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UVODNI ZAMYSLENI

Vazeni Ctenafi,

neziskova organizace DUPV - Dech zivota, z. 4., pomaha pacientim na domaci umélé plicni
ventilaci vice nez 10 let. Pacienti na DUPV jsou vétSinou vozi¢kari, kteti s sebou oproti
jinym vozi¢kartim navic vozi ventilator a musi se naudit plné dévéfovat svym blizkym.
Jednad se o velmi specifickou zdravotni problematiku a témata s ni spojena.

Pomoc nasi neziskové organizace spociva predevs§im v podpofe pacientli a pecujicich osob,
kteti se pomalymi krti¢ky musi vyrovnat s nastalou a vétsinou trvalou Zivotni situaci. Stoji
pred nimi otazka: Jak budou fungovat s ventilatorem v bézném zivoté? VSem témto lidem

i pecujicim se snazime dodavat nadéji a povzbuzeni, Ze tracheostomii a ventilatorem zivot
v nemocnici nekoné¢i. Naopak. Pro mnoho nagich pacient je ventilator ,novou kvalitou
zivota“. Ukazujeme, Ze nic neni nemozné. Na Sestém skupinovém odleh¢ovacim pobytu
jsme s nasimi deseti pacienty na umélé plicni ventilaci zdolali Snézku! Byla to rozhodné pro
nas vSechny velka vyzva, ale spolec¢né jsme to zvladli.

Spoleé¢nymi silami vSe zvladnete i vy domal!

Odlehcovacti pobyty organizované Dechem Zivota
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NEZISKOVA
ORGANIZACE DUPV
- DECH ZIVOTA, z. u.

MOTTO:
,CHCEME DYCHAT S VAMI*

Dech zivota je organizace, ktera je nositelem specifické a vysoce odborné zdravotni proble-
matiky tykajici se péce o pacienty pripojené na domaci umélou plicni ventilaci. Poslanim
nas$i organizace je poskytovani odborné zdravotnické a socialni podpory pacienttim, kteti
jsou trvale pfipojeni na umélé plicni ventilaci, a pe¢ujicim rodinnym ptislu§nikim pii feSeni
jejich neptiznivé Zivotni situace vzniklé v dlisledku zdravotniho postiZeni. Diky nas§im
znalostem, zku§enostem a odbornosti jsme pacientim na DUPV i jejich blizkym pomoc-
nikem a partnerem na jejich Zivotni cesté s DUPV. Podporujeme pacienty vsech vékovych
skupin a se Sirokym spektrem diagnoz, jako jsou vzacné formy svalovych a degenerativnich
onemocnéni, CHOPN, SMA, ALS, klienty po urazech, resuscitacich, v terminalnich

stadiich nemoci apod., ktefi musi byt v dlisledku svého onemocnéni napojeni na umélou
plicni ventilaci a jsou 24 hodin denné odkazani na pomoc a péci blizkych osob v béznych
¢innostech Zivota.

»Dech zivota je nemocnym na DUPYV a jejich rodinam stalou
oporou.”
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KDO JSME A JAK POMAHAME

Jsme skupina zdravotnickych pracovnikd, kteti pomahaji pacienttim na umélé plicni

ventilaci pti pfechodu z nemocnice do domaci péce.

Hlavni cile

(> Doprovazime pacienty a edukujeme (> Organizujeme setkani pti )
rodinné ptislu$niky na jejich cesté skupinovych odleh¢ovacich
z nemocnice domt na domaci pobytech, které pacientim umozuji
umeélou plicni ventilaci, kterd jim prozit nezapomenutelné zazitky
poskytuje vétsi Sanci na kvalitnéjsi a pecujicim osobam poskytuji

L a plnohodnotnéjsi zivot. ¢as na odpocinek a regeneraci

p L psychickych i fyzickych sil. )

> Komunikujeme s pacienty,

agenturami domaci péce, 1ékati, (> Spolupracujeme a propojujeme se )
pojistovnami i poskytovateli s dalsimi pacientskymi organizacemi,

L zdravotnické techniky. které maji ve svych fadach klienty

napojené na domaci umeélou plicni

(> ZvySujeme informovanost ventilaci - SMA, spolek ALSA,
o problematice DUPV u praktickych Asociace muskularnich dystrofikd,

L 1ékatti i 1ékafi v nemocnicich. L Centrum Paraple apod. )
(. Spolupracujeme s rodinou pti (> Poukazujeme na problematiku )
komunikaci s urady a statni spravou DUPV a snazime se ménit zabéhnuté

a aktivné pomahame pii vytizovani formy uvazovani a nedostatecny
ptipadnych komplikaci vzniklych zpusob péce ze strany statniho
L béhem jednani. sytému o lidi s timto handicapem
- L a znevyhodnénim. )
> Odborné a lidsky podporujeme
rodiny v péci o jejich blizké (> Aktivné a ptirozené podporujeme R
a pomahame jim v jejich pacienty na DUPV a celkové se
narocné zivotni situaci. Rodinam snazime zvy$ovat povédomi o jejich
poskytujeme psychologickou 4 potfebach a zivotnim stylu. )
podporu a pomoc. Dillezité je sdileni
zkuSenosti a védomi, Ze v ,tom (> Plnime sny a pfani nagich pacientt. )
{ nejsou sami®
-

Zajistujeme telefonickou infolinku
pro pacienty, pecujici osoby, lékate
i Sirokou verejnost 24 hodin denné
7 dni v tydnu.
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Poskytujeme tyto sluzby

Zdravotnické
sluzby
a konzultace

Odborné
socialni
poradenstvi

Odlehcovaci
pobyty

Plnime sny
a prani
.“naéich pacientd

Telefonicka
infolinka 24/7

Zadame
o granty
a dotace




CO JE DOMACI UMEL
PLICNI VENTILACE?

Neinvazivni domaci uméla plicni ventilace (nDUPV)
Neinvazivni domaci uméla plicni ventilace je zptisob mechanické podpory ventilace bez
nutnosti invazivniho zaji§téni dychacich cest (tracheostomické kanyly). Misto tracheosto-
mické kanyly vyuziva masky (obli¢ejové a nosni) nebo mouthpiece. V&echna tato rozhrani
je mozné pripojit k jednoramennému ventilacnimu okruhu. Ventilaéni okruhy a masky

od rtiznych vyrobcli by mély byt kompatibilni.

Invazivni domaci uméla plicni ventilace (iDUPV)

Invazivni domaci uméla plicni ventilace je metoda podpory dychani dychacim ptistrojem
vyuzivajici tzv. intenzivni zaji§téni dychacich cest tracheostomickou (TSK) nebo endotrache-
alni (ETK) kanylou. U invazivni plicni ventilace se pouziva dvouramenny ventila¢ni okruh,
ktery se sklada z nadechové a vydechové vétve, a méri tak skutecné vydechnuty objem.

DUPV neboli domaci uméla plicni ventilace je nahrazeni ¢i podpora spontanniho dychani
pomoci pfistroje v domacim prosttfedi. Diky domdacimu ventilatoru mohou byt nemocni
oSetfovani ve svém domacim prostfedi a v pohodli svého domova. Domaci plicni ventilatory
funguji na stejném principu jako plicni ventilatory v nemocnicich, kdy se potfebny objem
vdechované smési pod urcitym tlakem vhani do plic v jednotlivych dechovych cyklech,
které jsou na pristroji nastaveny lékafem prostfednictvim ventilaé¢nich rezimi. Ventila¢ni re-
Zimy mohou byt podplirné (pomahaji se zachovanym spontannim dychanim) ¢i fizené (plné
nahrazuji dechovou aktivitu). Ventilator je sam o sobé& maly piistroj, ktery svymi malymi
rozméry a nizkou vahou umozniuje nemocnému volny pohyb mimo 1zko i mimo domov.

Nejvétsim benefitem domaci umélé plicni ventilace je navrat pacienta domt mezi nejblizsi
rodinu a pratele. Byt doma je pro mnoho nemocnych splnénym pranim. Neméné vyznam-
nym faktorem je navraceni k oblibenym ¢innostem, at se jedna o osobni zaliby, malovani,
Cetbu, praci na pocitaci, studium, setkavani se s rodinou a prateli apod. Pacient se s ven-
tilaénim ptistrojem miiZe volné pohybovat i mimo 1zko, jezdit na vylety a provadét dalsi
oblibené ¢innosti mimo domov nebo zdravotnické zatizeni.
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Souhrnny ptinos DUPV se méti predevsim subjektivnim prozivanim zivota jednotlivych
pacientdl, pro néz je diilezité zaclenéni do spoleéného i spole¢enského déni.

> DUPV vyraznym zpiisobem > ZlepSuje a obohacuje kvalitu zivota
pfispiva k integraci pacientt a posouva ji na vyssi aroven.
do spoleénosti, odstranuje
izolovanost a udrzuje pozitivni > ZvySuje osobni zodpovédnost
vztahy v prostfedi rodiny. za vlastni zdravi.

Nasi odborni koordinatofi jsou kvalifikovani a zkuseni odbornici, ktefi navs§tévuji pacienty

na DUPV v jejich domacim prostfedi a usnadiiuji tak rodinam jejich obtiznou zivotni situa-
ci. Obraci se na né v§ak i pacienti na neinvazivni plicni ventilaci ¢i pacienti, ktefi potfebuji

pomoc nastésti jen prechodnou.

(> Konzultuji s 1ékati moznost (> Pti kazdém predani pacienta
propusténi pacienta do doméaciho do domaciho prosttedi nasi
prostredi, pomahaji se zajisténim koordinatoti fadné zaskoli pacienty
zdravotnické techniky, spotfebniho irodinné ptislusniky a znovu je
materialu a s edukaci rodiny v péci pouci o manipulaci s veskerou
o pacienta, pomahaji také v oblasti L zdravotnickou technikou.

L odborného socialniho poradenstvi. -

> Koordinuji moznost zaptjceni

> S pecujicimi rodinnymi prislusniky potfebnych pomucek pred

konzultuji zdravotni stav pacientd, schvalenim proplaceni pojiStovnou.

jejich zdravotni obtize, pomahaji -
zprostfedkovat opravy ventilatort (> Koordinatoti vzdy dbaji
a jejich prislusenstvi, konzultuji na vysoce individualni ptistup
vhodnost zdravotnickych pomticek, ke kazdému pacientovi a snazi
pomahaji vyplnit poukazy pro se volit nejvhodnéjsi pomicky
L zdravotni pojistovny apod. dle nejmodernéjsich trendtl
a doporuceni k jejich zdravotnimu
L stavu.
v
h g
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JAK ZADAT O DUPV

Pokud zdravotni stav pacienta umoziuje, aby byl oSetfovan v domdacim prostredi,

a vSechny okolnosti jsou pfiznivé, miize byt pacient propustén do doméaciho prostfedi

s ventilaénim piistrojem, ktery po projednani zadosti o DUPV od indikujiciho lizkového
zdravotnického zatizeni schvaluje revizni 1ékat zdravotni pojistovny pacienta.
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Nezbytnou soucésti zadosti je:

1) Komunikace s nemocnici, ktera indikuje DUPV pacienta k propusténi

Propoustéjici 1ékat predepisuje: Plicni 1ékat predepisuje kyslikovy
ventilator, odsavacku, oxymetr, koncentrator.
manometr a ambuvak.

2) Komunikace s rodinou
Pecujici osoba pti edukaci v nemocnici potvrzuje svym podpisem, Ze je schopna se
o svého ptibuzného (nebo osobu svéfenou do péée) postarat v domécim prostredi.

CO JE POTREBA K VYRIZENI
DUPV ZADOST!

Proces a piiprava pfechodu pacienta z nemocnice domt jsou velmi individualni a vzdy

3) Komunikace s dodavatelem zdravotnické techniky

4) Dohledani certifikované agentury domaci péce s odbornosti 925
Prehled certifikovanych poskytovatel odb. 925 - domaci péce pro DUPV, platny
od 1. 3. 2022:

https://mediavzpstatic.cz/media/Default/dokumenty/prehled-certifikovanych-posky-
tovatelu-dupv-odb.925_03 _2022.pdf

vyzaduji izkou spolupraci véech poskytovatelti zdravotnich sluzeb, kteti se na pé¢i o DUPV
pacienty budou podilet. OSetfovatelskou a lékatskou péci zajistuji certifikované agentury
domaci péce a zdravotnickou techniku se spotfebnim materiadlem poskytuji smluvni
dodavatelé technického zajisténi DUPV.

( Pokud se takovato agentura v regionu nenachdazi, musi se pozadat o vyjimku )
Prvnim krokem k propusténi pacienta domt je vyplnéni zadosti o DUPV oSetfujicim sgg’v?er}l - tuto vyjimku by mél s pojistovnou komunikovat 1ékaf z propoustéjiciho
/ DUPV indikujicim lékatem (s ptislu§nou odbornosti) na specializovaném ltzkovém \oadeent
oddéleni v nemocnici (ARO, NIP, JIP apod.) a nasledné schvaleni zadosti v poji§tovneé. 5) Komunikace s praktickym lékafem pacienta
( S praktickym lékatem komunikuje rodina nebo koordinator DUPYV, ktery 1ékati vzdy )
L vysvétli, co péce o nemocného s DUPV v doméacim prostfedi obnasi. )
6) Psychologické vySetfeni pecujicich osob
( Je pottebné, pokud poZaduje 1ékat z propoustéjiciho oddéleni. )
7) Socialni Setfeni rodiny
( Je pottebné, pokud jej poZzaduje lékat z propoustéjiciho oddéleni. )

8) Ptiloha - fe§eni naléhavych stavii je také soucasti DUPV zadosti.

Rddi vam poradime! Kontaktovat nds mizete na NONSTOP

infolince 601577 575 nebo na e-mailu: info@dechzivota.cz

g



https://media.vzpstatic.cz/media/Default/dokumenty/prehled-certifikovanych-poskytovatelu-dupv-odb.925_03_2022.pdf
https://media.vzpstatic.cz/media/Default/dokumenty/prehled-certifikovanych-poskytovatelu-dupv-odb.925_03_2022.pdf
mailto:info@dechzivota.cz
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Z NEMOCNICE DOMU

Ve zdravotnickém zatizeni, které pacienta k DUPV indikuje (ARO, NIP, JIP apod.), jsou ro-

dinni pfislu$nici proskoleni v o$etfovatelskych ukonech, které budou v domacim prosttedi

jiz provadét sami. Jsou proskoleni také v feSeni naléhavych stavi, které mohou nastat

v pribéhu domaci péée o pacienta kdykoli (umeélé dychani a kardiovaskuldrni resuscitace).

Obvykle nasleduje proskoleni obsluhy pfistroje pro umélou plicni ventilaci, kde je oSettu-
jicim lékatem nastavena vyhovujici ventilace. Servisni technik poté provede technickou

instruktaz pti dodani ptistroje pro DUPV a ndhradniho zdroje elektrické energie.

Rodinni pfisluSnici by se méli naucit zvladat zakladni oSetfovatelské uikony, které

budou v domacim prostfedi poskytovat nemocnému kazdy den. Jedna se predevSim

o tyto zakladni ukony:

(> péce o tracheostomii,

) (> péce o NGS a podéni stravy do NGS,

> odsdavani z dychacich cest a dutiny
ustni a péci o ni,

) (> polohovani a prevence dekubitt,

> zvlh¢ovani vdechované smési,
podani nebulizace,

J
(> kondi¢ni a dechova rehabilitace,

> péce o vyprazdnovani mocovou

cévkou nebo epicystomii,

> podéni O, terapie (kyslikovy
koncentrator, tekuty kyslik),

kolonostomii,

> péce o gastrostomii a podani stravy
do PEG,

J
> péce o imobilni pacienty, kteti jsou
plné upoutani na lazko.

—
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ODBORNA INSTRUKTAZNI VIDEA
PRO PACIENTY NA DUPV

Piipfechodu z nemocnice domt si mizete na webovych strankach www.dechzivota.cz

znovu pfipomenout veskerou edukaci, ktera probihala v nemocnici, a ozivit si znalosti
zhlédnutim odbornych instruktdznich videi, jez maji za cil zlep$it kvalitu o§etfovani

pacient? na UPV v domécim prosttedi.

Videa se podatilo nato¢it v roce 2021 diky finanéni podpoie Ministerstva zdravotnictvi CR

a nékolika spolupracujicich spole¢nosti.

Celkem se jednd o 7 edukacnich videi, kterd jsou zptistupnéna na webovych strankach,
Facebooku a kanalu YouTube organizace Dech Zivota.

https://dechzivota.cz/videa/

Ventilator
Plicni ventilator je ptistroj, ktery poskytuje
mechanickou ventilaci pacient@im plné nebo

¢astecné zavislym na umélé plicni ventilaci.
Pro pacienty na DUPV existuje nékolik
smluvnich dodavatel® technického zajisténi
DUPV.

Ventila¢ni okruhy

U pacientli na neinvazivni plicni venti-
laci se pouziva jednoramenny ventila¢ni
okruh a jako rozhrani slouzi maska nebo
mouthpiece. U pacientti na invazivni
plicni ventilaci pouzivame dvouramenny
ventila¢ni okruh, ktery se sklada z nade-
chové a vydechové vétve a méri skutecné
vydechnuty objem. Na prvni pohled mtze
v§ak plisobit jako jednoramenny, protoze
nadechova a vydechova vétev se nachazi
v jedné rozptilené hadici. V ¢asti, kde se
okruh napojuje na ventilator, se rozdéluje
na dveé vétve.



https://www.dechzivota.cz
https://dechzivota.cz/videa/
https://www.youtube.com/watch?v=XScyCTOdXyI
https://www.youtube.com/watch?v=QTSJNHqUFxo

Osetfeni tracheostomické
kanyly (TSK kanyly)
apéce o ni

Tracheostomicka kanyla je pomuicka
uréenad k zaji§téni priichodnosti dolnich
cest dychacich a je zavedena do otvoru
pradusnice. Osetteni kanyly se u pacientl
na DUPV provadi minimalné jednou

za den. Pravidelnou vymeénu T'SK kanyly
pak provadi 1ékat z agentury domaci péce
v doméacim prostredi ptiblizné jednou

za mésic.

& |
e o)

Iveta Pro \J
.
Wl ordinatorka DUPV |
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OsSetfeni a péce o PEG
PEG je vstup do zaludku pfes bti$ni sténu,
do kterého je zavedena vyzivova sonda

slouzici k podani vyzivy, 1éki a tekutin u pa-
cienti na DUPV. Velikost PEGu stanovuje
lékar.

e Mar. :lann Jeikova
PESRPPRE dindtork DV

OsSetfeni a hodnoceni
dekubita

Dekubity neboli prolezeniny jsou vysoce
rizikovym faktorem u dlouhodobé lezicich
pacientti na DUPV. Defekty ktiZe a podkoz-
nich vrstev mohou vznikat vlivem tlaku

i dalgich nezadoucich faktort - teploty,
vlhka, nespravné vyzivy, tftenim ltizkovin
apod.

’ - l T |

Petra Kolafova, DIs.

wrchni sestra DUPY
BonumFinam a.s.

Jak spravné pouzivat
odsavacku

Odséavacka slouzi u pacientt na DUPV

k udrzeni prichodnosti dychacich cest.

Na trhu se setkavame s nepfebernym
mnoZstvim druhti odsavacek a délime je
podle vykonu a pfitomnosti baterie. Vyuziti
odsavacky s integrovanou baterii je velmi
praktické pfi cestovani.

Domaci
Umeéla

Blical
Ventilace

e - L
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Jak spravné pouzivat
pulzni oxymetr

Oxymetr je ptistroj, ktery méti mnozstvi
kysliku v krvi pomoci infracerveného

a Cerveného paprsku svétla. Mnozstvi
kysliku v krvi nazyvame saturaci kysliku
ama oznaceni SpO,,. Oxymetr také méfi
srdeéni tep (Udaj pod pismeny PR). Vlastni
pristroj se sklada z LCD displeje, baterie

a Cidla, které je dle typu spojeno s pristro-
jem tenkym kabelem. Miizeme se také
setkat s oxymetrem kolickovym, ktery ma
ptrimo v sobé zabudované c¢idlo, zakladni
desku i LCD displej.

b Bc. Martin Supka  [°
r pordindtor DUPY
Vysit Eedsbe


https://youtu.be/_rgKvjKg0O8
https://www.youtube.com/watch?v=LGMf7m9ba1M
https://www.youtube.com/watch?v=ACZfXtRSWuk
https://www.youtube.com/watch?v=n5Aojacs7Nk
https://www.youtube.com/watch?v=uZY9f59khKY
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JAK PRIPRAVIT
DOMACNOST NA DUP

Pied ptichodem pacienta domti je potfeba domacnost specidlné upravit a zatidit pokoj

dle jeho specifickych potfeb. V mistnosti by mél byt vy¢lenén prostor k ulozeni pomticek

a spotfebniho materialu pro UPV. Pacienti by doma méli mit k dispozici maximalni mnoz-
stvi pomticek, aby péce o né byla komfortni. SnaZte se vse prizpisobit vasim viastnim
potrebam, ale netvorte si doma nemocnici.

Jiz pti hospitalizaci v nemocnici navstivi nemocného zdravotni sestra, pripadné i lékat

z agentury domaci péce, aby se s nim i rodinou blize poznali a seznamili se se zdravotnim
stavem pacienta. Zdravotni sestra z agentury domaéci péce navstivi i rodinu / pecujici
osobu v misté, kde bude nemocny po propusténi z nemocnice bydlet. Diky tomuto Setfeni
v terénu rodiné / pecujici osobé& pomiiZe a poradi, jak nejlépe ptipravit dany prostor pro
nemocného.

Nemocnému na DUPV mtiZe byt pfedepsana domdci péce aZ na tfi hodiny denné. Zalezi
v§ak na personalnim zajisténi dané agentury domaci péce v regionu. Indikuje-li prakticky
1ékar vice hodin, je nutné zadat o schvaleni revizniho 1ékarte.

Koupit nebo zapijéit polohovaci lizko

Itzko (piistupné ze tfi stran). Vedle lizka by mél byt odkladaci stole¢ek nebo policka, kde
bude mit nemocny umistén plicni ventilator, odsavacku a pomtcky potfebné k nezbytné
denni péci.

Ltzka jsou nezbytna pro polohovani pacientli a k usnadnéni béznych dennich ¢innosti,

ale i k zajisténi lepsiho pristupu terapeuta nebo oSetfovatele. V péci o dlouhodobé lezici
pacienty na DUPV je dobré upfednostnovat antidekubitni matrace, které rovnomérné
rozkladaji tlak na zatizenou oblast. Dlouhodobé lezici pacienti jsou ohroZeni velkym rizikem
vzniku proleZenin, tzv. dekubitt. Ltizka je vhodna doplnit o hrazdy nebo pracovni desky pro
vétsi komfort pacienta.

O polohovaci ltizko je mozné zadat pro véechny nemocné na DUPV. Zadanku vypisuje
neurolog, rehabilitacni nebo prakticky 1ékat. Po schvaleni reviznim lékatem je nasledné
vypsan poukaz a lizko vadm vybrana firma pf¥iveze domu.
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Doporuéeni: Vzdy je lep$i si polohovaci ltizko i antidekubitni matraci nejdiive zaptjéit
a objednat k vyzkous§eni v piijcovnach kompenzaénich pomiicek, abyste zjistili, zda
vam vyhovuji.

Zajistit stabilni dodavky elektrické energie, pfipadné koupit
zalozni agregat

Stabilni dodavka elektrické energie je dlilezitym piedpokladem pro plynuly provoz ptistroji
pro DUPV. Pro rodinu kazdého nemocného jsou vzdy velmi diilezité informace od dodava-
tele elektrické energie o planovanych odstavkach elektrické energie ¢i o havarii dodavky
elektrické energie.

V pripadé, Ze pacient Zije v oblasti s nestabilni dodavkou elektrické energie, doporucuje se
zakoupit zalozni bateriovy zdroj nebo dieselovy agregat, ktery zajisti energeticky prikon
v dobé vypadku.

V domacim prosttedi, kde je pacient oSetfovan, je tfeba dbat na dostatek prostoru.

V pripadé, ze ma pacient k dispozici i kyslikovy koncentrator, je tfeba ho umistit v bezpecné
vzdalenosti od tepelnych zdrojii. Pokoj pacienta je vhodné umistit v ptizemi, aby byl dobte
pristupny. Bezbariérovy ptistup je samoziejmé vyhodou.

Doporuéeni: Pied pfichodem pacienta na UPV domu vzdy informujte svého dodavatele
elektrické energie, Ze pecujete o pacienta na UPV v domacim prostfedi a jste zavisli

na pravidelnosti dodavek elektrické energie. Méli byste tak byt véas informovani

o planovanych odstavkach elektrické energie.
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KAM SE OBRATIT PR]
PORUSE VENTILATORU

Pokud dojde k poruSe ventilatoru, ALE ventilator stale ventiluje a stav pacienta se
nezhorsil, volate servisniho technika, ktery se s vami pokusi problém vyfeS§it. OvSem
pokud doslo k aplnému selhani pristroje, neprodlené volejte zachrannou sluzbu.

Pri komunikaci s technikem uvedte:

> jméno pacienta, u kterého porucha (> pokud je na ventiladtoru alarmové
nastala, hlageni, uvedte jeho nazev, kéd (Cislo
zavady),
(> kdy k zavadé doglo, )
(> ipres existujici zdznamy servisnich
(> jak dlouhou dobu zavada trva, ) technik® uvedte prosim své aktualni
misto pobytu.

AN

> jaké kroky predchazely zavadé
(vyména filtrQ, ventilaéniho
okruhu atd.),

V pripadé, Ze se dostanete do potizi,
volejte servisniho technika, nonstop infolinku Dechu Zivota,
tel: +420 601577 575 nebo
v pFipadé ohrozeni zivota volejte linku 155.
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Pojistovny
podporuji pacienty
na DUPV

Pojistovny pacientim v ramci DUPV na poukaz schvaluji pfislu§ny spotfebni material

a zdravotnickou techniku, ktera zahrnuje: plicni ventilator, odsavacku, pulzni oxymetr,
manometr a ru¢ni dychaci ptistroj (ambuvak). Ve vybranych ptipadech mize 1ékat
predepsat koncentrator kysliku, zvlhéovac¢ vdechované smési a kapnometr - tyto ptistroje
musi schvalit revizni 1ékaf v poji§tovné zvlast.

U praktickych 1ékatli a 1ékaiti specialistli 1ze zadat o pfedepsani poukazl také na zdra-
votnické prostfedky (polohovaci lizka, antidekubitni matrace, podsedaky, mechanické
a elektrické voziky aj.). Pokud je revizni lékat zdravotni poji§tovny schvali, pak jsou
Castecné ¢i v plné vysi hrazeny ze zdravotniho pojisténi.

Od roku 2022 jiZz neni pfedpis ventilatoru vazan pouze na specializované ltizkové oddéleni,
ale mélo by byt schopno jej pfedepsat libovolné pracovisté pneumologické nebo neuro-
logické specializace s moznosti provedeni vysetteni arteridlnich krevnich plynt, idealné

v kombinaci s respiraéni polygrafii.

Kategorizace z pohledu pojistoven

Noveé schvaleny zakon 371/2021 o vefejném zdravotnim poji§téni platny od 1. ledna 2022
zavadi dvé kategorie pro neinvazivniiinvazivni plicni ventilaci podle tirovné zéavislosti
na ventila¢ni podpote. Pacienti tak maji narok na 1 nebo 2 ventilatory.

Pro pacienty na nDUPV:

A) plicni ventilator s pfislu§enstvim - NIV maska

B) 2 plicni ventilatory s pfislu§enstvim - NIV maska, mouthpiece
Pro pacienty na iDUPV:

A) plicni ventilator s prislu§enstvim

B) 2 plicni ventilatory s pfislu§enstvim
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Ciselnik VZP

0Od 1. 12. 2019 se ¢iselnik VZP a ostatnich pojistoven pfesunul do ptisobnosti Statniho
tstavu pro kontrolu 1é¢iv (,SUKL) a jednotlivé pojistovny z ného musi vychazet. V tomto
¢iselniku zjistite informace, zda je material s doplatkem nebo bez doplatku.

Ciselnik se aktualizuje kazdé 2-3 mésice, a proto je nutné se vzdy divat do aktualniho znéni

Aktualni verzi naleznete zde:
https://www.sukl.cz/sukl/seznam-zdravotnickych-prostredku-hrazenych-na-poukaz

Priklady doddvanych ventildtori
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DAVKY STATNI
SOCIALNIi PODPORY

Vyznat se v systému socialnich davek je mnohdy slozité a vycerpavajici. Clovék zpravidla
nevi, na co véechno mtize mit narok, nebot vyse socidlnich davek se velmi ¢asto méni. Vzdy
se ve vadi individualni situaci snazte zjistit co nejvice informaci o moZznostech ¢erpéani soci-
alnich davek a nenechte se odradit zdlouhavym trednim procesem. Je tfeba se zorientovat,
na kterém ufadeé ¢i v jaké instituci mizete zazadat o pomoc, ptispévky, davky a sluzby.

CESKA SDRAVA SOCIALN/HO
ZABEZPECENI (CSS2)

Ceska sprava socialniho zabezpeéeni (zkracené CSSZ) je spravni tfad Ceské republiky, kte-
ry je podtizen Ministerstvu prace a socidlnich véci. Je to nejvétsi finanéné spravni instituce
v ramci celé statni spravy Ceské republiky a mé na starosti vyplatu nemocenskych davek
a dichodt.

Nemocenské davky

Nemocenskad

Casteéna nahrada mzdy béhem nemoci, kterou pobira nemocna osoba. V piipadé dlouho-
dobé neptiznivého zdravotniho stavu (stav, ktery trva déle nez rok nebo podle poznatkdl
lékatské védy lze o¢ekavat, ze bude trvat déle nez rok) lze pfedpokladat plynuly ptechod
k pobirani invalidniho diichodu, o ktery je vSak t¥eba pozadat.

Dlouhodobé oSettovné (zada oSettujici osoba)

Déavka umoznuje pecujici osobé zlistat doma v situaci, kdy bude pec¢ovat o ¢lena rodiny,

u kterého osetfujici 1ékat zdravotnického zatizeni poskytujictho lizkovou péci rozhod],

Ze jeho zdravotni stav potfebuje po propusténi z hospitalizace domdci celodenni péci.
Navazujici davkou je ptispévek na pééi, o ktery je tfeba v predstihu zazadat na Utadu prace.

Invalidni didchod

Casteéna nahrada mzdy pti poklesu pracovnich schopnosti u dlouhodobé neptiznivého
zdravotniho stavu. Obvykle se Zadost podava cca po 9 mésicich od zmény zdravotniho sta-
vu (az rok se vyplaci nemocensks, invalidni dtichod by tak mél plynule navazat). Pfiznani


https://www.sukl.cz/sukl/seznam-zdravotnickych-prostredku-hrazenych-na-poukaz
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invalidnfho dichodu neni pfekazkou v pracovnim uplatnéni, neomezuje vydélek. Z hlediska
socialnich davek je dlichod povaZovan za ptijem osoby.

Utad prace Ceské republiky (zkracené UP) je spravni utad Ceské republiky podiizeny
Ministerstvu prace a socialnich véci. Na UP se obracime nejen pii fe§eni Zivotnich situaci
spojenych se ziskanim ¢i ztratou zaméstnani, ale také pti zadostech o davky spojené se
zménou zdravotniho stavu ¢ davky statni socialni podpory a hmotné nouze. Utad prace
ma kontaktni pracovité a krajské poboc¢ky. Zadost se podava na kontaktnim pracovisti
pobocky UP podle mista trvalého pobytu Zadatele o prispévek.

Ptirozhodovani o nékterych davkach poskytovanych v systému davek hmotné nouze,
prispévku na pééi a davek pro osoby se zdravotnim postizenim se Utad prace ¥idi mj.
socialnim Set¥enim (provadéji pracovnici UP), pfipadné vysledky lékatského posouzeni
zdravotniho stavu zadatele (provadi jej 1ékaiska posudkova sluzba Ceské spravy socialniho
zabezpedeni). Rizeni o pfiznani davek je zahajeno na zakladé podani zadosti na pfedepsa-
ném tiskopisu, ktery je k dispozici na ifadech prace nebo ho lze nalézt na internetovych
strankach Ministerstva prace a socidlnich véci v sekci formuléte.

https://www.mpsv.cz/statni-socialni-podpora

O jaké socialni davky miizete zadat na UP

Daviy socini pé
Prispévek na péci

Prispévek je urcen osobam, které pottebuji kazdodenni pomoc, dohled nebo péci jiné osoby,
protozZe z divodu dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu samy nezvladaji béZzné denni
aktivity - takzvané zakladni Zivotni potteby. Prispévek na péci se priznava v jednom ze

4 stupnti zavislosti podle miry potfeby pomoci - lehka, stfedné tézka, tézka a uplna. Pi
posuzovani stupné zavislosti osoby se hodnoti schopnost zvladat tyto zédkladni Zivotni
potteby: mobilita, orientace, komunikace, stravovani, oblékani a obouvani, télesna
hygiena, vykon fyziologické potfeby, péce o zdravi, osobni aktivity a péce o domacnost
(péce o domacnost se neposuzuje u osob do 18 let).
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Davky statni socialni podp

Pridavek na dité

Ptidavek na dité je dlouhodoba socialni davka pro rodiny s nizkymi ptijmy. Davka je
urcena primo samotnym nezaopatfenym détem a je vyplacena az do konce povinné kolni
dochazky. Nejdéle vsak do konce 26. roku véku.

Prispévek na bydlent
Prostiednictvim ptispévku na bydleni pomaha stat rodinam ¢i jednotliveim s nizkymi pii-
jmy pokryt naklady na bydleni. Nicméné o naroku na davku nerozhoduji jen nizké prijmy.

Dal$imi davkami statni socidlni podpory jsou porodné, rodicovsky prispévek, pohfebné
a davky péstounské péce.

Davky hmotné nou:

Davky v hmotné nouzi jsou uréeny pro ptripad, kdy se dostanete do obtizné Zivotni situace
(témét bez finan¢nich prostfedk®) a nemuzete si zajistit vage zdkladni Zivotni potieby
(napt. situace, kdy osoba nema dostatek financi na zaji§téni zakladni obzivy, bytové situace,
nebo v ptipadé mimoifadné udalosti). Jedna se o davky:

- prispévek na Zivobyti,
+ doplatek na bydleni,
+ mimoradnd okamzita pomoc.

Mimoradna okamzita pomoc je jednordzova nenarokova davka, na rozdil od ptrispévku

na zivobyti nebo doplatku na bydleni. Clovék v hmotné nouzi, ktery ma narok na tuto
davku, se nachazi v celkové finanéni tisni a jeho socialni ani majetkové poméry neumoziuji
uspokojeni zakladnich zivotnich potfeb ani na nejnizsi urovni. Nejcastéji se vyse davky
okamzité pomoci odviji od existenéniho a zivotniho minima. Existenéni minimum pfedsta-
vuje ¢astku nezbytnou k zajisténi jidla a ostatnich potfeb umoznujicich preziti.

Davky pro osoby se zdravotnim postii

Prispévek na mobilitu

Prispévek na mobilitu je narokova socialni davka, ktera je poskytovana osobam se zdra-
votnim postizenim a kompenzuje nadklady na pohonné hmoty vlastniho auta ¢i na thradu
prepravy jinych poskytovateltl dopravy. Podminkou je pfiznani priikazu ZTP/P ¢i ZTP.


https://www.mpsv.cz/statni-socialni-podpora
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Priukaz osoby se zdravotnim postizenim (TP, ZTP, ZTP/P)

Priikaz ZTP je ve spole¢nosti nejvyraznéji zaZity pojem pro priikaz osoby se zdravotnim
postizenim. Ve skute¢nosti v§ak jejich soucasné souhrnné oznaceni zni pritkaz pro osoby se
zdravotnim postiZenim, zkracené tedy priikaz OZP. Narok na priikaz osoby se zdravotnim
postizenim ma osoba starsi 1 roku s télesnym, smyslovym nebo dusevnim postizenim
charakteru dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu, které podstatné omezuje jeji
schopnost pohyblivosti nebo orientace, véetné osob s poruchou autistického spektra.

Dle rozsahu a zavaznosti daného postizeni se tyto priikazy rozli§uji na t#i typy:

TP - téZce postiZeni, ZTP - zvlast tézce postizeni, ZTP/P - zvlast tézce postizeni /
pravodce

Prispévek na zvlastni pomiic

Jedna se o ptispévek na pomucky, které témto lidem umozni sebeobsluhu nebo které
pacienti potfebuji kvli praci, studiu, ziskdavani informaci, vzdélavani ¢i styku s okolim. Jde
o narokovou davku, ktera je ur¢ena osobam s tézkou vadou nosného nebo pohybového
ustroji, tézkym sluchovym, zrakovym nebo mentalnim postizenim. P#i podani zadosti

o zvlastni pomiicky je vzdy posuzovan narok vzhledem ke zdravotnimu stavu (posuzuje
lékatska posudkova sluzba). U nékterych pomiicek se navic posuzuje piijem osoby i osob
spole¢né posuzovanych.

Konkrétni zvlastni pomtcky uréuje vyhlaska k zakonu. Jde o pfispévek napi. na éastecné
financovani bezbariérovych uprav domu (koupelna, WC, rozsifeni dvefi, plosiny,
schodolez), stropni zvedaci systém, pfispévek na specialni komponenty PC, pfispévek
na koupi automobilu aj.

Vét§ina zdravotnich pomticek je hrazena zdravotni poji§tovnou, a to v plné vysi nebo
Caste¢né. Konkrétni pomticky predepisuje prakticky 1ékat, ¢astéji v§ak neurolog, rehabilitaé-
ni lékaf, ortoped, internista, chirurg apod. Zalezi vzdy na typu pfedepsané pomtcky, ktera
se predepisuje na ,,Poukaz na lé¢ebnou a ortopedickou pomtcku®.

Jedna se o polohovaci lizka, antidekubitni matrace, sedaky, berle, choditka, voziky,
kocary apod.
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V ptipadé, Ze pomtcka neni hrazena zdravotnimi poji§tovnami nebo je-li vysoky doplatek,
muzete poZzadat o ptispévek na jednordzovou pomticku na ufadé prace v misté trvalého
bydlisté.

Pljéovny a prodejny zdravotnich a kompenzacnich po

V Ceské republice existuje §iroka sit prodejen a ptijéoven zdravotnich a kompenzaénich
pomticek, jejichZ hlavnim cilem je pomoci zdkazniklim pfekonavat jejich omezeni a zdra-
votni hendikep. Dokazou vam zde poradit ohledné novinek a nabidnout vhodné zdravotni
a kompenzaéni pomuicky. V pijéovnach je mozné vytesit pfedev§im aktudlni situaci, kdy je
potieba pomticka na omezenou kratkou dobu, nebo kdy to z ¢asovych diivodi je nejrychlej-
§i feSeni.

Ptiklady ptjéoven - DMA Praha, s. 1. 0., Invira s. . o, Meyra CR s. 1. 0. apod.

Doporuéeni: Pfed nakupem draz§ich produkti je vzdy lepsi si zdravotni nebo kompen-
zaéni pomiicky vyzkouset.

Podpora z magistratui a krajskych UF

Diky finanéni podpofe z granttl a dotaci magistratti a krajskych utadl se snazime pomdahat
pacient@im na umeélé plicni ventilaci v konkrétnich regionech jejich trvalého bydlisté.

KRALOVEHRADECKY
KRAJ

/’-—__\“\ _,_.‘-— y iihomoravsky kraj
PLZENSKY KRA] ‘ H;}ravskoslezsky Jihom y i

Velké nadace

Dech zivota vam muliZe poskytnout tipy na nadace a nadaéni fondy, které poskytuji finanéni
podporu v riznych oblastech.

POMOZTE

DETEM
!-\ Nadace
) NADACE Jedli¢kova
FF AGROFERT/ Gstavu

pomahejpohybermn.cz
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CESTOVANI S DUPV

Pro ¢lovéka s ventildtorem neni cestovani jednoducha véc, nicméné neni ani nemozna,
protoZe moznosti cestovani jsou v dne$ni dobé velmi ldkavé. Je-li clovék upoutan na vozik,
musi se cesta promyslet opravdu diikladné. Pokud se rozhodnete s ventilatorem cestovat
po Cechach nebo vyijet i do zahrani¢i, dbejte pfedeviim na svou bezpeénost a nepfeceriujte
své moznosti. Na cesty je dobré mit mobilni telefon a powerbanku. V telefonu je dobré mit
nainstalovanou aplikaci Zachranka. Je to dobré zvlasté v pripadé, pokud se nachazite mimo
mésto, napt. v lese, horském terénu apod.

e - N - o

> Planujte dopfedu a dbejte na svou ) > Méijte s sebou na cesty ambuvak,
L bezpecnost. ) druhy ventilator a ndhradni baterie.
e )

> Zjistéte si, zda je v misté pobytu
elekttina a dostatek elektrickych
zasuvek. > Pfed odjezdem doporucujeme
vasi cestu i jakékoliv podrobnosti
zkonzultovat s nasimi odbornymi
koordinatory na infolince Dechu
zivota 601 577 575.

(> Nezapomerite na pojisténi. )

> Meéjte s sebou léky, které uzivate,
a dostatek spotfebniho materialu.

> Trasuikratsi vylety planujte
vZdy s ohledem na vydrz baterie
ventilatoru.

Vyprava na Snézku 2022 Odlehcovact pobyt 2021
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DESATERO ANEB CO JE DULEZITE
PRO PACIENTY NA DUPV

Desatero vytvofili pacienti na DUPV na skupinovém odleh€ovacim pobytu.
1) Edukace rodiny - DUPV pacient vi, Ze se musi spoléhat na pecujici osoby.

2) Mit kontakt s rodinou s podobnou diagnézou - ,NEJSEM V TOM SAM® sdileni
zku§enosti a informaci.

3) Mit moznost kontaktu s odborniky - psychologem/psychiatrem nejen pro pacienta, ale
i pro rodinné pfislusniky.

4) Povzbuzeni rodiny, Ze je situace zvladnutelna - podpora od Dechu Zivota, podpora
od agentur domaci péce apod.

5) Ventilator je ,NOVA KVALITA ZIVOTA® - mnoho lidi se tracheostomii brani, ale
umoznuje jim vétsi kontakt s lidmi, cestovani apod.

6) Uprava dietnich opatteni.
7) Uprava bytu - dostupnost, bezbariérovost.

8) Informace o mluvicich kanylach - pokud dojde ke ztraté fe¢i nebo hlasu, je dalezité
vétit, Ze budu znovu mluvit.

9) Informace o respitnich pobytech.

10) ,MIT POCIT BEZPECI“ v tom smyslu, Ze se mohu kdykoliv obratit na nemocnié¢ni
oddéleni, ze kterého jsem byl propustén.

Vylet parnikem na Brnénské prehradé - odlehcovact pobyt 2021
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SPOJTE SE S DECHEM
ZIVOTA - jsme tu pro vas!

S rodinami a pacienty na DUPV vytvatime jedine¢né spolecenstvi a komunitu, ve které si

vzéjemné pomdhame a podporujeme se. Vhled do problematiky DUPV vam pfinese mnoho

cennych rad a informaci a sounaleZitost s komunitou.

Nabizime:

(> pomoc pti zacletiovani do bézného (> skupinové a individudlni odleh¢ovaci
L Zivota, pobyty,

-

\.

> odbornou konzultaci a pomoc
pfi komunikaci se statni spravou,
pojistovnami, zdravotnickymi
zafizenimi, institucemi apod.,

P

rochdazka do Obriho dolu

) (> telefonickou infolinku 601 577 575, )

(> plnime sny a pfani nasim pacientm. )

29

Plnime sny, potieby a prani

Elektrocentrala pro

sedmiletou Sofinku

Dechu Zivota podatilo prostfednictvim
webovych stranek www.dechzivota.cz
ziskat finanéni prosttedky na zakoupeni
elektrocentraly pro rodinu Vétrovcovych.
Elektrocentrala zajisti malé Sofii pomoc
s dychanim pomoci ventildtoru bez obav
z vypadku elektrického proudu.

Pocitac pro Ondru aneb
Kdyz béh pomaha

Vyzva §éfa firmy motivovala zaméstnance
k pohybu a zaroven i k dobré véci a vznikla
tak celkem velka parta aktivnich lidi.
Spole¢nost A.M.I - Analytical Medical
Instruments, s. 1. 0., se rozhodla podpoftit
Ondrtav ptibéh v ramci své sportovni akce
Lchyt svého $éfa“. Za ubéhnuté kilometry
dostal kazdy zameéstnanec urcitou finanéni
¢astku a vSichni se spole¢né rozhodli vé-
novat vybéhané penize na nakup pocitace
pro Ondru.

DUPV - DECH ZIVOTA, z. U.

Pomoc pro rodinu

s ALS pacientem

Panu MikulaSovii celé jeho rodiné se
zménil Zivot v roce 2017. Jejich dvojcattim,
Samuelovi a Gabrielovi, byly v té dobé
teprve dva roky! Od listopadu 2020 je
Vladimir napojen na umélou plicni ventilaci
ajeho stav vyZzaduje péci 24 hodin denné.
Dechu Zivota se podarilo pro rodinu zajistit
pomoc a najit dvé asistentky, které doprova-
zeji Sestiletd dvojcata do §koly a na krouzky.
Asistentky do rodiny dochazeji pravidelné
nékolikrat za tyden a odlehéuji tak pani
MikulaSové v pribéhu celého tydne.

Inhalator pro Tomaska

Na zacatku roku 2022 nas oslovili rodice
¢tytletého Tomaska s prosbou o pomoc se
zakoupenim inhalatoru. S radosti jsme rodi-
né pomuicku poskytli. Inhaldtor Toméaskovi
pomadha zvlhcit dychaci cesty a bojovat proti
virézam. ,Moc Vam i Dechu zivota dékujeme
za to, ze ma Tomasek k dispozici ptistroj,
ktery mu v ptipadé nemoci pomuze, aby vse
zvladl 1épe, a t¥eba dokonce pomuiZe zabranit
tomu, aby musel byt hospitalizovany,”
napsala nam chlapcova maminka. ,Velmi si
této pomoci vazime. A nyni jesté o to vice, ze
od podzimu neustéle fesime néjaké virdzy"
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Podékovani za odlehcovaci pobyt 2022

7

.

N
Dékugi vSem, kteri se na tabore starali o nase téla 1 duse.

Jaroslav Hudeéek

7

.

7

J
N
Vsem dékujeme za krasny tyden, bylo to uZasné a rychle to uteklo.
Daniel Gebhart
J
N
Dékuji s Honzou v§em, co za to miiZou, za naprosto uZasny tyden! Jednu vadu viak
mél. Utekl moc rychle'=)
Jitka Safrankova
J
N

Odwvezli jsme si spoustu zdZitki. Bylo to uZasné! Moc a moc dékujeme Dechu Zivota.

Manzelé Zelinkovi
J

N
Ahoj viem,

chtéla bych vam moooc podékovat za letosni pobyt DUPV v Janskych Laznich. Prijde
mi, Ze byl skvéle zorganizovany. Programové i persondlneé.

Klobouk dolti pred tim, jak se vam to vSechno podarilo domluvit a zaridit. Mdte miyj
obdiv.

Jeste jednou dekuju a tésim se na dal$i rocnik. AZ k nému budete mit info, dejte védét.
Rdda bych se zucastnila &

Anicka Hlavicova
J

N
KRrasny den, pant JeZkovd,

jesté jednou Vam chci moc podékovat za krdsny tyden v Jankdch.

Must to byt hrozné ndrocné vse pripravit a naplanovat v pdr lidech. Bylo perfektni,
Ze jsme méli k ruce Ondru, jsem moc rad, Ze jsem se mohl zucastnit a treba to nékdy
zase vyjde. Chapu, Ze zdjemct je asi hodné a musime se prostridat.

Jesté jednou dékuji za vse, posildm jednu reklamni fotku na Dech ;) vétrnik se mnou
projel pul Evropy ;) Pozdravujte i kolegyné.

Jan Anyz
J




Aktualizovand prirucka
vznikla za podpory .
Ministerstva zdravotnictvi CR.

Deékujeme!

[ MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVi
9 Y4 CESKE REPUBLIKY

Kontakt: www.dechzivota.cz

DUPV - Dech zivota, z. 0. Telefon: +420 601 577 575
Na Zamecké 1518/9 E-mail: info@dechzivota.cz
140 00 Praha 4 Bankovni spojeni:

2107405322/2700 UniCredit bank a. s.
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