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Vazeni pratelé,

je tu Cerven a s nim i dalsi ¢islo naseho
obcasniku. Pojdte se s nami podivat, co
se nam v mésicich uplynulych od po-
sledniho vydani podaftilo.

Za podpory Ministerstva zdravotnictvi
CR jsme realizovali projekt instruktaz-
nich videi, ktera poskytuji hodnotné
informace novym pacientim a pe-
¢ujicim osobam pti pfechodu dom?.
Mame za sebou také uspésny 5. roénik
skupinového odleh¢ovaciho pobytu

a tfi individudlni odleh¢ovaci pobyty.
Prezentovali jsme problematiku DUPV
na mezioborovém Janskolazeniském
sympoziu a v Ostravé na kongresu Co-
lours of Sepsis. Na podzim se zucastni-
me kongresu CSARIM v Brné.

V leto$nim roce nékolika krasnymi pro-
jekty oslavime naSe desetileté vyroci.
Diky podpofte ze sbirky Pomozte

détem realizujeme projekt ,,Psycholog
a fyzioterapeuti pro détské pacienty

na DUPV* Na prelomu ¢ervence a srpna
se chystame na 6. ro¢nik skupinové-

ho odlehéovaciho pobytu, tentokrat

v Janskych Laznich. Dal§im krasnym
projektem, ktery nas v tomto roce ¢eka,
je aktualizace brozury CESTA DOMU,
kterou podpotilo Ministerstvo zdra-
votnictvi. Toto ministerstvo poskytlo
nasi organizaci podporu i v ramci péce
0 pacienty s neurodegenerativnim
onemocnénim. Této pomoci si velmi si
vazime a je pro nas potvrzenim, Ze nase
¢innost ma v ramci zdravotnického sys-
tému svij smysl a vyznam. Navazujeme
téz spolupraci s dal§imi nemocni¢nimi
zatizenimi.

V neposledni fadé pravidelné navsté-
vujeme nasSe pacienty a tési nas kazdy
jejich krticek vpted na jejich nelehké
zivotni cesté.

Preji vam krasné 1éto!
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,Pomozte détem*“ na DUPV

V roce 2022 nasi organizaci v ramci mimoradné vyzvy podpotila iniciativa Po-
mozte détem. Diky tomu mizeme pro détské pacienty na DUPV zajistit fyziote-
rapeuty a psychologa. Nevahejte se na nas obratit a tyto sluzby vyuzit! Fyziote-
rapeuti budou za détmi dojizdét pfimo dom®. Psycholog bude k dispozici online,
a to nejen ke konzultacim pro nase détské pacienty, ale i pro pecujici.

Nevdhejte vyuZit tuto bezplatnou sluzbu a kontaktujte svého koordinatora!

Odborna instruktazni videa

Diky finanéni podpore Ministerstva
zdravotnictvi CR a nagim partnertim
jsme v roce 2021 nato¢ili sérii sedmi
odbornych instruktaznich videi pro
pacienty na DUPV. Cilem edukaénich
videi je zvys$it informovanost o pro-
blematice DUPV a usnadnit a zlep§it
kvalitu oSetfovani pacientti na DUPV

v domacim prostredi.

Vérime, Ze tento kratky, stru¢ny, navod-
ny, a presto vizualné atraktivni material
bude mit pfinos pro mnoho lidi, kterych
se problematika domaci umélé plicni
ventilace dotyka nebo se o ni sami
zajimaji. Videa s tématy ventilator,
ventila¢ni okruhy, oSetfeni a péce

o tracheostomickou kanylu, oSetfeni
a péce o PEG, oSetfeni a hodnoceni
dekubitii, jak spravné pouzivat odsa-
vacku a jak spravné pouzivat oxymetr
jsou zpristupnéna na webovych stran-
kach, Facebooku a YouTube kandalu
organizace Dech Zivota.

Na pripravé videi se podilel cely tym
Dechu zZivota, firma ResMed CZ s.r. 0.,
A M. - Analytical Medical Instru-
ments, s.r. o, BonumFinem, a. s.,

DMA Kompenzaéni pomucky a nékolik

odbornikl a 1ékafl, predevsim nas
odborny garant doc. MUDr. Toma$s
Vymazal, Ph.D., MHA. Jsme velmi radji,
Ze hlavni tvari nasich videi se stal nas
pacient Vaclav Srnec. Dékujeme!


https://dechzivota.cz/videa/
https://dechzivota.cz/videa/

3 otazky pro Anicku

Jak je psychicky tézké spoléhat

se v pécina jiné lidi nez na svou
nejblizsi rodinu?

Tézké to urcité je. Spoléhat se na né-
tézké a pottebuiji ¢as, abych nékomu
vérila a pustila ho k sobé. Tim ,pustit
k sobé’ nemyslim fyzicky, naptiklad
pfeneseni mé z mista A do mista B,
ale pustit ho k sobé emo¢né a pra-
vé na néj i spoléhat. Ptijde mi to
jako opomijené téma. Pokud ¢loveék
s jakymbkoliv onemocnénim chce

zit plnohodnotny zivot, mél by mit
toto zpracované. JestliZe jste zavisli
na druhém, musite si zvyknout na to,
ze se vas budou dotykat cizi lidé

a nebudete védét, jestli jim mtizete
vérit a spoléhat se na né. Na to si
zkratka musite zvyknout. Sama vim,
jak tézké to je. Taky si na to stédle
zvykam.

Z ¢eho a kde Cerpas svou pozitivni
energii?
Svij pozitivni pfistup ¢erpam ze své-
ho okoli. Nasi mé i bratra vychovali
stejné. Neexistovalo, ze by se méftilo
dvojim metrem. KdyZ jsme néco
provedli, byly nasledky stejné pro
nds oba. Stejné tak jsme podnikali
spoustu aktivit, u nichz to vypadalo,
Ze je nezvladnu, ale vzdy jsme hledali
~ . ’ ’ v s . zpuisob, jak by to jit mohlo, a pak jsme
Z I VOt Se Vza.C ny m O n e m O C n e n I m . to zkusili. U¢ili nas na v§em hledat to
o v v . . . ’ vl v dobré. Zkratka netikat, Ze néco nejde,
AniCCin inspirativni pribeh ale hlodat zpfisoby, jak to pljde. Tak
,,,,,, asiv tom to je.
maci umélou plicni ventilaci je pfipoje-
na od svych tfi let. Co bys vzkazala lidem s podobnym
postiZzenim a jejich pecujicim?

nénim, potrebuji nadstandardni péci
a podporu ve zvladani Zivota s nemo-

ci. Vzacna onemocnéni dopadaji vy- Lidem s postizenim bych vzka-
raznym zpisobem do kazdodenntho Ve svém #ivoté se Anicka snazi tidit zala, aby se nebali podnikat nové
Zivota, kde je zapotiebi péce a pomoc  mottem Nebat se, zkusit a zaéit. ,Kdyz véci. A viem pecujicim bych chtéla
rodinnych prislusnikd, pecovatell, zkusite néco nového, klidné i néco, ¢eho podékovat za to v§echno, co pro
pratel, [ékart, sester, ale i téch, ktefi  se bojite, oteviou se vam okna a dvefe, nas délaji. Mnohdy to s nami nemaji
pracuji v pacientskych a daliich pod- —©kterych jste Cetli jen v kniZkach nebo jednoduché. Jsou unaveni a my ¢asto
pérnych organizacich. jste je vidéli ve filmech.“ Ani¢ka je velmi protivni. Pfesto vam patti velké diky
vstficna a oteviena jakékoliv komunika- a vazime si toho, i kdyZ to tak nemusi
ci, coZ prameni také z potfeby nabou- vypadat.
ravat spolecensky zab&hnuté stereo-
VSestrannou pomoc pottebuje také typy, Ze lidé na vozic¢ku jsou mentalné
Anicka Hlavicova, ktera Zije a bojuje retardovani. Nejsou! Lidé s timto typem  li¢kové ustavuy, kde také odmaturovala.
s onemocnénim spinalni muskularni svalového onemocnéni se jen nedoka- Nyni dalkové studuje na Vyssi odborné
atrofii (SMA) jiz 22 let a svym pfistu- zou hybat. Skole socialné pedagogické a teologické
pem k dokazuje, Ze i s touto diagnézou Rok 2020, kdy Anicka zacala 1é¢bu Jabok a na ¢asteény uvazek pracuje
je mozné zit plnohodnotny, naplnény Spinrazou, povaZuje za zlomovy, stejné jako administrativni pracovnice. Jejim
a spokojeny zivot. Pripnuté odznacky jako dalsi dva vyrazné milniky své- velkym konickem je cestovani a sport,
na polstrovani elektrického voziku s na-  ho Zivota, jez pozitivné ovlivnily jeji hlavné boccia. V budoucnu by také

pisy ,Jsem limitovana edice“ a ,Jsem psychiku. Tim prvnim byl tabor pro rada vyzkousSela florbal na elektrickych
rozeny original“ vyjadfuji mnohé. Na do-  déti se SMA a druhym studium v Jed- vozicich.



Spinraza a fyzioterapie
zkvalitiuji zivot
O zahdjeni 1é¢by Spinrazou musela
Anicka a predevsim jeji rodice velmi
bojovat. Zdravotni pojistovna odmitala
1é¢bu hradit, a tak se museli soudit.
Nicméné v§echno dobte dopadlo
a v ¢ervnu 2020 Anicka lé¢bu zahdjila.
Reaguje na ni velmi dobfe a zlepSuje
se nejen jeji zdravotni stav, ale také jeji
schopnosti a dovednosti. DokaZe se
sama najist, 1épe se ji mluvi a dycha,
sama sedi a udrzi se néjakou dobu bez
opory, a hlavné neni tolik unavena.
Ke vSemu vsak pristupuje s pokorou
a nic nebere jako samozfejmost. Své
pokroky se rozhodla sdilet. V tomto
videu se mlZete na jeji zlepSeni podivat.
Videoreportaz o Aniccce uvetejnil také
server Novinky.cz.

V Ceské republice jsou pouze &tyti
pracovisté, kde je mozné tuto 1é¢bu pod-
stoupit. V§em nemocnym, kteti zvazuji

Dary pro nase pacienty

V uplynulych mésicich se nam podafilo
zprostredkovat a zkoordinovat predani
nékolika darti pro nase pacienty. Véci
darovali sami pacienti nebo pecujici

s tim, Ze je nevyuzivaji nebo nepotte-
buji.

Darovana odsavacka

pro Marusku z Plzné

Dékujeme Gabiné K. za darovani starsi

prenosné odsavacky, kterou nevyuziva-
la. Odsavacka nyni dobre slouzi Marus-
ce B. v Plzni.

Darovani polohovacich
pomticek pro pacientku s ALS
Dékujeme za darovani starsich poloho-
vacich pomtcek a loZzniho pradla pro
pacientku Janu J. z Ceské Lipy.

&
Pomahejte s nami,

dychejte s nami!
Jak mlizete pomoci?

lécbu Spinrazou, Anicka vzkazuje, aby
byli neodbytni a nenechali se odradit
napfiklad jednim neptijemnym telefo-
natem s nemocnici.

Anicka jednou tydné také rehabili-
tuje s profesionalni fyzioterapeutkou
a dvakrat v priibéhu roku podstupuje
intenzivni dvoutydenni rehabilitaci
na klinikach v Praze. Tuto rehabilitaci
pojistovna pacientim bohuzel nehradi.

Sdileni zkusenosti je dlilezité
Kromé vseho jiz vyjmenovaného se
Anicka vénuje i socidlnim sitim. Sdili
zde své zkuSenosti a ukazuje, Ze i s han-
dicapem lze podnikat spoustu aktivit
a mit zazitky na cely Zivot. Na sitich
imimo né se neboji zadné debaty ani
diskuse a vstficné a ochotné odpovida
na vSechny dotazy, naptiklad ,Chcete
védeét, jak to maji hendikepovani s las-
kou?“ nebo ,Jak se s handicapovanymi
(ne)bavit” Sledovat ji mizete na face-

Darovani ¢teciho zarizeni pro

pana Vladimira s diagnézou ALS

V Olomouckém kraji bylo do rodiny
pana Vladimira S. pfedano digitalni ¢te-
ci zafizeni s hlasovym vystupem, které
pomitiZe panu Vladimirovi 1épe komuni-
kovat s rodinou. Specialni podékovani
patti rodiné pani Petetikové, kterd ¢teci
zatizeni jako dar poskytla, a spolec-
nosti Benetronic - jejimu majiteli Petru
Uli¢nému - za bezplatné zprovoznéni
tohoto zafizeni.

www.benetronic.cz

bookovém blogu Andulka Hlavicova/
Andulkal5 i na dal$ich socialnich sitich,
kde je Anicka aktivni a rada se s vami
podéli o své zazitky a zkuSenosti:

Facebook: Andulka Hlavicova/Andulkal5
Instagram: anna_hlavicova

Twitter: @AnnaHlavicova
YouTube: Atroficky kanal

Anicka sazt na pozitivni pristup
a otevrenou komunikact

Pokud byste i vy chtéli pomoci nagim pacienttiim na DUPV,

uvitame vas zajem a jakoukoliv formu podpory.

- formou prispévku na sen ¢i
prani konkrétniho pacienta

- jednorazovym darem na ucet
2107405322/2700

- pravidelnym finan¢nim

prispévkem pres platebni branu
GoPay na naSich webovych
strankach www.dechzivota.cz

Vice na:
https://dechzivota.cz/jak-pomoci/

QR platbou m{izete
prispét ihned

- 1. Prihlaste se do svého
internetového bankovnictvi
- 2.Vyberte QR platbu a nactéte kéd



https://www.youtube.com/watch?v=9YAnbYTUssI&t=10s
https://www.youtube.com/watch?v=9YAnbYTUssI&t=10s
https://www.youtube.com/watch?v=dHpi5Xo98Z8
https://www.facebook.com/andulka15
https://www.instagram.com/accounts/login/?next=/anna_hlavicova/
https://twitter.com/annahlavicova
https://www.youtube.com/channel/UCDUe_vlIUZeIqyMXzMiwahg
https://www.benetronic.cz
https://dechzivota.cz/jak-pomoci/
www.dechzivota.cz

Na naSich webovych strankach jsme

v poslednich mésicich zvetejnili nékolik
novych ptibéht pacient na domaci
umeélé plicni ventilaci a snaZime se na re-
alizaci jejich snli a pfani vybirat finanéni
prostfedky. V§echny zvefejnéné piibé-
hy pacientti na DUPV miiZete najit zde:
https://dechzivota.cz/jak-pomoci/

Kompenzacni pomucky
pro Davida

David je muz ve stfednim véku, jemuz
byla nedavno diagnostikovana nemoc
ALS. Prvni ptiznaky onemocnéni za-
znamenal v roce 2015. Od roku 2018 je
trvale napojen na domaci umélou plicni
ventilaci a jeho zdravotni stav vyzaduje
péci 24 hodin denné, kterou mu obéta-
vé zajistuje dnes jiz manzelka Zaneta.
Ani ALS nezabranila Davidovi a Zaneté
navzdy zpecetit svou lasku a 27. Cerven-
ce 2021 si rekli své ano.

Zaneta by si pfala, aby lidé védali, jak
zivot s diagnézou ALS postupuje a jak
je tézké se s touto nemoci vyrovnavat.
,Kdybychom poznali Dech Zivota dtive,
tak bychom ja a David Zili celou tu dobu
plnohodnotnéji,” rika. ,Dech Zivota
nema pod svymi ktidly jen Davida, ale
nas oba. A za to moc dékujemell!”

Dech Zivota pomohl Davidovi se
zakoupenim kompenzaénich pomucek,
které nehradi pojistovna.

Cely jejich ptibéh si mliZete pieéist
zde: https://dechzivota.cz/help post/
kompenzacni-pomucky-pro-davida/

Inhalator pro Tomaska
Na zacatku roku 2022 nas oslovili
rodice ¢tytletého Tomaska s prosbou
o pomoc se zakoupenim inhalatoru.
S radosti jsme rodiné pomticku poskytli.
Inhalator Tomaskovi pomaha zvlh¢éit
dychaci cesty a bojovat proti virézam.

~Moc Vam i Dechu Zivota dékuje-
me za to, Ze ma Tomasek k dispozici
pristroj, ktery mu v pripadé nemoci
pomtiZe, aby vée zvladl 1épe, a tfeba
dokonce pomtiZe zabranit tomu, aby
musel byt hospitalizovany,‘ napsala
nam chlapcova maminka. ,Velmi si této
pomoci vazime. A nyni jeSté o to vice,
Ze od podzimu neustale feSime néjaké
virézy.”

Jsme radi, ze mtizeme pomoci i tako-
vouto drobnosti, ktera dokaze zjedno-
dusit vas zivot!

Individualni odlehcovaci
pobyt pro Marusku

Dech Zivota pomohl s realizaci individu-
alntho odlehéovaciho pobytu pro Maru-
Sku v jejim domacim prostfedi. Rodiné
jsme zajistili kvalifikovany zdravotnicky
personal a pomohli vybrat finanéni
prostredky:.

»Jsme velice radi, Ze organizace Dech
zivota poskytuje pomoc a podporu
pacientlim a mysli i na pecujici osoby;*
napsali nam Iva a Jifi. ,Jsme velmi vdéc-
ni za zajisténi individualniho odlehéova-
ciho pobytu a péc¢i v domacim prostredi
pro nasi Marusku, ktera si tézko zvyka
na zmeény a domaci prosttedi je pro ni
velmi dillezité. Ja s pfitelem jsme mohli
prozit nékolik dni dovolené na horach
a alespon na chvilku se oprostit od kaz-
dodennich starosti s Maruskou. Sna-
zili jsme se najit néjaké zatizeni, které
poskytuje kratkodobou respitni péci,
ale bohuzel marné. Chceme se i nadéle
o dceru starat doma, ale potfebujeme

alespon trochu odpoc¢inku, abychom na-
brali hlavné psychické sily a mohli jsme
dal o dceru pecovat. Patti Vam velké
podékovani za podporu a pomoc!”
Video s podékovanim Marusciny
maminky najdete zde: https://www.
facebook.com/100057209959866/
videos/1394176404336354

Klafin velky uspéch
pfi talentovkach!

Vzacné onemocnéni ani umeéla plicni
ventilace nebyly pro Klaru Simkovou
prekazkou pti talentovych zkouskach
na Stfedni odbornou §kolu obchodu,
uzitého umeéni a designu v Plzni. Pro-
kazala zde velky talent a od zari 2022
zacne studovat obor graficky design.
Na webu trika.cz/cs/klara-simkova mi-
Zete podporit Klafinu tvorbu ndkupem
vyrobki s jejimi originadlnimi motivy.
Pfi studiu bude Klara pottebovat
asistenci. Pokud byste védéli o nékom
z P1lzné nebo okoli, zkontaktujte nas!



https://dechzivota.cz/jak-pomoci/
https://dechzivota.cz/help_post/kompenzacni-pomucky-pro-davida/
https://dechzivota.cz/help_post/kompenzacni-pomucky-pro-davida/
https://www.facebook.com/100057209959866/videos/1394176404336354
https://www.facebook.com/100057209959866/videos/1394176404336354
https://www.facebook.com/100057209959866/videos/1394176404336354
https://www.nerudovka.cz/
https://www.nerudovka.cz/
https://www.trika.cz/cs/klara-simkova

Jan Anyz s rodinou pri
vystupu na Snézku

Cestovatel bez hranic!

Jeden z nasich pacientd, vasnivy cestovatel Jan Anyz, ktery miluje predevsim horské
vylety a tury, se s ndmi podélil o své zkuSenosti s cestovdnim na elektrickém voziku
a s umélou plicni ventilaci. Jan cestuje se svou rodinou zejména po Cechdch a kazdy vy-
let je pro néj novou vyzvou, s kaZzdym zdolanym vrcholem prekondvd saém sebe.

V roce 2018 Honzovi bohuZel vstoupila
do Zivota zakefna a nevylécitelnd amyo-
troficka lateralni skleréza neboli ALS

a obratila jeho Zivot i Zivot jeho rodiny
zcela naruby. Onemocneénti jiz pripravilo
Honzu o ve§kerou moznost pohybu

a od roku 2021 je pripojen na domaci
umélou plicni ventilaci.

Diky specialnimu pocitaci, ktery ovla-
da o¢ima, mtze Honza hledat informace
a planovat vylety, které ma tak moc
rad a pfi nichz se svou rodinou zaziva
spoustu nezapomenutelnych zazitka.
,Nékdo si mozna fekne, jestli mi to ces-
tovani stoji za to. Ano, stojil“ ¥ika Honza.
»Je to pro mé uték z reality a alespon
trochu pfibliZzeni k tomu, na co jsem byl
zvyKkly. A koneckonct ani rodina se se
mnou nemusi nudit! VSem pfeji spousty
krasnych vyletd a dobrodruZzstvi pti
cestach!”

Pro ¢tenafre ¢asopisu Jsi doma pripra-
vil Honza nékolik rad a tipti na ,domaci
vychytavky* pfi cestovani s UPV.

Moznost cestovat je lakava a smys-
luplna aktivita traveni volného ¢asu.
Pro ¢lovéka s umélou plicni ventilaci
nemozné. Zejména pokud je ¢lovék
upoutan na vozik, musi se cesta dii-
kladné pfedem naplanovat. At uz se
rozhodnete s ventildtorem cestovat
po Cechach nebo vyjet do zahranidi,
dbejte pfedevsim na svou bezpecnost
a nepreceniujte své moznosti.
Urcité je dobré mit s sebou
mobilni telefon s nainstalovanou
aplikaci Zachranka, ktera odesle
zachranaftim soufadnice, kde
se v ptipadé néjakého problému
nachazite. Je to dobré zvlasté pokud
se nachdazite mimo mésto, kuptikladu
v lese. Pri prudkém stoupani se nam
bézné stava, Ze se vozik zastavi kvili
prehtfatému motoru. BéZné mi baterie
vydrzi 30 km, v horském terénu
kolem 16 km.
Béhem zimy jsem do své vybavy
pribalil i stahovaci elektrikafskou
pasku na pripevnéni hadice
od odsavacky, ktera si v mrazu déla,
co chce, a nedrzi tam, kde ma.
Pfi cesté v terénu mi neustale pada
hlava. Vytesil jsem to zakoupenim
té nejobycejnéjsi cyklistické helmy,
kterou jsme trochu upravili a pomoci
upinaci gumy (,gumicuku®) ptipevnili
k opérce hlavy.
Do hor si vzdy vozim dvé difevéna
prkénka, ktera mi pomahaji
prekonavat s vozikem terénni
nerovnosti.

Ambuvak pro pfipad, kdyby

z néjakého diivodu selhala ventilace.
Odsavacku, nahradni filtr na delsi
vypravy (do hor filtri urcité vice,
protoze se dost rosi).

Hranaty filtr k ventilatoru (kostku),
ktery se napojuje na ventilaéni okruh
- parkrat se nam stalo, Ze jsme ho

ve dvetich nebo o skalu urazili.
Nahradni trasu, kdyby tfeba praskl
balonek, i kdyZ doufam, zZe tato
situace nikdy nenastane.

Manometr na dofouknuti balénku.
V auté mam papir pod trasu, ntizky,
nahradni hadici, trach-care a dalsi
spotfebni materidl, ktery je tfeba.

Honzovy cestovatelské zazitky a vyle-
ty mtiZete sledovat na facebookovém
profilu Honza Any Anyz. Napi$te mu,
rad se s vami podéli o své tipy na vylety,
konkrétni postfehy i komentare.
https://www.facebook.com/profile.
php?id=100012090126443

Honzuv tip na vylet: Hrad
Hnévin a Mostecké jezero

Ke hradu Hnévin na kopci p¥imo nad
méstem Most dojedete bez problémli
autem. Cesta na nadvori sice zac¢ina
prudkym kopcem, ale nastésti je

to kratky usek, ktery 1ze zvladnout
ina voziku. Z nadvofi jsou krasné
vyhledy na hrad. Hrad mtzete také
cely objet a uzit si pfi tom uzasné
vyhledy do okoli. Potom doporucuji
sjet autem necelé ¢tyti kilometry

k parkovisti u jezera Most, vzniklého
zatopenim povrchového dolu. Kolem
celého jezera vede asi 9 km dlouha
asfaltova cyklostezka.

Mnoho inspirativnich vyletti pro
vozitkate po celém Cesku najdete
na www.wozejkov.cz a také v aplikaci
ana webu vozejkmap.cz. Dalsi tipy
na vylety (v ¢estiné) véetné zahra-
ni¢nich nabizi mezindrodni komunit-
ni sit Disway.


https://www.facebook.com/profile.php?id=100012090126443
https://www.facebook.com/profile.php?id=100012090126443
https://www.vozejkov.cz
http://vozejkmap.cz
https://disway.org/cs
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Neinvazivni domaci plicni ventilace
- moznosti a dostupnost

Neinvazivni domaci uméla plicni ventilace je terapeuticka metoda pro pacien-
ty s chronickou hyperkapnickou dechovou nedostateénosti. NevyZaduje inva-
zivni zajisténi dychacich cest tracheostomii, sniZuje riziko infekce dychacich
cest i ndroky na oSetfovatelskou péc¢i a nabizi tak efektivni alternativu pro pa-
cienty méné zavislé na mechanické ventilacni podpore, popripadé odmitajici
dlouhodobé invazivni zajisténi dychacich cest.

Priznaky hypoventilace a vznikajici-

ho respiraéniho selhani jsou dusnost,
zapojovani pomocnych dychacich
svall, zrychlené dychani, zrychleny tep,
promodravani nehtovych lizek a rt

- cyandza, poruchy spanku a poruchy
nalady. Pfipadné mtzeme pozorovat
poruchy védomi zptisobené vysokou
koncentraci oxidu uhli¢itého (hyper-
kapnif) - v po¢ateénich fazich ospalost,
v téz8ich pripadech zmatenost az
bezvédomi. Znamky hyperkapnie jsou
ranni bolesti hlavy, pfekrvené bélmo

a periferni otoky. V8echny tyto pfiznaky
byvaji kombinovany s projevy zaklad-
niho onemocnéni. Hypoventilace se
objevuje nejprve ve spanku, typicky
nejdfive ve fazi snéni (fazi REM, kdy je

Z domaci neinvazivni plicni ventilace
profituji pfedevsim pacienti s chro-
nickou respiraéni nedostate¢nosti
(s chronickou obstrukéni plicni nemoci,
nervosvalovym onemocnénim, hypo-
ventilaé¢nim syndromem pfi obezité
a restriktivnim plicnim onemocnénim).
Ptetlak aplikovany do dychacich cest
prostfednictvim nosni, celoobli¢ejové ¢i
nizkokontaktni masky, pfipadné naust-

vyhradé zprostfedkovana branici), za-
roven v8ak mliZe u nékterych pacientt
tuto fazi spanku naru$ovat. S progresi
onemocnéni se hypoventilace rozsi-
fuje na celou dobu spanku a postupné
ina dobu bdélosti.

ku, vede ke zvySeni dechového objemu,
snizeni dechové frekvence, zlepSeni
vymeény plyndl, snizeni aktivity branice
a dechové prace. To se v dlouhodobém
horizontu projevi ve zlep$eni kvality
Zivota, sniZeni poctu a zavaznosti akut-
nich zhorseni zakladniho onemocnéni,
zlepSeni funkéniho stavu a prodlouzeni
zivota.

Nové schvaleny zékon 371/2021
o vefejném zdravotnim pojisténi platny
od 1. ledna 2022 zavadi dvé katego-
rie pro neinvazivni ventilaci (spolu
s dvéma pro invazivni ventilaci) podle
urovné zavislosti na ventila¢ni podporte.
Predpis ventilatoru by jiz nemél byt
vazany pouze na spankovou laboratof,
do kterych jsou dlouhé objednaci Ihtity,
ale mélo by byt schopno jej pfedepsat
libovolné pracovisté pneumologické
nebo neurologické specializace s moz-
nosti provedeni vySetfeni arteridlnich
krevnich plynti, idedlné v kombinaci
s respiraéni polygrafii, s nepretrzitym
provozem a zkuSenosti s nastavova-
nim ventilaé¢ni podpory. Po probéhlé
registraci konkrétnich zdravotnickych
prostredkd u SUKL je tak mozno
od 1. dubna 2022 predepsat na poukaz
pokrocily ventilator s akumulatorem,
ktery bude poskytovat nejen noéni,
ale také denni ventila¢ni podporu, a to
naptiklad i pomoci MPV naustku.




Kategorie Popis Indikac¢ni omezeni

L Tlakovy rozsah 4 az 25 cm H,0 Chronické respira¢ni selhani s potfebou domaci | Obstrukéni choroby
Pristroje s rezimem odezvy na spontanni neinvazivni ventilace k zajisténi optimalni plic, restriktivni
BPAP ST dychani pacienta a se zalozni ventilace bez desaturaci a hypoventilace, onemocnéni
sledujici frekvenci dychani, propojeni se SW | s dobou pouziti do 12 hodin denné, s nutnosti hrudniku, OHS.
zbytkovy AHI | sledujicim u¢innost 1é¢by, hlu¢nost | uZiti zaloZzni dechové frekvence za ticelem
(volitelné do 29 + 2 dB, kompenzace tiniku navyS$eni minutové ventilace, kdy parametry
s mozZnosti tlakuy, zvlhéovag, veéetné zakladniho | ventilaéni podpory neumozniuji pouziti
telemetrie) prislusenstvi. pristroje BPAP S, popt. ABPAP bez proménlivé

objemové podpory.
1L Tlakovy rozsah 4 az 25 cm H,0 Chronickeé respira¢ni selhani s potfebou domaci | OHS, restriktivni
Pristroje s automatickym nastavenim neinvazivni ventilace k zajisténi optimalni onemocnéni
ABPAP pozadovaného dechového objemu, | ventilace bez desaturaci a hypoventilace, hrudniku, méné
s proménlivou | propojeni se SW sledujicim s dobou pouziti do 12 hodin denng, s nutnosti zavazné formy
objemovou ucinnost 1écby, hluénost uziti zalozni dechové frekvence a nastaveni nervosvalovych
podporou do 29 + 2 dB, kompenzace tniku pozadovaného dechového objemu ¢i alveolarni | onemocnéni.
(volitelné tlakuy, zvlh¢ovac, véetné zakladniho | ventilace, kdy parametry ventila¢ni podpory
s moznostt pfisluSenstvi. neumoznuji pouZiti pristroje BPAP S a ST, popt.
telemetrie) ABPAP bez proménlivé objemové podpory.
111 Plicni ventilator s automatickym Chronické respira¢ni selhani s potfebou domaci | Pacienti vSech
Ptistrojové nastavenim pozadovaného neinvazivni ventilace k zajisténi optimalni diagnostickych
vybaveni pro | dechového objemu, moznost ventilace bez desaturaci a hypoventilace, kdy skupin s potfebou
neinvazivni prednastaveni minimalné dvou parametry ventilaéni podpory neumoziiuji [PAP nad 25 cm H,0,
domaci ventila¢nich programf, provoz pouZziti ptistrojd BPAP ST nebo ABPAP ventilatoru s interni
umeélou plicni | na interni baterii min. 4 hod., s proménlivou objemovou podporou baterii nebo dudlniho
ventilaci véetné zakladniho prisluSenstvi rezimu ventilace.
nDUPV (ventilator, ventilaéni maska,
(volitelné ambuvak). Ventilace plného
s mozZnosti spektra pacienti od hmotnosti

telemetrie) 5kg.

V. Plicni ventilator s automatickym Potteba dlouhodobé umélé neinvazivni plicni Predevsim pacienti
Pristrojové nastavenim pozadovaného ventilace realizovatelné v domacim prostfedi, s nervosvalovym
vybaveni pro | dechového objemu, moznost kdy je splnéna jedna z nasledujicich situaci: onemocnénim
neinvazivni pfednastaveni minimalné dvou a) nutnost uziti ventila¢ni podpory vice nez vysoce dependentni
doméci ventila¢nich programi véetné 12 hodin denné se zdloznim pristrojem pro | 1@ ventilacni podpote
umélou plicni | MPV, provoz na interni baterii nebo s pfedpokladem

zajisténi ventilaéni podpory,

ventilaci min. 4 hod., v€éetné zakladniho . . . . | Casného vzniku

S . s b) pacient s vysokou dependenci na ventila¢ni X
nDUPV ptislugenstvi (2 ventilatory, Y. . . " vysoké dependence,
vé. MPV pulzni oxymetr, ventila¢ni podpote vice nez 12 hodin denné se s pottfebou zaloZzniho
( Volitelns maska a mouth’piece, ambuvak). za}?hovanou moinosti sedu a schopnosti ventilatoru &
s moznosti Ventilace plného spektra pacienttl uzivat techniku MPV. profitujici z moznosti
telemetrie) od hmotnosti 5 kg. mouthpiece ventilace

v denni dobé.

Desatero vytvorili pacienti na DUPYV pfi skupinovém odlehéovacim pobytu.

Dtilezita je edukace rodiny - DUPV pacient vi, Ze se musi spoléhat na pecujici osoby:.

Mit kontakt s rodinou s podobnou diagnézou - ,NEJSEM V TOM SAM* sdileni zkugenosti a informaci.

Mit moznost kontaktu s odborniky - psychologem/psychiatrem nejen pro pacienta, ale i pro rodinné pfislugniky.
Povzbuzeni rodiny, Ze je situace zvladnutelna - podpora od Dechu zivota, podpora od agentur domaci péce apod.
Ventilator je ,NOVA KVALITA ZIVOTA* - mnoho lidi se tracheostomii brani, ale umoznuje vétsi kontakt s lidmi,

cestovani apod.

Uprava dietnich opatteni.

Uprava bytu - dostupnost, bezbariérovost.

Informace o mluvicich kanylach - pokud dojde ke ztraté feci nebo hlasu, véftit, Ze budu znovu mluvit.

Informace o respitnich pobytech.

,MIT POCIT BEZPECI“ v tom smyslu, Ze se mohu kdykoliv obratit na nemocni¢ni oddéleni, ze kterého jsem byl

propustén.
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Péce o PEG

Coje PEG?

Perkutanni endoskopicka gastrosto-
mie (PEG) je endoskopicky zalozeny
umély vstup do Zaludku pro podavani
vyZivy (tenka sonda, jejiz jeden otvor
Gsti na kiZi bticha a druhy v zaludku).
Samotné zavedeni plastové sondy pres
ktiZi se provadi po mistnim znecitlivéni.
Sonda umozniuje pfimé podavani umelé
VYZivy nebo mixované potravy.

Komu je PEG urcena?

PEG je vhodnym feSenim pro ty, ktefi
prijimaji stravu sty omezené nebo

ji nemohou pfijimat viibec, zejména
dlouhodobé. Slouzi na dobu delsi nez

6 tydnd, pro pacienty hospitalizované
ipro domaci péci. Pokud neni mozné
pfijimat Zadnou stravu usty ani pit,
zajiStuje PEG optimalni pfisun zivin

a tekutin pohodlnou cestou. Pokud mi-
Zete alespon ¢astecné jist, nic se pro vas
neméni, nadale je vhodné ptijimat stra-
vu ptirozenou cestou a podani umelé
vyzivy do PEG bude slouzit k tomu, aby
byl denni pfijem uplny. Tfeba v pfipadé
nemoci, kdy nebudete schopni pfijmout
usty dostatecny pitny rezim.

Péée o PEG
Poloha zevniho fixa¢niho terce - po za-
vedeni je ter¢ volné podloZen sterilnim
obvazovym materidlem, po cca 14
dnech jiz neni t¥eba ter¢ podkladat.
Pokud v$ak budete nadale podkla-
dat ter¢, neni nutné pouzivat sterilni
¢tverec, ¢tverec slouzi jen jako prevence
proti otlaktim, kdyz se b¥icho vzedme.
Zevni ter¢ musi byt fixovan volné, okolo
5 mm od ktize, nesmi byt utazen, aby
se vtlacoval do klize. Pfi zméné polohy
téla (dlouhodobé sezeni a podobné) je
vhodné fixaci upravit.

Jak postupovat pri oSetfovani katétru:
do vyhojeni kanalu, cca do 10-14 dni,
je vhodny sterilni pfevaz denné. Pak je
mozné gastrostomii omyvat mydlem
a vodou, osprchovat, nasledné radné
osusit. Pokud nésledné dezinfikujete
okoli vstupu a pouZijete-li ¢tverec, neni
to §patné.

Co rotace a zasunuti PEG?

Po vyhojeni kanalu provadime 1-7krat
tydné (dle doporuéeni lékate) uvolnéni
zevniho fixatoru tak, aby bylo mozné
katetr zasunout 3-5cm dovnitt, a prove-

deme rotaci (360 st.) a kanylu nasledné
znovu povytdhneme do ptvodni polo-
hy. Ovétime, Ze mezi zevnim fixa¢nim
teréem a kiizi je dostatek volného
prostoru (cca 5 mm). Tento manévr
zabranuje ptipadnému zartstani vnit#-
niho fixa¢niho terciku nebo balénku

do sliznice Zaludku. U balénkového
PEGu pti obtékani vyzivy okolo katétru
provedeme mirné zasunuti katétru cca
3 cm, vyfoukneme baldnek pres port

k tomu ur€eny a znovu dostate¢nym
mnozstvim dle doporuceni vyrobce
nafoukneme. Nasledné katétr upevni-
me fixaénim teréem. Ze balének neni
praskly poznate tak, zZe pfi nafukovani
balonku budete vnimat odpor. Pokud
budete mit u PEGu praskly balonek,
kontaktujte praktického lékare nebo
domaci péci.

Podani vyzivy - pfed kazdym podanim
vyZzivy se pfesvédlte, zda v Zaludku ne-
zlistala nestravena vyziva, a to aspiraci.
Poté muizete podat vyzivu. Nastane-li
situace, Ze ze zaludku odtahnete vétsi
mnozZstvi nestravené stravy, kontaktujte
praktického lékate nebo domaci péci.
Po podani vyzivy ¢ilékid provadéjte
proplach katétru pfevarenou vlaznou
vodou. Vyhnete se tak zbyte¢nym moz-
nym problém@im, jako je pliseiy, ucpani
apod. Konec katétru tadné ocistéte
a vyzivovou stfikacku umyijte. Je dobré
v$e udrzovat v Cistoteé.

Vyména PEG a typy

O vymeéné vzdy rozhoduje 1ékat a po-
kud se vam PEG jiZ nejevi v dobré kon-
dici, poradte se s domaci péci a nasled-
né kontaktujte svého specialistu. Rada
lidi ma zaveden balénkovy PEG a ten si
doma meéni sami.

Typy PEGu:
* talifovy - ten se zavadi a méni
v nemocnici pfes dutinu ustni,
» balénkovy - s katétrem,
¢ knoflikovy - vhodny pro ty, co
hodné cestuji.
Vymeéna balénkového PEGu je mozna
1 v domacim prostfedi a neni nutna zad-
na forma anestezie nemocného.
Vice v instruktaznich videich Dechu
zivota na adrese:
https://dechzivota.cz/videa/

ITveta Prokopovad

Vite, Ze Dech Zivota...

..v srpnu 2022 porada Sesty
skupinovy odleh¢ovaci pobyt
pro nase pacienty v Janskych
Laznich,

...pfipravuje setkani rodin

v Janskych Laznich ve dnech
5.az 6. srpna (srdec¢né vas
zveme!) a na patek 5. srpna
planuje program na kolonadé,

...realizuje i individualni
odleh¢ovaci pobyty,

..byl vroce 2022 podporen
Moravskoslezskym krajem,

...od MZCR ziskal dotaci
na aktualizaci brozury
CESTA DOMU,

...ziskal od MZCR podporu
na provoz organizace

v ramci péce o pacienty

s neurodegenerativnim
onemocnénim,

...navazal uzsi spolupraci
s centrem Paraple,

...diky projektu Pomozte détem
rozsifil svlj tym o psychologa
afyzioterapeuty,

...se vroce 2022 prezentoval
na mezioborovém
Janskolazeriském sympoziu
a na konferenci Colours of
Sepsis v Ostravé?
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