj pojistovna)

Jak ndm mUzete pomoci: &.0.: 1921101329/ 0800

; Jedn.oréz(?vym PF%p,évkevr,n . Klub nemocnych cystickou fibrézou
- Pravidelnym meésicnim prispévkem Kudrnova 22/ 95. 150 00 Praha 5

- Dobrovolnickou pomoci +420 257 211 929, info@klubct.cz
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DEKUJEME ZA
POZORNOST

A TESIME SE S VAMI
NA DALSI VYDANT!

Slany zivot vydava Klub nemocnych cystickou fibrozou, z.s., rocnik 1., Cislo 1
Reditelka: Simona Zabranska, Séfredaktorka: Pavla Hodkova

Redakce: Jitka Pernesova (grafika), Ester Lammelova, Kaca Melounova,
Lea Krnavkova, Josef Mekyska, Jan Mihule

Prispévky prijimame na adrese:
Klub nemocnych cystickou fibrézou
Kudrnova 22/ 95, 150 00 Praha 5
info@klubcf.cz
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