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Jsme Klub nemocnych cystickou fibrézou z.s. (zkracené Klub CF)

Adresa: Kudrnova 22 / 95, 150 00 Praha 5 - Motol
Telefon: 257 221 515

Webové stranky: www.klubcf.cz

IC: 45249440

DIC: CZ45249440

Bézny ucet: 1921101329/0800
Transparentni ucet: 30015-1921101329/0800
Transparentni ucet: 5301623319 / 0800

Vznikli jsme dne 7. 4. 1992 v Praze, ale ptsobime v celé CR

Jsme zapsany spolek vedeny u Méstského soudu v Praze, spis. zn. L 3279

Nase struktura

Vybor Klubu CF

Mgr. Simona Zabranska, predsedkyné

MUDr. Tereza Dousova (zastupce CF tymu) — mistopredseda
Markéta Miksikova, DiS., mistopredsedkyné

Bc. Anna Arellanesov3, ¢lenka

Mgr. Kamila Smidova, ¢lenka
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Revizni komise

Ing. Milivoj Uzelac - predseda

Jifi Janousek

Martina Jifikova z

Nasi lidé v roce 2019

Mgr. Simona Zabranska, reditelka )
Ing. Edita Schwarzova, pljcovani pomlcek, administrativa &“
Bc. Lenka Johannov3, DiS., koordinator verejné komunikace

Markéta Miksikova, DiS., fundraising, péce o darce

Bc. Irena Kozarova, socialni pracovnice

Mgr. Alzbéta Slavickova, sociélni pracovnice POMAHAME NEMOCNYM
Ing. Marek Vosecky, CF Hero CYSTICKOU FlBRéZOU
Mgr. Ivana Metelkova, granty a ucetnictvi

Ing. Tomas Bada, IT, externista

Jan Mihule, webdesigner, externista www.klubef.cz

Tatiana Semenova, uklid, externistka

Co je cysticka fibréza

Cysticka Fibréza (CF) je zavazné a nevylécitelné dédiéné onemocnéni postihujici zejména dychaci a travici systém. Nemocni s CF potrebuiji
intenzivni 1éCbu, zahrnujici inhalace a rehabilitace, kazdy den po cely zivot. CF se projevuje opakovanymi infekcemi dychacich cest, které
postupné zpusobuiji fatalni posSkozeni plic. Vzhledem k poruse funkce slinivky bfisni Spatné travi jidlo. Proto musi ke kazdému jidlu uzivat
travici enzymy. V konecné fazi onemocnéni zplsobuje selhani plic a jedinou moZnou zachranou se stava transplantace plic. Ta bohuzel neni
mozna u vSech pacientl. Priimérny vék doziti nemocnych je nyni 25 let. Kazdy zhruba 34. ¢lovék je zdravym nosic¢em mutace genu pro CF.
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Slané déti, Slané zeny, Slani lidé

Pacienti s CF maji az 5 krat slanéjsi pot nez zdravi lidé. Proto se jim v zavislosti na véku a pohlavi fika Slané déti, Slani lidé nebo Slané Zeny.
Pétkrat slanéjsi pot u nich zpUsobuje pravé jejich onemocnéni, cysticka fibréza

Poslani a ¢innost Klub CF

Poslanim Klubu je zlepSovani kvality Zzivota nemocnych cystickou fibrézou a dale zvySovani informovanosti
verejnosti o0 tomto onemocnéni.

Naplnéni tohoto poslani dosahujeme nasledujicimi ¢innostmi:

+ Poskytovani nemocnym CF, jejich rodindm a blizkym informacniho servisu tykajiciho se vSech aspekti onemocnéni CF.

+ Poskytovani nemocnym CF, jejich rodinam a blizkym potfebné psychosocialni podpory prostfednictvim nabidky socialnich sluzeb.
Podporovani vzajemné spoluprace nemocnych CF, jejich rodin a blizkych se &leny tym(i CF center v Ceské republice.

+ Medializovani problematiky onemocnéni cysticka fibréza. Seznamovani odborné i laické verejnosti s existenci tohoto onemocnéni, s jeho
projevy a disledky, jakoz i s moznostmi léCby.
Chranéni opravnénych zajmd nemocnych CF, jejich rodin a blizkych a vystupovani jménem nemocnych CF na verejnosti.

+ Zajistovani financnich prostredk( na aktivity Klubu a na realizaci jeho projekt( prostifednictvim fundraisingu. Pofadani verejné sbirky ve
prospéch nemocnych CF.
Dotovani vybaveni potfebného pro nemocné CF a pro jednotlivd CF centra v Ceské republice. Podporovani dalsich moznosti, které nemoc-
nym CF zkvalitni 1é¢bu.

* Financni podporovani rodin nemocnych CF s nizkymi pfijmy.
Zajisténi finanéni pomoci v pipadé, bude-li nutné pfistoupit u CF nemocného z Ceské republiky k transplantaci v zahraniéi, pfipadné kryti
naklad( pro doprovod nemocného do zahraniéi.

+ Podporovani projektd zamérenych na zdokonaleni 1éEby a diagnostiky CF a vzdélavani odbornikd, ktefi se problematice CF vénuiji.
Podporovani mezindrodni spoluprace se zahrani¢nimi partnery a prenaseni ziskanych poznatkd do ¢innosti Klubu.
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Celorepublikova plisobnost

Klub CF je v CR jedind organizace, které sdruzuje a poméaha nemocnym cystickou fibrézou.
Mame 430 ¢lend.

Dékujeme nasim patronum

a ambasadorum.

Patroni

Ivan Trojan

Patronem Klubu CF je herec Ivan Trojan, ktery pfed benefi¢nim promitanim filmu Medvidek
promluvil o CF: ,Tato nemoc je velmi vazna a je zatim bohuzel nevylécitelna. Véfim, ze
pokrok mediciny jednou umozni Uplné vyléCeni. Nadéje, ze to jednou nastane, je urcité to
pomahat.”

Ivan Trojan je nasim dlouholetym patronem a hraje pro nas i v benefi¢nich prfedstaveni v
Dejvickém divadle, pravidelné se Ucastni aukce obrazkl a podporuje nds i jako Andél pané.

Klara Trojanova

Patronkou Klubu CF je herecka Klara Trojanova, ktera nechybéla na kftu kalendare Slanych
zen a na Vétrnikovém dnu. Spolu s manzelem nas opakované podporuji a my si jich
nesmirné vazime.
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Ambasadori

Martha Issova

Mezi patrony Klubu CF patfi Martha Issova,
ktera se ucastnila Vétrnikového dnu a hrala v
benefi¢nim predstaveni v Dejvickém divadle,
poradaném pro nase nejvyznamnéjsi darce a
dobrovolniky.

Robert Vano

Robert Vano pro nas nafotil kalendar Slanych zen
pro rok 2017, 2018 a se svymi dily nas seznamil
na zahajeni putovni vystavy obrazi Slanych zZen.

Jifi Strach

Nasim ambasadorem se stal Jifi Strach, ktery
nam poskytl tricka Andél Pané2, a diky némuz
vznikla nase kampan Andél pané pomaha!

Pavel Zuna
Nas ambasador Pavel Zuna pro nas pravidelné
moderuje Benefi¢ni aukce obrazk(.

Dejvické Divadlo

S DD spolupracujeme jiz fadu let. Podporuje nas
financné, porada pro nas Benefi¢ni predstaveni
pro partnery a poskytuje nam prostory kavarny pro
nase akce. Ve spolupraci s herci DD jsme nafotili
kalendar Slanych zen 2020 a natocili spot.




OBSAH

Kdojsme ... ... ...
Slovo uvodem ... ... ...
Pecovalijsme ...
Vzdeélavalijsme ...
Vikendovy pobyt ... .. .
Patroni rodica ...
Podporili jsme ...
Pujcovalijsme ...
Hajlijsme ...
Spolupracovali jsme ... ...
Clenska schiize ...
Vyhodnoceni dotaznika ..
Pofadalijsme ...
Slané zeny ...
Koncerty pro jednoho ...
Nadychané pohadky ...
Novy spot ...
CRHeos "5 ... \>_ &

Hospodarili jsme ...

Osobni pfibéh pacienta s CF

10
12
13
14
15
16
18
19
20
21
24
34
36
37
38
39
40
42



SLOVO UVODEM

Mili pratelé, kolegové i podporovatelé,

v letosnim roce pfipadla priprava Vyroc¢ni zpravy 2019 do obdobi
koronavirové pandemie. Nastala situace vrhla do nejistoty cely
narod, ale obdobi se stalo slozitym i pro nase pacienty, ktefi patfi
do rizikové skupiny. Nejisty bude pravdépodobné i cely rok 2020,
nicméné se pojdme podivat na rok 2019.

Rok 2019 se stal velmi uspésSnym rokem pro pacienty i pro nasi orga-
nizaci. Koncem roku schvalila americka Iékova agentura novy |ék pro
pacienty s cystickou fibrézou a nazvala ho Trikafta, jelikoz je slozen
ze tfi uCinnych latek. V tuto chvili jiz tedy mame Ctvrty Iék pro nase
pacienty — Kalydeco, Orkambi, Symkevi a Trikafta. A prave Trikafta

je dlouho ocekavanym Iékem, nebot je urc¢ena pro pacienty s aspon
jednou mutaci genu delF508. Takovychto pacientd je v Ceské repub-
lice témér 80%. Klinické studie navic ukazaly velmi dobré vysledky.

V roce 2020 by méla probéhnout registrace léku i u Evropské lékové
agentury EMA.

Léky tedy pro nase pacienty mame (bohuzel jesté ne na vSechny
mutace) a nyni je potfeba zajistit i [é¢bu. Léky na vzacna
onemocnéni jsou velmi drahé a tyto |éky musi do uhrady vstupo-
vat cestou mimoradné uhrady pres §16. Nase organizace podnika
mnoho kroku k tomu, aby se Iéky k pacientim dostaly. Podilime se
na pripravé nového zakona, ktery by umoznil transparentnéjsi vstup
do uhrady.

Chtéla bych téz velmi podékovat nasim partnerim a sponzortim.
Jsem moc rada, Zze nam zachovavate pfizen a ze nam vérite. Bez
Vasi podpory bychom se neobesli.

Preji Vam krasny a uspésny rok 2020.

Mgr. Simona Zabranska,
reditelka
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Péci pacientlim poskytujeme celorocné a bezplatné. Nabizime jim
Sirokou skalu zakladniho a odborného socialné-pravniho poraden-
stvi v€etné terapeutické podpory. V ramci poradenstvi podporujeme
klienty v pFijeti onemocnéni a smifeni se s nim, vnimame jejich
prvotni obavy, aby vSe dobre zvladli, snazime se obsahnout celé
rodinné zazemi, pomoci rodiné najit vnitfni klid a vnést radost do
Zivota s cystickou fibrézou, pfekonat strach a obnovit rovnovahu.
Sdilime s rodinami zkusenosti, které jim pomohou se orientovat na
podstatné aspekty |éCby a nezatézovat se priliSnymi uzkostmi a lépe
se tak adaptovat. Tim posilujeme jejich schopnost samostatné fesit
souvisi, vymanit se ze socialni izolace, kterou CF v pocatcich pfinasi
a zaclenit se zpét do spolecnosti.

Nedilnou soucasti nasi péce je poskytovani informaci o socialnich
davkach, invalidnich dlichodech, pomahame pacientiim a jejich
rodinam provést je spravnim fizeni od prvopocatku, kdy v rodinach
probiha socialni Setfeni, az do faze odvolaciho fizeni.

Socialni pracovnice navstévuji rovnéz hospitalizované CF pacienty,
aby jim zpfijemnila ¢as stradveny v nemocnici na IUzku, pomohla jim
pozvednout naladu a odstranovat pocity skepse. S klienty se pot-

kavame rovnéz osobné v prostorach terapeutické mistnosti CF klubu.

Mezi nejcastéji kladené dotazy pak spadaji ty, které se tykaji social-
niho zabezpeceni a systému davek pro osoby zdravotné postizené.
Dale se zajimaiji o vyhody ¢lenstvi v CF klubu, zac¢inaji se mnozit
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dotazy ohledné inovativni |é¢by, novych pomicek k inhalaci a decho-
vé rehabilitaci. Rada pacientt se socidlnimi pracovnicemi fesi rovnéz
problematiku dospivani u CF déti, cestovani s CF atd.

Socialni sluzba se v roce 2019 vénovala témto oblastem péce:

+ navstévy v Motole pfi hospitalizacich

+ edukace rodin nové diagnostikovanych pacientt

+ telefonické, emailové a osobni konzultace

+ pravidelné setkavani s lékafi a zdravotniky

+ vedeni spravnich fizeni ve véci pfispévku na péci, prikazl osob
zdravotné postizenych, invalidnich dichod

+ pravni poradenstvi v dalSich odvétvich (rodinné pravo, pracovni
pravo, jina spravni fizeni)

+  vikendové setkani rodic(

+ projekt ,Patroni rodi¢”

V roce 2019 nase socialni pracovnice uskutecnily celkem 1037
Intervenci, z toho 454 prostfednictvim email(, 445 prostrednictvim
telefonu, 87 pfi osobnim kontaktu a 51 pfi navstévach v nemocnici.
Klub CF proved| procesem spravniho fizeni (poradenstvi k social-
nimu Setfeni, pfiprava vyjadreni k podkladim v 1. i Il. instanci, sepsani
odvolani) 26 Zzadatell o pfispévek na péci, 14 zadatell o prikaz OZP,
7 zadatel(l o ID, déle pomohl 4 Zadatellm se sepsanim odvolani proti
rozhodnuti VZP ve véci proplaceni kauzalni [éCby dle § 16 ZoVZP.






VZDELAVALI JSME

| v roce 2019 provedla socidlni pracovnice edukaci (ij.
vzdélavani) u 24 rodin nové diagnostikovanych pacient.
Podporila rodic¢e nové narozenych pacientt v této nelehké
chvili, seznamila je s ¢innosti CF Klubu a vyhodami ¢lenstvi,
doprovazela rodiny na jednotliva vysetfeni, komunikovala
s personalem nemocnice. Tato ¢innost je pro rodiny nové
diagnostikovanych pacientl nesmirné dilezita, zejména

s ohledem na pocit sounalezitosti. Védi, ze vtom nejsou
sami, navstivi je v nemocnici nékdo, kdo se s rodinami

ve stejné situaci setkava pravidelné a umi jim poskytnout
pomoc a podporu pFi procesu vyrovnani se a smireni se
se skutecnosti, Ze se jejich détatko narodilo se vzacnym
onemocnénim.

V rdmci edukace poskytuje klientim informace a materialy o
tom, jak o dité s CF pecovat, informace o sluzbach Klubu CF.
Kazdy nové diagnostikovany pacient dostal darkovy balicek
a fadu edukativnich materialG a brozur o CF.

B&hem kazdoroéni Clenské schiize se také konali odborné
prednasky. Témata byla velmi pfinosna a je mozné si je
kdykoliv znovu pustit na YouTube kanalu Klubu CF
https://www.youtube.com/user/cfklub.

Prednasejici a jednotliva témata jsou vice rozepsana v kapi-
tole Clenské schiize.

Klub
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VIRENDOVY POBY'T -rveereeeeereeessseeseesssssmmsssssssssssssssmssssssssessssssss

| v leto$nim roce jsme za pomoci nasich sponzor(i
a darcu pripravili pro rodi¢e déti s CF vikendové set-
kani. Pobyt se uskutec¢nil v zafi 2019 na krasném
misté v hotelu Médinek v Kutné Hore. Pobytu se
zUc¢astnilo celkem 19 rodich a 1 dospély pacient.

Cilem vikendového pobytu bylo umoznit setkani
rodic¢l navzajem, moznost sdileni zkuSenosti,
odpocinek a odpocinek v ramci wellness programu.
Setkani rodi¢l bylo svépomocné, skupiny nebyly tera-
peutické, ale byla moznost vyuzit individualnich kon-
zultaci s psychologem a odbornym lékafem.

Svépomocna skupina je specifickou formou pomoci
a podpory lidi v naro¢nych zivotnich situacich. Jejim
cilem je vytvoreni prostoru pro to, aby si tito lidé
mohli vzajemné vymeénit zkusenosti, poznatky, nazory
a predevsim nalézt pomoc a podporu a zjistit, ze v
dané situaci nejsou sami.

Klubt. »
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PV lonském roce vznikl novy projekt s nazvem
,Patroni rodic¢t", kdy jsme vytvorili sit tzv. patrond
(laickych poradct) pro rodiny s détmi nemocnymi CF.
Dobrovolnymi laickymi poradci se mohou stét rodice
déti nemocnych CF a dospéli pacienti nemocni CF z
celé CR.

Na patrony se obraceji predevsim rodiny s nové diag-
nostikovanymi détmi. Kontaktovat je mohou bud
emailem, telefonicky nebo osobné.

V terminu 22. a 24. 3. 2020 se uskutecnil Il. vzdélavaci
vikendovy pobyt laickych poradcl. Na vikendu se seslo
vSech 12 patron(l v hotelu Médinek v centru Kutné
Hory.

V ramci druhého setkani probéhlo nékolik edukacnich
sezeni, na kterych si patroni trénovali pfimou interakci
s klientem. Setkani se také ucastnila psycholozka,
kterd byla patronim k dispozici ke konzultaci rliznych
krizovych situaci, aby byli pfipraveni takové situace
spravné vyhodnotit a umét klientdm poradit dalsi post-
up. V zavéru se jiz doladilo nékolik administrativnich
zalezitosti. VSichni patroni toto setkani velmi uvitali a
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Stejné jako v lonskych letech jsme ¢leny Klubu CF podpofili hmotnymi
dary a financnimi prispévky.

V roce 2019 jsme vyplatili financni prispévky v celkové vysi 463 084,- K¢,
pricemz jsme uspokojili 233 zadatell. Vyse prispévku na jednoho ¢élena
¢inila 2 000,- K¢ na léky, doplnky stravy, ndkup pomucek apod.

Nové edukovanym rodinam jsme prispivali na odsavacku a Pari Boy SX.
Celkem jsme vyplatili 23 ¢lenlim ¢éastku ve vysi 110 779,- K¢.

Z fondu socialni podpory, ktery je uréen pro osoby v obzvlast tisnivé
socidlni situaci, jsme vyplatili tfi Zadatelim ¢dastku ve vysi 16 180,- KC.

Diky sponzorskym dariim jsme v roce 2019 mohli nasim ¢lenim rozdat
nasledujici hmotné dary:

ilnhalator eFlow 53 ks
InnoSpireGo 33 ks
Pari Boy SX 6 ks
Pari Sinus 2 ks
set nebulizator + membrana 16 ks
membrana do eFlow 22 ks
Sedy kabel k eFlow 4 ks
nebulizator LC+ 4 ks
naustek k InnoSpireGo 6 ks
filtry k Simeoxu 14 ks

1 ks




Z Klubu CF je mozné si zap(ijéovat poml(cky v pfipadé, Ze ¢len ma
napfiklad vlastni pfistroj v opravné, ¢i ¢eka na vyfizeni od pojistovny.
Bezplatné zapujcéujeme inhalatory, odsavacky, kyslikové koncentra-
tory, baterie a dobijecky k pfenosnému kyslikovému koncentratoru,
drobné rehabilitaéni pomdcky a oxymetry.

V roce 2019 jsme z plijcovny pomiicek nasim ¢lentim zapuijcili:

Inhalator Pari Boy compact Tx
Pari Sinus 1x
Pari Boy SX 7X
eFlow 6X
odsavacka 2X
kyslikovy koncentrator stacionarni 2X
kyslikovy koncentrator prenosny 7X
nahradni baterie do koncentratoru 4x
externi dobijecka baterii 3x
Simeox

V roce 2019 jsme zakoupili 5 ks pfistroji Simeox na vykaslavani pro
pacienty se zhorsenymi plicnimi funkcemi. Jeden z téchto pfistrojl
jsme vénovali do FN Plzen a dalsi FN Brno. 3 ks SIMEOXU jsme zak-
oupili do pljcéovny nase Klubu CF. Pristroje jsou k pfimému pouziti v
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prostorach Klubu a k zapUtjéeni dom(. Pofizovaci cena vSech 5 kusU
vCetné sady hadic s filtry a naustky dosahla vysSe 976.378,- KC.

Zakoupili jsme také drobné vybaveni do ambulanci FN Plzen (méfici
stanice vysky a vahy) a FN Motol (zaluzie, osvétleni a stupatka).

Na naklady Klubu CF probéhla také rocni revize a sefizeni
zapujc¢ovanych inhaldtorl a kyslikovych koncentrator(.

Spolecnost Alza.cz a.s. nam stejné jako v loriském roce darovala
darky (plinky, viIhéené ubrousky a plySové ,Alzaky") pro nové diag-
nostikované pacienty. Socialni pracovnice je pfedavala rodindm pfi
edukacnich pobytech ve FN Motol.






HAJILI JSME

Tato ¢ast nasi ¢innosti patfi jiz delsi dobu ke stéZejnim Ukolim nasi
organizace. PIné si uvédomujeme, Ze je pred nami velmi mnoho
ukold, které je nutné fesit. Jiz ndm nestaci pouze prispivat na
pomucky a Iéky, vénovat se pacientdm v oblasti socidlni, ale vidime,
Ze je nesmirné dulezité pracovat na tom, aby se k pacientliim dostala
dostupna Iécba a aby byly uplathovany standardy péce ve vSech cen-
trech CF v republice.

V roce 2019 jsme aktivné pracovali v Pacientské radg, ktera je
poradnim orgdnem ministra zdravotnictvi. Zajmy pacient(l jsme
zastupovali v pracovnich skupinach pro inovativni |é¢bu, pro uhradu
zdravotnickych prostredk(, ve skupiné pro zdravotné-socidlni pomezi
a jsme téz cleny ministerskych skupin pro hodnoceni zdravotni péce
Ci pristrojové komise.

Ve skupiné pro thradu zdravotnickych prostredkll se podafrilo pro-
sadit plnou Uhradu vSech inhalator( i ¢aste¢nou Ghradu membran

a nebulizatorl. Pro nase pacienty to znamend velkou pomoc, i kdyz
jeden inhalator za 5 let je pfi intenzité inhalaci pro CF pacienty malo.
Proto i nadale poskytuje Klub CF pomoc pfi ziskavani inhalator(.

Velmi intenzivni a pro nas d(llezita je prace ve skupiné pro inovativni
[éCbu, ve které jsme se v roce 2019 zamérili na novelu Zakona €.
48/1997 Sb. o verejném zdravotnim pojisténi, kde se pfipravilo para-
grafové znéni zakona pro Uhradu lékd pro vzacna onemocnéni. Léky
na vzacna onemocnéni jsou velmi drahé a tyto |éky musi do uhrady
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vstupovat cestou mimoradné uhrady pres §16. Tento proces je vSak
velmi zdlouhavy a posuzuje se vzdy individualné. V roce 2020 by mél
byt novy zdkon schvalovan a my doufame, Ze Ghrada Iék{ na vzacna
onemocnéni bude transparentnéjsi a jednodussi.

V roce 2019 pokracovalo i nase hodnoceni CF center, kdy jsme
vyhodnocovali dotazniky, které vyplnili nasi pacienti, a také jsme
navstivili véechna CF centra v Ceské republice. O vysledcich si
muzete precist v této Vyrocni zpravé v kapitole Vyhodnoceni
dotaznikd.

| v roce 2020 budeme pokracovat v nasich snahach o prosazovani
zajmu nasich pacientl. Mame pred sebou jesté hodné ukoll —
dostat k pacientiim Ié¢bu, kterd je k dispozici. Zajistit, aby péce v CF
centrech odpovidala standardim péce a v neposledni fadé pomoci
pacientim zvladat co nejlépe nastavenou lécbu.



SPOLUPRACOVALI
JSME

V roce 2019 jsme spolupracovali

- se vdemi centry cystické fibrézy v CR, ktera se
nachazeji v Praze, Brné, Ostrave, Hradci Kralové a
Plzni

+ s nadaci Dobry andél, jejiz prispévky pomahaji
nékterym z nasich détskych pacient

- s nadaci Zivot détem, kterd nam pomaha zajistit
inhalatory pro pacienty s CF a vikendové pobyty pro
rodiCe téchto pacient(

+ se Zlatou Rybkou, z.u., ktera plni pfani vazné
nemocnym détem

s CAVO - Ceskou asociaci pro vzacna onemocnéni,
ktera zastresuje organizace hajici zajmy pacientu
se vzacnymi onemocnénimi v celé CR

+ s EURORDIS - Evropskou organizaci pro vzacna
onemocneéni

+ s CysticFibrosisEurope (CFE) — Evropskou orga-
nizaci pro pacienty s CF
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CLENSKA SCHUZE KLUBU CF -oooovooeeeeeseeereesssseeeessssseen

Stejné jako kazdy rok se i letos dle stanov konala Clenské schiize
Klubu CF. Pfes 190 zastupcu nasich ¢len( se seslo v sobotu 6.
dubna ve Velké poslucharné 2. LF ve FN Motol v Praze.

Dospéli nemocni se mohli z dlivodu rizika prfenosu infekce ztc¢astnit
pouze na vlastni zodpovédnost a viditelné se oznacit, aby se
vzajemné nepotkali. Jednotlivé bloky jsme vSak pro ty, ktefi se
nemohli schlze Géastnit, nataceli na kameru a nyni jsou ke zhlédnuti
na Klubovém YouTube kanale.

Obsahem setkani bylo schvaleni financ¢ni zpravy, plan ¢innosti a
financni plan na rok 2019. Dale odborné prispévky jednotlivych
prednasejicich a spolec¢na diskuze nad individualnimi tématy.

Na dotazy také odpovidali Iékafri, dalsi clenové CF tymu a Klubu CF.

Témata odbornych prednasek byla velmi pfinosna a je mozné si je
kdykoliv znovu pustit na YouTuBe kanalu Klubu CF https://www.you-
tube.com/results?search_query=klub+nemocn%C3%BDch+cystickou
+fibr%C3%B3zou.

V dopolednim bloku vystoupil prof. MUDr. Pavel Drevinek se
svym tématem Milniky v terapii vedouci k 1écbé CF a MUDr. Jana
BartoSova s tématem Hygienicky rezim pacienta s CF.

Pacienti s CF museji po cely zivot dodrzovat vysokokalorickou dietu.
0 vyzivové dieté v praktickych krocich pohovorila Jana Tylova Dis.

Cestovani s cystickou fibr6zou ma sva specifika a je nutné dodrzovat

Klub
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urcité zasady. K tématu cestovani meéla pfednasku MUDr. Tereza
Dousova a Markéta Miksikova Dis.

V odpolednim bloku pfedstavila Mgr. Jana Pleskova své téma o
Fyzioterapii dle vékovych kategorii, péci o horni cesty dychaci a o
novych moznostech fyzioterapie.

Zastupce ze spolecnosti MR Diagnostic predstavil novy pfistroj na
odlehc¢eni dychacich cest s nazvem Simeox.

Zastupce ze spolecnosti Philips prezentoval vhodnost inhalatoru
InnoSpireGO pro pacienty s CF.

V druhé c¢asti odpoledne probéhly neformalni skupiny pro dotazy,
na které odpovidali odbornici z fad |ékafu, fyzioterapeut(, nutricnich
terapeutl a psychologu.




VYHODNOCENI DOTAZNIKU PACIENTU
ZA ROK 2018 A 20198

V fijnu 2018 jsme spustili pacientsky
dotaznik pro sledovani a vyhodnocovani
spokojenosti pacient( s kvalitou péce

v jednotlivych CF centrech. Dotaznik

byl rozdélen podle druhu navstévy na
ambulantni kontrolu a hospitalizaci.
Cast ambulantni kontroly obsahovala 51
otazek a hospitalizace 60 otazek, které
se hodnotili znamkami podobné jako ve
Skole. Na zaveér dotazniku byl prostor pro
slovni vyjadreni.

Dotazniky nam poskytuji zpétnou vazbu
pro nasi praci. Pfimo od pacientt dos-
tavame podnéty, co je potreba zlepsit

a na co se zamérit. Také Iékari ocenuji
komentare pacient(l a pracuiji s jejich
namety.

Nize je vyjadren prehled odpovédi za
uplynulé obdobi.

1. Cetnost odpovédi

Nejvice reakci bylo odeslano ihned po
spusténi sluzby v fijnu 2018. Celkové
jsme za posledni kvartal 2018 obdrzeli
155 odpovédi. Za cely rok 2019 to bylo
63 odpovédi. Dvé tretiny odpovédi prisly
od rodic¢(l déti a tfetina od samotnych
pacientd.

2. Oblast hodnoceni

Prevazna vétsina pacientl nebo jejich
rodic¢t hodnotila ambulantni kontrolu. V
roce 2019 bylo 92% odpovédi zamérenych
na ambulantni kontrolu a zbylych 8% se
tykalo hospitalizace. Z divodu nizkého
poctu odpovédi (5) nem(zeme statis-
ticky vyhodnotit spokojenost pacient( s
pribéhem hospitalizaci.

Ambulantni kontrola

Hospitalizace

8% 92%
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3. Odpovedi podle center

Pocet odpovédi za jednotliva centra je

pro porovnani prepocteny na sto pacient(
registrovanych v jednotlivych centrech.

Z grafu je také patrné velké zapojeni v
poslednim kvartalu 2018 a vyrazné snizeni
poctu reakci v roce 2019.

4. Hodnoceni ambulantni navstevy

Graf znazornuje prehled hodnoceni spo-
kojenosti s péci v jednotlivych centrech za
uplynulé obdobi. Na vodorovné ose jsou
vyneseny znamky jako ve Skole.

5. Hodnoceni CF lékare

Zde sledujeme oblasti: Odbornost a profe-
sionalita, Pozornost a vstricnost, Respekt
a naslouchani, Kvalita a srozumitelnost
poskytnutych informaci. Nejvy$si znamk-
ou ohodnotilo svého lékare 80 % pacient,
10 % dalo lékafi znamku 2 a 5 % za 3.
Cas, ktery lékaf vénuje pacientovi ohodno-
tili jedni¢kou pouze v 70 % pfipad.



6. Slovni odpoveédi na otazky:

A. S ¢im konkrétné jste byl/a pfi navstévé nemocnice spokojen/a?
Casté byly pochvaly za lidsky pfistup, ochotu a ocenéni profesional-
ity odborného personalu vcetné sester. Opakovaly se kladné odezvy
na rychlost vysetreni. V nékterych centrech byla spokojenost s
prostredim.

B. S ¢im konkrétné jste byl/a pri navstéve NEspokojen/a?

S Cekaci dobou a nedodrzovanim dohodnutého ¢asu kontroly.
Nedostatkem ambulantnich Iékarl pro vice ¢asu k osobnim
rozhovorlim. V nékterych centrech pacienti nebyli spokojeni s hygien-
ickymi podminkami a nedostate¢nou separaci s ostatnimi pacienty.
Negativnich odpovédi bylo zhruba tfetina oproti kladnym zpravam.

C. Co konkrétné by bylo potreba zlepsit, pripadné jak?
Vybrané navrhy:

« vytvoreni prostoru pro konzultovani psychosocidlnich dopadt
onemocnéni

* moznost on-line komunikace a objednani terminu.

Vysledky dotazniku poskytuji anonymni zpétnou vazbu. PFi sbéru
vétsiho mnozstvi dat je mozné vysledky statisticky vyhodnocovat
(dodana data ndm neumoznila vétsi srovnani).

Vysledky hodnoceni a vypis vSech vécnych komentari se pouzivaji
pfi komunikaci s jednotlivymi CF centry a zdravotni specialisté z cen-
ter CF jsou s nimi seznamovani na celostatni konferenci specialist(
pro CF - Recyf.

Dotaznik naleznete na https:/www.survio.com/survey/d/
V5U9NTT1ATK3H6G1S.

V ¢ekarné kazdého CF lékare je také informacni letacek s QR kédem
pro pfistup do dotazniku.
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PORADALI JSME V ROCE 2010 -errreeereeeseseressessessssesessee

Nemocni cystickou fibrozou se mezi sebou nesméji set-
kavat. Mohli by se nakazit specifickymi bakteriemi, které
maji v plicich. To by zkomplikovalo jejich Iécbu a zhorsilo
prognozu vyvoje onemocnéni. Proto jsou nase akce urceny
predevsim Siroké verejnosti.

Maji za cil Sirit osvétu o tomto vzacném onemocnéni a také
ziskat financni prostfedky pro pomoc pacientiim s CF.

Maly vybér z akci v roce 2019

Duben 2019

Urban Challenge Praha

V sobotu 13. dubna se v Bohnickém arealu konal dalsi ro¢nik
meéstského prekazkového béhu s nazvem Urban Challenge. Tym,
ktery prezentoval nemocné cystickou fibrézou, se umistil na
krasném 2. misteé!

Ve stanku Klubu CF si déti vyrabély ve Vétrnikové dilnicce své
vétrniky jako symbol ztizeného dychani nemocnych CF, ktefi ho svym
dechem ¢asto nedokazi ani roztoCit.

Klub
24 A;Ev CyStiCké
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Lidé si kupovali véci s vizualem Klubu CF a pfispivali do kasicky.
Celkovy vytézek je 3 800,- K¢.

Zajemci si také mérili svou kapacitu plic na spirometru a porovnavali
ji s primérnou kapacitou plic nemocnych cystickou fibrézou.




Kveten 2019

FyzioRUN

Ve Ctvrtek 9. kvétna 2019 se konal bézecky zavod FyzioRUN, ktery jiz
osmym rokem pomaha nemocnym cystickou fibrézou.

Na start se postavilo 145 bézcu, presné jako v predchozim ro¢niku.
Trat dlouhou 4,8 km zdolal nejrychleji DAMIAN VICH (TJ Dukla
Praha) v ¢ase 14:31,6. Pro stfibro si dobéhl VLADIMIR MARCIK
(Peria system) v Case 14:44,6 a bronzovou pozici obsadil I1ékar
kliniky rehabilitace a télovychovného lékarstvi FN Motol HONZA
POKORNY v ¢ase 15:04,4.

Mezi zenami opét kralovala Iékarka chirurgie FN Motol BARBORA
JISOVA (Eleven Run Team), ktera si po nedélnim tfetim misté v
prazském maratonu dobéhla pro zlato na FyzioRUNu v Case 16:44,6.
Boj o druhé misto vyhrala MARKETA PODPEROVA (Dukla Praha) v
dase 17:05,1, pouhé 0,3 vtefiny pfed tieti TEREZOU CECHOVOU (0K
Kamenice), kterd brala bronz jako loni. Obé studentky fyzioterapie na
2. LF UK.

Moderator zavodu - Ivo Dostal (pacient s CF, 10 let po transplantaci
plic), opét celou akci skvéle doprovazel.

Letos se v ramci startovného, dobrovolnych pfispévkl a prodejem
drobnych véci s vizualem Klubu CF vybralo na pomoc nemocnym CF
krasnych 26 500,- K¢!

Velké podékovani patfi pfedevsim hlavnimu organizatorovi zavodu
Markovi LekesSovi, ktery se stara ve FN Motol o pacienty s CF a také
sponzoriim: Pivovar Staropramen, L’Institut Guerlain, Intersport CR

s.r.o., VinoVinoVino, Zdravy sport zdr.zar., Crystal Bohemia a.s. - llona
Vancurova, PowerBreathe - respiration,cz, 2. LF UK, restaurace U
Holeckl, FN Motol, Magistrat hl.m.

v v

Dékujeme a téSime se opét za rok v Obore Hvézda na béhanou!
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Hrajeme za lepsi nadech

V nedéli 19. kvétna se sesla parta skvélych lidi a vSichni spole¢né
hrali basketbalové utkani Za lepsi nadech nemocnych cystickou
fibrézou.

Na utkdni se pfislo podivat pres 700 divaki, ktefi fandili naSemu
patronovi lvanu Trojanovi, Tomasi Satoranskému, Vojtovi Dykovi a
dals$im hraédm z tymu Real Top Praha a hrackam z vybéru Zenské
reprezentace.

Na pomoc nemocnym CF se spoleCnymi silami vybralo uzasnych
450 tis. K¢, za které se nakoupili inhalatory E-flow a membrany.

Velké podékovani patri vSem, ktefi se na akci podileli:

+ Spoluorganizatorka akce Kvéta Benediktova.

« Real Top Praha, ktery predevsim diky Ivanu Trojanovi dal dohro-
mady tak skvély tym osobnosti z nejriiznéjsich odvétvi, ze zdpas
proti vybéru zenské reprezentace mél takovy naboj a energii!

« USK Praha, ktery nam poskytl prostory Sportovni Haly Folimanka,
kde se to vSechno udalo.

- Ceskému basketbalu za cenné rady a podporu pfi organizaci.

« Sladkym Teckam, které se postaraly o dostatecnou davku slad-
kého obcerstveni.

+ Ropeskipping tym: Skipping Boys a TK SLIMKA SedI¢any za
uzasny doprovodny program.

+ Dobra Voda a Nachmelena opice se postarali o pitny rezim.

« Za podporu, finan¢ni dary a vécné dary do tomboly dékujeme
také: Subway, Bona Vita, Veronika Vojtova, Plavecka skola 3FIT,
Veeldashop, Vilém Fischl, Martina Moravcikova, Alza.cz, AZD
Praha, Innova a vam vSem, ktefi jste drazili a také tém, ktefi
uskutec¢néni akce podporili a nechtéli byt jmenovani.
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Cerven 2019

Urban Challenge Brno

V sobotu 15. ¢ervna 2019 za tropickych teplot probéhl v Brné dalsi
zavod ze seridlu méstskych prekazkovych béhl Urban Challenge.
A Klub CF se svym bézeckym tymem byl opét u toho.

Navstévniky jsme informovali v nasem informac¢nim stanku o tom,
co je CF a jak pacientim s touto diagnézou pomahame. Na misté
bylo také moZné zakoupit si néktery z pfedmét( s vizualem Klubu CF
a prispét do shirkové kasicky.

Dékujeme rodiné Frankovych za pomoc s organizaci a se
zabezpecenim stanku na misté.

Rockovy slunovrat Revnice

31.5.a 1. 6. se v Revnicich konal dal$i ro¢nik festivalu Rockovy
Slunovrat. Poradatelé opét prizvali Klub CF, aby se této akce
zucastnil. Prodavali jsme zbozi z naseho eshopu, nabizeli funkéni
vySetreni plic tzv. spirometrii a vysvétlovali jsme, co CF je.

Jak je jiz na RS tradici, prodavali jsme predevsim svitici tyCinky, které
se jako projev podpory véem nemocnym v sobotu vecer pod hlavnim
podiem zvedaly nad hlavu.

Diky véem dobrovolnikiim, co pomahali na stanku, diky poradatelim
festivalu a obrovské diky vSem, co nas na festivalu podpofili.

Pro potfeby nemocnych CF jsme za tyto dva dny ziskali krasnych
49 308,- K¢.




Knycka pétihodinovka aneb potime se pro slané

.~JUST BREATHE,, -, Prosté dychej,, méli nékteri zavodnici napsano
na triCkach. Dychani je tak samozfejmé, ze na to ani nemyslime. Ne
pro kazdého je to ale samozrejmost. Nemocni s cystickou fibrézou
denné bojuji se svym onemocnénim, aby mohli ,,prosté dychat,,.

Radi bychom Vam podékovali, ze jste se partnersky podileli na chari-
tativni akci Knycka pétihodinovka - aneb potime se pro slané 2019.

| diky Vam se nam podafrilo ziskat pro Klub cystické fibrozy pres
85 000,- K¢ a pomohli jste tak témto nemocnym ,prosté dychat,,!

Velice si Vasi pomoci vazime, a jsme radi ze Vas mame.
Za ,Knyk bez hranic,z.s.

knykbezhranic.webnode.cz

Renata Mutlova

Dékujeme v§em organizatorlim a predevsim pak rodiné Mutlovych,
za jejich opakovanou pomoc!
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Srpen 2019

Metrostav cyklo Handy maraton

30. &ervence vyrazily nase dva tymy - PROSTE DYCHEJ a CF
HEROES na nejdelsi cyklisticky podnik v CR - Metrostav Handy Cyklo
Maraton (vice na www.cestazasnem.cz).

Hlavni myslenka zavodu je o spolupraci a propojeni zdravych a hand-
icapovanych. My jsme jeli pro nemocné cystickou fibrézou. Soucasti
nasich dvou tymu byli i dva nemocni CF (kazdy v jednom). Rozhodli
se do toho jit, posunout své limity, byt vzorem a pritahnout k tématu
CF vice lidi. Touto akci jsme se snazili ziskat nové partnery, orga-
nizace, ale i drobné darce ve vyzvé, kterou jsme spustili na portalu
darujme.cz https://www.darujme.cz/projekt/1200244

Sbirka je zamérena na vytvoreni tzv. ORGANOIDOVé BIOBANKYy, ktera
ma vzniknout ve spolupraci s nemocnici MOTOL v obdobi 2019-2020
a je zakladnim kamenem v nasledné personalizované 1éCbé na urovni
kazdého pacienta. Na jeji vybudovani je potfeba ¢astka ve vysi cca
850 tis. K¢.




Zari 2019

UpHill Run

Leto3ni tfeti roénik DODREHO z&vodu pro DOBRE lidi UP Hill Run
Dobra Voda se konal v sobotu 21. zafi v Jablonci nad Nisou. Pres
200 dospélych a détskych zavodnik(l se vydalo v ¢ervenych trickach
zdolat strmou sjezdovku.

Celkovy vytézek 89 733,- K¢ byl rozdélen na dvé Casti. 25 tis. K¢ zis-
kal dospély pacient s cystickou fibrézou na nakup nového inhalatoru
E-flow a 64 733,- putovalo na konto Klubu CF.

Velice dékujeme vS§em organizatoriim za tuto Uzasnou akci a vSem,
ktefi prisli svym vykonem podpofit nemocné cystickou fibrézou.
Tésime se, ze se pristi rok opét shledame u jiz ¢tvrtého rocniku
tohoto DOBREHO zavodu.

Vinarsky Mélnicky béh

V sobotu 28. zari 2019 se konal dalsSi rocnik Mélnického vinarského
béhu a Klub CF byl jiz podruhé u toho.

Ani ranni destivé pocasi neodradilo témér 400 dospélych a détskych
béZzc, aby si uzili tzasnou atmosféru tohoto vyjimecného zavodu.
Nakonec se proklubalo i slunicko a zavodnici si tak mohli uzit krasny
vyhled na mélnicky zamek a okolni vinice.

Velké podékovani patfi predevsim v§em organizatoriim,
dobrovolnikiim a partnerim, diky kterym se i leto$ni ro¢nik vydafril.
Ve prospéch Klubu CF putovalo krasnych 36 395,- K¢.

DEKUJEME

MOC!
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Daruj béh pro slané v Postrelmove

Ve stiedu 18. zafi probéhlo oficialni predani plySového medvéda,
ktery byl vydrazen na akci Daruj béh pro slané. Vitézem drazby se
stali postrelmovsti fotbalisté s ¢astkou 10 000,- K¢.

K této Castce se pridalo jesté uzasnych 37 226,- K¢, kterych se na
akci vybralo na pomoc nemocnym CF ze startovného a prodejem
drobnych predmét(.

Dékujeme celému organizacnimu tymu v Cele s pani Housovskou,
ktera pro Klub jiz fadu let benefi¢ni akce porada.

Kollmorgen béh 2019

Z pocatku poSmurna sobota 28. zari 2019 na svatek SV. Vaclava se
vyjasnila a 1. rocnik charitativniho béhu Kollmorgen Modfice mohl na
pomoc pacientim s CF odstartovat. Pro zavodniky byly pfipravené 3
trasy (4,6,10 km) a pro ty nejmensi 100 m béZecka rovinka.

Déti si mohly uzit détsky den se spoustou zabavnych stanovist a
doprovodného programu. Plnily 8 ukold, jezdily na konich, skakaly na
hradu a k tomu jesté vSichni dostaly krasné darky.

Z4avodu se zUcastnilo pres 150 bézcl a vice nez 50 déti.

Vybiralo se na nakup ucinného pristroje na odlehceni dychacich
cest s nazvem Simeox pro CF Centrum détského oddéleni Fakultni
nemochnice Brno - Bohunice.

Diky dorovnani ¢astky spolecnosti Kollmorgen, se na Simeox
podarilo vybrat a Klubu CF byl predan sek na ¢astku uzasnych
196 449,- K¢.
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Volejbalovy turnaj v Liberci

Jménem Klubu nemocnych cystickou fibrézou bych chtéla velice
podékovat sponzorlim Continental, Pivovar Svijany, Pivovar Konrad,
Gennet, zubni ordinaci Dr. Pencakové za uzasné ceny pro hrace. Moc
dékujeme.

Dale bych chtéla moc podékovat GEPYSERVIS.cz, KAMERA-Ibc.cz za
velkorysou finan¢ni podporu Klubu CF.

Velikananské DIKY hraclim za GZasny den a $tédré finanéni dary.
Velmi moc dékuji za navstévu Jana Mihule, ktery je pacient CF a
preji mu more zdravi.



Continentalu.cz ani nevim jak mam podékovat za uzasné dary pro
mého syna nemocného CF , neskutecné velké DEKUJLI.

Samoziejmé nesmim zapomenout na Uzasnou pomoc kamaradu
Frantiska Virta, Kvétoslavy Srbové, Stanislavy Svobodové, Hany
Strnadové, Zderky Virtové, Petry Veselé, Adély Kadlecové, Lenky
Kurucové, Ireny Gumanové. Napeceno a upeceno bylo luxusné.

Za organizacni tym Katerina Virtova.

Mystery Run

Prvni roénik béZeckého zdvodu Mystery Run nasadil latku vysoko.
Krasné pocasi doprovazela skvéla atmosféra, pri které vsichni
védéli, koho prisli podpofit. Cela akce Mystery Run byla totiz
vénovana na pomoc nemocnym cystickou fibrézou.

Nadacni fond Astéri se rozhodl spojit své pocetné sily a usporadat
béZeckou akci pro celou rodinu doplnénou o skvély doprovodny
program. Vyuzil k tomu prijemné zazemi Dlouhé Louky a podporu
Obecniho Uradu Osek, ktera na akci zap(jcila veskeré vybaveni.

Klub CF prevzal Sek na ¢astku 25tis. K¢, ktera byla vénovana na nemocnym CF vybralo krasnych 6 634,- K¢.

vydani audioknihy pohadek s tématem dychani. Nemocni CF tak

mohou u svych kazdodennich inhalaci a fyzioterapeutickych pro- Dékujeme Nadacnimu fondu Astéri a p. Janu Chalasovi za organizaci
cedur poslouchat hlas svého patrona, herce lvana Trojana, ktery této skvélé akce.

neékteré pohadky namluvil.

VSem, kdo si prisli posledni prazdninovou sobotu zasportovat nebo
se jen pobavit a podpofit vSechny nemocné CF, dékujeme!
Za prodej véci ve stanku a do zapeceténé kasicky se na pomoc
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Rijen 2019

Krest kalendare Slanych zen 2020 a aukce fotografii

z kalendare v Brné

30. fijna jsme v Brné pokrtili nas novy kalendar Slané zeny 2020 a
stejné jako v Praze i tady jsme drazili nékolik fotografii z kalendare.
Dékujeme nasim Gzasnym dobrovolnikim z Brna za organizaci a
dékujeme vSem, kteri se vecera zucastnili a podpofili nemocné cys-
tickou fibrozou.

Vytézek z aukce byl skvélych 138 500,- K¢ a tuto ¢astku jsme pouzili
na potreby détského CF centra ve FN Brno.

Dékujeme také za skvélé zazemi a vino justWINE, ozvuceni nam
laskavé zajistil Karel Matysek a vyborné sushi dodali Sushim.

Listopad 2019

Koncert Prazského komorniho kytarového orchestru

Nadherny hudebni zazitek a jedinecna jiz témér adventni atmosféra
provazely koncert Prazského komorniho kytarového orchestru, ktery
se konal 25. listopadu.

Velmi pestré, témér hodinu a pul dlouhé, predstaveni stfidaly rychlé a
pomalé tény, doprovodny zpév tfech zpévacek a nddherna soéla ¢lend
kytarového orchestru.

Pres sto dvacet hostl si uzilo krasnou atmosféru pfi svickach nasvi-
ceného salu v Novomeéstskeé radnici.

Klub
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Velice dékujeme Prazskému komornimu kytarovému orchestru za
krasny hudebni zazitek a predevsim za podporu nemocnych cystick-
ou fibrézou.

Vytézek z prodeje vstupenek a doprovodného prodeje véci z naseho
e-shopu prinesl na pomoc nemocnym CF krasnych 31 400,- K¢.




Chebska bézecka zima

V prabéhu mésicl listopadu az tnora probéhl v Chebu 11.roénik
Chebské bézecké zimy - zimnich béhl pro verejnost pofadanych ve
prospéch nemocnych cystickou fibrézou.

Mladez do 15 let absolvovala traté od 130 m pro déti do 6 let, pres
230 m pro vékovou kategorii 7-9 let, 430 m pro 10-12leté az po 900
m pro ty, kterym bylo 13-15 let. Rovnéz pro prichozi byla pripravena
trat pokazdé ve stejné vzdalenosti tj. 2200 m.

Na dobrovolném startovném ve vSech ¢tyfech zavodech vénovali
ucastnici celkem 23 394,- K¢.

Informace a vysledky najdete na www.ardf-cheb.cz a na http://chbz.
webvill.cz.

Dékujeme panu Vlachovi za nékolikaleté poradani této skvélé
bézecké akce.

Vétrnikovy den

21. listopad je Evropskym dnem pro cystickou fibrézu. My tento den
tradi¢né vyuzivame k Sifeni osvéty o CF. My slavime Vétrnikovy den!
Rada rodin, jednotlivct, $kol, $kolek, druZin, matefskych center a
mnoho dalSich se pridavaji, aby vyrabéli vétrniky v jakékoli podobé a
pomahali ndm S§ifit informace o CF a tfeba i drobné financné prispéli
na pomoc lidem s touto nemoci.

V letosSnim roce jsme navic ze zaslanych fotografii z vétrnikového
tvoreni vybrali zastupce skupinového fota a selfie a odmeénili je drob-
nym darkem.

Dékujeme vSem, ktefi se do vyroby vétrnikl zapojili!




V roce 2019 jsme stejné jako v minulych letech vystavovali fotografie
z kalendare Slané Zzeny 2019 a to v kavarné Lucerna, béhem charita-
tivniho basketbalového utkani Za lepsi nadech, v Liberci ¢i Oseku.

Pri tvorbé kalendare na rok 2020 jsme udélali krok do neznama a
sverili se do rukou agentury Elite Solutions. Panové pro nas pripravili
scénar, ve kterém se na fotografiich objevuji také herci Dejvického
divadla. Produkéné i ¢asove byla tvorba nového kalendare zatim

vewvs

Na podzim jsme usporadali obvykly krest kalendare v Praze.
Moderovani vecCera se skvéle ujali dva dospéli pacienti, samozrejmé
ve vSi hygienicko-epidemiologické bezpecnosti. Panovala vyborna
atmosféra, kterou jen podtrhlo vystoupeni kapely Bila nemoc v
zaveéru vecera. Fotografie z kalendare se nam povedlo vydrazit za
350.000,- Kc.

Kalendar jsme pokftili i v Brné, kde jsme prvné zkusili také drazit,
a i tento vecer nam vyrazil dech. Komornéjsi vernisaz k vystave
fotografii jsme pak ve spolupraci s nasimi partnery usporadali i v
Pardubicich a v Liberci.




Barbora
& Hynek Cermak

Protoze vase pomoc nam dava silu - .. 2 0 2 0
neprestavat bojovat. S I a. n e Z e n y



KONCERT PRO JEDNOHQ eereeeeesseesseesneesseeissesssssisecsnees

SPOLUPRACE S KYTARY.CZ

Novy projekt, ktery pro nas pripravili Kytary.cz se jmenuje Koncert
pro jednoho.

Pro pacienty s CF mize byt takova véc jako navstéva koncertu velky
problém. V pfipadé, Ze je pacient s CF v pokrocilé fazi onemocnéni a

tfeba i na kysliku, jsou pro néj takové akce fyzicky extrémné narocné.

Nestabilni zdravotni stav mize pokazit jakykoli drobny plan. Mistlim
s vysokou koncentraci lidi je navic pacientiim s CF doporucovano se
vyhybat, protoze je zde vysoké riziko nakazy viry a bakteriemi. Plati
to zejména v chripkovém obdobi.

Pokud se navic jedna o pacienty po transplantaci plic, ktefi trvale
uzivaji imunosupresivni 1éCbu, je riziko jesté vyssi.

Pro ¢lovéka nemocného CF muze z kraje i obycejnd ryma kongit
antibiotiky. Jedna chfipka maze zpusobit rapidni zhorseni plicnich
funkci. Zapal plic m{ze predstavovat Zivot ohrozujici stav.

Nékteri se takovym aktivitdm skutecné vyhybaji, néktefi se chrani
Ustenkou a desinfekci, néktefi riskuji. VZdyt Zivot je potieba prozit a
nejen zit...

A proto se Kytary.cz rozhodli vytvorit jedine¢ny projekt s nazvem
Koncert pro jednoho. Koncertu se ucastni vzdy pouze jeden ¢lovék,
a to pacient s CF. Koncert se tak stava nezapomenutelnym souk-
romym zazitkem, kde se pacient osobné setka se svym oblibenym
hudebnikem.

36 N 4 CyStiCké
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Dékujeme Kytary.cz za spolupraci na tomto skvélém projektu.

V roce 2019 na koncertech pro jednoho vystoupil Tomas
Klus a kapela Devitka.

Zaznamy z koncertl si mlzete pustit i Vy na YouTube:
https://www.youtube.com/watch?v=BR__90LXBfl
https:/www.youtube.com/watch?v=r0t810IlqRfA

il Koncert
"‘I’ '“"I' pro jednoho
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NADYCHANE POHADIKY eeorerosmmseeeeessssmmsssesssssmmsssssssssinsees

PRO SLANE I SLADKE DETI

Dechberouci pohadky Arnosta Goldflama, Petry Soukupové, Petra
Stancika, Jifiho Stracha, Milady Rezkové, Bogdana Trojaka a
Klary Trojanové maiji za cil pomoci tzv. slanym détem, které trpi
nevylécitelnou nemoci cystickou fibrézou.

Herci Dejvického Divadla (Hynek Cermak, Martin Mysicka, lvan
Trojan) a Arnost Goldflam spojili své sily, aby nadychané pohadky
namluvili a zpfijemnili tak slanym détem jejich 1éCbu, pfi které museji
nékolikrat denné inhalovat. S inhalatorem v ruce se tak mohou
ztotoznit s hrdiny sedmi dobrodruznych pohadek, pri kterych se
hodné dych3, fouka, funi, fuci, piska a déje se mnoho dalsiho, co
souvisi s dechem a plicemi.

Krasné ilustrace od Galiny Miklinové spolu s hudebnim doprovo-
dem od Marka Mrkvi¢ky dokresluji tento jedinecny projekt, ktery s
radosti podporili spolecnosti jako napf. agentura Saatchi & Saatchi
Praha, T-Mobile, Nadacni fond Astéri, Sew Eurodrive a Tympanum
Audioknihy.

ReZie se ujal Ondfej Hiibl a design obalu vytvofil Viktor Riha. Oba
panové jsou i autory napadu Nadychanych pohadek.

VSem zucastnénym patfi velky diky!

Audioknihu pohadek si miiZete zakoupit na E-shopu
Klubu CF nebo si ji stahnout na:

Ukazkovou pohadku ,0 slané masince” (napsal Jifi Strach,
Cte Ivan Trojan) si zdarma mUzZete stdhnout na:




MAME NOVY SPOT

Nas novy spot ma za cil zvySit povédomi o cystickeé fibroze
mezi verejnosti. Ukazuje, o jaké zakerné onemocnéni se
jedna, a zaroven, jak pacienti s CF vypadaiji na prvni pohled
stejné jako ostatni zdravi lidé, jen je to stoji mnohem vice
asili.

Zapojili se do néj Simona Babc¢akova, Ivan Trojan a dalsi
hvézdy Dejvického divadla. Rezie se ujal skvély rezisér
Lukas Borovicka.

Dékujeme IS Produkce s.r.o. a, dékujeme agenture Elite
Solutions CZ, dékujeme herclim a vSéem dalSim, ktefi se na
vzniku spotu podileli.

Moc si toho vazime a véfime, ze spot i cela kampan oslovi
co nejvice lidi.

Spot muzete zhlédnout na nasem YouTube kanalu:

Klub
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CF HERO

CF Hero je aplikace pro chytré telefony, ktera se zaméruje na
budovani dlouhodobého navyku dennich inhalaci. Pomoci gami-
fikace, humoru a hravého designu zlepsuje odhodlani mladych
pacientt dodrZovat lécbu. Vice informaci naleznete na
www.cfhero.org a Facebooku fb.me/cfheroapp.

iarovo
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CF Hero v roce 2019

V dubnu 2019 byla aplikace CF Hero vydana pro ¢eské pacienty,
ktefi maji telefony s operacnim systémem Android. V ¢ervnu jsme
Cerstvé hotovou aplikaci predstavili na evropské konferenci cystické
fibrézy ECFS a navazali budouci spolupraci se zahrani¢nimi partnery.
V listopadu byla aplikace vydana na Slovensku a nyni se pracuje

na Némeckeé verzi. Mimo rozsifovani aplikace na zahranicni trhy se
pracuje na operac¢nim systému iOS (pro iPhone), novém obsahu a
Upravé designu. CF Hero muzete i nadale podpofit na
https://www.darujme.cz/pro-jekt/1200190.32
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VYKAZ ZISKU A ZTRATY
WZZ dle 50412002 Sb. ve znéni pro rok 2016
Ochadni firma nebo nazev Géem| jednatky
..31.12.20189 Klub nemacnych cystickou fibrézou

[oe 112019 5y 31422019 | 15

Sidio nebo bydlisté Geini jednotiy

v tisicich K&
Judmova 9a/ed. . o oo
e l4]s[2[4[o]4]4]0] prapas
150 00
olisk podacihorazitka | i iaaissssaiasssaaisasaraa e rasa e
Oznat. VYKAZ ZISKU A ZTRATY e BEEndohoot] ]
Hiawni Hospodifsid Celkem
A Maklady 001 5412 346 5758
AL Spofebované nikupy a nakupované siuby 002 2 081 207 2 268
A, 1. | Spotfeba materidhs, energie a ostatnich neskladovanyeh doddvek 003 900 1 801
2. | Prodané 2003 004 0 175 175
3. | Opravy a udriovani 005 B [
4. | Naklady na cestowné ] 121 121
5. | Naklady na reprezentaci 007 18 19
6. | Ostatni shadly 008 1015 31 1 046
A .| Dsobni nakiady 013 2 598 139 2737
A 11, 10.| Madove naslady o014 1995 101 2096
11. | Zitkonné sociini pojisténi 015 582 34 616
13, | Zakonné socidini naklady 017 2 4 25
A V. | Ostatni naklady 21 57 571
A V.16, | Smiuvni pokuty, traky 2 predieni, ostatni pokuty a pendle 022 z 2
17.| Odpis : s p 2
18, | Kursowé zirdly 025 | 4 o
20, Dary 026 540 540
22. | Jiné ostatei niklady 028 23 23
AMI. | Odpisy, prodany majetek. vorba a poulitl rezery jch polaiek 029 172 172
A1, 23, Odpisy ajeth 030 172 172
AL eyt pli 035 10 10
AV, 28] F denske a i meai organizagnimi soZkami 036 10 10
Naklady celeem 039 5412 346 5 758
B, Vynosy 040 5139 6809 5748
Bl | Provozni dotace 041 555 555
B8.1. 1. | Provozni dotace 042 555 555
B | Fijaté plispivky 043 4532 4 532
3. | Piijaté plispéviy (dary) 045 4 380 4 380
5. | Prjate dlenske plispéviy 046 152 152
B. . | Triby za viastni vitkony a za zboki 047 8 609 617
B IV, Catatni vinosy 48 44 44
B. IV. 5. | Smiuvnii pokuly, troky Z prodieni, ostatni pokuty a pendle 049 35 35
7. | Vinosove drcky 051 ] €
8. | Kursové zisky o052 1 1
10.{ Jiné ostatni wnosy 054 2 2
Vimosy celiem 061 5139 609 5748
c. Vysledek pred 062 =273 263 -10
D, Visledek hospodafeni po zdanéni 063 -273 263 -10

Klub
40 A;EV cystické
ivrozy




Oznat, VVKAZ ZISKU A ZTRATY r‘::.':' Béing obdobi

. S _— R Hiami Hospodsisks | Lot
Okamiik sestaver 21.8.2020
Prévni forma

zapsany spolek
Getni jednotky:

Pedmét Sinnosti nebo dEel:

Cinnosti ostatnich organizaci j. n.

Podpisovy zdaznam statulamiho organu Oéetni jednotiy:

Zabranska

Vypracoval : Ing. Jan Hruby
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OSOBNI PRIBEH

Otazka: ,Jaké to je, zit s CF?“... ma odpovéd: ,A jaké to je, zit bez
CF?“... Neznam jiny zivot, nez zivot s touto zakernou nemoci. Nevim,
jaké to je, rano se probudit, zhluboka a Cisté se nadechnout, jit si
rovnou udélat kavu a vyrazit do prace. Nevim, jaké to je — dobéhnout
autobus ¢i tramvaj a nezadychat se pfi tom. Jak si v restauraci dat
cokoliv, na co mam zrovna chut - bez premysleni, zda s sebou mam
dostatek Iék(, zda dalSi den nestravim s bolestmi bficha, apod. Jit
do spoleCnosti a nékolikrat za veCer nemuset odkyvat, ze jsem
nachlazena — protoze prosté kazdému na potkani nechci vykladat,
co znamena mj kasel. Nic z toho nevim, nezndm a nejspis ani
nepoznam. Co ale vim je, Ze zivot je az moc krasny na to, abych si jej
nechala kazit néjakou nemoci. Ano, ted uz to vim.

Béhem dospivani se nemocnému zda, ze nema vic sil zit se vSemi
témi omezenimi, pravidly, doporu¢enimi od lékar(i, dodrzovat spravné
[é¢bu, atp. V tu chvili je velmi dulezitd podpora rodiéd, sourozencl

a pratel (i kdyz si uvédomuiji, Ze pratele v pravém slova smyslu lidé
odhaluji az v dospélejsim véku). Je dulezité takhle mladého ¢lovéka
spravné motivovat, ukdzat mu, Ze Zivot nekonéi tim, ze nem(ze délat
v§echno to, co délaji ostatni. Hodné z nds, co mame CF, mlze délat
plno véci, co zdravi lidé. Jen nas to stoji mnohem vic sil. Vice sil,
které nikdo nevidi, nikdo neoceni...ale ddva nam to moznost, alespon
navenek, plisobit stejné norméalné jako ostatni. Casem &lovék
pochopi, ze vlastné zadné uznani od ostatnich nepotfebuje. PIné mu
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postaci, ze dany ukol zvladl stejné dobre jako dalsi lidé. Nikdo prece
nemusi védét, o kolik vic se na to musel nadfit. Obcas se stane, Ze
mate chut na vSechny strany zafvat ,Sakra, ja uz ale nemazu! Vzdyt
mi nestaci sily!” Jenze k cemu to? Nemoc na nas vidét neni, a proto
i lidé, ktefi o ni védi, si Casto neuvédomi, ze vlastné nejsme stejni. V
tu chvili je lepsi sebrat i ty posledni kousky sil, prekonat se a bojo-
vat dal. Ten pocit vitézstvi sdm nad sebou — ten nam nikdo jiny dat
nemuze. Je vic nez jasné, ze jednou ty sily na konec opravdu dojdou.
Urcité je ale lepsi nevzdavat nic bez boje! Prece — ,Kdo nebojuje,
nem(iZe vyhrat”.

V dospélosti pak prichazi ta otazka budoucnosti. Kariéra, manzelstvi,
déti, atd.. No jak Ize planovat budoucnost, kdyz ze vSech stran
slysSite, Ze vas zadna neCeka? Nejlépe neplanovat. Prosté Zit a nebat
se chopit prilezitosti, které se vam nabizeji. Jit do vseho, co vam v
danou situaci dava smysl. Nebat se omylu jen proto, Zze nebudete
tfeba mit dostatek ¢asu na to napravit jej. Vyuzit toho, ze vite, Ze

zde nebudete vécné. Ono - nikdo z nas nebude...my nemocni si to
jen vice a Iépe uvédomujeme. Coz je asi jediné plus, které na této
nemoci shledavam. Umime zivot zit naplno a nejen jim bezcilné pro-
plouvat. Uvédomujeme si kazdy den, kazdou hodinu. Nezdrzujeme
se stykanim s lidmi, ktefi nam nejsou dvakrat sympaticti. Mozna
neumime spravné politovat ty, ktefi zrovna potrebuji — kdyz jim
umrela kocCka, dostali anginu, apod... a nezvladame vzdy podat
pomocnou ruku. Je to ale zplsobeno predevsim tim, Ze nase prior-
ity jsou, chté nechté, jiné. Bolest, nechut, beznadéj a vSe ostatni
vhimame GplIné jinak nez zdravy ¢lovék. Cimz urgité nechci shazovat
problémy ostatnich. Kazdy mame néco. A kazdy se s tim pereme

po svém. Doporucuji véem (zdravym i nemocnym) mit kolem sebe
opravdu jen ty osoby, s kterymi je ndm fajn. Ke kterym m{zeme pfijit,

kdyZ je nam ouvej, podaji pomocnou ruku, kdyz je tfeba, a umii jen
tak sedét a poslouchat. Jsou to ti, ktefi nam ddvaji divod se rdno
probudit a pomahaji nam zvladat kazdodenni boj — tfeba uz jen tim,
Ze jsou nablizku.

Nakonec jen dodam, zZe nehledé na vSechny negativni progndézy -
jsem 12 let stastné vdana, pred 8 lety jsem zalozila vlastni taneéni
klub pro déti ve véku 6-18 let, kde jsem aktivni trenérkou a ,moje"
déti sbiraji jeden uspéch za druhym. Mam skvélé zazemi a umim si
k sobé hledat ty spravné lidi. Nebojte se toho! Zijte, dokud to jde! A
Zijte na plny plyn!
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Klub nemocnych cystickou fibrézou z.s.
Kudrnova 22 / 95, 150 00 Praha 5 — Motol
Telefon: 257 221 515
info@cfklub.cz

www.klubcf.cz



