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Mluvme spolu

Mili ¢tenari, date mi jisté za pravdu, Ze bez
vzéjemné komunikace by lidska spole¢nost
sotva prezila. Komunikovat potfebujeme

v préci, v kruhu svych blizkych, pti feSeni
problému i sdileni radosti. Moderni
technologie umoznuji komunikovat

s ostatnimi i lidem, kterym osud ztizil ¢i odnal
schopnost hovorit. Doctete se o tom nejen

v ¢lanku o uzite¢nych aplikacich na dvoustrané
14-15, ale i v nasledujicim textu o komunikaci
s pacientem na domdci umélé plicni ventilaci.
Koneckonct i ivodni téma tohoto vydani
¢asopisu JSI DOMA s mezilidskou
komunikaci souvisi — diky mobilnim
hospicim mohou pacienti travit zavér svého
zivota doma, mezi svymi blizkymi, ktef1 jim
rozuméji. A bez intenzivni komunikace mezi
odborniky, pojistovnami, pacienty

a pacientskymi organizacemi by se k ¢eskym
pacientiim sotva dostaly nejnovéjsi léky.
Jednim z neocekavanéjsich a nejnadéjnéjsich
je Spinraza, 1ék pro pacienty se spindlni
svalovou atrofii. O dostupnosti Spinrazy

v Ceské republice a snahich organizace SMAci
o jeji zlepsSeni se doctete na stranach 24-25.
Slozité problémy obvykle nelze vyfesit

na pockani. Trpélivym vysvétlovanim, slusnou
argumentaci a upfimnou snahou o vzajemné
porozuméni v§ak mizeme mnohé zménit
klepsimu. At uz jde o rodinnou ¢i pracovni
zaleZitost nebo zménu, kterd bude mit dopad
na celou spole¢nost.

Mluvme spolu, naslouchejme si a usmivejme
se na sebe co nejéastéji. Pfjjemné ¢teni

a krdsné jarni dny vam pteje

Jakub Sestak
$éfredaktor a koordindtor DUPYV,
KARIM FN BRNO



Mobilni hospic poskytuje odbornou péci i psychickou podporu

Péce mobilnich
hospicu nové i placena
pojistovnami

Zemftft doma, obklopeny rodinou. Podle prizkum verejného
minenf je to pranim velké casti lidi v terminalnim stadiu Zivota.
Odbornou, nejen zdravotnickou péci pritom mdzou umirajicim
poskytovat mobilnf hospice. Tech je ale zatim po republice jen
hrstka a péce doméacich hospict navic neni — na rozdil od klasickych
[0Zkovych hospicl — hrazena ze systému verejného zdravotniho
pojisténi. Uz pristi rok by ale mohlo byt vSechno jinak.
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obilni hospicovou péci poskytuje
v Ceské republice 25 zatizen,
vétsinou pouze ve vétsich méstech.
Podle Asociace poskytovatelil
hospicové paliativni péce (APHPP) by pritom
v kazdém okrese méla puisobit alespon jedna
agentura domaci hospicové péce, coz
predstavuje minimalné 77 mobilnich hospict.
Protoze z vefejného zdravotniho pojisténi se
dosud mobilni hospicové péc¢e nehradi, musi
ztizovatelé mobilnich hospicti spoléhat
na penize od kraju a soukromych dérci.
Probihajici vicelety projekt VSeobecné
zdravotni pojistovny vsak jiz prokazal, ze
i doméci hospice muzou poskytnout kvalitni
péci. Ta pfitom neni vyrazné nakladnéjsi nez
péce o pacienty v terminalnim stadiu Zivota
v lazkovych zatizenich. Sluzby mobilnich
hospicti by proto v pristich letech mohly byt
dostupnéjsi.

Na zkousku u VZP

Pilotniho projektu VZP spusténého na jate
2015 se zticastnilo celkem sedm mobilnich
hospict. Tém zacala pojistovna proplacet ¢ast
nakladt na zdravotni péci - v praméru kolem
¢trndcti set korun denné, konkrétni ¢astky byly
odstupniovany v zavislosti na zdravotnim stavu
jednotlivych pacientt. Cilem celého projektu
bylo nejen porovnani kvality poskytované péce,
ale i vynalozenych ndkladi.

Data ziskana za necely prvni rok fungovani
projektu porovnal Ustav zdravotnickych
informaci a statistiky (UZIS). Vysledky,
ke kterym dosel, jsou veskrze pozitivni. Péce
domacich hospict je totiz podle zavéru UZIS
stejné efektivni a kvalitni jako péce poskytovana
v ramci klasickych lazkovych hospict.

Z 327 pacientd, kterym se béhem srovnavaného
obdobi dostalo domaci péce, jich doma
zemfelo 310.

Ptiznivé jsou ale i vysledky tykajici se
financovani — ndklady na domaci oSetfovani je
mozné udrzet zhruba na stejné urovni jako
v piipadé lazkovych hospict. Péce o jednoho
pacienta za prvni rok fungovani projektu totiz
pfisla v priméru na 1 316 korun za den.

V lazkovych hospicich stél den péc¢e v priméru
1 632 korun. Pti porovnani nédkladu se
vychdzelo z dat vice nez sedmdeséti tisic osob,
které zemfely ve stejném obdobi v nékterém ze
zdravotnickych zafizeni.

Vyse uvedena ¢astka nicméné neodpovida
redlnym nakladim, které mobilni hospice
na jednoho pacienta vynalozi. Ty se podle
Ceské spolec¢nosti paliativni mediciny pohybuji
v rozmezi od 1 700 aZ 1 900 korun za den. Jde
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navic pouze o naklady na zdravotnické sluzby
- psychoterapeutickou a psychologickou
podporu ¢i péci o pozistalé musely mobilni
hospice nadale hradit z vlastnich zdroju.

Vysledky a budoucnost projektu
Primérna délka péce o pacienty v pilotnim
programu byla 15,2 dne. Celkem 12,5 %
pacientt bylo v pé¢i déle nez 30 dntl. Pravé
tricet dni byl strop, po ktery se VZP péci
zavazala hradit. Dal$i péci o tyto pacienty tedy
musely mobilni hospice pokryt z darti,
verejnych sbirek a dotaci. Ze sledovanych

327 pacientti 310 zemfelo v misté poskytované
domici péce. Mobilni hospic tak pecoval

o pacienta az do okamziku smrti v 95 %
ptipadui.

Projekt VZP bude pokracovat i po cely
letos$ni rok. Doméci pé¢i by pojistovna chtéla
proplacet az dvacitce zafizeni. Ministerstvo
zdravotnictvi navic prislibilo zatadit od roku
2018 mobilni hospicovou pé¢i mezi vykony
hrazené z vefejného zdravotniho pojisténi.
Mobilni hospice by se tak mohly, stejné jako
lazkové hospice, doc¢kat proplaceni alespon
¢asti nakladi. Podle predsedy Asociace
poskytovatelt hospicové paliativni péce
Roberta Hunese jde o vyznamny krok,
od kterého si slibuje predev$im rozsifeni téchto
sluzeb — mobilni hospic by se tak mohl uzivit
témér v kazdém okrese. V praxi by jich bylo
potieba kolem osmdesati az devadesati.

Postoj ministerstva je nejasny

»Pokud by se ministr zdravotnictvi zasadil

o za¢lenéni mobilni paliativni péce do seznamu
vykont, dostali bychom se na tirovent Némecka
nebo Rakouska v dobé zhruba pred deseti lety,”
hodnoti soucasnou situaci feditel prazského
mobilniho hospice Cesta domti Marek Uhlif.

»1 kdyzZ se zpozdénim, porad by $lo o skvélé
fe$eni umoznujici vznik jednoho mobilniho

ukazatelich:

(Zdroj: CSU.)

Lidé si preji umirat doma, ve spoleénosti svych blizkych

hospice v kazdém okrese. Ty by se sice musely
porad opirat o jiné zdroje, ale alespon prace
lékart, sester a naklady na léky by byly plné
hrazené ze zdravotniho pojisténi.”

Uhlif zérovenl upozorfiuje, Ze i pfes pozitivni
politické stanovisko nemaji mobilni hospice
zdaleka vyhrano. Kolik prostfedki z vefejného
zdravotniho pojisténi dostanou, totiz zatim
neni jasné. ,Ceho se naopak obévame, je scénaf,
pti kterém by se misto kritického zhodnoceni
a analyzy zahrani¢nich modelt nékdo pokusil
vymyslet néjakou specifickou ¢eskou cestu, jak
jsme toho ¢asto svédky v jinych oblastech.
Ministerstvo zatim jednozna¢né neprohlasilo,
jestli se jeho aktivita bude tykat ziroceni
dvouleté prace na pilotnim programu, nebo zda
ma néjakou jinou predstavu.®

Jak funguje mobilni hospic

Cilem hospicové péce neni l1é¢it, ale poskytnout
sluzby - zdravotnické, psychologické a ¢asto

i duchovni - nevylé¢itelné nemocnym

Jak vypada realita mobilnich hospict v Ceské republice?

¢ Pocéet obyvatel podle okresii je vyrazné rozdilny.
Celkem je 77 okresii, poéet obyvatel od 385 tisic (Brno) do 38 tisic (Jesenik), Praha 1,25 milionu.

aphpp-k-soucasne-uhrade-domaci-hospicove-pece

pacientm v poslednich dnech jejich zivota.
Pokud jde o mobilni hospice, ty nejcastéji tvori
tym zdravotnikd, psychologt a socialnich
pracovnikd, ktefi za umirajicim dochdzi domd.
Domaci péci ptitom poskytuji 24 hodin denné,
sedm dni v tydnu.

Podminkou nicméné je, aby se spolu
s pracovniky hospice staral o nemocného
i nékdo blizky, napiiklad podaval predepsané
Iéky a podobné. Pracovnici agentury domaci
hospicové péce zaskoluji ¢leny rodiny
v otazkach spravné péce a nabizeji zaptij¢eni
pomiicek k jejimu usnadnéni. Cilem hospicové
sluzby je zajistit, aby pacient netrpél
nesnesitelnou bolesti, kterou mu piindsi jeho
onemocnéni, aby stravil posledni obdobi svého
Zivota ve spole¢nosti druhych lidi a byla pritom
zachovana jeho lidské4 dustojnost.

1. Aby byla skuteéné pokryta potieba domaci hospicové péée v CR, je tieba uvaZovat v téchto zakladnich statistickych a socioekonomickych

¢ 1 agentura domaci hospicové péée ma realny dosah své €innosti v okruhu cca 30 km od svého sidla.
¢ 1 agentura domaci péée je postacujici pro cca 40-50 tisic obyvatel, pokud bydli v dojezdovém dosahu 30 km.

2. Minimalni potfebnost tohoto typu péée je dle vySe uvedenych podstatnych podminek alespoii 1 specializovana agentura v kazdém okrese
CR, tj. alespoii 77 agentur specializované doméaci hospicové péée v CR. Tuto potiebu viak cely systém dlouhodobé nenapliiuje.

Zdroj: Stanovisko APHPP k souéasné tihradé domdci hospicové péde. www.asociacehospicu.cz [online]. Dostupné z: http://asociacehospicu.cz/stanovisko-
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Cisticky vzduchu: Jak si dobie vybrat
a na co dat pozor

Moderni ¢isti¢ky Ize pfepnout na tichy nocni chod

Filtr je srdcem kazdé ¢isticky
Asi nejpodstatnéjsi pro fungovani ¢isticky
vzduchu je jeji filtr, ktery zbavuje vzduch
alergenti a necistot. Rozdilna uc¢innost
jednotlivych pristrojii je dana pravé druhem
filtru. Razné druhy filtra zvlddaji rizné typy
nedistot, vétsina Cisti¢ek proto pracuje
na principu nékolikastupnové filtrace.
V takovém pristroji je umisténo vice filtrti
za sebou, s odli$nou u¢innosti. Diky tomu je
¢isténi vzduchu kvalitnéjsi a je mozné
odfiltrovat vice typi necistot — kout, zdpach,
alergeny, ale i bakterie nebo viry. Proto tedy
doporucujeme volit pravé ¢isticku, ktera v sobé
kombinuje vice filtri.

Minimalni u¢innost filtrace by méla byt
80 %, nejlepsi pristroje dnes dosahuji az 99 %.
Kvalitnéjsi pristroje ¢astici zachyti a do vzduchu
ji uz nepusti. Naopak nejlevnéjsi modely ¢astici
(napriklad bakterii nebo pylové zrnko) sice
neutralizuji, ale tato ¢astice ve vzduchu nadale
zlistava ve formé prachu. Odstranite tedy jeden
alergen, ale za cenu vzniku jiného. Proto je
vhodnéjsi si za kvalitu pfiplatit.

Vykon versus velikost mistnosti
Vykon ¢isti¢ky vzduchu udava, jaky objem
(v metrech krychlovych) je schopna precerpat

Text: Mgr. Helena Svébovd, Jakub Sestdk
Foto: archiv

Cisti¢ka vzduchu je uréena
pro dlouhodobé pouzivant.
Proto byste se méli nad jejim
vyberem dCkladné zamyslet.
Predevsim si ujasnéte primarni
vyuzitl pristroje — jakych
Castic se chcete zbavit.

Prach a roztoce odstranf
vsechny, ale napriklad smog
Ci bakterie kazda nezvladne.
V zavislosti na velikosti
mistnosti pak musite zvazit
vykon pristroje, dale napriklad
hlu¢nost, spotrebu i design.

za hodinu. Spo¢itate-li si celkovy objem
vzduchu v mistnosti, mizete zjistit, kolikrat
veskery vzduch v mistnosti ¢istickou projde.

V bézné domacnosti by to mélo byt minimdlné
dvakrat za hodinu. V domécnosti alergika by
vykon mél t¥ikrat az ¢tytikrat prevySovat objem
mistnosti.

Idealni vykon se tedy odviji od velikosti
mistnosti a od vaseho zdravi. Nesmi vSak byt
mensi, nez je vhodné znasobeny objem
mistnosti. Vétsina isti¢ek disponuje vice stupni
vykonu. MiZete je pouZivat ve vice mistnostech
a prizptisobit podminkam. Napiiklad po jarnim
vétrani, kdy se do mistnosti dostalo mnozstvi
pylu, vyuZijete maximalni vykon, v noci
disticku ztlumite, aby svym hlukem nerusila
spanek.

Jak spoéitat, zda ma éistic¢ka potiebny
vykon?

Vzorec pro béznou domécnost:

plocha podlahy (m?) x vyska (m) x 2,5 =
potfebny vykon (m?*/h).

Vzorec pro domacnost alergika:

plocha podlahy (m?) x vyska (m) x 4 =
potfebny vykon (m?*/h).

Cislo, jimZ se objem mistnosti nasobi, vam tik4,
kolikrat se mé za hodinu pro¢istit celkovy
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Zakladni druhy filtrG

HEPA filtr

M4 vysokou G&innost (témé&F 100 %). Dokaze
se vyporadat s necistotami, prachem, zapachy
i kourem. Cisti¢ky s HEPA filtrem byvaji
ponékud hluéngjsi (kvili zabudovanému
ventilatoru). Tento druh filtru je potieba

pravidelné ménit.

Elektrostaticky filtr

Bézné pouzivany filtr s Géinnosti az 99 %.
Velmi tichy systém, neni totiz tfeba nasavat
vzduch, filtr pfitahuje elektrickou silou pouze
drobné ¢astecky ve vzduchu. Zaneseny filtr se
omyje a miiZzete ho pouzit znovu. Nevyhodou je,

Ze takto |ze zachytit pouze vétsi éastice — viry,
bakterie, pyl nebo plisné. Pachy a kour ne.

Vodni filtr

Filtr s nizsi G&innosti (50 az 70 %), nepfilis
hluény, v mistnosti mize slouZit i jako
zvlhéovaé vzduchu. Neni potreba filtry ménit,
protoze necistoty se zachytavaji do vody. Ta se
ale vyparuje a znecistuje, takze je treba ménit
vodu a nadobku Eistit od vodniho kamene.

Fotokatalyticky filtr

Tento filtr vyuZiva chemické reakce pod vlivem
UV zareni jako katalyzatoru. Dokaze odfiltrovat
velké mnozstvi toxind, jejichz rozkladem
Gcinkem svétla se vytvari voda a oxid uhlicity.
Filtr neni potfeba ménit, ale nevyhodou je,

ze Géinkem UV zéreni na kyslik obsazeny

ve vzduchu mize vznikat i ozon.

Filtr s aktivnim uhlim
Vétsinou se pouziva v kombinaci s HEPA filtry.
Zachycuje predevsim zapachy a latky, které

je zplsobuji, rozklada. Na vétsi castice ale
nepostadi.

objem vzduchu v mistnosti. Za bézného
provozu staci 2,5krat, ale pro alergiky je
dulezité, aby vzduch prosel filtraci alespon 4krat
za hodinu. Pfi vybéru pak hledejte ¢isticku

s vykonem o néco vys$$im, nez jste vypocitali,
nebot Gc¢innost pristroje nikdy neni
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stoprocentni. Naptiklad chceme-li ¢isticku
umistit do loZnice o velikosti 4 x 4m a vysce
2,5m (= 40 m?) a jedna se o domacnost
zdravého ¢lovéka, nasobime objem vzduchu
v mistnosti hodnotou 2,5. Zjistime, Ze
potiebujeme ¢isticku s vykonem alespon
100 m*/h.

Nepodceiiujte hluénost pfistroje
Hlucnost hraje diilezitou roli u vétsiny
domacich spotfebicu, navic ¢isticka bude
zfejmé zapnutd po vétsinu casu. Proto vyberte
model s nizkou hlu¢nosti, kterd se udava

v decibelech (dB). Pro vasi predstavu: napriklad
$um listi ve vétru predstavuje asi 20 dB,
tlumeny hovor ¢i Sepot 40 dB, pracka pri
bézném chodu nebo hovor 60 dB a jedouci auto
¢i motorka 90 dB. Hlu¢nost vsak roste
logaritmicky, ne linearné, takze rozdil mezi

20 a 30 decibely je vyrazné mensi nez mezi

40 a 50 decibely.

Cisti¢ky vzduchu obecné pati{ mezi velmi
tiché spotfebice. Mira hlu¢nosti zavisi hlavné
na uzitém typu filtru a na vykonu. Nejti$si jsou
cisticky elektrostatické, které nepotfebuji ani
ventilator, ani zdny jiny motorek. Pfistroje,
které prohanéji vzduch filtrem a maji v sobé
zabudovany ventilator, jsou samoziejmé
hlu¢néjsi. Pfi noénim tichém chodu dosahuje
hlu¢nost bézné ¢isticky asi 30 dB. Pti
maximalnim vykonu ve dne to mize byt az
50 dB, av$ak pokud bude v domacnosti bézny
ruch (televize, vafeni), pak Cisticku nejspis
nebudete vnimat. Optimum hlu¢nosti se
nachazi nékde mezi témito hodnotami.

Jak udrzet maximalni Géinnost

Cisticky vétsinou maji indikator zne¢isténi
filtru. Zaneseny filtr se bud vyméni, nebo
(podle druhu filtru) zbavi zachycenych necistot.
Udrzba filtru je naprosto nutna pro zachovéni
vykonu disticky.

Vyména filtru je typicka napiiklad pro
ptistroje s HEPA filtrem. Ty jsou do domacnosti
s alergiky o néco prakti¢téjsi, protoze pouzity
filtr vyhodite a nehrozi, Ze by se pfi jeho ¢isténi
nedistoty dostaly zpatky do ovzdusi. Na druhou
stranu je vSak tento zptisob nakladnéjsi. Pri
nakupu byste proto méli zjistit, jak casto je
potieba filtr ménit a kolik bude stat novy.
Naklady by nemély prekrodit par stovek ro¢né.
Vzdy pouzivejte spravny typ filtru, uréeny pro
dany pristroj.
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Dalsi parametry pro vybér

Spotteba cisti¢ek vzduchu neni nijak drasticka.
Nesnazte se proto za kazdou cenu sehnat
cisticku s nejnizsi spotfebou, nebot tak muizete
hodné prodélat na t¢innosti, vykonnosti

a efektivité pristroje. Spotfebu berte, spolu

s designem, az jako posledni kritérium vybéru.
Jako u kazdého jiného vybaveni interiéru byste
méli zvazit rozméry Cisticky (aby se do pokoje
vesla), hmotnost (aby se s ni dobre
manipulovalo) i vzhled.

Cisti¢ky vzduchu samy o sobé jsou spise
jednoduchad zatizeni, ale vyrobci nabizeji
nékteré vychytavky pro zvy$eni ucinnosti
ptistroje ¢i pohodli uZivatele. Patii sem
napriklad vicestupniové regulace vykonu nebo
nastavitelnd doba provozu, po jejimz uplynuti
se samy vypnou. Uzivatelské pohodli zvysuje
také dalkové ovladani.

Nékteré cisticky nabizeji moznost ionizovat
¢istény vzduch. Dochazi k jeho nabijeni
zapornymi ionty, diky ¢emuz se molekuly
nesouci urcity zapach nebo kout shlukuji. Snaze
se pak ¢isti, navic zdporné ionty jsou obecné
pro lidské télo neskodné, ¢asto i prospésné. Nez
ale tuto funkci vyuzijete, vyzkousejte ji. Néktefi
jedinci ionizovany vzduch hufe snaseji.

Velka ¢ast Cisti¢ek vzduchu je vybavena
senzory, které sleduji kvalitu okolniho vzduchu.
Pomeérné dobte reaguji na prach a pachy,
na bakterie a mikroorganismy uZ o poznani
hate. Pokrodilejsi ¢isticky pak podle
naméfenych dat samy automaticky reguluji
svij vykon.

Zdroje:

internet, Philips.cz

Tima, Jan: Domaci klimatizace a Cisticky
vzduchu. Brno : Vydavatelstvi ERA, 2008.
ISBN: 8073661267.

Filtry uvnitf pristroje
zachycuji necistoty
ze vzduchu

Tipy a triky pro kazdy den

Uklid domacnosti

Cisti¢ka ani v nejlep$im piipadé nenahradi
pravidelné vétrani a utirani prachu. Vrstva
nedistot, leZici na polici nebo na skfini, se

k filtru éisti¢ky nedostane. | kdybyste prach
zvitili, velka &ast dosedne zpét. Cisty domov
mUzete zajistit jediné kombinaci pouzivani
disticky a pravidelného Gklidu.

Vhodny pristroj

Prach, pyly, roztoée nebo plisné zvladne
prakticky kazdy pfistroj, ale treba na kout, viry,
pachy nebo dokonce jedovaté plyny jiz musite
mit speciélni Cisticku. Modelar, ktery pouziva
syntetické barvy, oceni pravdépodobné jinou
¢gistiéku nez maminka ditéte-astmatika.

Umisténi cisticky

Cisti¢ku instalujte idealné mezi okno a dvefe,
nejlépe na sténu nebo na skfitku, aby byla
zhruba ve vySce pasu. Vystup &istého vzduchu
pak sméfujte do nejvice pouzivané Easti
mistnosti. Pfi umisténi na zem, ke stropu nebo
k oknu efektivita klesa.

Doba pouziti

Cistitku poustéjte predeviim v dobé, kdy

v mistnosti nékdo je, jinak je jeji prace
zbyteéna. Nezapinejte ji vSak pfi kratkém
pobytu v mistnosti. Pokud nebude fungovat
alespon hodinu, ¢isténi vzduchu nebude
patrné.

Vétrani

Nezapominejte vétrat, ale Cisticku poustéjte
v dobé, kdy jsou okna zaviena. Jinak Eistic¢ka
bude zbyte¢né pritahovat nedistoty zvendi,
hlavné smog a pyl. Stejné tak se naucte
zavirat dvere, aby se Cisty vzduch nemisil

s necdistotami z jinych mistnosti.



Seniofi a déti letos mohou pri ndkupu léki vice usetrit

Jak VZP postupuje
pFi vraceni preplatki
z a I é kY? Text: Mgr. Oldrich Tichy, VZP  Foto: Ingimage.com

Od ledna se u détf a lidi nad Sedesat pét let snizil ochranny limit,
tedy Castka, nad kterou pojistovny vraceji penize z doplatk

za leky. Preplatky nad z&konem stanoveny limit jsou vzdy zasilany -
automaticky, pojisténec o né nemus
vysi. Dospéli pojisténci VZP mohou sledovat vysi svych zaplacenych
doplatkC on-line v aplikaci Moje VZE kam se mohou prihlésit.

Do limitu zapocitatelné doplatky na lé¢ivé
ptipravky a potraviny pro zvlastni lékarské
ucely ¢astecné hrazené z vefejného zdravotniho
pojisténi jsou evidovany na tzv. ¢islo pojisténce
(vét$inou rodné ¢islo). Preplatky nad zdkonem
stanoveny limit jsou tedy urceny vzdy tomuto
konkrétnimu pojisténci. Plati to i v ptipadé
nezletilého ditéte do 18 let, ackoli pochopitelné
samo doplatky na léky (vétsinou) neplati, ale
plati je jeho zakonni zastupci.

Pti evidenci doplatkil vychdzi VZP z udaju,
které ziskava od lékdren. Informace o preplatku
nad limit je vzdy zasilana prislusnému
pojisténci obyc¢ejnym (ne doporucenym)
dopisem a na jeho adresu uvedenou v registru
pojisténc je zaslana i postovni poukazka. Tu
Ceskd posta vyplati zdkonnému zastupci
adresata, pokud dolozi, Ze adresatem je osoba,
za kterou je opravnén jednat jako zdkonny

N7

f zadat, ani nemusf sledovat jejich
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na ¢islo svého uc¢tu. Nadlimitni doplatky
evidované na nezletilé dité mize VZP zasilat
na bankovni t¢et jeho zdkonného zastupce,
pokud tento vyplni Zadost o zasilani ¢astek
prekracujicich limit na bankovni ucet a predlozi
potiebné doklady. VZP samoziejmé nema
evidenci zakonnych zastupct svych nezletilych
Kklientd, takzZe je nutné vztah k ditéti doloZit.
Z4dost je mozno podat na kazdé pobocce VZP.
Preplatek je pojistovna povinna pojisténci
nebo jeho zdkonnému zastupci vratit
do 60 kalendafnich dnii po uplynuti ¢tvrtleti,
ve kterém byl limit pfekro¢en. Piekroceni
limitu neznamens, Ze pojisténec uz dal doplatky
na léky neplati. Pojisfovna mu ale
v nasledujicich ¢tvrtletich daného roku
zaplacené zapoditatelné doplatky vraci, opét
do 60 dnt po uplynuti kazdého takového
&tvrtleti. Céstku, kterd v kalenddfnim &tvrtleti
neptesdhla 50 K¢, pojistovna uhradi do 60 dntt
po uplynuti posledniho ¢étvrtleti

v kalend4fnim roce.

{ cEER

Dlouhodobé uzivani Iéku je zatéZ pro osobni rozpocet

Preplatky nad zikonem stanoveny limit jsou
vzdy zasilany automaticky, pojisténec o né
nemusi zadat, ani nemusi sledovat jejich vysi.
zastupce (rodi¢) nebo opatrovnik ¢i poruénik. Vysi svych zaplacenych doplatki vsak snadno
Musi predlozit sviij obcansky priikaz a rodny zjisti v aplikaci Moje VZP, kam se miize
list ditéte, pfipadné rozhodnuti soudu apod., ptihlasit kazdy dospély pojisténec VZP. Mize si
nebo ovérené kopie téchto doklada. zde také ziidit tzv. zdstupnictvi, diky kterému
Na kterékoliv posté si také rodi¢ miize nechat pak bude mit zptistupnéné udaje i o svych
vystavit Priikaz pfijemce (zmocnénce), ktery nezletilych détech (pripadné i dalsich blizkych
opravnuje k vyzvedavani zésilek i finan¢nich osobdch, které mu k tomu daji plnou moc).
c¢astek pro nezletilého. Zastupnictvi je dokonce mozno zfidit
Pojisténec ale miize pojistovnu pozadat iv ptipadé, ze pojisténcem VZP je jen nezletilé

o zasilani preplatkd bankovnim pfevodem dité (¢i jina zastupovana osoba) a nikoli Zadatel.

Jak se zménil ochranny limit na doplatky za lIéky od 1. 1. 2018

Rok pojisSténci do 18 a nad 65 let ostatni
2017 2500K¢ 5000K¢
2018 1 000Kg (nad 70 let 500 Kg) 5000K¢

Zdroj: VZP — tiskové centrum. Jak VZP postupuje pfi vraceni astek nad limit doplatkii za Iéky, jde-li o dité,
a kdy je termin jejich splatnosti? www.vzp.cz [online] Dostupné z: https://www.vzp.cz/tiskove-centrum/otazky-
tydne/jak-vzp-postupuje-pri-vraceni-castek-nad-limit-doplatku-za-leky
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LEGISLATIVA

Odmitnuti lécby
pacientem aneb Hrozi
lékari postih?

Text: JUDr. Ondrej Dostal

Negativni revers je projevem autonomie pacienta, ale jaké
pravni disledky z toho plynou pro osetfujiciho Iékare?

Pravni dusledek negativniho reversu je ten, Ze
brani Iékarti poskytnout zdravotni sluzbu,
kterou pacient odmitl, ale sou¢asné 1ékare
chrani pred pripadnymi odpovédnostnimi
dusledky, které by pacient ¢i pozustali chtéli
vici 1ékari z neposkytnuti péée vyvozovat.
Negativni revers je projevem autonomie
pacienta, toho, ze ptfi rozhodovani o 1é¢bé je
»kazdy pacient svého §tésti strijjcem", a to

v dobrém i ve zlém.

Medicinsko-etické nazory, se kterymi se lze
obcas setkat, Ze lékat md povinnost poskytnout
Zivot zachranujici péci vidy i pfi nesouhlasu
pacienta, nemaji v platném pravu oporu. Zakon
372/2011 Sb. v § 34, odst. 3 dava urcity prostor
pro to, aby se lékar pokusil pacienta pro
potiebnou terapii ziskat. Odmitajicimu

Prava
pacienta

Pravo na zdravotni péci

Ustavn& zarudené pravo na profesionélni zdra-
votni pédi, jeji dostupnost i spravedlivy pristup
podle potreb pacienta. Pravo aktivné spolupra-
covat pfi lékarskych vykonech a rozhodovat

o vlastnim osudu.

Pravo na informovany souhlas

Jakykoli vykon v oblasti péce o zdravi mize byt
proveden pouze za podminky, ze k nému paci-
ent d4 svobodny a informovany souhlas (vyjim-
kou jsou pfipady uvedené v zakoné — napf. pfi
ohroZeni okoli apod.).

Pravo odmitnout zdravotni vykon
Pacient mize odmitnout potfebnou péci poté,
informovan o potfebném

co byl nélezité

pacientovi mé byt ,,opakované podana
informace o jeho zdravotnim stavu v rozsahu

a zpisobem, ze kterého je zfejmé, ze
neposkytnuti zdravotnich sluzeb muze vazné
poskodit jeho zdravi nebo ohrozit Zivot. Jestlize
pacient i nadale odmitd vyslovit souhlas, u¢ini
o tom pisemné prohlaseni (revers)“ Dusledné
odmitajici pacient ma vSak pravo ztistat
nelécen.

Upozornit je oviem potfeba na to, ze
negativni revers je, jako kazdé pravni jednani
podle ob¢anského zdkoniku, projevem viile.
Pokud je viile pacienta né¢im ovlivnéna
(omylem, chorobou, donucenim), nejde
o platny projev vile, tedy ani o platny negativni
revers. Pro Iékafe to znamena, Ze by nemél
postupovat formalisticky. DiileZité neni ani tak

zdravotnim vykonu i pfipadnych néasledcich jeho
neposkytnuti. Odmitnuti se podava formou pi-
semného prohlaeni.

Pravo na informace
Pravo znéat veskeré informace shromazdované
o vlastnim zdravotnim stavu ve zdravotnické do-

kumentaci.

Pravo nebyt informovan

Pouceni o zakroku se pacient mize zcela vzdat,
nebo povérit k pfijeti pouceni jakoukoliv jinou
osobu. Je-li vSak sdéleni informaci v zajmu paci-
enta & v z&jmu ochrany ostatnich osob (napf.
jedna-li se o infekéni onemocnéni), je pougeni
pacientovi poskytnuto i pfes odmitnuti.

Pravo na ochranu soukromi

Pacient ma pravo rozhodovat, komu mohou byt
sdéleny udaje o jeho zdravotnim stavu. Bez jeho
souhlasu Ize Gdaje sdélovat pouze za zadkonem
stanovenych podminek a presné vymezenému
okruhu osob.

vyplnit formuldf negativniho reversu, jako spi§
ovéfit, zda pacient opravdu péci védomé
odmita (totéZ ostatné plati i pro informované
souhlasy).

Nelze respektovat negativni reversy pacienttl
zjevné opilych, dusevné nemocnych, senilné
dementnich nebo zjevné dezorientovanych.
Zde je na misté postup dle ustanoveni zakona
o neodkladné pé¢i poskytované bez souhlasu,
nebo o zbaveni svépravnosti a ustanoveni
opatrovnika. Lékat by ale nemél chybovat ani
v opa¢ném piipadé a predpokladat, ze jakékoliv
odmitnuti péce je projevem dusevni poruchy,
coZ obcas vidime zejména v nemocni¢ni praxi
- naopak, ma se za to, ze dospéli lidé jsou
rozumni a svépravni, neni-li objektivné
prokazan opak.

Pravo na urceni osob i rozsahu
poskytovanych informaci

Préavo urdit si osobu &i osoby (piibuzné i nepfi-
buzné), které mohou byt informovany o zdravot-
nim stavu pacienta, i pravo uréit rozsah informa-
ci, které jim mohou byt poskytovany.

Pravo na svobodnou volbu Iékare

a pravo na svobodnou volbu zdravotni
pojistovny

Vykon tohoto préva miize byt omezen napfiklad
z dlvodu naplnéni kapacity Iékare nebo pfilisné
vzdélenosti mista trvalého pobytu. Poskytnout
zdravotni péci v8ak musi [ékar vzdy v akutnich
ptipadech. Zdravotni pojistovnu Ize zménit jed-
nou za 12 mésicd. V pfipadé zavedeni nucené
spravy nad zdravotni pojistovnou jsou pojisténci
opréavnéni zménit zdravotni pojistovnu i ve [hité
kratsi.

Zdroj: Ministerstvo zdravotnictvi CR. Préva
pacienta. www.mzcr.cz [online]. Dostupné
z: http://www.mzcr.cz/kvalitaabezpeci/
obsah/prava-pacienta_2401_ 18.html
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Komunikace s jedincem
na domaci umelé plicni
ventilaci (DUPV)

Text: Jakub Sestdk, Be. Martina Baluchové, DiS.  Foto: Dech Zivota

Komunikovat, tedy hovorit s lidmi, predavat si informace

a zkusenosti je pro zivot nezbytné. Doméci umeéla plicnf
ventilace (DUPV) znesnadfiuje proces komunikace, jeliko? je
tracheostomie situovana pod hlasivkovymivazy a mechanicka
ventilacnf podpora narusuje tvorbu hlasu i mluvent jedince.
To vyvolava u nemocného i jeho okoli frustraci.

Ke komunikaci lze vyuzit rizné verbalni

i neverbalni komunikaéni systémy. Pouziva se
pro né souhrnny termin alternativni

a augmentativni komunikace. Mnohé z téchto
technik lidé obvykle pouzivaji ke zdiiraznéni
urcitych aspektii nebo objasnéni riznych
sdéleni. Jedna se napiiklad o mimické projevy,
gesta, zmény zabarveni a vysky hlasu, pohyby
téla, kresleni a psani. Cim slabsi je schopnost
mluvit, tim vétsi je potfeba augmentativnich
technik. Pro nékteré pacienty muze
augmentativni komunikace pfedstavovat hlavni
komunika¢ni prostfedek, pro jiné doplnéni

a objasnéni fedi a je$té pro jiné prechodovy
jazyk, usnadnujici pozdéjsi vyvoj feci.

Respektujte individudlni potieby
Proto je nutné mit vzdy na paméti, Ze zptsob
komunikace u klienta na DUPV je nutné

vybirat podle druhu zdkladniho onemocnéni
a schopnosti nemocného. Ne kazdy nemocny
zvladne fonaci, artikulaci nebo ovladani
pocitace. Prihlédnout je tfeba i k zajmim

a dennim ¢innostem ventilovaného jedince.
Kazdy jedinec s DUPV pottebuje, aby jeho
komunikaé¢ni partner poslouchal pozorné,

i kdyz vyjadfeni trvéa delsi dobu, jelikoz
mnohondasobné opakovani stejné véty jej
vycerpava. Osoby na DUPV zméhd i snaha
mluvit ptili§ hlasité nebo rychle.

Hlu¢né prostiedi také snizuje efektivitu
komunikace, rusivy mize byt zvuk ventilatoru
nebo tnik vzduchu z tracheostomie. Mezi dalsi
prvky ovliviiujici komunikaci patfi i aktualni
zdravotni stav nemocného ¢i tnava. Pro
pacienty na DUPYV je nepfijemné, kdyz je
ostatni prerusuji, mluvi ,nad jejich hlavami®,
obraci se k nim zady, stavi se k nim lhostejné,
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Pi interakci
s nemocnym vyuZijeme
rizné pomicky

jsou v kontaktu s nimi nervézni nebo se jim
vyhybaji. Takova neefektivni komunikace

v nich vyvolava pocity ponizeni i vzteku,
ménécennosti a vede k jejich vylouceni ze
spole¢nosti.

Naucte se rozumét eci téla
Rodinny ¢i blizky pecovatel zastava v interakei
s jedincem na DUPV dilezitou roli. Oc¢ekéava se
od n¢j, Ze si na komunikac¢ni bariéry zvykne,
pfizptsobi se zptisobu komunikace a dokéze
porozumét feci, gestikulaci i vyraziim obliceje
nemocného. Tento proces usnadnuji
komunikacni strategie zaméfené na jemné
signaly a detaily. Zahrnuji upravu prostfedi, kde
je bran zfetel na odstranéni hluku a instalaci
alarmt, kterymi jedinec s DUPV vzbudi
pozornost.

K opatfenim na podporu spravné
komunikace patfi i ¢asté a kvalitni odsavani
z dychacich cest, jelikoz nadmérna tvorba hlenu
znesnadnuje mluveni. Pokud u jedince s DUPV
nehrozi riziko aspirace, je mozné volit TSK
kanyly s tésnici manzetou umoznujici deflaci,
nebo TSK kanyly bez manzety. Doporucuje se
neustale udrzovat o¢ni kontakt a sledovat fe¢
téla, kterd umoznuje porozumét zadosti beze
slov. Vyzaduje to vzdjemné pochopeni a souhru,
zejména pokud fe¢ pacienta neni optimalni.
Pro jedince na DUPYV je dulezZity dostatek ¢asu
pro vyjadfeni a respekt a snaha porozumét ze
strany osoby, ktera s nim vede rozhovor.

Pti nedodrzeni téchto zasad ¢asto dochazi
k nedorozuménim. Proto je nutné béhem
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komunikac¢niho procesu stale ovéfovat smysl
sdéleni, napriklad zopakovanim sdéleni jedince
s DUPV. Ziskame tak zpétnou vazbu, zda jsme
pacienta dobre pochopili. To ndm jiz mize
sdélit i neverbalné souhlasnym ¢i
nesouhlasnym kyvnutim hlavy, nebo odpovédi
ano/ne na uzavienou otazku. JestliZe jsme
nemocnému nerozuméli, pozadame

o opakovani sdéleni, zdiraznéni klicovych slov
¢i zpomaleni rychlosti feci.

PouZivini feci usnadni pomiicky
Re¢ je nejpouzivanéjsi formou interakce mezi
lidmi. Aby mohl nemocny s ventilaci efektivné
komunikovat pomoci mluvené feci, musi byt
splnéno nékolik podminek:
o zachované védomi a orientace,
« neporusené hlasové funkee,
o schopnost alespon ¢aste¢né artikulovat,
» zavedeni vhodné tracheostomické kanyly.
Jsou-li tyto podminky splnény a nemocny je
ochoten mluvit, je to nejrychlejsi
a nejefektivnéjsi zptisob dorozumivani. Pokud
je zvuk feli slaby, lze jej zesilit odpousténim
vzduchu z balénku tracheostomické kanyly.
V takovém pripadé jsou néktefi nemocni
schopni hovofit zcela normdlné. Dal$i moznosti
pti oslabené hlasové schopnosti je vyuziti
elektrolarynxu - elektrického generatoru hlasu.
Jedna se o vibrujici ptistroj, ktery se priklada
zevné na krk. Nevyhodou je nutnost drzeni
ptistroje v ruce a neosobni elektronicky hlas.
Moderni pomuckou je pak tzv. fona¢ni ventil,
ktery po nasazeni na TSK kanylu umozni
klientovi mluvit.

Pokud u nemocného neni mozné vyuzit
hlasové funkece, vyuziva se schopnost artikulace.

Komunikaci usnadriuji moderni technologie

RADY & TIPY

Podminkou jsou nepostizené mimické svaly
obli¢eje, zejména v okoli ust. Tato forma
dorozumivani je pro G¢astniky naro¢néjsi.
Nemocny musi do komunikace pomoci
artikulace vlozit vice asili a od pecujiciho okoli
se ocekava vice trpélivosti.

Neelektronické komunikacni pomiicky
Mezi nejcastéjsi neelektronické pomticky

k usnadnéni komunikace patfi abecedni desky,
psaci tabule, psani na papir, obrazkové
komunikacni tabulky, piktogramy, pouzivani
gest ¢i posunkova fe¢. Jedinci na DUPV také
vyuzivaji tablety, laptopy ¢i tzv. lightwritery, coz
jsou mala pfenosnd zarizeni s klavesnici

a oboustrannym displejem, ktera dokazou
psany text reprodukovat na zvuk. Jako
alternativu pro pfivolani pomoci lze vyuzit
spusténi alarmu, napf. na budiku.

Jestlize je u nemocného na DUPV
dostate¢né zachovana svalova sila a koordinace
pohybit hornich koncetin, mize se vyjadiovat
slovem nebo kresbou, které pienese rukou
na papir. Méné obvyklé je psani dolni
koncetinou, pfipadné asty.

Dalsi moznosti je pouzivani tabulky
s pismenky. Nemocny na magnetickou ¢i
plastovou tabuli rukou sklada pismena do slov,
pripadné vét, stejné pouziva i ¢islice. Pokud je
koordinace téchto pohybt pro nemocného
naro¢nd, muze prstem ukazovat na jednotliva
pismenka.

U predskolnich déti a také u lidi, ktefi se
nedokazou vyjadtit slovné ¢i u nich neni mozné
vyuzit fonaci, ptipadné artikulaci, se vyuzZivaji
obrazky, karty a piktogramy. Tyto pomticky je
mozné vyuzit pro rychlej$i komunikaci u vSech

nemocnych. Dtlezité je, aby mél nemocny
karti¢ky k dispozici neustale. Jsou na nich
uvedena slova, kratké véty (napt. nemohu spat,
mam bolesti...), pfipadné nakresy a obrazky.
Podle moznosti Ize tyto karty déle dotvaret,
doplnovat a rozsifovat.

Pocitac a moderni technologie

Vyuziti poéitaci v alternativni komunikaci
poskytuje fadu novych moznosti. Pokud
nemocny dokaze ovladat klavesnici a my$
pocitace, muize byt bez problému a samostatné
v kazdodennim kontaktu s rodinou i svymi
priteli, a to i na velké vzdalenosti. Podminkou
je pochopitelné dostupnost pocitace a internetu.
Timto zpiisobem se nemocny muze i dale
vzdélavat, procvicovat pamét ¢i zabavnou
(zajimavou) formou travit volny ¢as.

Nejjednodussi je ovladani pocitace rukou
pomoci bézné klavesnice a mysi. Vhodnéjsi nez
stolni osobni pocitac je pouziti notebooku.
Vzhledem k mensim rozmériim a hmotnosti je
mozné jej umistnit pfimo do lazka nebo
na jidelni stolek. Ve vétsiné pripadu je vSak
bézny zptisob pro nemocného nedosazitelny
vzhledem k jeho somatickému postiZeni.

K dispozici jsou proto kompenzaéni pomucky
a mechanizmy, které mu umozni samostatnou
praci s pocitacem.

Patfi k nim specialni klavesnice, naptiklad
tzv. kurzorova klavesnice nebo klavesnice s 2 az
4krat vétsimi klavesami. Velmi uZite¢nou
pomiuckou jsou rtizné kryty, které brani
nechténému zmacknuti klaves. Na trhu jsou
rovnéz specialni mysi, mimo jiné i takové, které
1ze obsluhovat hlavou. Praci s mys$i a klavesnici
usnadriuje také pomiicka Ergorest, ktera
podpira ruku v predlokti a umoziuje spo¢inout
celou véahou ruky na specialnich oporach.

Absolutni $pickou v oblasti zmiriované
techniky je ovladani pocitace pomoci pouhého
pohledu. Podminkou je, aby byl nemocny
schopny provadét pozadované o¢ni pohyby.
Specidlni kamera, kterd je soucasti pfistroje,
snimd jednotlivé pohyby, pfipadné mrkéni o¢i,
a prevadi je do pocitace. Ten celou situaci
vyhodnocuje a vysledkem je pohyb kurzoru
na obrazovce monitoru podle pokynd, které
vysila oko. Na trhu je nékolik typt pristroji
od riznych vyrobci. Dal$i moderni moznosti
je ovladani pocitace hlasem. Pomoci hlasu Ize
tfeba napsat e-mail nebo se po praci podivat
na Facebook. Naudit se to miize opravdu kazdy.

ZDROJ: internet (Poméha facilitovand
komunikace, 2007, [online], Pomiicky pro oviddani
PC — polohovaci zarizeni, 2007, [online])



HAYEK RTX
NEINVAZIVNI VENTILATOR
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PRULOM V OBLASTI ASISTOVANE VENTILACE

Hayek RTX poskytuje tucinnou a vykonnou metodu externi neinvazni ventilace a diky kompakt-
nimu a lehkému provedeni je idealnim ventilatorem pro akutni a chronické, intubované nebo

neintubované pacienty.

Ventilator Hayek RTX pracuje na principu bifazické ventilace po-
moci externiho kyrysu, tzv. Biphasic Cuirass Ventilation (BCV). Pod-
tlak, ktery se vytvoii uvnitt hrudniho kyrysu, slouzi pro nadech,
pfipadné kontiundini dechovou podporu a pretlak v kyrysu umozni
vydech.

Ventilator Hayek RTX poskytuje Uc¢innou a vykonnou metodu
externi neinvazni ventilace a mGze byt skute¢nou nahradou
tradi¢nich forem ventilace. Hayek RTX aktivné fidi dobu inspi-
ria a expiria, a tim je ventilace fyziologickd a Uspésna.

TECHNIKA BCV BYLA USPESNE POUZIVANA U PACIENTU S:

« akutnim respira¢nim selhanim

« chronickou obstruktivni plicni chorobou (CHOPN)

« neuromuskularnim onemocnénim (SMA, Duchennes atd.)

« poranénim hlavy a patefe

» problémy s odvykanim od PPV

« ventilaci béhem anestezie u usnich, nosnich a krénich procedur

« cystickou fibrézou (CF) a u téch, u kterych je vyzadova-
na fyzioterapie

« plicni chorobou spojenou s AIDS

« astmatem

« pooperacni ventilaci, napr. post-koronarnim bypas-
sem, Fontanem, Fallotem, post-pneumonektomii



HAYEK RTX

NEINVAZIVNI VENTILATOR

NEINVAZIVNI VENTILACE

VLASTNOSTI A VYHODY

Ventilator Hayek RTX v mnoha pfFipadech nabizi skute¢né
neinvazivni alternativu k ventilaci s pozitivnim pretlakem
PPV (Positive Pressure Ventilation) a muze poskytovat kom-
pletni ventila¢ni podporu na rozdil od ostatnich neinvaziv-
nich ventilatora:

« Jediny dychaci pfistroj, ktery umoznuje management sekretu
cisténé plice.

Jediny dychaci pfistroj, ktery je pIné fyziologicky, zvysuje srdec-
ni minutovy objem (CO) a Zilni navrat.
« Léceni miize byt provadéno jak v nemocnicni, tak v domdaci péci.

Vylepsena pacientska péce: ukazalo se, ze Hayek RTX snizuje
stupen umrtnosti, zvysuje komfort pacienta a omezuje nezadou-
ci vedlejsi efekty spojené s existujicimi respiracnimi technikami.

Znatelné Setieni nakladi: Jedine¢nda pracovni metoda sniZuje
néaklady za hospitalizaci, ¢as strdveny na JIP. Jednoduchost pouzi-
ti snizuje potrebu specializovaného persondlu.

Biphasic Cuirass Ventilation (BCV) je metoda ventilace, kterd vyuzi-
va ke své cinnosti neinvazivni krunyf nebo skofepinu, kterd je pfi-
pojena k fidici jednotce, jez aktivné fidi obé faze respiracniho cyklu
(fazi nddechu a vydechu).

Tato metoda byvala v minulosti ¢asto nepfili$ pfesné popisovéna
a oznacovana jako Negative Pressure Ventilation (NPV), External
Chest Wall Oscillation (ECWO), External Chest Wall Compression
(ECWCQ) a External High Frequency Oscillation (EHFO).

Nicméné termin, ktery nejpfesnéji a nejspravnéji popisuje tuto me-
todu ventilace, kterou pouziva fada dychacich pfistroji Dr Hayeka
RTX a téz predchozi dychaci pfistroje Dr Hayeka Hayek Oscillator
(H.0), je Biphasic Cuirass Ventilation (BCV).

Dychaci pristroj RTX nabizi ventila¢ni rezimy, umoziujici pra-
covat v Sirokém spektru jak respiracnich, tak cirkula¢nich pod-
minek.

JAK BCV FUNGUJE?

Ventilace je bifazicka, Ize dosdhnout obou vyssich dechovych obje-
mu (aktivni nddech, aktivni vydech), vyssi frekvence od 6 do 1200
cykll za minutu, a téz pro uzivatele mit radnou a skute¢nou kont-
rolu nad |:E ukazatelem, aniz by zavisel na pasivni zpétné odezvé
pacienta. Navic patentovana technologie pouzitd na krunyfi a dis-
ponibilnim utésnéni v Hayek RTX umoznuje pohodIné prizplsobe-
ni a utésnéni vzduchu uvnitf krunyre.

Déti v domdcim osSetreni

Dospéli hospitalizace

Technicka a fyzikalni data:
Frekvence:
I/E:
Maximalni inspiracni tlak:
Maximalni expiracni tlak:

Hmotnost napajeci jednotky:

Dospéli v domdcim osetreni

6-1200 cykld za minutu

1:6 - 6:1

-50 cmH20

+50 cmH20

9kg

370 %260 x 180 mm (VxS x D)

4 velikosti pro dospélé,
7 velikosti pro déti

www.cheiron.eu

Rozméry:
Tyto vyhody umoziuji mnohem vyssi minutovou ventila- Kru nyf:y
ci, a tudiz provedeni celkové ventilace jak u normalnich,
tak i u nemocnych plic.
m
G o CHEIRON a.s., Republikanska 45, 312 00 Plzef
tel.: 377 590 422 (obch. odd.), fax: 377 590 435
; S z 7 e-mail: obchod@cheiron.eu, www.cheiron.eu

= ~ ®  Regionalni kancelaie: PRAHA mobil: 602 145 043, mobil: 721 836 986, mobil: 602 487 077
e I ro n PLZEN mobil: 602 642 294, CESKE BUDEJOVICE mobil: 602 642 291, OSTRAVA mobil: 601 395 447

.dychame za Vas. HRADEC KRALOVE mobil: 602 149 179, BRNO mobil: 725 714 941

www.hayekmedical.com
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Aplikace, které pomahaji pri komunikaci

Text: Jakub Sestdk

Stale vyspélejsi technologie a mobilni zarizeni mohou

vyznamne pomoci pfi komunikaci jedinctm, ktefi maj

e

z ddvodu zdravotniho postizeni ¢i nemoci omezenou
schopnost mluvit, ¢ist nebo psat text. Predstavujeme vam
nekolik aplikaci, které vam usnadni kazdodenni zivot.

Eda Play: zabavny trénink zraku
a jemné motoriky
Za aplikaci Eda Play stoji neziskova organizace

Rana péce EDA, ktera poskytuje podporu

a pomoc rodinam déti se zrakovym

a kombinovanym postizenim. V soucasné dobé
pomaha vice nez 160 rodindm a jeji terénni
pracovnici pusobi pfedevs$im v Praze,
Sttedo¢eském, Pardubickém a Usteckém kraji.

Aplikace je na prvni pohled velmi
jednoducha, po spusténi se dostanete ptimo
do herniho médu. Zdani v§ak klame a to
dulezité se skryva pod povrchem. Pokud totiz
podrzite dostate¢né dlouho nenapadny
piktogram v rohu displeje, dostanete se
do bohatého nastaveni. Zde miiZete v péti
krocich nastavovat troven jednotlivych ukold,
¢imz aplikace roste se schopnostmi vaseho
ditéte. V péti krocich miiZete také nastavovat
provedeni kreseb. V kazdé urovni obtiznosti
miuzete vyradit ty ukoly, které dité nezvlada
nebo jej jinym zptisobem zneklidiiuji, mazete
také ménit jejich poradi tak, aby ditéti nejvice
vyhovovalo (coz je diileZité predev$im u déti
s poruchami autistického spektra).

Dale v nastaveni najdete sekci pro rodice,
ve které uvidite zdznam v8ech tkold, které dité
udélalo, jak si v nich vedlo i s ukdzanim
skute¢né provedené interakce. Jednotlivé tkoly
jsou doplnény slovnim komentéfem, ktery dité
vede a povzbuzuje (je namluven v ¢estiné
ivangli¢ting).

Vyvoj probihal vice nez rok ve spolupraci
s odbornymi garanty Rané péce EDA. Aplikace
je pribézné vylep$ovana a détmi je pfijimana
velmi dobre.

www.edaplay.cz

Zachranka
Prostfednictvim mobilni aplikace Zachranka
v ptipadé nouze jednoduchym zptisobem
kontaktujete Zdravotnickou zachrannou sluzbu
¢i Horskou sluzbu. Zaroven zachranaiim
odeslete svoji presnou polohu a dal$i uzite¢né
informace, které slouzi pro vasi zachranu.
Ke kontaktovani linky 155 a automatickému
oznameni polohy stadi pridrzet nouzové
tlacitko v aplikaci.

Aplikace dale nabizi funkci Lokator, diky niz
jednoduse zjistite svoji ptesnou GPS polohu
a najdete nejblizs$i automatizovany externi
defibrildtor (AED), lékafskou, zubni ¢i
lékarenskou pohotovost. Aplikace prehledné
zobrazuje body zdjmu s moznosti rychlé
navigace na dané misto.

Diky moznosti pfepnuti do testovaciho
rezimu si pfimo v aplikaci miiZete nacvicit
ptivolani pomoci nanecisto. Interaktivni navod

jednoduchou a intuitivni formou.

www.zachrankaapp.cz

Speech Mate AAK
Speech Mate je plné ¢eskd aplikace pro
alternativni a augmentativni komunikaci

(AAK), vyvinuta pro zafizeni Android

(primarné pro mobilni telefony, lze ji pouzit

i na tabletech). Je uré¢ena predev$im pro

uzivatele (déti, pripadné i dospélé), kteti maji

zévaznou formu naru$eni komunikaénich

schopnosti, také pro déti s poruchami

autistického spektra ¢i s mentalnim postizenim.

Aplikace obsahuje tfi stézejni funkce:

o vétny prouzek a kategorizované symboly
plus moznost pouzit vlastni fotky,

« moznost sestavit si denni/tydenni rezim,

o vyukovy rezim.

Do vétného prouzku se vkladaji vybrané
symboly a fotografie, po kliknuti na ikonu
reproduktoru se vSe precte. Symboly lze
jednotlivé z prouzku odebirat i v§e najednou
smazat. Pro psani do vétného prouzku lze
pouzit i klavesnici.

Funkce Denni/tydenni rezim vytvari
jednoduchy, mobilni rezim dne, popiipadé
tydne, slozeny z fotografie uzivatele, ze symbola
aplikace, poptipadé z vlastnich fotek.

U kazdého symbolu je mozné vlozit ¢as
ptipomenuti k dané aktivité. Jedna se o digitalni
podobu bézné uzivanych rezimi pfedev$im

u déti s PAS.

Ve vyukovém rezimu je dité vedeno k tomu,
aby vedle vkladani jednotlivych symboli
do vétného prouzku pouzilo i vétnych zacatka,
napf. ,,Ja + Chci/Nechci Zdmérem tohoto
nastaveni je, aby si dité zautomatizovalo
pouzivani souvislych vét a v budoucnu véty
i pouzivalo. Rodi¢ ¢i pe¢ujici osoba sami zvoli,
zda je pro dité/uzivatele vhodné vyukovy rezim
nastavit, ¢i nikoli.

Na Google Play si mizete stdhnout zdarma
zkusebni verzi pod nazvem Speech Mate AKK
Demo.

www.speechmate.cz
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Grid Player
Grid Player je aplikace pro alternativni
a augmentativni komunikaci (AAK) vytvorend
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na pomoc lidem, ktefi nemohou mluvit nebo
jejichz fe¢ neni dostate¢né srozumitelnd pro
komunikaci. Véty, které uzivatel slozi, se
prectou nahlas. Grid Player je vhodny pro
$irokou skupinu lidi s problémy v komunikaci
— od téch, kteti uzivaji symboly, aZ po ty, kdo
mohou psat na klavesnici. Aplikace je uréena
pro zatizeni iPad a iPhone.

Grid Player je vytvofen pro uziti
s pocitatovym programem Grid 2 a umoznuje
prehrévat mfizky vytvorené v programu
na iPadu. Pokud nemdte program Grid 2,
miiZete pouzit Grid Player se ¢tyFmi
kompletnimi sadami mfizek zdarma: Symbol
Talker CZ A, Symbol Talker CZ B a Text Talker
Phrasebook CZ a Talking Photographs (slozené
z fotografii). Ve verzi vydané v bieznu 2013 uz
bohuzel nejsou zdarma klévesnice - ty lze
do Grid Playeru dodat pouze z jakékoli
licencované kopie programu Grid 2.

Pokud chcete tyto miizky jakkoliv ménit
(ménit text, rozloZeni, pfidédvat jména, fotky ¢i

INZERCE

RADY & TIPY

celé tabulky nebo klavesnice na psani, musite
mit zakoupeny pocita¢ovy program Grid 2,

ve kterém se vSechny zmény provadéji (hotové
mifizky se pak posilaji do iPadu pres Internet).
K dispozici je i zkusebni verze, zde oviem
nefunguje funkce posilani mfizek do Grid
Playeru - tato verze slouzi hlavné k vyzkouseni
Uprav a moznosti programu.

www.alternativnhikomunikace.cz

(sekce Aplikace pro iPad)

Diktovacka

Diktovacka.cz je mobilni a pocitacova aplikace
urcend pro PC nebo notebook ¢i MacBook,
funguje s opera¢nimi systémy Windows

i Linux. Slouzi pro pfevod mluveného slova
na text a vlozeni tohoto textu do riiznych
programl v pocitaci. VyuzZijete ji pfi psani
dokument, e-mailt a dal$ich textd, zkratka
vSude tam, kam v PC mtiZete vloZit textovy
kurzor.

Okno aplikace zabird minimalni plochu
na obrazovce pocitace a nabizi tfi hlavni
funk¢ni tlacitka, kterymi uzivatel zahajuje
diktovani textu a jejich prepis do pocitace.
Vyhodou okna je také moznost jeho
zobrazovani vzdy nad ostatnimi okny, coz
prinasi uzivateli jesté vétsi pohodli a moznost
ovladani diktovani jednim kliknutim.

Aplikace nabizi také fadu dodate¢nych
funkci, jako moZnost psani a ptijmu SMS
v ramci PC aplikace. To je ale spiSe bonusova
funkce, kterou uZivatel miize a nemusi vyuzit.
SMS lze samoziejmé diktovat téz hlasem.

www.diktovacka.cz

SAEGELING
MEDIZINTECHNIK

4

Vas partner pro

A4

DOMACI UMELOU PLICNI VENTILACI

Saegeling Medizintechnik, s.r.o.

Ripska 1153/20a, 627 00 Brno

tel.: +420 548 217 808-9, e-mail: info@saegeling-mt.cz

www.saegeling-mt.cz

Vybaveni pro DUPV pod kédy

PZT 9990181 a 9990182

zahrnuje:

- ventilator

- odsavacku

- oxymetr

N - kontrolni manometr,
k - ambuvak + spotfebni material

VENTILACE A ANESTEZIE
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Tomasek a jeho cesta (za) Zivotem

Text: Bc. Martina Baluchovd, DiS.  Foto: archiv rodiny Vobornikovych

¢které pribéhy jsou tak smutné, Ze je
nechcete slyset, jiné motivuji svym
odhodlanim éelit neptizni osudu.
Nemoc ditéte, nové zazitky
do spole¢ného zivota i chvile nadéje, to je
ptibéh rodiny, které poméha i Dech Zivota.
Dnesni pribéh je opét ukdzkou toho, ze néktefi
rodice v sobé maji neskute¢nou vnitini silu
a jsou schopni pro své déti dokdzat neuvéritelné
véci. Jde o lidi vytrvalé a zarputilé, ktefi se
neboji ptijimat rozhodnuti i nést za né
zodpovédnost. Svym pristupem k Zivotu davaji
ptiklad ndm vSem ostatnim a vyzatuje z nich
pohoda, ackoliv ani jim se nevyhybaji riizné
problémy a strasti. DokaZou se tésit na kazdy
novy den a uméji si ho uzit naplno.
Pred rokem jsem se ndhodné poznala
s Vobornikovymi. Jejich ptibéh je pro mne
symbolem zarputilosti, cilevédomosti, odvahy,
odhodléni a lasky rodi¢ii ke svym détem.
Zivotni ptibéh, ktery v kazdém z nds zanechd
silny pocit, Ze osud se nékdy podepisuje
na nevinnych détech hodné krutym zptsobem.

Tomdsek prichdzi na svét

Predstavujeme vam Vobornikovy, rodinu
uzasnych. Tomaskova maminka Alena, tatinek
Lubos$ a jejich dvouaptilleta dcerka Alenka.
Spole¢né Ziji v malé vesni¢ce Kosov v severnich
Cechach, dnes sou¢asti Lomnice nad Popelkou.
Jejich syn Tomadsek by si zaslouzil mit krasné

a bezstarostné détstvi, ale misto toho
diagnozy stale pribyvaji a nikdo nevi pro¢. Az
do 3. prosince 2016 Zili jako kazda rodina, a to
praci a poté zabavou.

Téhotenstvi probihalo bez komplikaci
a vSechny provedené testy byly v poradku.
Tomasek se ale rozhodl sviij prichod na svét
uspisit. V nedéli 4. prosince 2016 odpoledne
odjeli Vobornikovi do porodnice v Jilemnici,
kde se Tomasek ve 21:01 narodil. ,Kdyz
Tomaskovi pomohli z bfigka ven, neplakal a ani
mi ho neukazali,“ vzpomind maminka. ,,AZ
po chvili jsem usly$ela na par vtetin plac.

Béhem $iti jsem se stale dokola ptala, co se déje.

Vsichni fikali, Ze je v8e v poradku a nic se
nedgje, Ze se jen Tomaskovi nechce dychat.

Po prevozu na pokoj mi pfisla sestiicka sdélit,
ze ma Tomasek potiZe s dychanim a budou ho
prevézet do Hradce Krélové. Po 23. hodiné
Tomaska manzel poprvé vidél v inkubétoru,
ve chvili, kdy ho pravé pfipravovali na pfevoz.
Zustali jsme bez informaci az do druhého dne,
kdy jel manzel do Hradce Kralové zjistit, co se
déje. Tomések byl zaintubovany a doktofi se
domnivali, Ze je pouze predavkovany léky

na utlument, které mu aplikovali pfi intubaci,
a je tieba jen cekat, az u¢inky lékt odezni.”

V kolotoci strachu a beznadéje
Svého syna vidéla Alena poprvé az
po propusténi z porodnice 8. prosince.

Vobornikovi jsou pfikladem
obétavych a odhodlanych rodiéi

JSI DOMA - ¢&islo 5 - kvéten 2018

,Hlavné aby bylo zdravé® — nejc¢astéjsi
odpovéed rodicd v o¢ekavani na dotaz, zda
se narodi hol¢i¢ka, nebo chlapecek. Zivot
ve své rozmanitosti tomu vsak ne vzdy preje
a rodice jsou konfrontovani s onemocnénim
svych déti. BEznym nemocem potomkd
jsme vystaveni vsichni, zname Uzkost

a strach o jejich zdravi. Cemu véak musf
Celit rodina s vazné nemocnym ditétem?

. 3
i Showm "9

Tomaskova maminka Alena neztréci optimismus

Tomaskuv stav se ale bohuzZel nelepsil a doktori
zadali Fedit, z jakého diivodu nedycha.
Nasledovaly testy, které mély potvrdit ¢i
vyloucit jejich domnénku, Ze se jednd o CCHS
- kogenitélni centralni hypoventila¢ni
syndrom. Jde o vzacné, geneticky podminéné,
potencialné smrtelné onemocnéni. U pacienti
s timto syndromem dochézi k zastavé dechu.
Starsi nazev Ondinina kletba vychazi ze
starogermanské legendy, v niz Ondina byla
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Zivot s ventildtorem je jiny, rodina se musi pfizptisobit

prekrasnd vodni nymfa, kterd se vzdala daru
vééného Zivota, kdyz porodila dité smrtelnému
muzi, kterého milovala. Ten ji pfisahal vérnost
a oddanost s kazdym bdélym dechem. Kdyz
pozdéji odhalila jeho nevéru, uvrhla na ného
kletbu: ,,Ptisahal jsi mi vérnost a oddanost
s kazdym bdélym dechem. Dychej tak dlouho,
jak vydrzis byt vzhuru, ale az jednou usnes, pak
zemfes.”

Nemoci, ktera k této legendé odkazuje, trpi
v Cechéch necela desitka lidi. U Tomaska se
tato diagnéza potvrdila 20. prosince (chlapec
ma mutaci genu 20/27) a s ni také ptidruzené
onemocnéni — Hirschsprungova choroba
(vrozené onemocnéni projevujici se
nepruichodnosti tlustého stieva).

Operace probéhla v prazské nemocnici
v Motole, kde mu udélali stomii (vyvod
bokem), ztstalo mu deset procent tlustého
stieva. Po necelém tydnu hospitalizace byl
Tomasek prevezen zpét do Hradce Kralové
na JIP. Nasledné byla Tomaskovi provedena
tracheostomie (chirurgicky vykon, kdy je
pradusnice uméle vydsténa na povrch téla
— cilem je zajisténi prichodnosti dychacich cest
pro umoznéni ventilace). Tracheostomie
Tomaska malinko rozdychala, ne moc, ani tolik,
Ze by se odpojil, ale znamky vlastnich decht se
projevily.

Tomasek rostl a v§e vypadalo asi dva tydny
pozitivné do doby, nez mu zacal kolisat cukr
v téle - tzv. hypoglykémie (stav, kdy hladina
cukru v krvi klesa pod dolni hranici normy;, je
to situace nepiijemnad i pro zdravého ¢lovéka,
diabetika mutiZe ohrozit na Zivoté). I tuto dalsi
prekdzku véak Tomasek ustdl a diky 1ékam,
které del$i dobu bral, se stav uklidnil. V dnes$ni
dobé je jiz bez poklest i bez 1€k, je

VAS PRIBEH

Tomdsek si uziva détskych her se svou sestrou

stabilizovany. Zanofeni stomie probéhlo loni
18. zati v Motole, kde Tomasek stravil ¢trndct
dni. Asi ¢tythodinova operace byla Gspésna.
Poté nésledoval pfevoz zpét do FN Hradec
Kralové, kde se svédomité pfipravoval
na odchod domu s ventildtorem. Tisice najetych
kilometrd, hodinové hovory, nekone¢ny pocet
probdénych noci nad postylkou Tomaska,
strach, slzy, obavy stfidala nadéje, $tésti. Ve
jako by bylo osudem peclivé davkovano.
Ptiprava domdcnosti a rodiny na prichod
malého velkého bojovnika se vyplatila.

Konecné doma, mezi blizkymi
Dnes je Tomasek doma. Tam, kde je jeho misto,
kde mu je nejlépe. Kde jsou v$ichni spole¢né
$tastni a kde i véedni den je nevSednim. Misto,
kde se rano vzbudi ve své postylce, kde mu ani
na chvili neda vydechnout jeho sestticka
Alenka a kde vecer usina za broukani
a pohadky svych nejmilovanéjsich.

S Tomaskem a jeho nemoci CCHS ¢ekaly
a ¢ekaji rodinu velké zmény vcetné 24hodinové
péce o néj. ,My jsme ale tento fakt prijali
a udélame cokoli pro to, aby nas syn Zil krasny,
spokojeny a plnohodnotny Zivot jako ostatni,“
tikaji Tomaskovi rodice.

Tomasek ma milujici rodice, ktefi se o néj
s velkou laskou staraji. Velice dobfe si totiz
uvédomuji, Ze jejich syn pottebuje hlavné

pozornost a nézny cit. Nemoc zménila povahu
a zivot celé rodiné, ale nevzala jim vibec nic.
Naopak. Obohatila jejich Zivoty a naudila je, jak
byt k sobé vice laskavi. Darovala jim pokoru,
vdé¢nost za kazdy nadech a vydech, za kazdou
chvili stravenou po boku jejich obou déti.

V tom jsou tyhle déti kouzelné, potiebuji
vlastné velmi mélo véci, ale misto nich vyZzaduji
hodné lasky a pozornosti. Zivot s ventildtorem
je uplné jiny, celd rodina se musi pfizptisobit
a zéroverl se stava velmi osamocenou. Nemtzou
délat v8e, co by délat chtéli, jako se zdravym
ditkem, tfeba jit do kina, jet na dovolenou nebo
chodit na nav§tévy. Zatim ne, ale kricek
za krackem se i jim dafi zvladat nastrahy, které
Casto vyzaduji znalosti a zkuSenosti
zdravotnického profesionala. Jsou uZasni.
Velkym $téstim této rodiny je, Ze maji kolem
sebe mnoho skvélych pritel, ktefi jim pomahaji.
Vobornikovi jsou krasnym ptikladem toho, ze
rodice jsou pro své déti schopni udélat vic nez
maximum, i kdyz sami padaji inavou
a vycerpanim.

A na zavér? Vam v8em, ktefi to potfebujete,
i vam vSem, ktefi to potfebovat budete, bych
chtéla Fict, Ze nesmime vse vzddavat, véset hlavu
a propadat panice (i kdyzZ to neni viibec lehké).
Budme tu pro nae déti, bez kterych by nas
Zivot stejné nemél smysl, a podporujme je. Jsou
to zlati¢ka, tak jim to uleh¢eme.
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Ocenéni lasky

a obetavosti

Text: Bc. Martina Baluchovd, DiS.
Foto: Ingimage.com

Mezinarodnf den zen, pripadajici kazdoro¢né na 8. brezen, vznikl
diky stavce $vadlen, které v roce 1908 bojovaly za zlepseni
zivotnich podminek. Cilem bylo ziskani volebniho préava pro zeny,
néasledoval boj za rovnopravnost a spravedinost a samozrejme
mir. U nas byla propagatorkou svatku Alice Masarykova.

V mnoha &eskych rodinach se MDZ slavi
i dnes, prestoze od roku 1990 neni oficidlnim
svatkem. Tento svatek oslavuje vyjimec¢nost
a nepostradatelnost Zeny-matky ve spole¢nosti
a je projevem tcty k ni. Matky jsou totiz
vétsinou silné nedocenéné, a proto neuskodi,
je-li jejich starostlivost alespon jednou za rok
pfipomenuta. Matka je v Zivoté kazdého z nds
nejdilezitéjsi Zenou. Dava ndm Zivot,
vychovava nas, peuje o nds, snazi se ns naucit
v8e, co sama umi nebo co povazuje za diileZité.
Je vzdy tam, kde ji déti pottebuji, zahrnuje je
nehynouci a bezpodminec¢nou laskou.

Rada bych pii této prilezitosti vyjadrila dctu
a podékovani v§em Zendm za jejich dulezitou
a ¢asto nedocenénou roli. Duvodii k dikiim je
hodné a nejhorsi je, Ze je ob¢as neumime
vyslovit. Chtéli byste pracovat dvacet ¢tyfti

hodin denné, s plnou odpovédnosti, bez naroku
na dovolenou? Vétsina z nas odpovi ne. Mamy
vak tohle délaji kazdy den.

Dékujeme vam, maminky, které détem
zpivéte, Ctete tutéz pohadku pred spanim
tisickrat, sedite u postylky, kdyz ptijde nemoc.
Vam, které pofoukate rozbita kolinka a vzdy
mate v kabelce pohadkové 1é¢ivou naplast.
Vam, jez utéujete, Ze véechno bude dobré,
ackoliv samy mate obavy. Také vam, jeZ trpélivé
vysvétlujete mnoziny, zahdnite zlobivé draky,
otirdte slzicky, spravujete roztrzené kalhoty,
pecete dobroty sladké jako med, po nocich
vyrabite masky na karneval a s laskou délate
spousty dalsich véci. Vam, které vydrzite téméf
nemozné, vam, jez dokazete z ni¢eho udélat
néco a milovat i ve chvili, kdy o to nestojime.
Vam, které budujete hnizdo pro své déti
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Matky si zaslouZi podékovani od svych
blizkych i od spoleénosti

a pomdhate jim odstartovat do Zivota. Vam, jez
kricite a mavate vécmi, které ztstaly lezet rano
v predsini. Vam, které vytvarite rodinu ze smési
rozdilnych individualit. Vam, jeZ mate zazra¢né
lepidlo, diky némuz date do kupy rozbité véci

i po telefonu.

Touto cestou bych vsak chtéla nékterym
maminkam podékovat tak trochu vic. Jsou to
maminky déti, s kterymi se setkdvam pti své
préci. Tyto zeny jsou riznych povah, rizného
vzhledu, véku, ale jednu véc maji spole¢nou. Je
ji celodenni péce o tézce nemocné ¢&i
handicapované dité. Naucily se znat velké
mnozstvi 1€k, orientuji se v nejraiznéjsich
druzich terapii, ovladaji vSechny piistroje
a pomucky, které pomahaji jejich ditéti prezivat,
nejlépe znaji potieby a pocity svého ditéte. Jsou
ochotné dat cokoliv, aby se jen na chvili jejich
ditéti ulevilo. Casto chodi pozdé spat a brzy
réano vstavaji, mnohdy i v noci kontroluji svijj
bezbranny poklad. Vétsinou si také nev§imaji
svych potieb, bolesti, unavy. Sviij udél nesou
state¢né, neutikaji od svych rodin
s odiivodnénim, Ze chtéji uz kone¢né Zzit.
Nehazi starosti za hlavu, ale snaZi se je fesit.
Velice casto tyto Zeny fesi problémy finan¢ni,
vzdyt stat neni zas az tak §tédry ve finan¢ni
pomoci pro lidi s postizenim.

Tyto maminky byvaji nej¢astéji doma,

v nemocnicich, hospicich, 1dznich,
terapeutickych centrech, vude tam, kde je
jejich dité, aby mu byly nablizku. MaZzeme je
zahlédnout i ve velkych ndkupnich centrech,
neprochdzeji se tu vak na vysokych podpatcich
s kamaradkou po boku. Vétsinou mezi obchody
jen ,proleti®, nakoupi rychle, co je tfeba.
Pravidelnymi zdkaznicemi byvaji v 1ékarnach

a zdravotnickych potiebach. Tyto maminky Ziji
v obavich o své déti, trapi se, kdyz se jim jen
malinko pfitizi. Pla¢ou mnohem vice nez
kdokoliv jiny. Jsou skromné, protoZe i nepatrny
usmév jejich ditéte ma pro né cenu zlata.

Dékuji proto vSem maminkam, které jsem
méla tu Cest potkat, at uz osobné nebo ,,jen”
virtudlné, udit se od nich, inspirovat se. I diky
vam mi dosla zavratna skute¢nost, Ze matef'stvi
miZe mit i Gplné jinou podobu. Takovou, kdy
maminka bez pfemysleni upfednostni détské
potieby pred svymi, protoze jeji srdce pretéka
laskou. Byt maminkou je ¢est. Dékujeme,
protoze kazda takova mama si zaslouZi nasi

pokoru, uznani a obdiv.
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Vzniknou centra pro lécbu
vzacnych onemocneéni

Text: Ing. Gabriela Stépanyovd, tiskovd mluvéi MZCR

Foto: MZCR

Ministerstvo zdravotnictvi zridi vysoce specializovana centra pro lé¢bu
vzacnych onemocnéni, kde se nemocnym dostane v€asné diagndzy

a potrebné odborné péce. ,Osobné se zasadim o to, aby vznikla

jesté v letosnim roce,” uved| ministr zdravotnictvi Adam Vojtéch.

Ministr Adam Vojtéch na tiskové konferenci 28. tnora 2018

omplexni pédi, kterou pacienti se

vzacnym onemocnénim potiebuji, je

mozné efektivné poskytovat jen

ve specializovanych centrech. Lékari
v béznych ambulancich totiz nemaji se
vzacnymi nemocemi dostatek zkusenosti.
»Pfinos specializovanych center bude
predevsim v soustfedéni pacienti
s jednotlivymi skupinami vzacnych
onemocnéni do jednoho mista. Pacientiim se
zde bude vénovat odbornik, ktery disponuje
dal$im personalnim i technickym vybavenim,*

vysvétlil ministr.

Piinosem bude i moZnost stanoveni
ekonomické naro¢nosti jednotlivych diagnéz
vzacnych onemocnéni v ¢eskych podminkach
a také moznost statistického sledovani.
»Komplexni péce ve specializovanych centrech
je pro nds velmi dtilezita, lékari v béznych
ambulancich nemohou mit s na§imi nemocemi
dostatek zkusenosti, a to ma samoziejmé veliky
vliv na kvalitu péce i v¢asné stanoveni
diagnézy,“ dodala Anna Arellanesovd,
piedsedkyné Ceské asociace pro vzicna
onemocnéni. Specializovana centra vzniknou
jesté v tomto roce.

Jak pomahaiji Evropské referenéni site?

Asi 30 milion lidi v Evropské unii postihlo ¢i postihne nékteré z osmi az deviti tisic vzicnych onemocnéni. Neblahym znakem téchto chorob je

Y%

Jiz dnes je péce o pacienty se vzacnymi
onemocnénimi koncentrovana do osmi
zdravotnickych zatizeni. Ta jsou od bfezna
2017 zapojena do Evropskych referen¢nich siti
(ERN), coz jim usnadiiuje ziskavani zkusenosti
ze zahrani¢i.

Vzicnd onemocnéni jsou riznd, prevazné
dédi¢nd ¢i vrozend multisystémova
onemocnéni s velmi nizkym vyskytem
v populaci, kterd maji dopad na kvalitu Zivota
a socialni zaclenéni pacienta, pfipadné ohrozuji
jeho Zivot. Jako vzacné se oznacuje
onemocnéni, které se vyskytuje u méné nez péti
osob z kazdych deseti tisic. Existuje vice nez
osm tisic riiznych vzacnych onemocnéni, coz
znamena, Ze souhrnny pocet pacientt neni
zanedbatelny. Vzacna onemocnéni se nejcastéji
projevuji brzy po narozeni a postihuji 4-5 %
novorozencu a kojenct, mohou se v8ak projevit
i pozdéji v pribéhu détstvi ¢i v dospélosti. Asi
80 % vzacnych onemocnéni ma geneticky
pavod, nicméné u vétsiny pacientd zistava
pricina jejich choroby neodhalena.

Pacientiim se vzdcnymi onemocnénimi
v Ceské republice poméhé4 Ceska asociace pro
vzécna onemocnéni (CAVO). Lékaiam
i pacientim nabizi konzultace prostiednictvim
e-mailové adresy help@vzacna-onemocneni.cz.
Smyslem této sluzby, kterou odborné zastituje
Narodni koordina¢ni centrum pro vzcna
onemocnéni ve Fakultni nemocnici v Motole, je
nasmérovat pacienty na odpovidajici specialisty,
kteti jim budou schopni pomoci.

Zdroj: Tiskovd zpréva MZCR z 28. tinora 2018:
Ministerstvo do konce roku zfidi specializovana
centra pro léébu vzacnych onemocnéni. [online]
Dostupné z: https://www.mzcr.cz/dokumenty/
ministerstvo-do-konce-roku-zridi-specializovana-
centra-pro-lecbu-vzacnych-onemoc_ 15022_ 1.html|
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nedostatek a roztfisténost odbornych znalosti. Mnoho pacientt proto nenachdzi uspokojivé vysvétleni svych symptomu ani nezbytné informace

o moznostech 1é¢by. Prostfednictvim internetu potom hledaji 1ékare a poskytovatele zdravotni péce s odbornymi znalostmi, ktefi by jim zajistili co

nejvétsi Sanci na preziti.

Evropské referencni sité jsou virtudlni sité, které poskytovatelim zdravotni péce v celé Evropé umoziuji sdileni know-how a odbornych znalosti

o komplexnich nebo vzacnych onemocnénich. K prezkumu pacientovy diagndzy a lécby svolaji koordinatoii ERN virtudlni poradni sbor lékai-

specialistt z rtiznych disciplin. Diky vyuziti informa¢nich technologii a ndstrojii telemediciny Ize sdilet informace na dalku. Pacienti tak maji vétsi

$anci na presnou diagnozu a poradenstvi ohledné nejlepsi 1é¢by pro svou konkrétni chorobu a nemusi za odborniky cestovat.

Zdroj: Evropské referenéni sité pro vzdcnd, mdlo rozsitend a komplexni onemocnéni. Evropska unie 2017. [online]
Dostupné z: http://www.vzacna-onemocneni.cz/images/dokumenty/Odborne_ clanky/ERNy_ brozura.pdf
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Oxymetrie a srovnani dostupnych oxymetri

Text: Jakub Sestdk  Foto: archiv

Kdyz se rekne oxymetrie, mnozf
z nés si pod timto pojmem nic
nepredstavi, ale kdyz rekneme
Cesky ,méreni kysliku v krvi®,
kazdy jiz bude védét, o co se
jednéa. Ne kazdy potrebuje tento
Udaj znat, avsak u pacientd

s TSK (tracheostomickou
kanylou) & DUPV (domécf
umélou plicnf ventilacf) nas
tato hodnota zajimat musf

a zjistujeme z ni radu informact.

Co je vlastné pulsni oxymetrie?

Pulsni oxymetrie je neinvazivni metoda
monitorovani kyslikové saturace, ktera
poskytuje informaci o problémech

s transportem kysliku do tkani a jejich

Jak ptistroj zjisti, kolik O, v krvi je?
Hodnota kyslikové saturace se udava jako
procentudlni pomér koncentrace
oxyhemoglobinu vii¢i celkové koncentraci
hemoglobinu ve vSech forméach. Vypocet se
provadi jednoduchou rovnici:

_ ¢(O,Hb)
" ¢(RHD) + ¢(O,Hb) + c(COHb) + c(MetHb)

so,

Metoda pulsni oxymetrie zjednodusuje
tento obecny pripad. Vyuzivda méfeni pouze
na dvou vlnovych délkach, které jsou od sebe
vzdalené, navic na opac¢nych strandch, kdy je
stejnd absorbance RHb a O,Hb. Z technického
hlediska se jedna o velké zjednoduseni, avsak
mize se stat, ze ackoliv pfistroj bude hlésit
normalni hodnotu saturace, skute¢né okysli¢eni
organismu bude na kritické hodnoté, nebo
naopak! Proto je vzdy dulezité sledovat

V normalnim piipadé se naprosta vétsina
hemoglobinu vyskytuje ve dvou stavech, a to
jako redukovany hemoglobin a oxyhemoglobin.
Proto vliv karboxyhemoglobinu
a methemoglobinu na vypocet SpO, (saturace
periferni krve kyslikem) nepotfebujeme.
Rovnice pak bude vypadat nésledovné:

¢(O,Hb)
c(RHb) + c(O,Hb)

S$pO, =

Zjednodusena metoda vak pfindsi i rizika.
Ptikladem mize byt otrava organismu oxidem
uhelnatym, kdy je vysoka koncentrace COHb,
nebo pfi nizké koncentraci hemoglobinu
u anémii. Pfi vySetfeni oxymetrem u téchto
pripadii bude hodnota $patna, a to z toho
divodu, ze méfeni oxymetrem vynechava
ve zjednodusené rovnici vliv téchto forem
hemoglobinu.

saturovani. i aktudlni stav pacienta.
s
Srovndni -@ -~
. vz yixr s ]
nejpouzivanéjsich "iv.;: z
oxymetril '
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Pouzitou metodou snimani oxymetrem
nelze proto ur¢it presnou hodnotu. Je proto
vhodnéjsi pracovat s normalizovanymi
hodnotami. Kyslikova saturace je pouze
pomeérova veli¢ina, neni tedy nutnd Zadna
presné stanovena naméfena hodnota. To
znamena, Ze kdyZ se pacientovi pti SpO, 88 %
dychd dobfe a hodnota neklesd, nemusime
situaci néjak dramaticky resit.

Pfi matematické apravé a dosazeni
koeficientl je mozné vyvodit teoretickou
charakteristiku mezi O, saturaci
a normalizovanym pomérem. Dilezitym
aspektem je vSak znac¢ny svételny rozptyl pri
samotném méfeni, ktery tento teoreticky vztah
méni.

V nejjednoduss$im pripadé se uziva linearni
vztah, ktery plati pomérné piesné s odchylkou
maximalné 2 %: SpO, = 110 - 25R , kdy R je
pomér normalizovanych slozek.

Aby oxymetr normalizovany pomér ziskal
z naméfeného signalu, je potieba védét, ze

=
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proud snimaci fotodiodou je zavisly na absorpci

jednotlivych svétel.

Jak tedy oxymetr skute¢né funguje?
Oxymetr vyhodnocuje kyslikovou saturaci
periferniho arteridlniho krevniho fecisté
méfenim mnozstvi svétla prochdzejiciho skrze
prokrvené ¢asti téla: prst, chodidlo ¢i usni
lalacek.

Bézny pulsni oxymetr, jaky ma vétsina z vas
doma, pouziva dvojici malych LED diod, které
sviti smérem k fotodiodé skrze ¢ast pacientova
téla. Jedna dioda (¢ervena) s vinovou délkou
660 nm a druhd (infracervend) s vinovou
délkou 940 nm. Absorpce pfi téchto vlnovych
délkéach se lisi v zavislosti na nasyceni krve
kyslikem. Redukovany hemoglobin propousti
vice infracerveného svétla a vice ¢erveného
svétla absorbuje, kdezto u oxyhemoglobinu je
to presné naopak.

Diody problikéavaji cca 30krat za sekundu,
coz umoziuje fotodiodé, aby reagovala
na Cervené a infracervené svétlo zvlast.
Mnozstvi svétla, které projde, je zméfeno

vlnovou délku zvlast. Tyto signaly kolisaji pfi

a vysledkem jsou dva signaly pro kazdou

mnozstvi protékajici arteridlni krve, jez pulsuje
v zavislosti na srde¢nim tepu. Odectenim
minima od maximadlni hodnoty propusténého
svétla u obou vinovych délek s potlacenim
propustnosti tkani a Zilni krve je procesorem
vypocten pomér mezi zméfenymi hodnotami
a je preveden na hodnotu periferni krve, vam
dobte zndmou SpO,. Veskeré vypocty probihaji
v fadech milisekund.

Meéfeni u pacienti, ktef{ maji studené ruce,
je bohuzel obtizné, a to z diivodu spasticity
(stazeni) Zilniho systému, kdy oxymetr neni
schopen radné spocitat hodnotu. Proto vzdy
méfte na suché teplé pokozce prstu, nohy ¢i
usniho laltcku.

V nasledujici tabulce si je$té ukazeme, jak se
oxymetry mezi sebou lisi velikosti,
ptisluSenstvim a vyuZitim.

Literatura:

Penhaker, M., Imramovsky, M., Tiefenbach, P., Kobza,
F.: Lékarské diagnostické pfistroje, Ostrava 2004.
Oxygen Saturation: A Guide to Laboratory
Assessment. Clinical Laboratory News [online].
February 2006 [cit. 20 14-12-08].
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VAS PRIBEH

Cesta za snem:
Letadlem do New Yorku

Text a foto: Jana Matldkovd

V listopadu oslavil Honzik své patnacté narozeniny. Ma bratra
Jakuba, sestru Veroniku a nds — mamu a tatu. Zivot nenf
jednoduchy, ale da se smifit i s malem, které mate. Nevzdavate
svij boj a snazite se uzivat si kazdou chvilku s témi, které milujete,
a délat véci tak, aby kazdy den byl naplnény laskou a sflou
pokracovat. Pak se mUze naplnititen nejodvaznéjsi sen.

onzik trpi spindlni svalovou atrofii
mozaika I-II. typu. Po opakovanych
zapalech plic mu byla v roce 2010
zavedena tracheostomie na KDAR
Brno, kam byl v umélém spanku prevezen
vrtulnikem z Ostravy. Po tomto zakroku
Honzik nemluvil, pouze $eptal. Byla to pro néj
dalsi rana osudu, ale i té vzdoroval. Snazil se
cvicit hlas, ale neglo to.
V roce 2013 zistal po dal$im zapalu plic
na umélé plicni ventilaci. JelikoZ je to vytrvaly
bojovnik s chuti do Zivota, povedlo se mu
pretladit ventilator a zacal opét nahlas mluvit.
Bylo krasné vidét, jak u néj stoupd sebevédomi
a roste chut do Zivota. Honzik rdd poznava
nové véci, je hodné kamaradsky a hlavné
optimista. Ma rad hokej, rad chodi do kina,
cestuje — a pravé proto se zrodilo pfani navstivit
New York a vidét na vlastni o¢i Sochu Svobody.
Loni v bfeznu jsme dozvédéli o existenci
sdruzeni Zlata rybka, které plni prani chronicky
a nevylécitelné nemocnym détem. A jelikoz
jsme oba optimisté, napsali jsme do této nadace
o Honzikové cestovatelském snu. Védéli jsme,
Ze rodin, déti a jejich pfani je hodné a nemusi
to vyjit, ale do tydne se nam ze Zlaté rybky
ozvali. Prozivali jsme euforii, byli jsme $tastni,
Ze nam nékdo pomuze, protoZe sami nemame
tolik penéz, abychom cestu zaplatili.
V prvnim okamziku v3e zéviselo na mné
- zda se odvazim s Honzikem odletét.
Samoziejmé jsem bez vahani fekla ano, ale
s tim, Ze se musim domluvit s panem
MUDr. Botkem Travni¢kem, primafem
Oddéleni pediatrické resuscita¢ni a intenzivni

péce (OPRIP) FN Ostrava, zda nés pusti. Pustil,
jelikoz Honzika zna od mala a vi, co vée ma

za sebou. VSichni pfi nas stali, pomohli ndm se
zatizovanim nejraznéjsich véci, abychom v zafi
mohli odletét.

Kolektiv Iékaft a zdravotnikil z oddéleni
OPRIP nam pomohl napsat lékat'ské zpravy
v angli¢ting, vybavili nas 1éky a pristroji, které
jsme s sebou museli mit (ventilator 2x,
odsavacka 2x, oxymetr, cévky, pleny, stiikacky,
malé NaCl na lavaze atd.), a to vSe prelozili
do anglického jazyka. Ve bylo nutné
zdokumentovat (foto, popis, véha, rozméry
ptistroje) a od v8ech vyrobct pomiicek jsme si
museli zajistit certifikat vyrobku a potvrzeni, ze
muiZe na palubu letadla. Nikde nebyl problém,
v8ude vysli vstiic.

Byli pfipraveni i l1ékafi na telefonu,
kdybychom byli v New Yorku hospitalizovani,
aby se anglicky domluvili s tamnimi lékafi.
Velkou oporou byl i Dech Zivota, konkrétné
pan Jakub Sestak, ktery ndm zapujéil ndhradni
spolehlivy ventilator v brnénské nemocnici
a vyridil i povoleni vycestovat s pfistrojem
z Ceské republiky.

Zlatd rybka zajistila veskeré véci kolem
ubytovani i vylety, které si Honzik vybral sam.
Vzali si na starost rovnéz domluvu s leteckou
spolec¢nosti, aby vyhovéla nasim pozadavkim,
jako je ponechani zapnuté zasuvky pod
sedadlem kvili ventilatoru ¢i mozZnost vzit si
na palubu nahradni pfistroje — prece jen let
trval devét a pil hodiny.

V New Yorku bylo paradné, vse
bezbariérové, obchod, kde byl schod, nebyl
problém. Nez jsme se nadechli, z obchodu
prodavacka vyskocila a vytahla najezdy, aby si
Honzik mohl koupit zmrzlinu. Tohle tady

prosté nezazijete... Dostal se na veskeré
pamatky — na Empire State Building,

na vyhlidku Top of the Rock, Sochu Svobody,
kam jsme kromé vseho jeli trajektem, navstivili
jsme pamatnik 11. zafi na Ground Zero. Nikde
nebyl problém a o to vice jsme si vylet za snem
uzivali. Oba. Honzik nemél slov, byl $tasten

a Cerpa z tohoto zazitku dodnes...

Kdyz jsme dorazili k Sose Svobody, zastavil
vozik a jen se na ni upfené a dlouho dival. J4 to
nevydrzela, tekly mi slzy naplnéné radosti,
kterou neslo ani vyslovit. V ten okamzik jsem si
zase uvédomila, jakou cestu jsme s Honzikem
usli, co jsme jiz vybojovali a kolik toho je jesté
pred nami... V tu chvili jsem byla $tastna, zZe se
dockal splnéni svého snu, Ze za to to véechno
prece stoji. Byl to jeden z okamzikd, kdy si
uvédomujete, jak je Zivot kiehky a jakou cenu
ma za néj bojovat.

Vse jsme zvladli, bylo to ndro¢né, ale ten
pocit, kdyz preletite Atlantik s tak tézce
nemocnym ditétem, je neskute¢ny. Zase jsme
dokazali néco, o ¢em jsme si mysleli, Ze nejde.
A nemluvim jen o financich, ale i o tom, ze
i s ventilatorem je mozné splnit si sen, s lidmi,
ktefi za nami a okolo nas stoji, s prateli, kteri
nas drzi nad vodou a fandi nam.

Ale hlavni podékovani patfi mému synovi
Honzikovi, ktery je ukazkou toho, Ze za kazdy
den se ma bojovat, Ze ¢lovék ma byt optimista
a hlavné mit chut do Zivota. Jsme vdééni
za kazdy usmév. Pfejeme vSem, aby se vam
plnily sny, malé i velké, kazdy sen je prece
krasny. A hlavné sny se maji plnit, dokud
je cas...



SMA, Spinraza a SMAci

Text: Ing. Ondrej Hlavica  Foto: archiv

Spinalni svalova atrofie, zkracené SMA, je onemocnéni,

o kterém se v posledni dobé hodné hovofi a na néz dosud
nebyl Iék. Ale doba se méni, pokrok nezastavime, a tak se

s vami mizeme podélit nejen o pribéh jedné z pacientek se
SMA, ale také o nékolik informaci o dostupné léchbé.

Na zaéatku byla beznadé;j
Psal se rok 2000 a Anicka se v prvnich mésicich

svého zivota méla ¢ile k svétu. Pak ptisla zména.

Nezvedala hlavicku, neotacela se, bez podpory
nesedéla, a objevila se jesté celd fada dalsich
drobnych vyvojovych odlisnosti. Nasledovalo
mnozstvi vySetfeni, pak genetické testy
a diagnoza: spinalni svalova atrofie I. typu.
Rodice se pochopitelné zajimali o prognézu
a lécbu. Zjisténi bylo neradostné - prognéza
nepiizniva, 1éc¢ba zadna.

Postupné se pridavaly dal$i priznaky
a komplikace. Ochabovaly svaly, objevily se
dychaci obtiZe, skoliéza. A tak se rodice

jednoho dne seznamili s tracheostomickou
kanylou, plicnim ventilatorem, pulsnim
oxymetrem, odsavackou a mnoha dal$imi
pomitickami nezbytnymi pro zajisténi domaci
péce. Skolioza, deformace patefe i panve vedly
nakonec k nutné operaci z divodu korekce
a zajisténi stabilizace.

Je vam tento ptibéh povédomy? My jej
Zijeme jiz osmnact let a bez vzajemné podpory
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Spinraza je nadéji pro pacienty se SMA
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i podpory détské lékarky, 1ékart

a zdravotnického persondlu ve FN Motol

a Dechu zivota bychom byli urcité ztraceni.
Takze veliké diky.

Zazrak ze Spojenych statii

Ubéhlo nékolik let a pak zdzra¢na zprava, téméf
vano¢ni zazrak. Byla schvalena Spinraza. Lék
pro pacienty se SMA. Sice jen v USA, ale byla
$ance, ze se dostane i do Evropy. Par mésict to
trvalo a v kvétnu 2017 byla registrovana

i v Evropské unii. Pochopitelné mnoho z nas
zajimalo kdy, pro koho a za jakych podminek
bude 1ék dostupny v Ceské republice.

Co tedy o Spinraze vime? Spinraza je
indikovana k 1é¢bé SMA vazané na dlouhé
raménko chromozomu 5 (5qSMA). Spinraza je
¢iry a bezbarvy injekéni roztok, ktery je uréen
k intratekalnimu podani (lumbélni punkce
v bederni oblasti patefe). Davkovani je
rozdéleno na nasycovaci a udrzovaci fazi.

V nasycovaci fazi jsou postupné aplikovany
¢tyfi injekee (v 0., 14., 28. a 63. dni od zahajeni
1é¢by), ve fazi udrzovaci jsou pak injekce
podavany jednou za ¢tyti mésice. Dalsi
informace je mozné ziskat v tzv. Souhrnu ddaja
o ptipravku (SPC). Nalezneme tam naptiklad

i nasledujici poznamku: ,,Nejsou k dispozici
informace o dlouhodobé t¢innosti tohoto
lé¢ivého pripravku. Potfeba pokracovani 1é¢by
ma byt pravidelné hodnocena a posuzovana
individualné podle klinického stavu
konkrétniho pacienta a jeho odpovédi

na lé¢bu’.

Lék bychom mélj, ale otdzkou ztstava, kolik
takovy lék stoji. Pfece jen se jednd o 1ék
z kategorie tzv. ,orphan drugs® (Iéky pro vzacna
onemocnéni). Plivodni informace z USA
hovotily o zavratnych ¢astkach (750 tisic USD
prvni rok a 375 tisic USD kazdy dalsi).

V bieznu 2018 je v CR cena za jednu injekci cca
2 020 tisic K¢, tzn. asi 15 miliont korun prvni
rok a asi 8 miliont korun kazdy dalsi rok pro
jednoho pacienta se SMA.

Spinraza v Ceské republice

Kolik pacientt se SMA vlastné u nas je

a budou mit v8ichni zdjem o 1é¢bu? V registru
svalovych dystrofii (tzv. REaDY registru) je

k 26. beznu 2018 evidovano 160 pacientt se
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SMA. V registru pacientti se SMA, ktery vede
pacientské organizace SMAci, z. s., je k témuz
datu evidovano 117 pacientti se SMA. Kolik
pacientt se SMA bude mit o 1é¢bu zgjem, je
tézké odhadovat. Pocet pacientt Ié¢enych timto
ptipravkem mohou ovlivnit naptiklad
kontraindikace (bolest hlavy, bolesti zad,
zvraceni, apod.). Véfim, Ze se jedna

o kontraindikace do¢asné. Existuje také riziko
vyskytu nezddoucich obtizi pfi aplikaci (napt.
u velmi malych pacientt a u pacientd se
skolidzou). Ostatni podrobnosti jsou uvedeny
v jiz zminéném Souhrnu udaji o pripravku
(SPC). Pocet pacientt by mohly také ovlivnit
klinické studie dal$ich léka.

Jiz od schvaleni Spinrazy je pochopitelna
snaha pacientl se SMA tento 1ék ziskat.
Neékolika z nich se to podatilo i v Ceské
republice jiz v priibéhu roku 2017 v ramci tzv.
EAP programu, ktery zpfistupnil Spinrazu
ve vybranych zahrani¢nich klinikdch. Dostat se
timto zptisobem ke Spinraze znamenalo
nezmérné usili rodi¢a. Podpory ze strany
zdravotnich pojistoven se nedostavalo. Naslo se
ale mnoho darc, ktefi témto pacientim
pomohli s thradou nékladu spojenych zejména
s aplikaci a hospitalizaci. Témto ddrciim patii
velké diky. Protoze byla Spinraza v rimci EAP
programu poskytovana zdarma, tito pacienti
vlastné nagemu zdravotnimu systému uetfili
nékolik desitek miliont korun.

V CR plati, Ze z vetejného zdravotniho
pojisténi maze byt, aZ na vyjimky, hrazen pouze
takovy 1€k, u kterého je stanovena maximalni
cena a podminky thrady. K tomu je opravnén
Statni tfad pro kontrolu lé¢iv (SUKL)
na zakladé predlozené zadosti. Tato Zadost byla
podana 8. zati 2017 a zakonna lhita na vydani
rozhodnuti je 180 dni. Redlna doba je, jak uz to
byva, vyrazné delsi. Do doby rozhodnuti
SUKLu neni mozné Spinrazu ziskat béZznym
zpUsobem.

Alternativou, ktera je v posledni dobé
pacienty (a to nejen se SMA, ale vSemi, jejichz
1éky nejsou hrazeny) vyuzivana, je zadost
o mimofddnou uhradu dle §16 zakona
¢. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim
pojisténi. Cela fada pacientd se SMA se
rozhodla Zddost 0 mimofadnou thradu dle §16
podat (osobné anebo prostednictvim svého
lékate / poskytovatele zdravotnich sluzeb).
Podéanim Zadosti je zahdjeno spravni Fizeni,
které se fidi zdkonem ¢. 500/2004 Sb. Spravni
tad, ve kterém jsou stanoveny mj. lhity pro
vytizeni zddosti. Je $koda a mrzi mé, Ze
zdravotni pojistovny tyto lhity nedodrzovaly
a ¢asto se Zadajicimi pacienty nekomunikovaly,

takZe se Zadatelé museli domdhat zjednani

napravy.

SMAci bojuji za dostupnost Spinrazy
Na pocatku roku 2017 doslo jesté k jedné
vyznamné udalosti. Byla zalozena pacientskd
organizace SMAci, z. s. Ji z nazvu je patrné, ze
se jedna o zastre$ujici organizaci pomahajici
pacientim se SMA, jejich rodinnym
ptislusnikim a ostatnim pecujicim. Zajisténi
dostupnosti Spinrazy v CR a pomoc pacientim
zédajicim o uhradu léku byly pro SMAky
velkou vyzvou. PrestoZe se jednd o dobrovolniky,
rodice pacienti se SMA nebo pfimo pacienty,
zacali o sobé davat védét. Jednali, informovali,
upozornovali a poméhali.

Na konci roku 2017 ptisla dlouho o¢ekavana
zména. Byla schvalena prvni Zadost
o mimoradnou thradu a nasledné zdravotni
pojistovny vytvorily podminky pro zajisténi
Spinrazy pro pacienty se SMA v CR. Popisovat
cely systém je nad ramec tohoto ¢lanku, jako
zasadni se jevi ,,Doporuéeni postupu ptilécbé
Nusinersenem k tinoru 2018 vydané

Spolecnosti détské neurologie CLS JEP, které
definovalo indika¢ni kritéria vychazejici mj.

z probéhlych klinickych studii. Indikace
Spinrazy je tak pfenesena na lékare, na druhou
stranu neni dostupnd pro vSechny zadajici
pacienty. Situace se miiZze zménit. Za zminku
stoji dale ,,Stanovisko k 1é¢bé spindlni svalové
atrofie preparatem nusinersenem u dospélych
pacientti, vydané Neuromuskularni sekci CNS
CLS JEP. Podle tohoto stanoviska bude lé¢ba
pacientt star$ich 18 let zahajena mj. az

po prokazani efektu 1é¢by.

Z jedndni, ktera vedli zastupci SMAka
s ostatnimi vyrobci 1ékd, vyplyva, Ze se situace
ohledné dostupnosti 1é¢by pacientt se SMA
miize jeité zlepsit. Jiz v letosnim roce je v Ceské
republice schvélena klinicka studie pro pacienty
se SMA I typu a na ptipravé dalsich studii se
intenzivné pracuje.

Na pocatku nasi cesty se SMA byla prognéza
nepiiznivé a 1é¢ba Zadna. Nevim, zda a kdy
budou k dispozici dalsi Iéky, ale véfim,

Ze budou.

Sm

Jak na individualni Ghradu

podle §16 o vefejném zdravotnim pojisténi

Z4dost miize podat pacient se SMA (zdkonny zastupce), nebo lékat (nemocnice). Doporucujeme,

aby Zadost podal pacient se SMA (zdkonny zastupce) prip., aby postupoval podle upresnéni lékare.

Co bude pottebovat pacient se SMA (zakonny zastupce)?
1. Zadanku o schvaleni (povoleni) vykonu - Ié&ivého pf¥ipravku - ZP - ostatni

Odkaz na predvyplnénou zadanku, v niz sta¢i doplnit kdd zdravotni pojistovny, tdaje

o pacientovi se SMA najdete na strnkdch spolku SMAci na adrese

http://www.smaci.cz/jak-na-individualni-uhradu-podle-16-aktualizace/c620.

v xs

Je zde také odkaz na stazeni formuldre Zadanky. Formulat je samoziejmé dostupny i u 1ékare.

Vyplnénou zadanku podepiste a odeslete, nejlépe doporucené, abyste mohli dolozit, kdy

byla odeslana.

2. Vyjadreni prislusného pracovisté neurologie FN Motol, FN Brno nebo FN Ostrava.

3. Zdravotni dokumentaci pacienta se SMA, prip. vyjadreni lékare.

U svého neurologa si vyzadejte zdravotni dokumentaci pacienta se SMA (doporucujeme, aby

tato dokumentace obsahovala aktualni lékafskou zpravu shrnujici pribéh onemocnéni

a zdravotni stav pacienta, jeho predchozi a soucasnou lécbu a jeji efektivitu, pripadné

komplikace, aktudlni vysledky laboratornich, zobrazovacich a ostatnich vysetfeni, prislusnych

predmétnému onemocnéni a zhodnoceni celkového zdravotniho stavu).

Spolek SMAci uvitd, podélite-li se o své zkusenosti s vytizenim Zddosti.

Piste na e-mail: info@smaci.cz.

Zdroj: Hlavica, O.: Jak na individudlni Ghradu podle § 16. Smaci.cz. [online] Dostupné z:
http://www.smaci.cz/jak-na-individualni-uhradu-podle- 16-aktualizace/c620
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Literarni tipy pro odborniky i laiky

Text: Jakub Sestdk
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Zatimco priroda si v zimé doprala odpocinku, kniznf vydavatelstvi netinavne zasobovala
Cesky trh novinkami bez ohledu na rozmary pocasi. Z Cerstvé produkce jsme pro vas vybrali
nékolik zajimavych tituld urcenych jak pro odborniky, tak i pro laickou verejnost.

Zdenék Zadak , Eduard Havel a kol.:

Intenzivni medicina
na principech vnitiniho
lékarstvi

Kniha je zékladni ucebnici nového oboru,
ktery se soustredi na [é¢bu pacientl v kri-
tickych stavech a propojuje znalosti z ob-
lasti interny, chirurgie a anesteziologie. Au-
tofi definuji typy jednotek intenzivni péce,
vénuji se dokumentaci i technologickym
moznostem péce. Druhé, prepracované vy-
dani, vyslo v prosinci 2017 v nakladatel-
stvi Grada.
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Elena Gurkova , Renata Zelenikova:

Klinické prostredi

v pfipravé sester —
organizace, strategie,
hodnoceni

Publikace je uréena pro odbornou komuni-
tu, kterd se podili na vytvareni dobrého kli-
nického prostredi. Kniha v ucelené formé
zpracovava tfi typy vyukového prostredi:
terminologii, organizaci a metodiku. Oceniji
ucitelé, mentofi a studenti mentorstvi a pra-
covnici vzdélavacich instituci. Titul vydalo
nakladatelstvi Grada v listopadu 2017.

Ondrej Hloch:

UzZitecné tabulky pro
praxi nejen v internich
oborech

Prakticka pfirucka, kterd nesmi chybét
zddnému zacinajicimu lékari. Obsahuje
souhrn informaci, které si obvykle mladi 1é-
kafi postupné vytvareji — vybrané postupy
diagnostiky a [é¢by, algoritmy a hodnocenf
vysledkd. Vse je prehledné zpracovano
a vyzkouseno v praxi. Novinka nakladatel-
stvi Grada navic nabizi prostor pro zapiso-
vani vlastnich poznamek.

Jan Benes:

Kardiologie (nejen)
pro pacienty

Kniha srozumitelnou a jasnou formou prina-
$i informace o nejcastéjsich onemocnénich
srdce, podstaté téchto nemoci a moznos-
tech 1é€by. Vénuje se napfiklad problemati-
ce vysokého krevniho tlaku, ischemické
chorobé a poruse srdecniho rytmu. Novinka
nakladatelstvi Mladé4 fronta je poutavym
privodcem nejen pro zdravotniky, ale ze-
jména pro laickou verejnost.

Lidina noles
w prirndrnl path

Richard Rokyta a kolektiv:

Lécba bolesti
v primarni péci

Lidé vnimaiji bolest rozdilné a je dobré mit
o této problematice prehled. Kniha se vé-
nuje nejen patofyziologii bolesti, rdznym
typdim bolesti a moznostem jejich reseni,
ale i odliSnostem danym vékem, pohlavim
¢i etnikem. Vénuje se i 1éCbé bolesti pomo-
ci nefarmakologickych postupd a spiritua-
lity. Publikaci vydalo nakladatelstvi Grada
v lednu tohoto roku.

LYN 8
PREXOT AT

Doris Wolf, Rolf Merkle:

Jak prekonat negativni
emoce a myslenky

Knizka dvou renomovanych psychologl je
uzite¢nym radcem pro vSechny, ktefi bojuji
s nepfijemnymi pocity a myslenkami — at
uz se jedné o pocity ménécennosti, viny,
osamélosti, strachu, zarlivosti &i zlosti. Pu-
blikace z nakladatelstvi Grada poskytuje
jednoduché rady, jak ovlddnout vlastni my-
Slenky a s nimi i emoce, jak posilit svou se-

NIy

beddveéru a zit Stastnéjsi Zivot.
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Letni tabor pro klienty na DUPV

Prozit tyden bez rodicu ¢i pecujici osoby
umozni lidem odkdzanym na domaci umélou
plicni ventilaci druhy ro¢nik letniho tabora

v rezii organizace Dech Zivota. Tébor se
uskute¢ni od 21. do 27. srpna 2018 v jihoceské
obci Bukova v rekreaénim zatizeni Jedlickova
ustavu. O ucastniky se odborné postaraji
zdravotni sestry a medici a na programu budou
spole¢né vylety, hry i vytvarné aktivity. Blizsi
informace ziskate u organizatora akce

na e-mailu info@dechzivota.cz nebo

na telefonnim ¢isle 601 577 575. Vice

o rekrea¢nim zafizeni se doctete na strankach
www.jedlebukova.cz.

www.dechzivota.cz

Sehrany tym se postard o kazdodenni pééi i program

Turnaj viBoccie

Turnaj ve he iBoccia [boca] porada organizace
Parent Project 19. kvétna 2018 v Nové Pace.
Hra iBoccia (integrovana boccia) je sport
podobny francouzskému sportu petanque.
Hraje se v télocvi¢nach a halach, tedy

v prostorach s rovnou podlahou, ve tfi- az
Sesticlennych tymech a jejim smyslem je umistit
Cervené nebo modré kozené micky svého tymu
co nejblize bilému micku, tzv. jacku. Vyhrava
ten, jehoz micky jsou u jacku v pocetni prevaze.
Ke hfe se pouzivaji specialni odhodové rampy;,
s nimiz manipuluje asistent dle instrukci hrace,
ktery pak micek pomoci rampy vypusti na kurt.
V roce 1984 se Boccia stala paralympijskym
sportem s jasné danymi pravidly.

www.parentproject.cz

Turnaje ve hre iBoccia porada Parent Project kaZdy rok

AKTUALNE 27

Zafrijova konference EAMDA v Praze
D¢jistém 47. ro¢niku konference Evropské
aliance asociace nervosvalovych nemoci
(EAMDA) se stane Praha. Setkani se bude
konat od 20. do 23. zari 2018 v Clarion
Congress Hotel Prague a nabidne rozsahly

a zajimavy odborny i spole¢ensky program.
Bliz$i informace sledujte na strankdch Asociace
muskuldrnich dystrofikti v CR.

www.amd-mda.cz

eamd

Eairopean Al of I

Blizi se narodni abilympiada
Pardubicka Tipsport arena bude

17. a 18. kvétna 2018 hostit 26. ndrodni
abilympiddu. Jedna se o soutézni prehlidku
pracovnich i volnocasovych dovednosti
urcenou pro ucastniky starsi 15 let s jakymkoli
zdravotnim postizenim. Akci potddd Ceska
abilympijska asociace. Abilympiada je opét
soucasti zazitkové vystavy Kreativ, ktera
nabidne desitky tvofivych dilni¢ek a stankd

s ru¢nimi vyrobky. Leto$ni novinkou je burza
zaméstnavatelt osob s postizenim,
organizovand pardubickym ufadem préce.

Po oba dny je pfipraven bohaty doprovodny
program a vstup je zdarma.
http://www.caaos.cz/abilympiada-2018/

CESKA

ASOCIACE

Nova pravidla pro ,,pfistrojovou komisi“
Ministerstvo zdravotnictvi pfipravilo nova
pravidla pro rozhodovani Komise pro
posuzovani rozmisténi pristrojovych
zdravotnickych prosttedka (,,pristrojové
komise®). Cilem je pfedevs$im zvySeni
transparentnosti, vefejné kontroly a zavedeni
pravidel a hodnoceni pristrojové techniky
podle Health Technology Assessment (HTA).
Cesk4 republika je podle analyzy EUnetHTA
jednou z $esti poslednich zemi EU, ktera je
nepouziva. ,Naklady spojené s porizenim

a provozem pristrojové techniky jsou hrazeny
z prostredku vetejného zdravotniho pojisténi
a predstavuji vysokou finanéni zatéz
zdravotnich pojistoven. Proto musi byt pristroje
maximalné vyuzity a vytizeny,* fekl ministr
Adam Vojtéch. V soucasné dobé také existuji
vyznamné regiondlni rozdily v mistni a ¢asové
dostupnosti pristrojové techniky. Rozhodovani
pristrojové komise bude proto klast dtiraz
na prednostni dopliovani kapacit v regionech
s horsi dostupnosti pro pacienty. Nova komise
ma namisto ptivodnich 40 pouze 15 ¢lentl
a novinkou je i ucast zastupcu pacientskych
organizaci. Na webu ministerstva jsou
k dispozici veskeré informace o fungovani
komise, seznam ¢lend, katalog pristrojové
techniky i mapy jejiho rozmisténi ve
zdravotnickych zafizenich.
http://www.mzcr.cz/Odbornik/obsah/
ristrojova-komise 3121 3.html

B . MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
S8 cESE REFUBLIKY

Pristrojova komise zasedd
od 11. dubna v novém sloZeni
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analytical medical instruments

Technologicky nejpokrodilejSi stroje pro DUPV
ZkusSeny servisni tym vice jak 8 let
Servisni podpora non-stop

' NON STOP LINKA
+420 606 606 155

Mgﬂ




