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Co je cysticka fibréza?

Cysticka fibroza je nevylécitelné dédicné podminéné onemocnéni.

Cysticka fibroza zpisobuje az pétkrat slanéjsi pot, proto se nemocnym

fika slané déti.

Nemoc postihuje predevsim dychaci a travici Gstroji, ve kterych se tvori abnormalné
husty hlen.

Pridavaji se i dalsi komplikace — diabetes, osteoporéza, cirhdza jater a jiné.

V soucasné dobé je v CR diagnostikovano cca 600 nemocnych CF.

Median doziti je 38 let.

V fijnu 2009 zacal fungovat novorozenecky screening.
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Vazeni darci, spolupracovnici a pratelé,

rok 2014 byl pro nés vSechny, jez jsme spojeni s ¢innosti Klubu nemocnych cystickou fibrézou zcela urcité
Gspésnym rokem, byt mu predchazela fada ocekavani a privlastkd. Nepfipravovali jsme se na zasadni globalni
zmény, ale presto byl pro nas, i mé osobné, rokem zlomovym. Zahajili jsme ho se skoro zcela novym
pracovnim tymem, vizi profesionalnéjsi organizace a predevsim spoustou legislativnich zmén, které prinesl
novy Obcansky zakonik. Obstéli jsme, i kdyz nés ¢eka jesté spousta prace.

Podarilo se ndm diky dspésnym medialnim kampanim zvysit povédomi o vzacné nemoci cysticka fibréza mezi
laickou verejnost. Ziskali jsme dostate¢nou finanéni podporu ze statnich dotaci, nadacnich fondd, ale i od
stédrych donorl a drobnych darcd, abychom mohli nasim klientdm poskytovat nejen psychosocialni pomoc,
ale i nezanedbatelnou materialni a finan¢ni podporu. Rozsifili jsme rady dobrovolnikd, bez kterych by nebylo
tolik akci ve vefejném prostoru. Podporili jsme nakupem speciélnich pristroja Fakultni nemocnici Motol v
Praze. Navazali jsme spolupraci s nékolika neziskovymi organizacemi, jez fesi ve svém poslani obdobna témata.
Snazili jsme se aktivné hajit prava nemocnych cystickou fibrézou...a mnoho dalsiho. Dékuji vam, bez osobniho
nasazeni a spoluprace nas vSech bychom toto vSe nedokazali. Uz vice nez dvacet let usilujeme o zlepSovani
kvality zivota nemocnych cystickou fibrézou i informovanosti verejnosti o tomto onemocnéni. Dékuji vam
vSem, ktelf spolecné s nami pomahate k napInéni naseho spole¢ného Usili!

Podrobnéjsi popis véech projektd, aktivit a ¢innosti sdruzeni v roce 2014 naleznete v této vyro¢ni zprave.

Markéta Jansovd, reditelka



Poslanim Klubu nemocnych cystickou fibrézou je zlepSovani kvality zivota nemocnych cystickou fibrézou a
dale zvySovani informovanosti verejnosti o tomto onemocnéni. Klub vznikl v roce 1992, aby sdruzoval a

vSestranné pomahal nemocnym CF a jejich blizkym.

Cinnost Klubu CF nemocnych cystickou fibrézou:
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World, Cystic Fibrosis Europe, Eurordis.

Cilova skupina:

Poskytuje socialni sluzby pro nemocné cystickou fibrézou a jejich blizké.

Poskytuje podporu hospitalizovanym nemocnym ve FN Motol.

Vlydavé edukacni materialy pro nemocné cystickou fibrézou a jejich blizké.

Porada setkani pro rodice a prarodic¢e nemocnych cystickou fibrézou.

Prispiva nemocnym na néklady spojené s Ié¢bou cystické fibrozy.

Spolupracuje s Centry pro lé¢bu cystické fibrézy v CR.

Informuje laickou a odbornou verejnost o problematice cystické fibrozy.

Poradé beneficni akce a vede verejnou sbirku.

Spolupracuje s podobnymi organizacemi v CR a je &lenem mezinarodnich organizaci: Cystic Fibrosis

A UZivateli sluzeb Klubu CF mohou byt nemocni cystickou fibrézou, jejich rodiny a blizcf.
A Sluzeb Klubu CF mohou vyuzivat i ti, u nichz se diagnoza CF teprve provéruije.
A Finan¢ni a materialni podporu od Klubu CF mohou zadat pouze radni ¢lenové.
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Mgr. Simona Zabranska

MUDr. Pavel Drevinek
Mgr. Kamila Smidové

Bc. Anna Arellanesové - zastupkyné pro zahranici
Kamila ElidSové - zéstupce dospélych pacientt
Mgr. Pavla Hodkova

Ing. Richard Lammel (do 25.4.2014)

Markéta Miksikové (od 26.5.2014)

Jirf Janousek
Ing. Martina Jirikova
Renéta Plaché

Mgr. Markéta Jansova - reditelka

Mgr. Lenka Skoc¢dopole Vakermanova - koordinatorka

Bc. Jana Petrovicova, DiS. - socialni pracovnice

Mgr. Tereza Landova - socidlni pracovnice (od 3/2014)
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Mgr. Sylvie Kruml Singerova - sociélnf pracovnice (do 2/2014)

Mgr. Andrea Salakova — manazer pro PR, marketing a fundraising (do 3/2014)
Ing. Edita Schwarzova - administrativni pracovnice

Mgr. Helena Uhlifova - psycholozka (do 2/2014)

V roce 2014 mél Klub CF cca 425 ¢len(i. Z toho bylo 33 mimoradnych ¢lent a 2 estni ¢lenové.

O radné ¢lenstvi mize pozadat kazdy nemocny CF nebo jeho zékonny zastupce. Pouze radny ¢len maze cerpat
financni a materialni pomoc, kterou Klub CF nabizi.

Nabizime i ¢lenstvi mimoiéadné. Do Klubu CF se mohou prihlésit ti, kteff se zajimaji o toto onemocnéni a chtéji
Klub CF takto podporit.

Cestnymi &leny jsou osobnosti, které se vyznamné zaslouzily o ¥esenf problematiky CF. Cestné leny navrhuje
Viybor Klubu CF.

VSechny nové ¢leny schvaluje Vybor Klubu CF.

Jde o kazdoro¢ni setkani, na které jsou zvani vsichni ¢lenové spolku. V roce 2014 jsme schiizi usporadali v
sobotu 26.4. Zicastnilo se ji 42 ¢lend. Cilem schize bylo informovat pritomné o hospodareni a ¢innosti Klubu
CF za minuly rok. Shromazdéni schvalilo i rozpocet a aktivity organizace na dany rok.

V roce 2014 se konaly volby do Vyboru Klubu CF, ktery je statutarnim organem celého sdruzenti, a déle byli
zvoleni ¢lenové Kontrolni komise Klubu CF. Uplny seznam ¢lend najdete na zacatku vyrocni zpravy.

Po ¢ésti vénované spolku nasledoval odborny program, na kterém se svymi prispévky vystoupili: Mgr. Tereza

Landova - socialni pracovnice Klubu CF, MUDr. Jan Kolarik - lékar FN Motol, Jakub Korinek - ¢len Klubu CF.

Odpoledne se mohli ¢lenové zGéastnit povidan ve skuping, a to na téma Zivot s CF. Skupinu moderovala
socialni pracovnice Klubu CF Bc. Jana Petrovicové a psycholozka CF centra FN Motol Mgr. Helena Uhlirova.



Prace s nemocnymi CF je specifické tim, Ze se nesméji mezi sebou setkavat. Mohli by se nakazit bakteriemi,
které maji v plicich. Pro zdravého ¢lovéka tyto bakterie nejsou nebezpeéné. Toto omezeni v praxi znamena, 7e
muazeme pro nemocné CF a jejich blizké vytvaret pouze takové aktivity, kterych se budou moci Géastnit
individualné nebo se jich budou moci Gcastnit pouze rodice a dalsi blizci.

Rodina, ktera se dozvi diagnézu ditéte, se ocita ve zcela nové a nezndmé situaci, ktera je naro¢na predevsim
psychicky. Rodina se musi adaptovat na odlisné podminky - dité s CF potfebuje mnohem vice péce a jeden z
rodi¢d s nim byva doma obvykle déle, nez kdyby bylo dité zdravé. Dité mé nové, specifické potreby, a tém se
musi vSichni prizpGsobit. Stejné tak dospéli s CF mohou narazit na problémy, se kterymi se prichazeji poradit
do Klubu CF.

Poradenstvi nabizené Klubem CF zahrnovalo v roce 2014 zejména:
A zprostredkovani informaci a kontaktd na dalsi instituce,
A poradenstvi v socialni oblasti - davky statni socialni podpory, hmotna nouze, invalidni déchody,
prispévky na péci, problematika OZP, moznosti dalsi financni podpory aj.
poradenstvi v oblasti prava - pouceni o pravech pacientd, spravnim procesu aj.
v oblasti vzdélavani - otazky pedagogického asistenta, individualniho vzdélavaciho planu aj.
specializované poradenstvi tykajici se cystické fibrozy (hygienicko-epidemicky rezim, edukaéni pobyt
v nemocnici FN Motol, vybér skoly, povolani, osobni aktivity, specializované pomicky, aktualni
informace o zdravotnickém systému, CF a cestovani aj.
A v oblasti psychologie - emocni podpora, krizova intervence
A pomoc pfi uplatiiovani prav, opravnénych zajma a pfi obstaravani osobnich zélezitosti — zejména $lo
o pomoc pfi formulaci namitek a odvoléni v ramci spravniho procesu
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Odborné poradenstvi v roce 2014 poskytovaly dvé socialni pracovnice.

V roce 2014 jsme usporadali jedno setkant, a to ve Velkych Bilovicich. Celkem se z(castnilo 20 rodicd.

Cilem setkéni bylo, aby se Gcastnici seznamili s dal$imi rodinami, spole¢né si popovidali, vyménili zkusenosti,
ziskali nové népady a pohledy. Vikendu se Gcastnil i I€kar CF centra Brno MUDr. Lukas Homola. Rodice
seznamil s novinkami v 1é¢bé CF a odpovidal na dotazy rodich. Déle se vikendu z(éastnila i dospéla zena

s cystickou fibrozou. S rodici si povidala o tom, jak se Zije dospélym s CF. Jde o téma, které rodice velmi
zajima.

Vikendem rodice provazely socialni pracovnice Bc. Jana Petrovicova a Mgr. Tereza Landové.



Dne 1.3.2014 presla psycholozka Klubu CF CF Mgr. Helena Uhlitovéa do Centra pro lécbu cystické fibrézy pri FN
Motol. Podle evropskych zdravotnickych standardd péée o nemocné CF maji mit Centra pro lé¢bu CF vlastniho
psychologa. Dohodli jsme se proto s prazskym centrem, Ze tyto sluzby prejdou pod jejich zafizent.

Pro své ¢leny Klub CF déle zajistuje:

A zapdjceni riiznych zdravotnickych pifstroj,

A podporu pro hospitalizované nemocné, pifpadné pro rodi¢e hospitalizovanych détf,

A rozesilani informaénich dopist s aktualnimi informacemi ze socialnf a zdravotnické oblasti a také
z ¢innosti Klubu CF,

A vydavéni a rozesilani ¢asopisu Zpravodaj.

Fond socialni pomoci znamena financni pomoc socialné potrebnym nemocnym CF, ktelf se ocitnou v
mimoradné tizivé financni situaci.

Na zékladé zadosti nemocného CF o financni prispévek na konkrétni véc zmapuji socialni pracovnice moznosti
rodiny a poskytnou nemocnému poradenstvi v oblasti narok( na socialni davky. Nelze-li vyresit tizivou finanéni
situaci jinak, mdze byt zadateli poskytnuta pomoc ve formé finanéniho daru.

Vlyhodou Fondu ztizeného Klubem CF je, Ze na tizivou situaci socialné potrfebného nemocného CF reaguje
rychle.

V loniském roce prispél Klub CF 3 nemocnym ¢astkou 16 500 K.

Klub CF stejné jako v |



