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Co je cystick§ fibr·za? 
 

¶ Cystick§ fibr·za je nevyl®ļiteln® dŊdiļnŊ podm²nŊn® onemocnŊn². 
¶ Cystick§ fibr·za zpŢsobuje aģ pŊtkr§t slanŊjġ² pot, proto se nemocnĨm Ś²k§ slan® dŊti. 
¶ Nemoc postihuje pŚedevġ²m dĨchac² a tr§vic² ¼stroj², ve kterĨch se tvoŚ² abnorm§lnŊ 
hustĨ hlen.  

¶ PŚid§vaj² se dalġ² komplikace ï diabetes, osteopor·za, cirh·za jater a jin®. 
¶ V souļasn® dobŊ je v ĻR diagnostikov§no cca 600 nemocnĨch CF.  
¶ Medi§n doģit² je 38 let.  
¶ V Ś²jnu 2009 zaļal fungovat novorozeneckĨ screening. 

 
 
 
 
Informace o Klubu CF 
 

Klub nemocnĨch cystickou fibr·zou, z. s.   

vedenĨ u MŊstsk®ho soudu v Praze, spis. zn. L 3279 

IĻ: 45249440 

DIĻ: nepl§tce 

Bankovn² spojen²: 1921101329/0800 Ļesk§ spoŚitelna, a.s., Olbrachtova 1929/62, 140 00 Praha 4, 

Poboļka Ġtef§nikova 247/17, 150 00 Praha 5 

Kudrnova 22/95 

150 00 Praha 5 

Tel. 257 221 515 

www.cfklub.cz 
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Posl§n² a ļinnosti Klubu CF 

 

Posl§n²m Klubu nemocnĨch cystickou fibr·zou je zlepġov§n² kvality ģivota nemocnĨch cystickou fibr·zou a d§le 
zvyġov§n² informovanosti veŚejnosti o tomto onemocnŊn². Klub vznikl v roce 1992, sdruģuje nemocn® CF a jejich 
bl²zk® a vġestrannŊ jim pom§h§. 

 
Ļinnost Klubu nemocnĨch cystickou fibr·zou:  

 

¶ Poskytuje soci§ln² sluģby pro nemocn® a jejich rodiny.  

¶ Poskytuje podporu hospitalizovanĨm nemocnĨm ve FN Motol.   

¶ Vyd§v§ edukaļn² materi§ly pro nemocn® cystickou fibr·zou a jejich bl²zk®.  

¶ PoŚ§d§ setk§n² pro rodiļe a prarodiļe nemocnĨch cystickou fibr·zou.  

¶ PŚisp²v§ nemocnĨm na n§klady spojen® s l®ļbou cystick® fibr·zy.  

¶ Spolupracuje s Centry pro l®ļbu cystick® fibr·zy.  

¶ Informuje laickou a odbornou veŚejnost o problematice cystick® fibr·zy. 

¶ PoŚ§d§ benefiļn² akce a vede veŚejnou sb²rku.  

¶ Spolupracuje s podobnĨmi organizacemi v ĻR a je ļlenem Mezin§rodn² organizace pro cystickou fibr·zu 
ï CFW a Evropsk® organizace pro cystickou fibr·zu ï CFE.  

 

C²lov§ skupina: 

¶ Uģivateli sluģeb Klubu mohou bĨt nemocn² cystickou fibr·zou, jejich rodiny a bl²zc².  

¶ Sluģeb Klubu mohou vyuģ²vat i ti, u nichģ se diagn·za CF teprve provŊŚuje. 

¶ Finanļn² podporu od Klubu mohou ģ§dat pouze Ś§dn² ļlenov®. 

Organizaļn² struktura Klubu nemocnĨch cystickou fibr·zou: 

VĨbor 
Mgr. Simona Z§bransk§, pŚedsedkynŊ 
MUDr. Pavel DŚev²nek, m²stopŚedseda 
Mgr. Kamila Ġm²dov§, od 16. 5. 2015 Mark®ta Mikġ²kov§, m²stopŚedsedkynŊ 
 
Ļlenov® VĨboru: 
Bc. Anna Arellanesov§ 
Mgr. Kamila Ġm²dov§ 
 
Revizn² komise: 
Ing. Milivoj Uzelac ï pŚedseda Revizn² komise 
JiŚ² Janouġek 
Martina JiŚ²kov§ 
 
Pracovn² tĨm Klubu CF: 
Mgr. Mark®ta Jansov§, od 1. 9. 2015 JUDr. Katar²na Mockov§ ï Śeditelka 
Mgr. Lenka Skoļdopole Vakermanov§ ï koordin§torka 
Veronika Voborn²kov§ ï specialista PR a fundraisingu 
Mgr. Jana Petroviļov§, od 1. 10. 2015 Bc. Zuzana Nov§ ï soci§ln² pracovnice 
Mgr. Tereza Landov§, od 15. 12. 2015 PhDr. Pavla Pol§kov§ ï soci§ln² pracovnice 
Ing. Edita Schwarzov§ ï administrativn² pracovnice 

Ļlensk§ z§kladna  

 

V roce 2015 mŊl Klub CF cca 417 ļlenŢ/rodin. Z toho bylo 33 mimoŚ§dnĨch ļlenŢ a 2 ļestn² ļlenov®. 
 
O Ś§dn® ļlenstv² mŢģe poģ§dat kaģdĨ nemocnĨ CF nebo jeho z§konnĨ z§stupce. Pouze Ś§dnĨ ļlen mŢģe ļerpat 
finanļn² a materi§ln² pomoc, kterou Klub nab²z².  
 
Nab²z²me i ļlenstv² mimoŚ§dn®. Do Klubu se mohou pŚihl§sit ti, kteŚ² se zaj²maj² o onemocnŊn² CF a chtŊj² Klub 
takto podpoŚit. 
 
ĻestnĨmi ļleny jsou osobnosti, kter® se vĨznamnŊ zaslouģily o Śeġen² problematiky CF. Ļestn® ļleny navrhuje 
VĨbor Klubu. 
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Vġechny nov® ļleny schvaluje VĨbor Klubu. 

Ļlensk§ schŢze  

Jde o kaģdoroļn² setk§n², na kter® jsou zv§ni vġichni ļlenov® spolku. V roce 2015 jsme schŢzi uspoŚ§dali v 
sobotu 16.5. Z¼ļastnilo se j² 41 ļlenŢ. C²lem schŢze bylo informovat pŚ²tomn® o hospodaŚen² a ļinnosti Klubu za 
minulĨ rok. Shrom§ģdŊn² schv§lilo i rozpoļet a aktivity organizace na danĨ rok.  

Shrom§ģdŊn² schv§lilo transformaci pr§vn² formy Klubu nemocnĨch cystickou fibr·zou z obļansk®ho sdruģen² na 
zapsanĨ spolek. Od 11. 12. 2015 je Klub nemocnĨch cystickou fibr·zou zapsanĨm spolkem. 

Ļlensk§ schŢze tak® zvolila nov® ļleny VĨboru Klubu CF a Revizn² komise Klubu CF.  

Po ļ§sti vŊnovan® spolku n§sledoval odbornĨ program, na kter®m se svĨmi pŚ²spŊvky vystoupili l®kaŚi z CF tĨmu 
pŚi FN Motol. 

Odpoledne se mohli ļlenov® z¼ļastnit pov²d§n² ve skupin§ch, a to na t®ma bŊģnĨ ģivot nemocnĨch CF.  

Sluģby poskytovan® Klubem 
 
Pr§ce s nemocnĨmi CF je specifick§ t²m, ģe se nesmŊj² mezi sebou setk§vat. Mohli by se nakazit bakteriemi, 
kter® maj² v plic²ch. To by zkomplikovalo jejich l®ļbu a zhorġilo progn·zu vĨvoje onemocnŊn². Pro zdrav®ho 
ļlovŊka vġak tyto bakterie nejsou nebezpeļn®. Toto omezen² v praxi znamen§, ģe mŢģeme pro nemocn® CF a 
jejich bl²zk® vytv§Śet pouze takov® aktivity, kterĨch se budou moci ¼ļastnit individu§lnŊ nebo se jich budou moci 
¼ļastnit pouze rodiļe a dalġ² bl²zc².  
 

Z§kladn² a odborn® soci§ln² poradenstv² 
 

Rodina, kter§ se dozv² diagn·zu d²tŊte, se ocit§ ve zcela nov® a nezn§m® situaci, kter§ je n§roļn§ pŚedevġ²m 
psychicky. Rodina se mus² adaptovat na odliġn® podm²nky ï d²tŊ s CF potŚebuje mnohem v²ce p®ļe a jeden 
z rodiļŢ s n²m bĨv§ doma obvykle d®le, neģ kdyby bylo d²tŊ zdrav®. D²tŊ m§ nov®, specifick® potŚeby, a tŊm se 
mus² vġichni pŚizpŢsobit. StejnŊ tak dospŊl² s CF mohou narazit na probl®my, se kterĨmi se pŚich§zej² poradit do 
Klubu. 

 
Poradenstv² nab²zen® Klubem zahrnovalo v roce 2015 zejm®na:  

¶ specializovan® poradenstv² nemocnĨm a jejich bl²zkĨm souvisej²c² s l®ļbou CF (zvl§d§n² denn²ho 
reģimu, inhalace, fyzioterapie, inhal§tory a dechov® pomŢcky, hygienickĨ reģim s CF, pobyt 
v nemocnici, fungov§n² CF centra, l®ky a jejich ¼hrada pojiġŠovnou, regulaļn² poplatky ve zdravotnictv², 
vĨģiva d²tŊte s CF, ġkoln² problematika, soci§ln² vztahy, pracovn² uplatnŊn², partnerstv² a rodiļovstv² 
s CFé), 

¶ pomoc s vyŚizov§n²m soci§ln²ch d§vek a vĨhod, 

¶ poskytnut² informac² o dalġ²ch soci§ln²ch sluģb§ch, kter® mohou nemocn®mu CF pomoci, 

¶ pomoc pŚi uplatŔov§n² pr§v, z§jmŢ a pŚi obstar§v§n² osobn²ch z§leģitost², 

¶ poradenstv² v rodinn®m a pracovn²m pr§vu, zdravotn²m a soci§ln²m pojiġtŊn²é 
 
Poradenstv² v roce 2015 zajiġŠovaly soci§ln² pracovnice. Nemocn² CF se na Klub mohli obracet osobnŊ, 
telefonicky, dopisem ļi e-mailem. 
 

V²kendov§ setk§n² pro rodiļe dŊt² s CF 

 
V roce 2015 jsme uspoŚ§dali jedno setk§n², a to v Nov®m J§chymovŊ. Celkem se z¼ļastnilo 6 rodiļŢ.  
 
Vġe samozŚejmŊ probŊhlo bez dŊt² a moģn§ o to v²c si rodiļe v²kend uģili. C²lem setk§n² bylo, aby se ¼ļastn²ci 
sezn§mili s dalġ²mi rodinami, spoleļnŊ si popov²dali, vymŊnili zkuġenosti, z²skali nov® n§pady a pohledy. 
 
V²kendem rodiļe prov§zely soci§ln² pracovnice a l®kaŚky FN Motol.  
 

Dalġ² sluģby poskytovan® Klubem                      

 

Pro sv® ļleny Klub d§le zajiġŠuje: 

¶ zapŢjļen² rŢznĨch zdravotnickĨch pŚ²strojŢ,  

¶ podporu pro hospitalizovan® nemocn®, pŚ²padnŊ pro rodiļe hospitalizovanĨch dŊt², 

¶ rozes²l§n² informaļn²ch dopisŢ s aktu§ln²mi informacemi ze soci§ln² a zdravotnick® oblasti a tak® 
z ļinnosti Klubu CF, 
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¶ veden² webov® str§nky www.cystickafibroza.cz  
 

Finanļn² pomoc nemocnĨm CF 

 
Fond soci§ln² pomoci  
 

Fond soci§ln² pomoci znamen§ finanļn² pomoc soci§lnŊ potŚebnĨm nemocnĨm CF, kteŚ² se ocitnou v mimoŚ§dnŊ 
t²ģiv® finanļn² situaci. 

 
Na z§kladŊ ģ§dosti nemocn®ho CF o finanļn² pŚ²spŊvek na konkr®tn² vŊc zmapuj² soci§ln² pracovnice moģnosti 
rodiny a poskytnou nemocn®mu poradenstv² v oblasti n§rokŢ na soci§ln² d§vky. Nelze-li vyŚeġit t²ģivou finanļn² 
situaci jinak, mŢģe bĨt ģadateli poskytnuta pomoc ve formŊ finanļn²ho daru.  
 
VĨhodou Fondu zŚ²zen®ho Klubem je, ģe na t²ģivou situaci soci§lnŊ potŚebn®ho nemocn®ho CF reaguje rychle. 

 
V loŔsk®m roce pŚispŊl Klub CF pŊti nemocnĨm ļ§stkou 33 000 Kļ.  

 

Roļn² finanļn² pŚ²spŊvek 
 
Klub CF stejnŊ jako v minulĨch letech nab²zel svĨm ļlenŢm jednor§zovĨ finanļn² pŚ²spŊvek 2 500 Kļ na n§klady 
spojen® s l®ļbou CF. T®to nab²dky v roce 2015 vyuģilo 173 ļlenŢ, kterĨm bylo vyplaceno pŚes 427 000 Kļ. 
 

PŚ²spŊvek na zakoupen² pŚ²stroje nebo pomŢcky 
 
V roce 2015 si mohli ļlenov® zaģ§dat o pŚ²spŊvky na zakoupen² n§sleduj²c²ch pŚ²strojŢ nebo pomŢcek: Acapella 
Choice, Nebuliz§tor Pari LL, Nebuliz§tor Pari LC+, Inhal§tor Pari Sinus, Inhal§tor Pari SX, Inhal§tor Pari eFlow, 
membr§na k inhal§toru eFlow, nebuliz§tor a membr§na k inhal§toru eFlow, oxymetr prstovĨ. T®to nab²dky 
vyuģilo 66 ļlenŢ, kterĨm bylo vyplaceno 75 000 Kļ.   

 

Spolupr§ce s CF centry 
 

L®ļba cystick® fibr·zy je ve vyspŊlĨch zem²ch poskytov§na v tzv. Centrech pro l®ļbu cystick® fibr·zy, kter§ 
zajiġŠuj² komplexn² terapii Śadou odbornĨch specialistŢ. V roce 2005 byly Evropskou spoleļnost² pro CF 
definov§ny standardy p®ļe, kter® by mŊlo kaģd® CF centrum splŔovat. Ty byly v z§Ś² 2011 schv§leny i 
Ministerstvem zdravotnictv² ĻR. 
 
Komplexn² p®ļe znamen§ pŚedevġ²m spolupr§ci cel®ho tĨmu odborn²kŢ, a to vļetnŊ ¼zk® spolupr§ce 
s nemocnĨm a jeho rodinou. 
 
V Ļesk® republice ustanovilo Ministerstvo zdravotnictv² v roce 2012 pŊt Center vysoce specializovan® zdravotn² 
p®ļe o pacienty s cystickou fibr·zu: ve FN Motol v Praze, FN Brno, FN Hradec Kr§lov®, FN PlzeŔ a FN Olomouc. 
Dalġ² CF l®kaŚi pracuj² ve FN Ostrava. 

 
Klub CF pŢsob² od sv®ho vzniku pŚi Centru pro l®ļbu a diagnostiku CF ve FN Motol a je svĨm zpŢsobem 
spojovac²m ļl§nkem mezi CF tĨmem a nemocnĨmi s jejich rodinami. 
 
Soci§ln² pracovnice a Śeditelka Klubu se v roce 2015 ¼ļastnily pravidelnĨch schŢzek CF tĨmu.  
 
 

 

 
 
 
 
 
 
 

http://www.cystickafibroza.cz/
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Akce Klubu nemocnĨch cystickou fibr·zou v roce 
2015 
 
Putovn² vĨstava fotografi² SlanĨch ģen 

 
Ġlo o putovn² vĨstavu nezveŚejnŊnĨch fotografi² z kalend§Śe SlanĨch ģen 2015. PŚi zah§jen² vĨstavy se vģdy 

konala pŚedn§ġka o cystick® fibr·ze. Fotografie byly v roce 2015 vystaveny na tŊchto m²stech: 
 

* мсΦмΦнлмр ǎŜ ƪƻƴŀƭŀ ǾȇǎǘŀǾŀ ŀ ƪǌŜǎǘ ƪŀƭŜƴŘłǌŜ {ƭŀƴŞ ȌŜƴȅ Ǿ Divadle Broadway, Praha 
* 2.3.2015 ς 26.3.2015 ς  Knihovna Jabok, Praha   
* 14.5.2015 ς 20.6.2015 ς YŀǾłǊƴŀ tŜǊŦŜŎǘ ²ƻǊƭŘΣ tƭȊŜƶ  
* 18.6.2015 ς 26.6.2015 ς ½~ IƭǳōƻǑ 
* 30.9.2015 ς YŀǾłǊƴŀ ōŜȊ ƪƻƴŎŜǇǘǳΣ [ƛōŜǊŜŎ 
* 16.11.2015 ς ŎŜƴǘǊłƭŀ 2{h. tǊŀƘŀ 
 

 
 
 
NGO Market  
 
Dne 23.4.2015 jsme navġt²vili NGO market, kde jsme prezentovali Klub nemocnĨch cystickou fibr·zou a 
problematiku onemocnŊn² CF.  

 
.  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



     7 

VĨjezdn² zased§n² Odborov®ho svazu DOSIA Koģlany  
 
Dne 9.6. probŊhla v r§mci vĨjezdn²ho zased§n² Odborov®ho svazu DOSIA charitativn² aukce a tombola ve 
prospŊch Klubu CF. Celkem bylo vybr§no kr§snĨch 47.411 Kļ.  

 
 

 
 
 
 
SoftballovĨ z§pas Praha Krļ  
 
 
Jako kaģdoroļnŊ i letos probŊhlo softballov® utk§n² osobnost² ĻT sport a tĨmu TOP REAL Praha, kde jsme 
obdrģeli od spoleļnosti Profi Credit ġek na 500.000 Kļ. O dobrou z§bavu nebyla nouze. CelĨ softballovĨ z§pas 
prov§zel moder§tor Luk§ġ Mejsnar. KromŊ hvŊzd podpoŚily celou atmosf®ru i postavy ze Star Wars, z§stupci 
neziskov® organizace Lion Base. Akce se konala dne  24.6.2015. 
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Sportovn² odpoledne pro dŊti v PostŚelmovŊ  

Dne 27.6.2015 se konalo Sportovn² odpoledne pro dŊti s vĨtŊģkem pro Klub nemocnĨch cystickou fibr·zou. 
Ļ§stka se vyġplhala na 36. 186,-Kļ  

 

 

 

Charitativn² bŊh ve StŊģer§ch  

Dne 18.9.2015 se konal jiģ druhĨ roļn²k charitativn²ho bŊhu ve StŊģer§ch. Trasa StŊģery ï HŚibsko ï StŊģery byla 
dlouh§ 4km. Startovn® ļinilo 150 Kļ a cel§ ļ§stka 13 665 Kļ byla vŊnov§na slanĨm dŊtem.  

 

 


