,Nestiham zit,
pecuji 24/7¢

Projekt na podporu osob pecujicich o pacienty
na domdci umélé plicni ventilaci (DUPV)
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Uvodem

V poslednich letech nartistd pocet pacientt s pti-
pojenim na plicni ventilator, ktefi odchazi z ne-
mocnice do domadci péce. Pfechodem domt se
témto pacientim mnohonasobné zvysuje kvali-
ta zivota, ale také se vyrazné zatizi a zcela zméni
bézny chod domacnosti a Zivot nejblizsich.

s N
Péce o pacienty na DUPV je velmi specific-
kd a ndroc¢nd. Vyzaduje péci 24 hodin denné.
Podpora stdtu je v této oblasti bohuzel nedo-
stacujici, a to jak v nastaveni systému sluzeb,
které by pecujicim i pacientdm umoznily prozi-
vat kvalitngjsi zivot, tak i v otdzce finanéni pod-
pory. Omezuje se pouze na nizké socidlni davky,
které sotva pokryji nutné ndklady na zdkladni
péci. Rodiny s pacienty na DUPV tak ¢asto celi
i socidlné-ekonomickym problémim.

. J

POMOZME SPOLECNE PECUJICIM NACERPAT ENERGiII

Dochdzi
k psychickému
i fyzickému
vycerpdni
aizolaci
od okolniho
svéta.

Pacient s tracheostomii
a plicnim ventildtorem je
propustén do domdci péce.

Pro pacienty
na DUPV jsou pecujici
nepostradatelnou
pomoci a oporou, sami
oporu casto nemaiji.

Pecujici osoba kvuli své
nenahraditelné roli o svij

vlastni zivot pFrichdzi.

Témér 100%
péce prebird
osoba blizkd,
kterd se stavd
pecujicim 24/7
do konce
pacientova
zivota.



O Dechu
zivota

Neziskova organizace DUPV - Dech
zivota, z. 4. se od roku 2012 zabyva
specifickou zdravotni problematikou
tykajici se péce o pacienty ptipoje-
né na domaci umélou plicni ventila-
ci (DUPV). Poslanim Dechu Zivota je
poskytovani odborné zdravotni a so-
cidlni podpory pacientim pfipojenym
na umélou plicni ventilaci a pecujicim
rodinnym ptislu§nikiim pti feseni je-
jich neptiznivé Zivotni situace vznik-
1é v dtsledku zdravotniho postizeni.

organizujeme
individudini

Skolime pecujici
osoby a vytvdrime
edukacni materidly

organizujeme Skoleni
pro sestry z agentur
domdci péce

koordinujeme
proces prechodu
pacienta
zZnemocnice
do domdci péce

zajistujeme
infolinku 24/7

a skupinovd
odlehceni

poskytujeme
konzultace
s psychologem
a fyzioterapeuty

asistujeme pfri
komunikaci s lékari,
zdravotnimi
pojistovnami,
dodavateli techniky
apod.

navstévujeme
rodiny vdomdcim
prostredi

pomdhdme plnit
sny a prani pacientd
a pecujicich



SROVNANI DENNICH NAKLADU NA PECI

S i t
I u q C e DEN POBYTU V NEMOCNICI 2% Ri7 o
v esr - NA ODDELENINASLEDNE PECE(NIp) | DEN PECEV DOMACIM PROSTREDI
pecu |C|Ch 17 000 K&/den 5210 K&/den
prondjem luzka* 1138 K¢& prondjem zdravotni techniky
)4 Pronajem potiebné zdravotnické techniky™ a spotiebniho materidlu* (2x plicni ventildtor,
O S o b V ( : R (plicni ventildtor, odsdvacka,..) odsdvacka, ambuvak, manometr, oxymetr)
spotfebni zdravotnicky materil® 900 K¢ prispévek pro imobilniho pacienta*
(tracheostomickd kanyla, odsdvaci cévky, Dal$i mozné naklady:

\' fogc?sne dob'e je v Ceské rfepiubh(ie'okﬁﬂo ’500 ?sop ambuvak...) 7K prondjem polohovaciho lizka™
pesu]}f:{ch ° pac1em':y na doma.c1 L}m?le ,Iﬂlcm ventilaci. zdravotni péce sester/lekari 165 K& prondjem kyslikového koncentrdtoru
Pecujici osoby zastavaji profesiondlni péci, kterou v ne- a kaslaciho asistenta

mocnici vykonavaji kvalifikované sestry ve sménném 3000 K& ndrok na 6h asistence zdravotni
provozu, a to vSe 24 hodin denné, 7 dni v tydnu a bez sestry z agentury domdci péée***
naroku na plat ¢i volno. Statu Setfi nemalé ¢astky, zpét * poitano pro pacienta s nejt&zsim postizenim, tedy imobilniho a zcela zdvislého na plicni ventilaci

** pii vyuziti [GZka na 10let
*** v praxi vyuzivd tuto sluzbu v plné vysi minimum osob, specializovanych sester v agenturdch domdci péce

dostavaji jen zédkladni socialni ddvky nemocného.

je nedostatek
Kazdodenni povinnosti pecujici osoby: S ¢im se pecujici potykaiji:
- péce o tracheostomickou kanylu, - péce 24/7, ze které nelze odejit,
- pravidelné dennii noéni odsdvdni z dychacich cest - nedostatec¢nd podpora agentur domdci péce,
a dutiny ustni, - vyCerpdni - fyzické, psychické i financni,
« zvlhéovani, aplikace kysliku, poddvdni 1€kl formou inhalace, - nedostatek psychologl pro podporu pecujicich,
- péce o gastrostomii - krmeni, poddvdni stravy pres PEG, NGS, - pacienta na DUPV nelze umistit do béznych instituci
- polohovdni pacienta na IGzku &i voziku, prevence prolezenin, pro pomoc pecujicim o nemocné &i staré lidi,
« pravidelnd kondi¢ni a dechovda rehabilitace, + Zadny finanéni prijem,
- péce o vyprazdnovdni. - nezajisténd budoucnost pecujicich.
Z DOMOVA SE STAVA JEDNOTKA INTENZIVNI PECE... ..PECUJICI NESTIHAJI ZIT SVUJ ZIVOT!

DOPREJME PECUJICIM MOZNOST ODPOCINKU
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Osobni pribéhy pecujicich

Lenka B./ Tomdasek B.

,Narozenim nejmladsiho syna
bylo viceméné jasné, ze uz se
do prdce nevratim¢

O syna pecuji témér 11 let. Na&§
pribéh se zacal psat v Cervenci
2014, kdy se nam narodilo tfeti
dité, syn Tomasek. Téhotenstvi
bylo bez problém? a nic nena-
svédc¢ovalo tomu, Ze by moh-
ly nastat néjaké komplikace.
Presto je od narozeni napojeny
na umélou plicni ventilaci.

Tomasek trpi genetickym one-
mocnénim - centralnim kongeni-
talnim hypoventilaénim syndro-
mem - cOoZ znamena, ze béhem

noci a pfi unavé prestava dy-
chat a musi byt napojen na plic-
ni ventilator. K zakladnimu one-
mocnéni se postupem vyvoje
pridala tézka mentdlni retardace
a atypicky autismus.

Prvni mésice v nemocnici

Nez se mi syn narodil, pracovala
jsem jako vychovatelka ve §kol-
ni druziné a vedouci détskych
taborl. Narozenim syna bylo vi-
ceméneé jasné, Ze uz se do prace
nevratim. Prvnich osm meésicli
musel byt na ARU. Abychom si
ho mohli vzit dom, museli jsme
projit psychologickym vySette-
nim, socidlnim Setfenim, a vse
se naucit. V nemocnici jsme vii-
bec netusila, co takova péce ob-
nasi. Stale kolem nas byli 1ékafi
a sestry.

Prichod dom( a tvrdd realita
kazdodenni péce

Az doma jsem Zjistila, Ze to vi-
bec nebude tak jednoduché, jak
jsem si predstavovala. Samotna
péce o miminko na umélé plicni
ventilaci byla velmi slozitd a vy-
jit ven se tfemi détmi bylo prak-
ticky nemozné. Toméasek vyza-
doval neustaly dohled a do toho
se starat o dal§i dvé déti se zdalo
viceméné nemozné. Ze zacatku
mél ,modré stavy“, kdy presta-
val dychal, cely zmodral a musel
se znovu rozdychat.

Péce je 24hodinova a naroc-
né chovani Tomaska pres
den a hlidani jeho dechu
v noci je vycerpavajici!

A co sourozenci?

Hlidani u nas doma je bohu-
zel velmi slozité i vzhledem
k Tomaskovu sourozenci, kte-
ry trpi socialni fobii a délaji mu
problém prichozi lidi. Vidim
na prostfednim synovi, Ze velmi
odnesl narozeni mladsiho brat-
ra. Veskera péce byla vénovana
Tomaskovi a nemohlo to byt ji-
nak. Méla jsem velky strach, co
vée se mlZe stat. Opravdu je
nutné, aby na vse rodina neby-
la sama a aby do rodiny idedlné
hned od zac¢atku vstoupili dal-
§i lidé - pecovatelé a zdravotni-
ci, ktefi by s takto naro¢nou péci
rodiné pomohli.

"Myslenky na TomadSka mé
neopoustéji ani na chvi-
li. Chtéla bych si alesporr na
chvili dovolit byt jen sama se-
bou, ne pouze pecujici osobou.”



Dita H.

Inspirativni Zzena, kterd posou-
vd limity a bourd bariéry

Jmenuji se Dita Horochovska, je
mi 37 let a odmalicka jsem upou-
tana na vozik. Do 15 let jsem hy-
bala levou rukou, postupné se ze
me stala kvadruplegic¢ka odkaza-
na na nepretrzitou pomoc.

Spolek SILOU HLASU

Diky hlasovym programim
jsem vystudovala stfedni §kolu.
Poté jsem dostala nabidku ucit
osoby s podobnym postizenim
ovladat pocita¢ hlasem. V roce
2016 jsme s L. Srbou zalozili or-
ganizaci SILOU HLASU. U¢ime
handicapované osoby ovladat
pocitac hlasem.
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Kolaps v den mych

35. narozenin

V den mych narozenin jsem zko-
labovala kvtli zanétu na pli-
cich. Stravila jsem ptil roku v ne-
mocnici bez moznosti mluvit
a s nejasnou vyhlidkou do bu-
doucna. Nevzdat to a vérit v na-
vrat mi pomohla méa rodina
a nejblizs§i pratelé. S navratem
dom@ mi pomohla také organi-
zace Dech Zivota.

Zivot s plicnim ventildtorem
Plicni ventilator potfebuji 24/7,
coz znamena, Ze nemuzu byt ani
na minutu sama. Jsem zavisla
nejenom na fyzické pomoci, ale
také na spolehlivosti druhych.

~PécCe 0 mé je bohuzel naklad-
na i po finanént strance.”

Markéta B. / Jaroslav K.

»Nevim, co bude, pokud one-
mochnim ja sama“

Jarovi bude 26 let a s plicnim
ventilatorem Zije témé¥ 2 roky.
S diagnézou Duschennova sva-
lova dystrofie od narozeni.

,Doktofi nam ftekli, Ze Kklu-
ci s touto diagnézou se doziva-
ji mezi jednim a dvaceti roky.
Meéla jsem pocit, Ze se mi zhrou-
til cely svét.”

O nemoci tehdy nebylo pfili§ in-
formaci a teprve zacinal inter-
net. V té dobé nas velmi pod-
potila pacientska organizace
Parent Project. Pfiznaky nemo-
ci nastupovaly plizivé - potize

s chtizi, ochabovani svalstva..
Jara usedl na vozik v 11 letech.

Ve 24 letech mél Jara kola-
ps, ktery nastal po zapalu plic.
Bylo to opravdu velmi vaz-
né. Jara byl uveden do umélého
spanku a nasledné mu byla za-
vedena tracheostomie. ,V této
dobé jsem narazila na organiza-
ci Dech Zivota, ktera nam hlavné
v zacatcich prechodu na domaci
umeélou plicni ventilaci neuvéri-
telné pomohla.”

L,Védéla jsem, Ze by to mohlo
byt i horsi, ale Zivot s venti-
latorem doma je uplné jiny
level péce, o kterém jsem vii-
bec netusSila, Ze existuje!
Pfevazovani, odsdavdani, hli-
dani dechu a pristroju a stale
byt k dispozici 24 hodin.“



Kristyna a Jakub R. / Josefinka R.

»Z naseho bytu na Chodové
se stala mald nemocnice
a z manzelky zdravotni sestra
na plny tvazek.*

V zari 2021 se Kristyné
a Jakubovi RaSovskych narodila
jednovaje¢na dvojcata Tonicka
a Josefinka. Ve 3 letech Pepinka
velmi rychle pfibrala na vaze,
zaCala §ilhat, prestala chodit...
Magnetickd resonance ukaza-
la velky nador u patefe, ktery
byl tspésné odoperovan, nic-
méné rozjel u Pepinky wvzac-
ny syndrom ROHHAD-NET.
V CR je bohuzel jedina s touto
diagnézou!

Po operaci byla Pepi pfipojena
k plicnimu ventilatoru. At jdeme
kamkoliv, tak s sebou vzdy mu-
sime mit ventilator i odsavacku.
Péce je to pro nas neskutecné
naro¢na. V noci ventilator c¢as-
to signalizuje néjaky problém,
manzelka tedy musi zhruba 10x
v noci vstat a zjistit, kde je chy-
ba. BohuZel ani v noci se odsa-
vani nevyhneme. Tonicka je za-
tim snad zdrava, ale i o ni je ze
strany doktort velky zajem, tak-
ze bohuzel Casto navstévujeme
nemocnici i s ni. Jak se u nas si-
tuace bude vyvijet nikdo nevi.

»Stanovenim vzacné diagno-
2y u dcery Josefinky se nam
uplné zmenil Zivot. Na nase
konic¢ky a radosti vibec ne-
zbyvd cas. Jsme v situaci,
Ze kratkda prochdazku do lesa
za domem, je pro nas radost
a zazitek.”

Zuzana R. / Tomdsek J.

»,Mé povoldni je Iékarka, nic-
méné musim priznat, ze mit
za svého pacienta své viast-
ni dité je uplné néco jiného
a ¢lovék zvlasté ve vypjatych
chvilich ztrdci nadhled

TomaSek se narodil v cerven-
ci 2023 jako zdravé miminko.
Byl vice plactivy a v chizi tro-
chu opozdény.. V dubnu 2024
u Tomaska do$lo k zakrvaceni
do mozkového nadoru v zadni
jameé lebni, o kterém se doposud
nevédélo. Urgentné ho opero-
vali a §lo mu o zivot. Po nékoli-
ka mésicich hospitalizace jsme
jeli doml se spoustou ptistro-
j& véetné domaéci plicni ventila-
ce a kysliku.

Bézné véci jako jsou naptiklad
nakup ¢i navstéva besidky dvou
star§ich bratr ve §kole a §kolce,
jsou pro nas velmi organizacné
narocné.

SKdyzZ nékam vyrazime, mu-
stme mit s sebou vZdy venti-
lator, tasSku s odsdavackou,
cévky, nahradni kanylu atd.
Pred cestou musim Tomika
vZdy odsat, takzZe jen priprava
do auta nam zabere minimal-
né nékolik desitek minut.”

ProtoZe se u Tomika zacaly ob-
jevovat zvlastni stavy s krece-
mi, byla mu provedena na konci
ledna 2025 kontrolni magnetic-
k& rezonance, na které se bohu-
zel ukazalo, Ze dolo ke zvétSeni
zbytku nadoru, ktery byl pone-
chan pfi prvotni operaci. Nyni
¢ekame, jak bude pokracovat
dalsi onkologicka 1é¢ba...



Podpora pecujicich osob v projektu
,Nestiham zit, pecuji 24/7“

Pecujici osoby jsou dlouhodo- > o P
b& spolecnosti prehlizeny, acko- DIKY NASi POMOCI MOHOU ZiSKAT:

liv je jejich role v Zivotech pa-

cientd nezastupitelna. Sami si ji

ale nevybrali, role pecujici osoby [t)?dennl' pomoc 24/ 7]
jim byla pfisouzena nestastnou

nahodou, vlivem zdravotniho
postizeni jejich blizkého. Proto
v naSem projektu ,Nestiham zit,
pecuji 24/7¢ cilime predevim
na odlehéeni a splnéni potieb
praveé pecujicich osob.

( prostor pro konicky ) individudlni ¢i skupinovy
: odlehcéovaci pobyt

(éqs pro rodinua bll’zkéJ

[podporu odborm’k&]

(moinost dusevni hygieny) :
[individuélnl’ch potreb

moznost naplnénijejich ]

(c‘:as naspdnek a odpoc':inek)

DARUJME PECUJICIM SPOLECNE TO, CO SAMI POVAZUJEME ZA ZCELA SAMOZREJME



N /|

Jak v projektu ,Nestiham zit,
pecuji 24/7“ pomdahdame

V projektu se zamérujeme na dvé oblasti podpory pecujicich.

1. Individudlni odlehcovaci pobyty 2. 3tydennildazenské pobyty
Zajistime specializované zdravotniky, ktefi na tyden nahradi pecuji- Zajistime komplexni pobyt pro pecujici osobu a specializované zdra-
ci osobu v misté bydlisté ¢i bezbariérovém zatizeni: votniky pro pacienta na DUPV. Pecujicim zajistime:
« zajistime zdravotniky, ktefi se o pacienta na DUPV « ldzenské procedury,
kompletné staraji, + ¢as na odpocinek a konic¢ky,
+ domluvime misto odleh&eni, + pravidelnd setkdni's psychologem a fyzioterapeutem.

« pecujicim poskytneme ¢as na odpocinek a zafizeni potfebného.

(49 000 K&) (218 700 K&)

=nadklad na tyden odlehéeni doma a zahrnuje =naklad na pobyt jedné rodiny a zahrnuje
= ARIP zdravotnika na 7 dni non-stop péce, « ubytovdni pro pecujici osobu a pacienta na DUPYV,
- asistenta na 7 dni non-stop péce, - zdravotnika se specializaci ARIP 24/7,

- dopravu. - |ékare a asistenta 24/7,

PFi odleh&eni mimo domov pacienta je treba pripocitat ndklad na | = Konzultace psychologa,

ubytovdni a stravu ve specializovaném bezbariérovém zafizeni. + pecifyzioterapeuta,
- sluzby koordindtora.

PODPORA PECUJICICH JE NAKLADNA, ALE RODINY S PACIENTY NA DUPV SE BEZ Ni NEOBEJDOU




Umime pecujicim odlehcit

Dech Zivota jiz nékolik let po-
tada skupinové a individual-
ni odlehéovaci pobyty, pfi kte-
rych pacientim na DUPV zajisti
specializovanou zdravotni péci.
Diky ni si pecujici osoba mutize
na par dni odpocinout, miize se
vénovat ostatnim ¢lentim ro-
diny a svym koni¢kim. O tyto
pobyty je mezi rodinami vzris-
tajici zajem napfic¢ celou repub-
likou. Organizace takovych po-
byt je v$ak velmi personalné
ifinan¢né naro¢na.

pobytu : :

UMIME PECUJICIM ODLEHCIT, SAMI NA TO ALE NESTACIME

2024
individudlnich
odlehéovacich

‘ 2017-2023

skupinovych
pobytu
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ZapojteseiVy

Okamzitd pomoc:

1.JEDNORAZOVYM : 2. STANTESEPARTNEREM : 3.PRAVIDELNYM
PREVODEM :  PROJEKTU : FINANCNIM PRISPEVKEM

DECHU ZIVOTA

na ¢islo uctu Mdte moznost prispét pecu-

2112358620/2700 . jicim osobdm v&tsi &dstkou? pres platebni brénu GoPay na

nebo QR platbou : Pfipravili jsme pro Vds Siro- nasich webovych strdnkdch ZDE
: kou nabidku mozné spolu- nebo QR

prdce. Ozvéte se ndm a my
se s Vdmi obratem spojime.

Zapojte se do naSeho projektu! At
jste jednotlivec ¢i firemni pfed-
stavitel, zapojit se miize kdokoliv
a my budeme za veSkerou pomoc

velmi vdécni. I nepatrny prispé-
vek pomiize dobré véci. DEKUJEME!

Blizsi
informace

telefon: +420 601577 575
e-mail: info@dechzivota.cz

n


https://dechzivota.cz/help_post/odlehceni-pecujicim-osobam-a-pacientum-na-dupv/

Reference pecujicich

“Ze srdce dékujeme
za moznost vzdjemného
oddechu od sebe, uz jsme to
PO ndrocném roce strasné
moc potrebovali”
Mirka S.

“Moc dekuji za zajisteni
vSeho. Jsem moc rdda, ze
Jjsme mohla s détmi odjet.

Na tdbore to bylo skvélé
a byl to hlavné kompletni
opravdovy odpocinek.”
Lucie O.

‘Ue to jako z fiSe snd. Je
skvélé, ze Vase organizace
tuto tak potrebnou sluzbu
nabizi. Tisiceré diky
Vdm i vsem obétavym
sestrickdm, které sina sebe
tuto zodpovednost berou,
opravdu klobouk dold!”
Mariana Z.

“Pobyt jsme si moc uzili,
zdravotnici byli naprosto
uzasni. Bylo to pro mé
odlehceni od celodenni’
péce, moznost si popovidat,
Jelikoz manzel prisel viivem
nemoci o rec.”
Markéta A.
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p
“Byl to nds prvni odlehcovaci

pobyt, kdy se o manzela
staral nékdo jiny nez jg.
Pripadala jsem si jako
v pohddce.”
Milada A.

N\

1 “Diky pomoci se zajisteénim
zdravotni sestry pro mého
jiz dospélého syna na DUPV
Jjsem si mohla uzit svij
svatebni den bez starosti
a bez stresu”

Libuse N.

N\

Ve

N
“Dekujeme Vdm i ostatnim

pracovnikim z Dechu
Zivota za zorganizovdni
odlehc¢ovaciho tydne u nds
doma. Uvédomujeme si,
Ze zajisténi specidini péce
pro pacienta na DUPV
na delsi dobu je znacné
komplikované a Vaseho usili
si nesmirné vazime.”
Jana V.

Ve

,Bylo strasné prijemné mit )
2 dny sama pro sebe. Dobila
jsem baterky a uvédomila
si, jaké to je délat véci jaké
chci jad a nemusela jsem vse
podrizovat synovi.”’
Marcela S.




Za podporu projektu déekujeme
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Kontakt: www.dechzivota.cz
DUPV - Dech zZivota, z. 4. Telefon: +420 601 577 575
Na Zamecké 1518/9 E-mail: info@dechzivota.cz
140 00 Praha 4 Bankovni spojeni:
2112358620/2700 UniCredit bank a. s.
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