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Nazev diplomové prace:

Moznosti financovani domaci péce u pacientil se spinalni muskularni atrofii

Abstrakt:

Cilem diplomové prace je ptedstavit malo zminovanou, geneticky podminénou nemoc
spinalni muskularni atrofii (SMA). Prace vymezuje a popisuje pfistroje, pomucky
a spotiebni material, ktery je potfebny pii domdci péci o pacienty s diagnézou SMA, ktefi
jsou pfipojeni na ventilator. Zachycuje rovnéz legislativni ramec dlouhodobé péce.
Je v ni popséan projekt domaci umélé ventilace, formalni a neformalni péce. Prace Cerpa
poznatky ze zahrani¢nich studii a dale zkouma moznosti rozvoje financovani domaci péce
na narodni Urovni. Pomoci dotaznikového Setfeni a sestaveni ndkladli rodiny pecujici
0 pacienta s SMA poukazuje na velkou finan¢ni naro¢nost dlouhodobé domaci péce. Prace
si klade za cil vymezit problematiku financovani pomoci procesnich map a schémat.
V procesnich mapach jsou zaznamenany subjekty, které se na financovani doméaci péce
podileji. Jako hlavni slozka je zde uveden zdravotni a socialni sektor. V zavéru prace
je poukazano na problematicka mista financovani domaci péce a navrhy k jejich feseni.

Klicova slova:

Spinalni muskuléarni atrofie, financovani domaci péce, ndklady na doméci umélou plicni
ventilaci



Master’s Thesis title:

Funding of home care for patients with spinal muscular atrophy

Abstract:

The aim of the thesis is to introduce a rare, genetically determined disease spinal muscular
atrophy (SMA). The thesis defines and describes medical equipment, supplies and medical
consumables, which all are needed for home care for SMA patients connected
to respiratory ventilation devices. The thesis also captures the legislative framework of this
long-term care. There is described a project of home artificial ventilation. The study draws
on knowledge from foreign studies. It also explores possibilities of financing of home care.
Through questionnaires and definition of the costs for families caring for a patient with
SMA, the large financial demands for long-term home care is highlighted The aims of the
thesis are to define the issues of this financing using process maps. The process maps
record entities involved in financing of the home care. As the main body here, there is the
health and social sector. The conclusion is pointed out the problematic areas of home care
funding and proposals for their solution.

Key words:

Spinal muscular atrophy, funding, home care, costs, home mechanical ventilation
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Seznam symboli a zkratek

ADL Activities of daily living = kazdodenni ¢innosti
ARO Anesteziologicko-resuscita¢ni oddéleni

CNB Ceska narodni banka

CPZP  Ceska pramyslové zdravotni pojistovna

DIOP  Dlouhodoba intenzivni oSetfovatelska péce
DMD  Duchennova muskularni dystrofie

DP Domaci péce

DUPV  Domaici umé¢la plicni ventilace
DzP Domaci zdravotni péce

INV Invazivni plicni ventilace

JIP Jednotka intenzivni péce

LTC Long term care = dlouhodobd péce
MPSV  Ministerstvo prace a socialnich véci

MV Mechanické ventilace

MZCR  Ministerstvo zdravotnictvi Ceské republiky
NIP Nasledna intenzivni péce

NIV Neinvazivni plicni ventilace

NMD  Neuromuskuldrni onemocnéni
OECD  Organizace pro hospodaiskou spolupraci a rozvoj

OZP Oborova zdravotni pojistovna

PEG Perkutanni endoskopicka gastrostomie
PnP Prispévek na péci

RBP Revirni bratrské pokladna

RL Revizni I¢kar

SMA  Spinalni muskularni atrofie

SZP Svaz zdravotnich pojistoven

UPV Uméla plicni ventilace

VoZP  Vojenska zdravotni pojistovna

VZP Vseobecna zdravotni pojistovna

ZPMV  Zdravotni pojiStovna ministerstva vnitra
ZPS Zaméstnanecka pojistovna Skoda

ZUL Zvl1ast uctovany lék ¢i zdravotni pomucka
ZUM Zv1ast uctovany material

7 Zdravotni zatizeni


https://cs.wikipedia.org/wiki/Sval

Uvod

V dnesni dob¢ se stale Castéji zdiraznuje problematika financovani zdravotni péce. Denné
jsou monitorovany v médiich debaty politiki o i¢elnosti vydaji na zdravotnictvi. Debaty
jsou vedeny predevsim ohledné¢ financovani zdravotni péce, problematiky dostate¢ného
po¢tu zdravotnického persondlu, piispévki, neformalnich pecovateli a domaci péce.
Problematika dlouhodobé péfe se objevuje nejéastéji v souvislosti se starnutim
obyvatelstva, ale i s pokrokem technologii pii poskytovani zdravotni péce. Snaha je stale
vice pacientll propoustét do doméci péce za ucelem kvalitni rehabilitace, preziti ¢i udrzeni
zdravotniho stavu a snizeni néklad. Zdravotnicka zafizeni tak nemaji pieplnéna ltizka
a pacienti se v domacim prostiedi nesetkavaji s nozokomialnimi infekcemi ¢i jinymi
komplikacemi.

Diplomovéd prace se zaméfuje na problematiku domaci péce o pacienty
se specifickou diagnézou Spindlni muskularni atrofie typu | (SMAI). Jedna
se 0 onemocnéni, které postihuje predevsim déti, a nasledné tak zasahuje do zivota celé
jejich rodiny. Ve své podstaté je toto onemocnéni velmi nakladné jak pro nemocniéni,
tak i domaci péci, avsak domaci péée o nemocné ma pozitivni vliv na jejich psychiku,
zlepSuje kvalitu zivota a tim prodluzuje dobu pieziti. Proto je smysluplné se nad timto
tématem zamysSlet a patrat po takovém nastaveni podminek pro rodiny s domaci péci, které
budou pfijatelné pro vSechny zucastnéné strany. Piehled soucasného stavu problematiky
struéné popisuje specifickou diagnozu, jeji terapii a pfistroje pottebné k péci o pacienty
s potfebou pfipojeni na plicni ventilaci, jakoz i dal§i pomucky, které jsou pro péci
vyuzivany. V praci jsou rovnéz uvedeny moznosti uhrady doméci péce v Ceské republice.
Publikované studie popisujici naklady na domaci péci ventilovanych pacientd jsou
zastaralé, proto diplomova prace vy¢isluje naklady ze dvou pohledi, a to ze strany pacienta
a zdravotnického zafizeni, potazmo z pohledu pojistovny. Metodika diplomové prace
obsahuje statistické zpracovani dotazniku a vycisleni pfimych ndkladd rodiny, kterd
ma v domaci péci dité s diagnozou SMA .

Divodem a motivaci ke zpracovani tohoto tématu je skutecnost,
ze se v mé blizkosti vyskytuje rodina s ditétem, kterému byla diagnéza SMA stanovena.
Z vlastni zkuSenosti tedy vim, Ze financovani takovéto péce je velmi naro¢né. Proto
je potieba se touto problematikou zabyvat a hledat tak jeji feSeni nejen vzhledem
k postaveni pacienta a jeho rodiny, ale i vzhledem k zapojeni statu. Cilem prace je podat
ptehled o problematice neformalni domaci péce, 0 oblasti piispévkt a uhrad ukonu
pojistovnou. Dale prace popisuje potfebné instituce, osoby a ¢innosti, které jsou potifebné
pii zajisténi domaci péce. Prostiednictvim procesnich map definuje problémy domaci péce
a predklada mozné navrhy jejich feSeni a to pfedevsim v oblasti financovani péce, které
vychazejici z predeslych Setfeni a studii. Jako hlavni cil si prace klade ndvrh feSeni
moznosti zlepSeni financovani domaci péce.

"V péci o stesti druhych nachazime své viastni."
Platon



1 Spinalni muskularni atrofie

Spinalni muskularni atrofie (SMA) je autozomalné geneticky podminéné onemocnéni
postihujici motoricky neuron, ktery inervuje kosterni svaly. Onemocnéni je fazeno mezi
progresivni onemocnéni patiici do skupiny nervosvalovych onemocnéni postihujicich
periferni nervovy systém. Onemocnéni se dale projevuje ubytkem svalového vlakna
tzv. atrofie. [1,11,48]

Klinicky obraz a pribéh onemocnéni ma velmi rizny a promeénlivy prubéh.
Ptiznakem SMA je svalova slabost - hypotonie. Postihuje svaly koncetin a dalsi svaly
dalezité¢ pro zivot. Pacienti s SMA maji oslabené mezizeberni svalstvo, siln€j$i branici,
ktera zastava hlavni funkci dychaciho svalu misto plic. Popisovana dysfunkce je provazena
poruchami polykani a srde¢niho svalstva. Nejcastéji maji pacienti respiracni obtize jako
slaby kasel, nedostateény rast plic, hrozi u nich zvySené riziko infekce a zanétu plic.
Na obtize Casto umiraji. Dal$im problémem je hypoventilace v pribéhu spanku, pti némz
je dychani mélké a pomalé, a tim dochazi ke Spatné vyméné plynti. Déti s SMA jsou proto
Casto piipojovany na umélou plicni ventilaci. [1, 2]

Incidence a epidemiologie v poslednich letech zaznamenala narist diagnostiky
SMA. Jedna se o druhé nej€astéjsi autozomalni recesivni onemocnéni po cystické fibroze.
Projevuje se mutaci genu SMN "Survival of motor neuron" ktery se nachazi ve dvou kopii
SMN1 a SMN2 na chromozomu 5q. Gen je funk¢ni zdroj proteinu SMN, ktery je dilezity
pro sestaveni chromosomt a reguluji transkripci. Udava se, Zze mutace genu
SMN ma 1 z 6 000 az 1 z 100 000 narozenych déti [3]. Genova zména zpusobujici
SMA je jednou z nejcastéjSich pticin predcasného umrti v détském véku. [4]

Onemocnénim SMA se lisi podle stavu a typu. Existuji ¢tyfi typy (SMA), které
se déli podle svych projeva (Tabulka 1).

10



Tabulka 1: Typy spinalni muskularni atrofie [1, 7, 9]

SMA Vék Doba . Typické Procento
Dalsi nazev ,e , . Motorika SIS ,
typ projeveni umrti rysy vyskytu
Naprosta slabost,
. hypotonie, ochrnuti
I typ Werdnig - . -
0-6 Nikd bli¢ lhani
(tézka) Hoffmanova . > 2 roky y ° ,lce,Je,’ 3¢ im 60 %
o, meésicu nesedi dychani, potize
Infantilni choroba L, o
s polykanim, respiracni
obtize.
Proximalni slabost
Ilvtyp’ Werdnig - 6-18 Nikdy a Vsr}iieni svalovéhov
(stfedni) Hoffmanova L. 2-25let ., | napéti, hyporeflexe, ties 27 %
ciy mesicu nestoj1 ., ,
Intermedialni Il choroba rukou, skoliéza, slaby
ptirtstek na vaze.
Mohou mit tfes rukou,
I typ Kugelberg - > 18 Stoi kolisava svalova
(mirnd) Welanderova ., . | Dospélost | . ) , slabost, v prib&éhu 12 %
o mesicu ichodi | .. , .
Juvenilni choroba Zivota ztrata schopnosti
chiize.
Postupné projevy
IVt >21 lové slabosti, obtiz
P Dospéla ~ | Normélni | Normélni | 5\ 0Ve SIaboStL, 0BHZE |y o
Adultni rokt pfi mluveni a polykani,
dychaci obtize

V Tabulce 1 je uvedena podrobnéjsi klasifikace jednotlivych typt SMA. Prvni typ
SMA 1 se obvykle stanovuje do Sestého mésice narozeni, déti nejsou schopny si sednout
a jejich doba preziti se udava na méné nez 2 roky. Diisledkem Uimrti je ¢astd nedostatecna
respirace a moznd pneumonie. Pacienti maji problémy s polykanim, kaSlanim a projevuje
se u nich celkova slabost a hypotonie. Druhy typ SMA 11 je nejcastéji diagnostikovan mezi
Sestym a osmnactym mésicem Zivota, pfi¢emz progndza je lepsi neZ u predeslého typu
a délka preziti se uvadi vice nez 2 roky. Détsti pacienti se vyznacuji opozdénou motorikou
a slabym pfirGstkem na vaze, dal§imi projevy jsou slaby kasel, tfes rukou, deformace
kloubt a skoliéza. Déti jsou schopny se posadit s asistenci. Nicméné se nikdy nepostavi
a nechodi. Nastup SMA 11l je zaznamenan po vice nez 18 mésicich Zivota a veék tmrti
muze byt az v dospélosti. Forma byva n¢kdy oznacovana jako mirna, protoze postizeny
muze chodit. V pribéhu Zivota jedinec schopnost chiize ztraci, diasledkem ¢ehoz nejsou
postizeni postupné schopni stat a chodit. SMA IV typu je velmi vzacna, objevuje
se v dospélosti (18 - 35 let). Progrese onemocnén je pomala. [1, 4, 8]
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1.1 Diagnostika SMA

K diagnostice SMA se vyuzivaji molekularni genetické testy. Testy zkoumaji mutaci genu
SMN. Sekundarné se pouziva biologicka diagnostika, kde se kontroluje hladina keratin
kinazy. Dalsi diagnostické metody jsou elektromyografie (EMG) a svalova biopsie.
Ty jsou vSak pouzity pouze pii ziskani negativnich vysledkii genového testu.
Je mozna i1 diagnostika mutace genu SMN pfed narozenim. Testy jsou proveditelné béhem
té¢hotenstvi, avSak jsou financné ndrocné, a proto se neprovadéji kazdému. VysSetiuje
se pouze na vyzadani ¢i pfi podezieni na toto onemocnéni (u poceti druhého potomka,
kdy u prvniho ditéte bylo zjisténo SMA) respektive byla-li zjisténa pozitivni rodinna
anamnéza. Byla zaznamendna pfitomnost pozitivni rodinné anamnézy u velmi pocetnych
rodin. U sourozencl pacienta s SMA byla nemoc projevena u 48 z 92 osob (52,2 %).
Zjisténo bylo, ze 1 z 40 lidi na celém svété je pienase¢ SMA, Cislo je vetsi nez lze
pfedpokladat. PfenaSecCem jsou rodice, dit€¢ musi zdédit dva geny SMN1, aby mohlo dojit
k rozvoji SMA. Jestlize se vyskytuje jeden gen SMNI1, nemoc se neprojevi. Z toho Ize
usoudit, ze SMA se nemilZe projevit u rodiny, kde je jen jeden z rodicii pfenaseCem. Stane
se tak pouze tehdy, kdy je gen pifenesen na c¢loveéka v nasledujicim pokoleni. Tudiz
moznost projeveni onemocnéni SMA existuje za predpokladu, kdy jsou oba rodice
prenaseci, a takova pravdépodobnost je 25%. Pokud ma jeden rodi¢ SMA a druhy neni
prenaseCem, jsou pouze u jejich déti prokdzany geny prenasSeci. Hor$i progndza
je pri situaci, kdy ma jeden rodi¢ SMA a druhy je pfenase¢. Zde je az 50%
pravdépodobnost, Ze se narodi dit¢ s SMA. AvSak nejhor$i moznd kombinace je u rodict
obou postizenych SMA, to znamena, Ze se u kazdého jejich ditéte vyskytne onemocnéni
SMA. V literatufe je publikovana identicka ¢etnost vyskytu u obou pohlavi. [4, 9, 10]

1.2 Terapie

Farmakologicka 1é¢ba SMA v soucasné dobé neexistuje, byly vSak publikovany studie,
které popisuji zpomaleni ¢i zastaveni progrese nemoci, pfi poddvani 1éku s ndzvem
Vaproat nebo Amonnaps se stav u 40 % déti zlepSuje. Existuji vyzkumné prace naptiklad
vyzkum zaméfeny na SMN2 gen, ktery mize pozitivné ovlivnit pribéh nemoci. Objevuji
se i moznosti 1é¢by kmenovymi burikami, ale vse je prozatim ve fazi klinického testovani.
[2,9, 11]

Strategie terapie 1ze volit nékolika zpisoby dle:

e zjednoduSené diagnozy na sedici, nesedici a chodici pacienty,
e ukond, které je pacient schopen provadét,
e terapie vramci plicnich, zaludecnich, nutricnich nebo ortopedickych
problémd.
Prace se zabyva respiracnimi obtizemi a s nimi spojenou péci. U pacientd
s respira¢ni neschopnosti je nutno pfedvidat i1 selhani dychacich funkci a myslet vcas

na podpiirnou plicni ventilaci. Respiracni podpora zahrnuje neinvazivni ventilacni metodu
(NIV) a invazivni respira¢ni metodu pfi tracheostomii. [2, 9, 11, 12]
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Nejcastéjsi metoda ventilace je neinvazivni, kdy neni proveden zéasah
do organismu, a pristroje se nachazi mimo télo pacienta. Vyhodou neinvazivni ventila¢ni
podpory je vylouceni zakroku zavedeni tracheostomické kanyly. Pouziva se nazalni
¢1 oronazalni masky ¢i helmy. Kratkodoby cil NIV zahrnuje symptom respiracni ulevy,
snizeni namahy pfi dychani, zintenzivnéni nebo stabilizace vymény plynd, optimalni
komfort pro pacienta, dobrou klidovou ventila¢ni synchronizaci pii minimalizaci rizika
a vyhnuti se intubaci. Dlouhodoby cil NIV zahrnuje prodlouZzeni doby spanku, zlepSeni
jeho kvality a prodlouzeni pteziti. [11, 12]

Metoda invazivni uz vice zasahuje do organismu. Pacientovi je zavedena dychaci
trubice sty nebo malou dirkou v krku provedenim tzv. tracheostomie [11]. Tracheostomie
je chirurgicky vykon nebo stav po ném, kdy je priadusnice uméle vyusténa na povrch téla.
Cilem je zajisténi pruchodnosti dychacich cest pro umoznéni ventilace. Vyhodou je piimy
ptistup do dychacich cest a nevyhodou je chirurgicky zakrok. [12]

Na celém svété existuji narodni registry onemocnéni SMA, které v navaznosti
na projekt TREAT.NMD v Newcastlu vytvofili mezinarodni registr pftipadd
SMA. Na zékladé¢ posledniho s¢itani registrovanych piipadi SMA v roce 2014 bylo
zjisténo, ze existuje 5 068 registrovanych ptipadi SMA ve 25 zemi, z toho 615 pacientii
je ventilovano. Z ventilovanych pacienti je 178 pacienti ventilovano invazivné
a 437 neinvazivné [13].

V CR se na problematiku SMA specializuje Masarykova Univerzita, Fakultni
nemocnice Praha Motol, Brnénska Fakultni nemocnice a jeji klinika neurologie, dale Dim
rodin a projekt REaDY (REgistr svalovych Dystrofii). REaDY si klade za cil evidovat
co nejvice pacientll trpicich vrozenymi genetickymi vadami a pomoci ve vyvoji 1écby
a péfe o nemocné. Cil projektu je dale zafazeni pacienti do mezinarodnich studii
a podporovat vyzkum v této oblasti. Partneti projektu REaDY jsou 13 pracovist’ sidlicich
na tizemi Ceské a Slovenské republiky. V registru je momentalné 114 registrovanych
piipadd, z toho 101 v Cesku nejvice v rozmezi 0 - 5 let. [14]

Svétové organizace SMA jsou CURESMA a TREAT.NMD Neuromuscular
Network, které se zabyvaji vyzkumem a vyvojem terapie tohoto onemocnéni. Ve vétSiné
evropskych zemi existuji pacientské organizace orientujici se na problematiku SMA, jsou
to napt.: Famiglie SMA (Itilie), Families of SMA (Izrael), Fundacja SM (Polsko),
Initiative - Forschung und Therapie fuer SMA Deutsche Gesellschaft fuer Muskelkranke
(DGM) (Némecko), SMA Grubu (Turecko), SMA Trust (U.K.), Asociatia Werdnig
Hoffman (Rumunsko) atd. [13]
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1.3 Studie zabyvajici se problematikou SMA

V této kapitole prace jsou uvedeny nékteré ze studii, které se zabyvaji specifickou
diagnézou SMA. Ve studiich byly popsany jednotlivé pristupy k ventilaci nebo byly
porovnavany hodnoty pro invazivni a neinvazivni konven¢ni pfistupy. Ve studiich
se objevovala tématika hospitalizace pacienti s SMA a mozné komplikace. Dale
se ve studiich objevuji novinky ohledn¢ zdravotnich pomticek, které mohou zkvalitnit péci.
Studie se zaméfily na poskytovani a piistup k dlouhodobé domaci péci pomoci
telemediciny. N&které studie byly sepsany formou vyhodnoceni dotaznikového Setieni,
ty popisovaly fyzickou, socidlni a emocni stranku rodin, které se staraji o pacienta
s diagnéozou SMA. Studie byly vyhledavany pro zachyceni situace onemocnéni SMA
ve svété. Lze z nich vycist fadu zajimavych informaci a je mozné z nich Cerpat inspiraci
pro feSeni problémil domaci péce pacientii s SMA.

Ryan, a kol. [15] popisuje rozdily Cetnosti hospitalizace neinvazivniho ptistupu
(NIV) a invazivniho pfistupu (tracheostomie) k =zajisténi dychani. Jak NIV, tak
1 tracheostomie vyrazné¢ prodluzuje Sanci na pieziti. Tracheostomie také vyrazné,
ve srovnani s NIV, snizuje pocet hospitalizaci do véku 3 let, a tak snizuje pravdépodobnost
moznych nozokomidlnich nakaz v nemocnici. Na druhé strané¢ 25 z 27 pacientl
po tracheostomii ztraci schopnost samovolného dychani na rozdil od NIV, pfi jejiz aplikaci
mohou byt pacienti za urcitych situaci odpojeni od ventilace. Co se tyce kvality zivota:
rodi¢e a dalsi poskytovatelé péce o déti se SMA typu I vyhodnotili dle "Liker" stupnice
se Skalou 0-10 své odhady: kvalita Zivota - 7.8, kvalita poskytovatele — 8.0, détské stésti -
8.5 a namaha, ktera stoji za zivot ditéte - 9.6. Na stupnici od 0 az 7 posuzovali spokojenost
déti s zivotem - 6.0. Nejstarsi pacient s tracheostomii zemiel ve véku 22 let, avsak nejstarsi
pacient s NIV ma pouze 14 let. Nejvyssi vék u 39 piezitych pacienti
je 68 mésicu (6 let). Otazkou pro rodiny je délka Zivota pieziti a kvalita komunikace,
jelikoz u tracheostomie je moZnost pouze neverbalni komunikace, kdezto u NIV je dité
schopno i verbalni komunikace. [15] Tato studie byla vybrana z divodu hodnot dozitého
veku s NIV a INV a vyhodnocenim odhadt kvality Zivota.

Lofaso, a kol. [16] uvadi studii, ktera byla sepsana po dotaznikovém prizkumu,
kdy bylo zkoumano 209 pacientll s nervosvalovym onemocnénim, ktefi jsou pfipojeni
k dlouhodobé mechanické ventilaci. Vybrani byli pacienti s riiznym domacim vybavenim
pfistrojl, pficemz bylo posuzovano individudlni nastaveni pfistrojli v domaci ¢i lékaiské
péci. Cilem priizkumu bylo zhodnotit znalosti pacient a jejich pohodli pfi dlouhodobé
mechanické ventilaci. Jednalo se o invazivni metodu plicni ventilace s tracheostomii
(67) a dale o neinvazivni metodu (s NIV dychaci maskou) pouzivanou V priibé¢hu noci
(71) a nebo NIV dychaci masku (71) pouzivanou béhem celého dne. Pacienti pochazeli
z Francie a Belgie. Dale byl dotaznik zaslan 89 lékatim, z nichz 45 Iékaili ochotné
potvrdilo spolupraci. Lékati byli specialisty v oboru pneumologie, pediatrie a intenzivni
péce. Predmétem dotazovani byl zvlhcujici systém, ktery pacienti moc nevyuzivali.
Zajimavé je, Ze ndzory a ocekavani pacientll a pfedepisujicich Iékaiti se v mnoha ohledech
lisily. [16]
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Prizkum zduraznil rozdilnost nazorit mezi pacienty a predepisujicimi lékafi tykajici
se zafizeni pro mechanickou ventilaci a jejich potencialniho zlepseni. OSetiujici 1ékafi jsou
vice naklonéni k predepisovani novych technologii, jako jsou systémy tisnového volani,
vypinaCe pro spusténi / zastaveni insuflace nebo technika poskytujici vétsi kapacitu
respiracniho objemu, zatizeni proti kasli, nebo nové technologie, které by pomohly zlepsit
fe¢. Pacienti jsou vSak K pfijimani novych technologii rezervovani a mnoho z nich nemélo
zadny nazor, ktery by mohl byt vysvétlovan nedostatkem informaci. Jini zdaraznuji
obecnou potiebu pravidelné modernizace mechanické ventilace. [16] Studie popisuje
rozdily ndzort ucastnénych aktérti péce.

Sakaki, a kol. [17] popisuje projekt robotickych nositek pro pacienty s SMA.
Zamér projektu bylo vyrobit roboticka nositka pro pacienty s SMA, ktefi museji lezet
v horizontalni poloze. V praci je popsan vozik, ktery je sestrojen pro snadn&jsi manipulaci
z hliniku a obsahuje wloZzné misto pro pfislusné pftistroje. Je uréen k pohybu
po doméacnosti 1 venku a ovlada se kvuli svalové slabosti pacienta malou silou za pomoci
jednoho prstu. Operacni systém, snima biosignaly elektroencefalografie. Vozik obsahuje
polohové senzory pro umoznéni pohybu. Monitorovaci systém, ktery snima polohu, ma
zobrazovaci jednotku u hlavy, pacienta, ktery tak mize vidét, kde se nachazi. Nositka maji
specialni funkci se senzory pro detekci rohti v mistnosti a otaceni. [17]

Zamarréon, a kol. [18] sledoval tii pacienty s tézkym nervosvalovym
onemocnénim, ktefi uzivali dlouhodobou mechanickou ventilaci v dusledku chronického
respiracniho selhani po dobu 5 let. Dva pacienti m¢li invazivni mechanickou ventilaci pres
tracheostomii a tieti pacient mél NIV. Popsany systém umoznil prostiednictvim sluzby
Telecare Centrum monitorovat dalkové biologické funkce, zprostiedkovavat video
konference, a zvladat potencionalni krizové situace. Databaze, uZivatelskd opravnéni,
komunikace a bezpecnost byly feSeny z nemocnice spravcem. Oxymetrie, krevni tlak
a elektrokardiogram byly zaznamenavany u vSech pacientd, kteti byli vybaveni alarmovym
tlacitkem bezdratového ptipojeni pro pfipad nouzové potieby. Pacient mohl komunikovat
se systémem kdykoli. Pfistup m¢l pomoci jednoduchého menu na obrazovce televizoru.
Zdravotnicky persondl navs§tévoval pacienta doma jednou za mésic, provadél tak vSechny
bézné postupy a kontroloval techniku (ptistroj méftici krevni tlak, elektrokardiogram,
pulzni oxymetr a mechanicky ventilator) a také spravnou komunikacni funkci zafizeni.
Jakéakoliv porucha byla hldSena oSetfujicimu lékafi. Provadénd méfeni byla zobrazovéana
na displeji v call centru, a pacient byl tudiz pod stalou kontrolou. V piipad¢, kdy pacienti
pocitili ptiznaky zhorSeni, byl aktivovan alarm, coz se v prubéhu sledovani stalo
prostfednictvim systému 39 krat. Béhem pétiletého obdobi sledovani bylo provedeno 290
videokonferenci, 269 méteni oxymetrem a 110 méfeni krevniho tlaku. Zavérecné vysledky
naznacuji, Ze televizni pfenos byl ve studii oznafen za wuZivatelsky privetivy
pro pacienty i pecovatele. Systém telemediciny byl G¢inny pro domaci 1écbu tii pacienti
s tézkym neuromuskularnim onemocnénim, a snizoval tak potifebu hospitalizaci. [18]

Studie poukazuje na mozné vyuZiti telemediciny v rdmci domaci péce. Oznacuje
tuto komunikaci za dostatecnou a uzivatelsky ptivétivou pro vSechny zucastnéné.

Cancelinha, a kol. [19] popisuje domaci mechanickou ventilaci. Domaci ventilace
u 31 déti byla sledovana po dobu 10 let. Primérny vék pii zahajeni domaci plicni ventilace
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byly 3 roky. Hlavni indikace mechanické ventilace byly neuromuskularni onemocnéni,
metabolické onemocnéni a stfedni hypoventilace. Neinvazivni ventilace byla pouzita
u 27 déti a invazivni ventilace pfes tracheostomii byla pouzita ve Ctyfech piipadech.
Primérna doba ventilacni podpory byla 146 mésicti a nejdelsi podpora trvala 219 mésict.
Studie popisuje domaci péci jako mén¢ komplikovanou a umoziujici snizeni poctu navstév
nemocnice. Za vyhodu domaci péce byl oznacen lidsky piistup, redukovani nemocnicnich
infekci a snizeni nakladt na zdravotni péci. [19]

Han, a kol. [20] uvadi studii, ktera byla zaméfena na hodnoceni kvality Zivota
u pacientil v doméci zdravotni pé¢i. Vzorek pacienti ve studii zahrnoval 100 pacientii
v domadci péci. Pacienti zacali vyuzivat sluzby agentur doméci zdravotni péce. Studie
popisuje mefeni kvality Zivota na zdkladé dennich aktivit. Data byly ziskany z center
zdravotnich agentur v USA pro doméci péci Medicare a Medicaid. ZlepSeni zvladani
kazdodennich ¢innosti bylo zjevné od za¢atku zahajeni poskytovani péce do 60 dnti. Sestry
provadé&jici domaci péci tak zlepsSuji fyzické, psychické i zivotni prostiedi pacienta. [20]
Studie popisuje vyuzivani agentur domaci péce a jejich piinos pro doméci péci.

Mah, a kol. [21] ve studii popisuji zkuSenosti rodici pecujicich o déti
s neuromuskularni onemocnéni S domaci umélou plicni ventilaci (HMV). Data byla
ziskana z polostrukturovanych rozhovord. Do prizkumu se zapojilo 15 rodin déti s DMD
(n = 3), SMA (n = 5), a jiné NMD (n = 7). Studie zkoumala dopady na rodice a zbytek
rodiny pecujici o dit¢ na domaci umélé plicni ventilace (HMV), které mohou byt
podstatné. Rodice déti s NMD mohou mit sklony k depresim nebo uzkosti a zdravi
sourozenci mohou pocitovat emocionalni problémy. Rodiny se musely vzdat vSech
»~hormalnich véci® jako je nakupovani, prazdniny, pratelé, ale snazi se aspon trochu
planovat své Zivoty a bliZit se k normalu.

Utelem této studie bylo seznamit lékafe a souvisejici zdravotnicky persondl
s kazdodenni realitou rodi¢l s déti s neuromuskuldrnim onemocnénim na DUPV. Podle
autora, umoznuji poznatky zdravotnickému persondlu zlepSit ptistup k rodin€ a pacientovi
a to vétsi citlivosti a ohleduplnosti. Kromé toho, vysledky ztohoto vyzkumu mohou
poskytnout informace pro politické rozhodovani k zlepSeni poskytovani sluzeb
a podporu pro déti s NMD a jejich rodiny. Rozhovory probihaly v domacnostech rodin
a trvaly pfiblizn¢ 60 — 90 minut. Vétsina rodin méla zdravotnické vybaveni v pokoji ditéte
az na jednu rodinu, ktera ji méla v obyvacim pokoji. Pfi rozhovoru mnoho rodin, uvedlo
ze jedina spravna volba pro zkvalitnéni Zivota ditéte byl pfesun z nemocnice do domaci
péce. Rodice téz uvedli, Ze neméli na vybér. Byli postaveni pied otdzkou, zda dit¢ bude
na ventilatoru nebo umfe. Toto rozhodnuti bylo podpoieno i skute¢nosti, ze (BIPAP) nebo
tracheostomie je placena vlddnimi programy. Rodic¢e ale na druhé strané¢ musi nakoupit
dalsi pfisluSenstvi jako je maska, oxymetr, baterie, kaslaci asistent atd. Samoziejme
k ucinné DUPV patii vozik a ptestavba domu.

Rodice se stali odbornici v oSetfovani svého ditéte a udavaji, Ze nékdy védi vice nez
oSetfujici personal. Stat se odbornikem v péci o své dit¢ byl postupny proces, ktery
je naro¢ny na cas a opakovani. Zpocatku to bylo velmi stresujici vzhledem k velkému
objemu novych véci vjemti pro uceni, které jsou potiebné ke zvladnuti péce o dité a téz
nového technického zafizeni.Je velice tézké udrzet své odborné znalosti a dozvédét
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se o moznych novych lécebnych postupech. Nékdy je tieba i bojovat se zdravotnim
personalem

pro zlepSeni ¢i inovace péce o jejich dité. Vétsina rodict oznacuje systém zdravotni péce
v Kanad¢ a jeho koordinaci za Spatnou, a v n¢kterych piipadech ho povazuji za prekazku
k naplnéni potieb svych 1 ditéte. Podpora mimo nemocnice, ze strany mistnich agentur
spoleCenstvi, byla rovnéZz vniméana jako nedostatetna. Mnozi rodi¢e si stéZovali,
ze zamestnanctim agentur chybi poznani a pochopeni potfeb jejich rodiny. Doméaci péce
byla vnimana jako zasadni nastroj pro snizeni stresu. Bohuzel, vétSina rodict méla potiz
najit a udrzet si spolehlivé pracovniky ve svém okoli, bez ohledu na dostupnost vladnich
prostiedki.

Pro zlepSeni kvality zivota déti s NMD a jejich rodiny je dilezité zvySeni povédomi
o této nemoci a nezbytné vytvoreni efektivniho terapeutického spojenectvi zdravotnického
personalu s rodiCi. Stejné tak je zapotiebi dals$iho vyzkumu a strategie na podporu
meziodvétvoveé spoluprace mezi vladnimi organizacemi, zdravotnickymi pecovatelskymi
zafizenimi a komunitnimi agenturnimi sluzbami s cilem posilit koordinaci péce
a poskytovanych sluzeb pro rodiny s détmi. [21]

Tabulka 2: Demograficka struktura dotazovanych rodin

Demograficka struktura dotazovanych rodin

Median véku 37, rozmezi (24-47 let)
Nejvyssi uroven vzdélani pocet %
VS nebo univerzita 13 68
Diplom, kurz 3 16
Stredni Skola nebo méné 3 16
Zaméstnani

Na plny Givazek doma 13 68
Caste¢ny uvazek mimo domov 3 16
PIny uvazek mimo domov 3 16
Ro¢ni prijem rodiny

Vice nez 50 000 dolard 11 58
M¢éné nez 50 000 ) 26
Neznamy 3 16

Studie je zajimava svym cilem seznamit Iékate s kazdodenni realitou rodin s SMA
na DUPV. Tato studie komplexné poukazuje na finan¢ni situaci rodin a problémy tykajici
se s péci o tyto pacienty. Studie dale poukazuje na problém malého povédomi, zdravotnich
odbornikil, o0 onemocnéni SMA a jeji terapie.

Carnevale, a kol. [22] popisuji vzrustajici trend zajmu o pecovatelské sluzby
predpoklada, ze pobyt déti na ventilatoru v domacim prostfedi je lepsi a vice Zadouci.
O tématu moralnich zkuSenosti rodin s ditétem na ventilatoru, o jejich komplexnich
potiebach, psychickém, fyzickém a finan¢nim napéti vSak nejsou zadné studie. Studie
popisuje n€kolik téchto hlavnich témat spolu s ndvrhem jejich feSeni.

Prvnim tématem je rodicovska zodpovédnost, ktera je velmi stresujici. Rodice
vénuji mimotadnou péci a pozornost k potfebdm svych nemocnym déti. To méa zasadni
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cey

dopad na vztahy ¢lend rodiny zijicich v kazdodenni konfrontaci s hrozbou smrti. Nemoc
nebyla jejich svobodna volba, a proto rodiny potiebuji pochopeni a porozumeéni.

Vsechny rodiny se snazi normalizovat svoje zivoty. Vytvaieji bézné rutiny
pro dosazeni pocitu normalni rodiny. Touha po stabilit¢ nékdy narazi na problém financi,
rodinné soudrznosti a neptfedvidatelného vyvoje zdravotniho stavu ditéte. Dllezitou oblasti
je téma spolecenské hodnoty. Rodina byva dotfena reakcemi spolecnosti, které oznacuji
zivot ditéte za podiadny. Zivot v izolaci, v kontextu zdravotnich potieb déti, nemize
zajistit Sir§i rodina, ale pouze podpora funkéniho zdravotniho systému, ktera rodiné
poskytne ulevu. Jednou z otazek je i otazka nazoru ditéte. Déti na ventilatoru oznacuji
ventilator za pozitivni véc, ale jejich sourozenci maji nezfidka pocit snizené pozornosti
ze strany rodicu.

Dalsi negativnim faktorem je zpochybnéni moralniho zivota rodiny. Rodice
povazuji svuj zivot ,,za neférovy®, bez moznosti jej ovlivnit. Mozna kdyby veédéli vse,
co bude kazdodenné zapotiebi, rozhodli by se jinak. Pies velkou rodinnou z4téz, popisuji
mnohé rodiny své obohacujici zkuSenosti a nedokézaly by si Zivot bez postizené¢ho ditéte
pfedstavit. Charakterizuji situaci jako rébus vlastnich zkuSenosti. Pro odstranéni napéti
z pocitu viny - mit dité v astavni pé¢i nebo ho popiipadé odpojit od ventilace neexistuji
jednoduché prostiedky. Tento fakt by méla pomoci fesit psychologicka péce poskytovana
rodinam.

Studie zabyvajici se moralnimi zkuSenostmi rodin s détmi na ventilatoru v domaci
péci nejsou dostupné. Nicméné, literatura uvadi, ze péce 0 dité s komplexnimi potiebami
ma pro rodinu dilezité socialni, psychologické, fyzické a finanéni dusledky, které mohou
vést ke vzniku vyznamného moralniho dilemata. Studie byla provedena v kanadském
Quebecu, kde sluzby Iékafe (nemocniéni a komunitni) a vSechny ostatni sluzby
vV nemocnicich jsou financovany statem. Nicméné, nelékaiské komunitni sluzby nejsou
nutné dotované statem. Financovani téchto sluzeb se lisi v kazdé provincii.

Studie odhaluje slozity, do zna¢né miry neviditelny, zivot rodin s détmi, které
vyzaduji domaci plicni ventilaci. Studie poukazuje na zjisténi, ze rodiny celi velkym
komplikacim, ale zaroven jsou jejich dny kazdodenné obohaceny. Komplikace rodin jsou
zpusobeny setkanim se zdravotni a socialni sluzbou. Pro ptizpusobeni se rodiny potiebam
ditéte je tieba Cerpat z vlastnich, Casto omezenych osobnich a materialnich zdroji.
Vzhledem k tomu, Ze tyto rodiny pomahaji snizovat omezené naklady na zdravotni péci
statu a pojistovacich spolecnosti, zda se byt rozumné, podporovat programy domaci péce

pomoci pfiznani platu, poskytnuti ¢aste¢ného uvazku na pomoc v domécnosti a rozvoj
sluzeb, které by jakymkoliv zptisobem rodinam odlehcovaly jejich zatéz.

Ve studii rodiny vyjadfily frustraci z financovani sluzeb pro zdravotné postizené,
avSak uvedly, Ze jsou schopny feSit problémy financovani z vlastnich zdroja. V Quebecu,
existuji mistni komunitni zdravotnicka stiediska, ktera poskytuji vétSinu zdravotni péce.
Zarizeni pomahaji lidem doma, prostiednictvim Siroké nabidky Iécebnych potfeb. Nekteré
podpiirné sluzby a finan¢éni podpora jsou k dispozici pro rodiny, které potiebuji vice
sluzeb, nez mize byt maximalné poskytovano mistni komunitou zdravotnich stredisek.
V piipadé komplexni péce v domacnosti, zdroje nedosahuji zajisténi pokryti pozadované
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24 hodinové péce, a nemohou kompenzovat snizené piijmy z prace rodict ani nepokryji
vSechny potfebné naklady. [22] Tato studie popisuje rodinné zivoty a problémy, které
se tykaji domdaci péfe o ventilované pacienty. Poukazuje na néazory, zkusenosti rodin
a popisuje stiznosti rodin ohledné financovani péce.

Evans, a kol. [23] popisuji trend preferovat domaci pééi pacienty, ktefi jsou
invazivné pfipojeni na ventildtor. PéCe predpoklada ochotu rodinného ptislusnika stat
se neformalnim pecovatelem. Studie byla sestavena z polo strukturovanych dotaznika
neformalnich pecovatelli, ktefi se staraji o Clena rodiny s progresivnim nervosvalovym
onemocnénim a napojenim na invazivni plicni ventilaci. Studie popisuje nezbytnou roli
rodinnych pfislusnikli pro podéni adekvatni péfe pacientovi napojenému na DUPV.
Popisuje i omezenou moznost péce, kterou poskytuji pecovatelské sluzby.

Pecovatelské sluzby zasahuji od intimni péce - jako je oblékani, koupani a krmeni,
az do vice neosobnich sluzeb - jako je uklid, pfiprava jidel, finan¢ni fizeni a doprava. Jeden
z vykladi oznacuje pojem “"pecovatel", ktery se vztahuje na "osobu, nejvice se podilejici
na udrzovéni schopnosti ¢loveéka Zit samostatné doma". Ve studii byla popséna fyzicka
a emocionalni z4téZ a nedostatek spanku, které snizuji schopnost poskytovat péci, a které
maji za nasledek dopad na zdravi peCovatelii. Dale peCovatelé uvadéli, ze se jim dostalo
dobrého vzdélani ¢i zaskoleni pfi manipulaci s pfistroji pro ventilaci. Zastaly jim vsak
obavy a potfeba obratit se na n¢koho pii feSeni neocekdvanych problémil. VétSina
pecovatelll oznalila za nejt¢zsi Cas (prvnich par mésicii), kdy byl pacient umistén
do domaéci péce. Postupem casu si vice zvykli na rizné postupy, lepsi planovani péce
a nastoupil soulad oSetfovatelské podpory. Zarovenn by uvitaly od statu vétsi podporu
pro DUPV.

Studie se povazuje za prvni studii, kterd vyluéné vyhodnocuje zatéZ rodinnych
ptislusnikd, kteti maji v 24 hodinové péci ventilovaného pacienta. Domaci ventilace
se stala dulezitym pfedmétem péce a to jak v Evrop¢, tak i v Severni Americe. Bylo zde
definovano pét hlavnich témat této problematiky: smysl pro povinnost; omezeni
kazdodenniho bézného Zivota, fyzicka a emociondlni z4téz; Skoleni a vzdélavani; a vétsi
placené podpora rodinam.

Pecovatelé rovnéz poukazali na to, ze i malé mnozstvi finan¢ni podpory pozitivné
ovliviiyje jejich situaci tim, Ze jim napf. umozni opustit domov a sledovat vlastni osobni
potteby. Nicmén¢, mnoho rodin poukazovalo na nejednotnost v dostupnosti této financni

podpory. [23]

Markowitz, a kol. [24] uvadi patrné zvySeni pieziti SMA pacientli s pouzitim
asistované ventilace. U typu SMA II bylo uvedeno pteziti 98,5 % do véku 5 let
a 68,5 % do veéku 25 let. Studie uvadi, ze zadny 1€k na SMA neexistuje, ale je mozné
ovlivnit rast proteinu SMN, ¢imzZ lze postup nemoci zpomalit. Toto ovlivnéni mohou
zapricinit latky, jako jsou histony nebo kyselina valproova, ktera je v USA schvalena jako
1€k pro epilepsii. Ve studii 40 pacientt typu Il a Il byla zaznamenana zvySena svalova
hodnota. Dalsi moznosti 1é¢by jsou spojeny s rozvojem obori mediciny pouzivajicimi
kmenové bunky a genovou terapii. Vétsina téchto studii je vSak ve fazi pokust na zviratech
nebo malé skuping pacientd.
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Nékolik skupin védct aktivné zkoumalo farmakologickou 1é¢bu, at’ uz schvalenymi
1éky, nebo novymi preparaty. Rovnéz se zrychluje vyvoj novych farmaceutickych
latek. Pacientska organizace The Spinal Muscular Atrophy Foundation, Families of Spinal
Muscular Atrophy, Fight Spinal Muscular Atrophy, and Project Cure hraji zasadni roli
v podpoie Usili v oblasti vyzkumu. Pée 0 pacienty s SMA potiebuje multidisciplinarni
ptistup, zahrnuje neurologii, ortopedii, fyzickou a pracovni terapii, pneumonologii
a nutri¢ni podporu.

Hlavni pfic¢ina mortality pacienti s SMA je plicni selhdni. Proto je v pribéhu
akutnich onemocnéni téchto pacientl, vzhledem k riziku zapalu plic, potifeba dbat
na spravné uzivani antibiotik. Pacienti by méli byt pravidelné sledovani. Pteziti bylo
vyznamné ovlivnéno zvySenym pouzivanim ventilace a spravnym krmenim. Spravné
pouzivani tlaku v dychacich cestach, se spravnymi upravami tlaku a umisténi masky,
nevykazuje zadné vyznamné vedlejsi €inky na hemodynamiku pacientli. Vyzivé pacienti
je rovnéz vénovana pozornost a t0 u pacienti se vSemi typy SMA. Dilezita
je zde konzultace s dietologem.

U pacienti S SMA je potieba rovnéz sledovat rozvoj skoliézy a kontraktur.
U skolidzy je Casto pro zlepSeni respirani Cinnosti a pfijimani potravy vyzadovan
chirurgicky zakrok. Zlomeniny jsou ¢asto pozorovany u pacienti s SMA typu Il a Ill.
Nejcastéjsimi misty zlomeniny jsou distalni femur, nasleduje dolni ¢ast nohy, kotnik
a horni ¢asti paze. VétSina zlomenin se da 1éCit konzervativnimi metodami. [24]

Statement Policy [25] uvadi, Ze koordinace péce o pacienty a rodiny s odborniky
a pediatry je zcela zasadni. Oznacuje tzv. ,,l1ékafsky domov* za standard pro vSechny déti
1 dospelé.

Koordinace uspésné péce bere v tivahu kontinuum zdravotnictvi, vzdélavani, ranou
péCi 0 déti, v€asny zasah, vyzivu, duSevni chovani, emocionalni zdravi, partnerstvi
komunitni a socidlni sluzby. Koordinatofi péce pracuji a fidi tym, ktery je fizen potfebami
pacientld a rodin. Studie popisuje, Ze je lepSi zaméfit se na kompetence, popisy prace
a funkce v 1ékafem vedeném tymu, ktery pecuje o pacienta, a nez na tituly.

Na americky systém zdravotni péce je vyvijen tlak ke sniZeni ndkladl na péci
pfi soucasném zlepSeni kvality vysledki. Klicova soucast nedavnych legislativnich
a regulacnich usili o dosaZeni téchto uspor zahrnuje zménu systémui péce, v navaznosti
na lékarskou péci a ustavl pro déti i dospélé. Jednim ze zpisobli dosaZzeni téchto
finan¢nich vysledkd je sniZeni roztfiSténosti péce a neefektivity v ramci jednotlivych
zdravotnich systému. Fragmentaci péce lze feSit zejména koordinaci péce. Koordinace
péce umoznuje dosazeni "tii cili", a to lepSi péce, lepsi zdravi a niz§i naklady,
coz je hlavni vysledek pro transformaci zdravotnického transformaci systému.

American Academy sepsala deset klicovych doporuceni pro zajisténi kvalitni
zdravotni péce, vcetné jednoho doporuceni s dirazem na zasadni roli rodiny. Platba
za koordinaci péce sluzby méla omezeny Gspéch v poslednim desetileti. Americka l¢katska
asociace pridala kody 99487-99489 jeho piirucky pro koordinaci péfe pro pacienty.
Multidisciplinarni ramec nabizi definici koordinaci péce a formuluje jeho zakladni ¢innosti
a kompetence. Koordinace pediatrické péce zdaraziiuje ulohu aktivit pacienta

20



a rodiny. Jednoduse feceno, koordinace péce zlepSuje vystupy (napiiklad vyuzivani
zdravotni péce, fungovani rodiny / spokojenost a finance). Klicové prvky odpoveédné péce
zahrnuji platby, reformy, méfeni vykonnosti a odpovédnosti, a koordinovanou kontinualni
péci. [25]

Tabulka 3: 10 klicovych doporuceni pro koordinaci péce

Ramec koordinace détské péce

Charakteristika koordinaci péce

1. Pacient a rodina 3. Podpora dovednosti péce o sebe a nezavislost

2. Proaktivni, plan, komplexni 4. Diiraz na strukturu organizace

Koordina¢ni pravomoci Koordina¢ni funkce
o , Provadét oddélené navstévy a interakce
1 | Vytvafeni partnerstvi vac e VSIEVY
zkoordinovanou péci
2 | Zdatny komunikator Spravovat prubéznou komunikaci
3 | VyuZivani posouzeni pro zasah Komplexn¢ analyzovat hodnoceni
4 Snadné planovani péce Vypracovat plany péce s rodinou
5 | Integruje vSechny znalosti zdrojl Ridit doporuéeni a vysledky
i il . L .
6 Orlf:ntace na procesy, ctle Trénovat dovednosti pacient/ rodiny
a vysledky
7 | Adaptabilni a flexibilni pfistup Integrovat informace intenzivni péce
8 | Kontinualni vzdélavani Sladit vSechny pfechody péce
-~ o Z fedkova kani ty i
9 | Budovani dovednosti tymu pros_tred ovavat setkani tymu s rodinou
a pacientem
10 |Obratnostv IT Pouzivat zdravotni IT pro koordinaci péce

Studie oznacuje koordinaci péfe o pacienty a rodiny za dulezitou slozku péce.
Poukazuje na jeji dialezitou roli pii péci o pacienty a doporucuje deset bodl k zajiSténi
kvalitni zdravotni péce.

Studie zminuji aktualni problematiku domaci péce souvisejici S onemocnénim
SMA. Poukazuji na problémy spojené s péfi a snazi se navrhnout optimalizaci

a komplexnost zdravotni péce o ventilované pacienty. Studie se snazi priblizit zivoty rodin
a prohloubit tak vétsi povédomi zdravotnikli o zmifiovaném onemocnéni SMA.
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1.4 Pristroje potirebné pro domaci umélou plicni ventilaci

Technicky pokrok v dne$ni dobé umoziiuje, aby klient mohl byt monitorovan
v domacim prostiedi, protoze pristroje nevyzaduji neustdlou kontrolu zdravotnického
personalu. Pobyt doma napomaha k zlepSeni stavu pacienta po psychické strance a snizuje
moznost infekénich nadkaz v nemocnici, které mohou jeho stav zhorSovat. Zakladem
domaci péce je proSkoleni a pouceni rodinnych piislusnikii a vytvofeni vhodnych
podminek v domécnosti. V Ceské republice byla ministerstvem zdravotnictvi ustanovena
komise pro realizaci domaci umélé plicni ventilace (DUPV), kterd posuzuje zadost
o predani a financovani pfistroje. [26, 27]

Piipady SMA jsou individudlni a zalezi na stavu pacienta a vCasné diagndze.
Diplomova prace se zabyva typem SMA 1. Tedy ptipadem, kdy je velika pravdépodobnost,
plicnich obtizi a nejcastéjsi feSeni téchto obtizi je pfipojeni pacienta na UPV. V piipadé
typu SMA 11 je taktéz velkéd pravdépodobnost ventilace. Z diivodu potteby vétsiho spektra
pfistrojil je zde uvedena problematika plicni ventilace a sni spojend doméaci péce.

Pacienti s SMA | jsou pfi respiracnich selhanich pfijimani na oddéleni JIP a ARO,
kde jsou monitorovani a ventilovani. Déle jsou pacienti pfevezeni na oddéleni nasledné
nebo dlouhodobé intenzivni péce. Pobyt v nemocnici je pro kazdého naro¢ny, v ptipadé
mozné domaci péce je varianta zvazena z dtvodu zlepSeni stavu pacienta po strance
psychické tak i ekonomické. Moznost doméciho monitoringu ¢i péce je mozna pouze
pfi splnéni potiebnych kritérii (napf. stabilizovany stav, doporuceni zdravotnického
zafizeni k realizaci DUPV, mit systém zajiSténi zdravotni péfe, dohoda se zdravotni
pojistovnou o thradach péce atd.) a ziskani patfi¢nych pfistroji. Kromé vlastniho pfistroje
pro umélou plicni ventilaci, ktery nahrazuje a podporuje ¢innost respira¢niho systému
je pro DUPV potiebna tada dalsi zdravotnické techniky, jejiz vycet je uveden
v Tabulce 2. [62,67]

Tabulka 4: Technické a materialni vybaveni potiebné pro DUPV [28]

Vybaveni DUPV Nazev Funkce
Ventiltor Ptistroj, ktery umoiﬁlvlj SV}'/ménuv pl}fnﬁ mezi
alveolami a vné¢jSim prostfedim
Odsavacka Odsavani sekretu
Ambuvak Resuscita¢ni pfistroj
Pulzni oxymetr Neinvazivni méfeni saturace hemoglobinu kyslikem
Piistroje Kapnograf Monitoring vydechové koncentrace CO;
Tlakomér Meéfeni krevniho tlaku
Tepelny zvlh¢ovac Zvlh¢ovani a zahtivani dychacich cest
Inhalator Ptistroj pro vdechovani 1é¢iv
Kyslikove ldhve - Davkovani kysliku do krevniho fe&isté
oxygenator
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Vybaveni DUPV Nazev Funkce

Cévky Slouzi k odsavani sekretu
Tracheostomické kanyly Pro prichodnost dychacich cest
Spotf'ebni material SpOtf'Cbl’li material k

- . . Kryti a ochrana tracheostomické
tracheostomii (fixa¢ni pasky, vt

gazoveé kryti,...) kanyly
Individualni (kolinka, filtry, Pro zajisténi spravného chodu
dychaci okruhy) ventilatoru
Fyziologicky roztok Oplachovani cévek

Dalsi Léky (mukolitika,

. . Pro spravné vykaslavani
bronchodilatancia) p Y

Z hlediska mechanismu fungovani mizeme umélou plicni ventilaci (UPV) rozdélit
na piimou (pozitivni pietlak), vysokofrekvencni tryskovou ventilaci, vysokofrekvenéni
oscila¢ni ventilaci a nepfimou plicni ventilaci (negativni tlak, tzv. zelezné plice). Dale
je dulezité, pro zajisténi stabilniho stavu, sledovani pacienta, tedy kontinualni
monitorovani zakladnich zivotnich funkei jako jsou: krevni tlak, tep, EKG zmény, saturace
krve kyslikem (SpO,) a sledovani dechové frekvence pacienta. Potom dilezitymi ukazateli
spravné ventilace je rytmus dychani, kasel, vykaslavani, dychaci selesty a hodnoceni sputa
(hlenu). [62,68]

wewv

ventilator, ktery je pfipojen na kanylu tracheostomické trubice. Vhodné pro pacienta je mit
nahradni ventilator, v piipadé poruchy piistroje ¢i delsimu vypadku elektrického proudu.
MozZnost nadhradniho ventildtoru mé zdravotni zafizeni, které vlastni vice pfistrojil
a zdroji. Pro doméci péci je vlastnéni dvou pfistrojii ndkladné, z divodu hrazeni
pojistovny, ta hradi pouze jeden. Dale je stale nedostatek ventilatord pro vSechny pacienty.
V ptipadé¢ poruchy a zachovani stavu pfistroje je pacient v kontaktu s firmou, ktera
poskytuje technickou podporu a servis pfistroje. [28]

Pacient, ktery nemiize sdm vykas$lavat, ani se jinak samovoln¢ zbavovat hlenu,
potfebuje odsavacku. Dalsi soucasti péce je neustaly monitoring zakladnich zivotnich
funkci. Samostatnou kapitolou v péci o pacienta s SMA je stravovani. VéEtSina pacientt
s tracheostomii nemuiZe pfijimat jidlo obvyklou cestou, proto je jim zavedena gastrotrubice
(G-trubice) do bficha. Pomoci trubice je pacient vyzivovan adekvatné nutricky vyvazenou
stravou. [28]

K dalsim pomuickam, které pacient potiebuje pro zdravy a kvalitni zivot, je spravné
polohovaci ltizko s antidekubitni matraci. K pfevozu je zapotiebi vozik, ktery se fadi
k asistivnim technologiim, ke kterym lze dale pftifadit, v ramci domaci péce, rtzné
ortopedické pomiucky jako ortézy ¢i polohovaci polstare. Asistivni technologie je souhrnny
nazev pro pomucky, které piekondvaji handicap a zlepSuji duSevni i1 fyzické funkce
pacienta. Mohou to byt napf. naslouchadla,ortézy, invalidni vozik, pomucky pro adaptaci
bydleni a jiné. [30]
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1.4.1 Charakteristika pristroji potiebnych pro domaci péci

Kapitola se zabyva podrobnéjsi charakteristikou pfistroja, které jsou u diagnézy SMA
potifebné pii domaci péci. Pristroje se mohou lisit v zavislosti na potfebach pacienta

vvvvvv

v

a nejvyznamné&jsi je zde plicni ventilace a jeji komponenty. V souvislosti s postupem
onemocnéni mohou byt pacienti s SMA ventilovani invazivné nebo neinvazivné. Prace
se bude zabyvat pfistroji a spotfebnim materialem pro DUPV v souvislosti s onemocnénim
SMAI.

Neinvazivni ventilace je provadéna bez intubace dychacich cest, zachovava
1 moznost mluveni. Mezi pfistupy neinvazivni ventilace je fazeno celohlavova prilba,
celoobjicejova, ordlni a nazdlni maska s kontinualnim ptetlakem do dychacich cest
(CPAP), nebo bifazicka ventilace pietlakem (BIPAP), nosni a ustni vzduchovod a fada
dalsich pfistroju, které se vSak pii domaci pé¢i nevyuzivaji. [66, 68]

Invazivni ventilace - uméla plicni ventilace

"Umeéla plicni ventilace predstavuje zpiisob dychani, pri némz mechanicky pristroj plné
nebo Cdstecné zajistuje prutok plynii respiracnim systémem” [68]. Invazivni ventilaci
se rozumi invazivni chirurgicky vykon otevienim dychacich cest na krku a zavedenim
tracheostomické trubice, ktera se pouziva pro definitivni zajisténi dychacich cest. Zavadi
se pres dutinu ustni mezi hlasivkové vazy az do pridusnice. Umoznuje aplikaci pretlaku
v dychacich cestach, brani aspiraci Zalude¢niho obsahu. [66, 68]

Plicni ventilator je kliovy zdravotnicky pfistroj pro pacienty s ochablym plicnim
svalstvem, slouzi k zaji$téni vymény vzduchu mezi alveolami (plicnimi sklipky) a snizuje
préaci dychacich svalid. Ventilace je délena na zakladé principu na ventilaci pozitivnim
a negativnim tlakem. Ventilace pozitivnim tlakem je hlavni metodou umélé plicni
ventilace. Béhem nadechu pfistroj zvySuje nitrohrudni tlak pfti tlaceni vzduchu do plic.
Vydech je zde spontanni a vznikd zmensenim hrudniho objemu tlakem bficha a vlivem
elasticity hrudniku. Nezadoucim ucinkem této ventilace je poSkozeni plicni tkéané.
Nezadouci ucinek lze zmirnit pomoci zafizeni pro zvySeni pozitivniho tlaku na konci
vydechu (PEEP), které zlepSuje oxygenaci postizené plice zvySenim nitrohrudniho tlaku
a otevienim plicnich sklipkd. [66, 68]

Ventilator se sklada z ¢asti pneumatické, ktera fidi ventily, ¢asti elektronické, tedy
fidici jednotku s mikroprocesorem, Cidly a pacientsky okruh, ke kterému se fadi hadice,
filtry a zvlhcovacde. Hadice s filtry mtze vyastovat do kanyly nebo do masky podle typu
ventilace. Posledni dulezitou c¢asti ventilatoru je uzivatelské rozhrani pro ovladani
a nastaveni parametrd, monitorovani a alarm. Na trhu existuje dostupnd fada pftistroji
od riznych vyrobcu (Tabulka 5), dle typu piistroje 1ze nastavit mnoho rezimii a parametri,
jejichz popis neni naplni této prace. [67]
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Tabulka 5: Vyrobcei a typy ventilatoru pro DUPV

Vyrobce Hlavni sidlo firmy | Distributor pro CR Typ ventilatoru
Vivo 30
Breas Medical AB Svédsko MEDPLAN spol. s r.0. Vivo 40
Vivo 50
Vivo 60
VS Ultra
ResMed Australie A.M.1. Analytical Astral 150
Medical Instruments VS I
' ' y S.r.0.
Hamilton Medical Svycarsko Hamilton C1
AG
N . Monnal T 40/50
Air Liquide/Taema Francie S & TPluss.r.o. Monnal T 20/30
Philips USA Linde Healthcare Trilogy 202

Filtry a zvlhcovace

Filtry slouzi k vlh¢eni a zahtivani dychacich cest. Filtry mohou byt bakteridlni, které brani
prachodu bakteriim a filtry na zvlh¢ovani. Zvlhéovani a ohtati vdechované smesi ma svou
roli pfi vytvareni sputa, retenci sekretu a snizeni rizika infekce dolnich cest dychacich.
Ptistroje pro aktivni zvlhcovani (kaskddové zvlhcovace) vdechovanou smés ohiivaji
a zvlhCuji ohfatou sterilni vodou. Pasivni zvlhéovace neboli vyméniky tepla
a vilhkosti pti vydechu zadrzuji vlhkost a teplo z vydechovaného plynu a v prubéhu
nadechu je predavaji vdechovaném plynu. Pasivni zvlh¢ovani je méné ucinné nez aktivni,
ale manipulace s pasivnimi filtry je jednodussi. Vyhodou pasivniho zvlh¢ovace jsou nizké
pofizovaci naklady a niz$i riziko infek¢nich komplikaci. [67, 68]

Inhalator

Inhalatory jsou nedilnou soudasti Zivota viech lidi trpicich respiraénimi problémy. Radi
se mezi inhala¢ni terapii. Zakladni formou terapie je podavani léku ve formé aerosolu
vytvareného nebulizatorem, ktery je umistén do inspiraéniho ramene okruhu ventilatoru
v blizkosti ¢i ve vstupu do dychacich cest. Aplikace roztoku se provadi injekéni stiikackou.
Touto metodou jsou aplikovana bronchodilatancia, mukolitika antibiotika, kortikoidy,
adrenalin ¢i lokalni anestetika. [67]

Odsavacka

Odsavacka slouzi k zakladnim hygienickym vykondm. Je uréena k udrzovani prichodnosti
dychacich cest. Frekvence odsavani je individualni a zalezi na zdravotnim stavu pacienta.
Odsavani hlenu ¢i slin se provadi preruSovanym kratkodobym podtlakem za pomoci
sterilnich cévek a sterilnich pinzet ptimo z tracheostomické kanyly, nosu ¢i ust. Pristroj
pro odsavani muze byt elektricky, manudlni, pfenosny a bateriovy. V domadci péci
se nejcastéji vyuziva elektricka bateriova prenosna odsavacka. [28, 67]
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Ambuvak

Ambuvak, neboli ruéni resuscitacni vak, je nedilnou soucasti domaci péce o ventilované
pacienty. Sklada se z vaku, trubice, ventilu a masky. Pfi zastavé dechu tak nahrazuje
dechovou ¢innost pomoci manualniho stlaceni vaku. [28]

Cought assistant (kasSlaci asistent)

Jde o pfistroj, ktery pomaha k vykaSlavani a tim vyprazdnovani hlenové sekrece
u pacientd, ktefi samovolné nemohou kaslat. Pfistroj Cought Assist je jednou z moznosti,
jak stimulovat ptirozeny kaSel u osob s ochablym respiracnim Svalstvem. Terapie
se provadi pomoci masky, ndhubku ¢i naustku na tracheostomickou kanylu. Pfistroj
postupné piivadi velky objem vzduchu pii nddechu (pozitivni tlak) a rychle obrati pratok
vzduchu k vytlaeni ven z dychacich cest (negativni tlak). Poté néasleduje kratka
odpocinkova pauza. Tim pomaha posilit kasel. [31]

Oxygenoterapie

Oxygenoterapii se rozumi aplikovani vyssi koncentrace kysliku nez 21 %. MoZnymi zdroji
kysliku jsou kyslikové lahve (bomby) nebo oxygenator. Oxygenator, tzv. koncentrator
kysliku, pracuje na principu filtrace molekul dusiku z okolniho vzduch. Vyuziva
se pro zlepSeni okysliceni krve v plicich po odpojeni od ventilatoru. Zptsob ziskavani
kysliku je levny, pfistroj je pojizdny, je vSak neprakticky pro ¢isténi a manipulaci. [7,28]

Piistroje pro monitorovani

Dtlezitou sloZzkou domaci plicni ventilace je monitoring zékladnich Zivotnich funkci.
Piistroje zaznamendavaji srdecni frekvenci, tlak, saturaci kysliku a dalsi potfebné veli¢iny.
Mezi monitorujici pfistroje fadime pulzni oxymetr, kapnograf a tlakomér. [28]

Pulzni oxymetr

Oxymetrie je jednoducha opticka neinvazivni metoda, pomoci které lze méfit saturaci
kysliku (SpO;) v arterialni Krvi, tzv. procentualni mnozstvi kysliku v krvi. V ptipadé
pulzniho oxymetru jsou stanoveny absorp¢ni charakteristiky dvou derivatu hemoglobinu
(oxyhemoglobinu s kyslikem a deoxyhemoglobinu bez kysliku). Pro monitoring pacienta
se vyuziva pulzni oxymetr s alarmem, ktery se umistuje nejcastéji na prst, dale
na koncetiny ¢i usni lalti¢ek pomoci ¢idla. Toto ¢idlo mize byt uchyceno svorkou nebo
naplasti. Pfistroj mize zaznamenavat i jiné dulezit¢é hodnoty, jako je napf. tepova
frekvence. V domadci péci je pacient 24 hodin denné monitorovan pomoci 0Xymetru
na zékladé hodnot na monitoru. Normalni hodnoty SpO; jsou 95-100 %, snizeni
pod 90 % znamena pokles parcialniho tlaku kysliku v arterialni krvi. Vyhodou oxymetru
je nizsi cena a mensi vyskyt komplikaci. [67, 69]

Kapnograf

Kapnometrie je metoda méfici v priabéhu dechového cyklu hodnotu tlaku CO, pomoci

kapnografu, ktery graficky znazornuje kiivky CO, na kapnogramu. Méfeni je zalozeno

na principu absorpce infracerveného svétla. Neinvazivni pfistroj se vyuziva na potvrzeni

umisténi a detekci tracheostomické trubice. Vypovidaci hodnotu méa nejvyssi hodnota
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na konci vydechu (ET CO;), normalni hodnota ETCO, je 35-45mm Hg sloupce nebo
4,6-6 kPa. [67,68]

Tlakomér

Tlakomér je nedilnou soucasti vybaveni domaci péce pro stanoveni krevniho tlaku
neinvazivni metodou. Tlakomér neboli tonometr miize byt rtutovy ¢i digitalni. Rtutovy
tonometr pomoci nafukovaci manzety a fonendoskopu meéii hodnoty systolického
a diastolického tlaku. V domaci péci se nejcastéji vyskytuje digitalni tonometr, ktery pouze
orienta¢n¢ stanovuje stiedni hodnotu krevniho tlaku. [28]

Kompenzacni pomiicky

Nutnou soucasti domaci péce je zajisténi domaciho zazemi. Pacient na DUPV potiebuje
polohovaci postel s antidekubitni matraci. A kompenza¢ni pomucky, které maji za kol
zachovat stavajici fyzickou schopnost a wusnadnovat kazdodenni c¢innosti. Existuji
kompenza¢éni pomutcky pro kvalitni sed, jako jsou zdravotni sedacky ¢i kocarky.
Vertikaliza¢ni pomulcky poméhajici pfi fyzickém rozvoji pohybu a postoje ditéte mezi
které fadime mechanicky a elektricky "Stander”, ktery zvySuje samostatnost a aktivaci
svalstva. Pro ptesun a pohyb dale slouzi mechanické a elektrické ¢i voziky, které mohou
obsahovat tadu prvkil pro polohovani. Kompenzac¢ni pomiickou k chiizi jsou choditka,
ktera ptispivaji k samostatné chazi. Proces ziskani zdravotni pomicky je popsan
na Obrazku 14. [32]

Pro kazdodenni aktivity slouzi pii hygien¢ toaletni zidle, zdravotni lehatka,
mechanické ¢i elektrické zvedaky a pro rehabilitaci koncetin existuji rehabilitacni pfistroje,
pohybové trenazéry nebo rehabilita¢ni zdravotnické pomicky uréené k prevenci deformit
patete a koncetin, které se vyuzivaji riizné podlozky, valce atd. [2, 28, 32]

Pacienti s SMA mivaji Casto problémy s piijimanim potravy, jako jsou napiiklad
potiZe s polykdnim a duSeni pfi stravovani. Proto existuje moZznost jak vyZivovat pacienta
s SMA zavedenim PEG (perkutanni endoskopickou gastrostomii) sondy do zaludku.

Spoti‘ebni material

Mezi spotfebni material patii: Kryti tracheostomické kanyly a PEG sondy,
dezinfek¢ni piipravky, cévky pro odsavani, hygienické piipravky jako jsou specialni mydla
a Sampony, kosmetické piipravky - specidlni antidekubitni masti a krémy, injekéni
stfikacky a dalsi. Jednou z dalSich vyznamnych slozek jsou 1éky a vitaminové dopliky
stravy. Kazda rodina je mize mit jiné s ohledem na to, Ze jednotna farmakologicka 1é¢ba
vzhledem ke stupni postizeni zatim neexistuje. [28]
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2 Dlouhodoba domaci péce

V této kapitole jsou nejprve popsany zakladni pojmy a principy domaci péce. Kapitola
se dale zaméfuje na koncepci financovani domaci péde v zahraniéi a v Ceské republice.
Je zde uvedena legislativa souvisejici S domaci péci a jejiho financovani. A popisuje se zde
problematika piispévki a socidlnich davek a thrady pojistoven.

Zdravotni péce

Zdravotni péce poskytuji zdravotnické zafizeni na zéklad¢ Zakona 0 vefejném zdravotnim
pojisténi piedpis ¢. 47/1997 Sb., ktery je postaven na principu ekvity a solidarity. Rozdil
mezi zdravotni péci a dlouhodobou péc¢i definovala OECD, jako jasn¢ definovany
charakter. Spoc¢iva v jejich raznych cilech, avSak tyto dva pojmy nelze od sebe oddélit.
Zdravotni péce je specifikovana jako 1éceni, rehabilitace ¢i doléceni. Cilem zdravotni péce
je uzdravit, zlepsit zdravotni stav, na druhé stran¢ cilem dlouhodobé péce je kompenzovat
stav nesobéstacnosti, pomoci Skaly sluzeb. Zdravotni péce se déle déli na primarni,
sekundarni a terciarni. Do posledni slozky muZzeme zafadit i dlouhodobou péci. [33]

Dlouhodoba péce

Jednim z divoda, pro¢ se stava dlouhodoba péce stale vice sklonovanym pojmem,
je starnuti populace, vyskyt invalidity a zavislosti na pecovatelich. Dlouhodobou péci
potiebuji 1idé, ktefi jsou nesobé&statni. Stav nesobéstanosti muizZe byt nasledkem
chronického onemocnéni nebo dasledkem dusevniho popt. télesného zdravotniho
postizeni. VétSinou sluzbu dlouhodobé péce vyuzivaji starsi lidé. Dlouhodoba péce se déli
na domaci, tstavni a nemocni¢ni pé¢i. Domaci péce je poskytovana na zakladé doporuceni
oSetiujiciho 1ékate [34].

Dlouhodoba péce miZze byt nabizena neformalni ¢i formalni formou. Formalni péci
se rozumi pomoc zabezpeCovand pecovatelskymi domovy ¢i hospici a je poskytovana
prostfednictvim zdravotnich a socidlnich sluZzeb. Neformalni péci definujeme jako péci
blizkych osob, rodiny, pratel ¢i sousedi. Zdravotni péfe je zaméfena na zménu
zdravotniho stavu, cilem dlouhodobé péce je udrZzeni a nezhorSovani snesitelnosti stavu.
Problémy vznikaji pfi chronickém onemocnéni, po Uirazu nebo onemocnéni, kterd omezuji
schopnost provadét zédkladni osobni péci nebo jiné nutné tkony. Mezi kazdodenni ¢innosti
"activities of daily living (ADL)" patii stravovani, oblékani, koupani, vstavani z postele,
toaleta nebo pomoc pii pripravé jidla, tklidu, prani pradla, uzivani 1ékt, nakupovani
a hospodareni s penézi. [35, 36]

DalSim pojmem, ktery je tfeba definovat, je domaci péce, kterd je soucasti socialni
1 zdravotnické péce je definovana nasledovné: "Domaci péci je zdravotni péce poskytovana
pacientim na zakladé doporuceni registrujiciho praktického Iékare, registrujiciho
praktického lékare pro déti a dorost nebo oSetrujiciho lékare pri hospitalizaci v jejich
vlastnim socialnim prostredi. Domdci péce je zamérena zejména na udrzeni a podporu
zdravi, navrdaceni zdravi a rozvoj sobéstacnosti, zmirniovani utrpeni nevylécitelné
nemocného clovéka a zajisteni klidného umirani a smrt" [37]. Forem domaci péce
je nekolik: domaci hospitalizace, dlouhodoba preventivni doméci péce, doméci hospicova
péce, jednorazova denni péce a akutni domaci péce. [37]
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Dlouhodobé doméci péce mlize byt zamétena na:

e plicni onemocnéni - chronické onemocnéni plic a dychacich cest,
e (Qastroenterologicka onemocnéni - péce 0 stomie (vyvedeni dutého organu z téla),
e metabolickd onemocnéni - péce o pacienty s diabetem mellitus,

e neurologickd onemocnéni, degenerativni onemocnéni centralni nervové soustavy-
napiiklad péce o klienty s Parkinsonovou chorobou ¢i po mozkové piihodg,

e onkologickd onemocnéni - tlumeni bolesti,
e psychicka onemocnéni - monitoring psychického stavu,

e preventivni domaci péCe - preventivni monitorovani zdravotniho ¢i dusevniho
stavu, méteni fyziologickych funkei,

e domaci hospicova péce - péce o klienty v terminalnim stavu [38].
2.1 Financovani dlouhodobé domaci péce ve svété

Kapitola popisuje hlavni principy financovani dlouhodobé péce v Rakousku, Némecku,
Nizozemsku a Velké Britanie. Evropské zemé maji rozdilné modely (Bismarckiv
a Beveridgeav model) financovani. Ceska republika, Némecko a Rakousko financuji
zdravotnictvi z vefejného zdravotniho pojisténi, tedy Bismarckiv model, kdezto Velka
Britanie ma Beveridgiv model financovani ze statniho rozpoc¢tu. Nizozemsko
se inspirovalo zdravotnim systémem v USA. Existuje zde povinné soukromé pojisténi
se silnou statni regulaci. Pfi srovnani a analyze situace v zahrani¢i lze nalézt inspiraci
pro feSeni dlouhodobé péce.

2.1.1 Rakousko

V Rakousku jsou vSechny pojistovny cleny "Hlavniho svazu rakouskych socialnich
pojistoven", ktery koordinuje ¢innosti rakouského socialniho pojisténi. Spravou rodinnych
davek je povétend instituce spolkové ministerstvo hospodarstvi rodiny a mladeze. Davky
pro rodiny s détmi spravuje finan¢ni Gfad. Dale se spolkovy stat a spolkové zemé shodly
na vytvoreni komplexniho systému péce ve formé penéZitych a vécnych davek. Existuje
zde systém socidlni pomoci, ktery je spravovan obvodnimi spravnimi orgadny a méstskymi
ufady. Davky na dlouhodobou péci jsou financovany z dani. Pfidavky jsou poskytovany
na zaklad¢ zadosti, kterd musi byt podana na finan¢ni 0fad, davky jsou vyplaceny kazdé
2 mésice. Léky jsou vydavany ve vSech lékarnach a predepisuji je smluvni 1ékafi.
Zpravidla je pausalni poplatek 5,15 EUR za kazdy predepsany 1¢k. [39]

Osoby v Rakousku maji narok na vécné a penézni dadvky na dlouhodobou péci
pokud jsou zévislé na jiné osobé bez ohledu na v€k. Néarok na péci maji pouze osoby, které
potfebuji péci alesponn 50 hodin tydné po dobu alespon 6 mésici. Témito davkami
je pokryta ambulantni i mobilni péfe napf. navstévy pecovatelll, sluzby sester, Sluzby
domaci péce, dovazka jidel, rodinna podpora atd. [39]
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Penézité davky na dlouhodobou péci jsou pausalni a nejsou spojeny s piijmem
ptijemce. Ugelem davky je zajistit maximalni nezbytnou péci a kompenzovat jeji vydaje.
Rakousko rozdéluje zavislost do sedmi kategorii podle casového fondu. [39]

Tabulka 6: Prispévek na péci v Rakousku [40]

Kategorie | Primérna mési¢ni péce | Prispévek (EUR) | Kurz 1 EUR =27,03 K¢
1 65 hodin 157,30 4 251,82
2 95 hodin 290,00 7 838,70
3 120 hodin 451,80 12 212,15
4 160 hodin 677,60 18 315,53
5 180 hodin 920,30 24 875,71
6 180 hodin 1 285,20 34 738,96
7 180 hodin 1 688,90 45 650,97

Kurz eura, vyhlasen CNB, byl stanoven ke dni 3. 5. 2016.

Kategorie 5 - 7 jsou popsany jako extrémni pecCovatelska zatéz. V ptipadé ustavni
péce se Castka pievede na prislusnou instituci v maximalni vysi 80 % davky. [39]

Vécné davky poskytuji vefejni a soukromi poskytovatelé na zakladé¢ smlouvy.
Lékarské hodnoceni odkazanosti se provadi v souladu s pravidly stanovenymi ptisluSnym
spolkovym ministerstvem. "Pouzivanymi ukazateli jsou ukony kaZdodenniho Zivota,
napriklad: schopnost obléknout se, svléknout se, provést osobni hygienu, pripravit jidlo,
dojit na toaletu, vzit si léky atd." [39].

Davky dlouhodobé péce jsou pifimo vyplaceny piijemci, ktery ji pouziva podle
svého uvazeni. Obvykle neexistuje moznost volby mezi vécnymi a penézitymi davkami.
[39]

Rakousky model financovani dlouhodobé péée je srovnatelny s CR. Avsak ma vétsi
prostor pro zaclenéni prispévkil do kategorie a vySku samotné ¢astky piispévku na péci.
Rozdily Ize brat jako inspiraci k zavedeni vice kategorii v zavislosti na primérné hodinové
doby péce, ktera je potieba k zajisténi pacienta.

2.1.2 Némecko

V Némecku existuje povinné a soukromé zdravotni pojiSténi. Povinné pojisténi
je odvéadéno z platu. Soukromé se odviji od véku, pfedchozich onemocnéni a neni zavislé
na pfijmu. Soukromé pojisténi je vyuzivano na zubni nédhrady, optické pomiicky ¢i hrazeni
pobytu v nemocnici. Némecko je rozdeleno do spolkovych zemi, které maji pravomoc
a odpovédnost za fungovani péce. V Némecku se domaci péce de€li do Ctyt kategorii podle
zdravotniho stavu klienta. MoZnosti vyplaceni davek je dvoji. Prvni moZnost je vyplaceni
mésicniho piispévku pro soukromé pecovatele (vCetné¢ rodinnych piislusnikii). Druhou
moznosti je vyplata v naturaliich, kdy vramci oSetfovatelské domaci péfe mohou
byt uctovany jako naklad vydaje na material resp. nékteré operace. [41]
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Tabulka 7: Prispévek na péci v Némecku [42]

Kategorie Piispévek (EUR) Kurz 1 EUR = 27,03 K¢
Uroveii 0 s demenci 123 3 324,69
Péce uroven 1 244 6 595,32
Péce troven I s demenci 316 8 541,48
Péce arovné 11 458 12 379,74
Péce urovné 1l s demenci 545 14 731,35
Péce trovne 111 728 19 677,84

Kurz eura, vyhlaen CNB, byl stanoven ke dni 3. 5. 2016

Na zaklad¢ reformy pojisténi dlouhodobé péce, ktera byla realizovana zakonem
z roku 2011, s uc¢innosti od roku 2013. Vlada nakonec zavedla dobrovolné doplikové
soukromé pojisténi dlouhodobé péce se statnim piispévkem. Stat pfispiva Castkou
5 € mésicné bez ohledu na vysi prispévku ucastnika, ktery je stanoven minimalnim
prispévkem 10 € mési¢né. Toto pojisténi je pro kazdého, kdo nepotiebuje aktualné
dlouhodobou péci. Toto komplexni pojisténi dlouhodobé péce zajist'uje rezervu zdravotni
péce. Pojisténi bylo predstaveno jako paty pilit socidlniho pojisténi po zdravotnim,
dichodovém pojisténim, pojisténi proti urazu a pojisténi v nezaméstnanosti. [43]

Z Némeckého modelu I1ze uvazovat nad zaclenénim soukromého zdravotniho pojisténi
a taktéz tfidéni kategorii s cenou piispévku na péci.

2.1.3 Velka Britanie

Velka Britdnie ma Beveridgeiv model financovani zdravotni péce. Zdravotni sluzba
National Health Service (NHS) je financovana z dani, garantovana vSem. Finan¢ni
spoluucast je minimalni, ale nejvice pfiplaceji Britové za léky a zubate. Poplatky nejsou
vybirdny od déti, nemajetnych, starych lidi, t¢hotnych a kojicich matek, od pacientl
pii specifickych chronickych stavech. Existuji zde 1 soukromé sluzby, které jsou pouze
doplikové. U tohoto systému jsou nevyhodou dlouhé ¢ekaci doby a nemoznost volby
Iékate. Je to statni pojisténi placené z dani regulovanych statem.-Neexistuji pojistovny,
které by se snazily snizit naklady, funkci zastavaji prakti¢ti 1ékafi a vyskytuje se zde
tzv. ,,gate-keeper* systém. To znamena, Ze kazdy, kdo je nemocny, musi jit prvni nejdiive
ke svému praktickému 1ékafi a ten ho odesle na vySetieni k dalSimu specialistovi. Prakticti
lékati jsou placeni kapitalové, proto se snazi mit co nejvice zaregistrovanych pacienti.
Systém nemotivuje 1ékare ke kvalitni 1ékatské péci. [44, 45]

Dlouhodobé péce je poskytovana prostfednictvim systému socidlni péce tzv. vécné
davky a systému socialniho zabezpeceni neptispévkové invalidni penézni davky, trpicim
osobam fyzickym ¢i kognitivnim onemocnénim nebo onemocnénim souvisejicim s vékem
pro péci, kterd je spojena kazdodennimi ¢innostmi. Pomoc financuje stat. Dlouhodoba péce
v Anglii je poskytovana a financovana z NHS nebo pomoci soukromych agentur.

Pii uplatnéni naroku pro postizené osoby od veéku mezi 16 — 64 roky existuji
benefity - davky. Uhradu Personal Independence Payment (PIP) hradi v Britanii

kazdodenni Cinnosti, kdezto v severnim Irsku platba neni zahrnuta. Davky jsou
osvobozeny od dan€, vyplaci se tydné. Platby mohou byt dvojiho typu, pfi¢emz prvni typ
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je zaméten na kazdodenni ¢innosti a druhy typ na zjisténi mobility. K dispozici jsou dvé
ruzné sazby pro kazdou platbu. Pro kazdodenni Zivotni Cinnosti se zékladni sazbou
55,10 liber tydné, a zvysena sazba je 82,30 liber pro lepsi nadstandardni péci. Pro soucast
mobility, je standardni sazba 21,80 liber tydné¢ a zvySena sazba odpovida 57,45 liber. [44]

Tabulka 8: Prispévek PIP ve Velké Britanii [44]

Piispévek Prispévek Kurz 1 GBP

Sazba (GBP)/tyden (GBP)/mésic | = 34,197 K¢
Standard - kazdodenni ¢innosti 55,1 220,4 7 537,02
ZvySena sazba - kazdodenni ¢innosti 82,3 329,2 11 257,65
Standard - zajisténi mobility 21,8 87,2 2 981,98
Zvysena sazba - zajisténi mobility 57,45 229,8 7 858,47
Oba standardy 76,9 307,6 10 519,00
Ob¢ zvysené sazby 139,75 559 19 116,12

Kurz GBP, vyhlasen CNB, byl stanoven ke dni 3. 5. 2016

Dalsim piispévkem je Disability Living Allowance (DLA). Piispévek je poskytovan
na dit¢ mladsi 16 let, které ma potize zvladat kazdodenni Cinnosti. Taktéz je prispévek
osvobozen od dané a vyplaci se jednou tydné. Dit¢ mize dostat vysi platby podle stavu
postiZzeni, pfi¢emz se uplatiiuji dle miry handicapu tfi sazby davek. Vyssi sazba
je 57,45 liber tydné a snizena sazba je vyplacena v hodnoté 21,80 liber. Existuje i tieti
sazba, ktera je pro vice nakladnou péci a ¢inni 82,30 liber tydné. [44]

Dalsi vyhodou pro zdravotné postizené v Britanii je moznost zakoupeni zdravotni
pomucky bez DPH. Existuje poradensky navod, jak obdrzet zbozi bez DPH, v ptipadé
zdravotniho postizeni. Obecné plati, Ze kazdy c¢lovek plati dané, avSak jsou tulevy
na definovany druh sluzeb a zbozi. Ulevy se tykaji zdravotnich pomiicek, jako jsou ortézy,
kyslikové koncentratory, invalidni kfesla, mobilni vozitka ¢i pomicky pro zrakové nebo
sluchové postizené a jiné. Pomlcky musi byt vyluéné ureny pro konkrétni diagnozu
Osoba zdravotné postizena si vyrobek koupi a zpétné mu je dan vracena, nebo je mozné
S opravnénim zadat specializovaného dodavatele o ndkup bez DPH. Obvykla je moznost
zapujcky pristroju resp. pofizeni na leasing bez DPH. [46]

Inspirovat se syst¢tmem Velké Britanie lze, ackoliv ma jiny systém financovéni
zdravotni péée nez CR, v oblasti nakupu zdravotni pomiicky, kde je moznost zakoupeni
zbozi bez DPH nebo pofizeni pomtlcky na leasing. Taktéz poskytovani finanéni podpory
dlouhodobé péce pomoci statu nebo soukromych agentur.

2.1.4 Nizozemsko

"Lékarska péce je hrazena prostrednictvim dvou riznych systéemi pojisteni, které
se vzdjemné doplnuji: zdravotni pojisteni a pojisteni pro pripad mimoradnych lécebnych
vydaju" [49]. Existuje zde zakon o mimotadnych 1é¢ebnych vydajich, ktery kryje rizika
péce o dlouhodobé hospitalizované osoby, seniory, duSevné nemocné osoby s chronickymi
problémy a zdravotné postizené osoby. VSichni obyvatelé jsou pojiSténi v souvislosti
s dlouhodobou péci.
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Péci definuje pét funket:

e osobni péce (oblékani, holeni, chozeni na toaletu a pifijem potravy
a tekutin),

e podplrny dohled (pomoc s organizaci dne a domacnosti),

e lécba (specificka 1écba specialistou na geriatrii, lékafem pro vyvojové postizené
0soby nebo specialistou na psychologii chovani),

e ubytovani (chranéné bydleni).

Péce je poskytovand ve formé jedné a vice funkci ,,produkti* napt. domaci péce,
ptijeti do ustavu atd. Pojisténec se miize rozhodnout, zda bude davky pfijimat ve vécné
podobé nebo da piednost rozpo¢tu (Persoonsgebonden budget- PGB) na osobni péci,
tak aby si pé¢i mohl zajistovat nezavisle. Rozpocet je indikovan pro osoby dlouhodobé
péce. Vyse rozpoctu se odviji od potiebné péce.

Neformalni pecovatelé, poskytujici dlouhodobou domaci péci osobé, dostavaji
ro¢né 200 EUR jako finan¢ni vyrovnani. V Nizozemsku existuje centrum pro posuzovani
potteby péce, které zodpovidd za nestranné diikladné a objektivni posouzeni jaky typ
a rozsah pécCe je nutny. "Centrum Indicatiestelling Zorg. dale jen CIZ posuzuje potieby
péce dle mezinarodni klasifikace funkcnich schopnosti, zdravotniho postizeni a zdravi
(International Classification of Functioning, Disability and Health, ICF) svetové
zdravotnické organizace." Posouzeni plati po dobu 5 let, po uplynuti této doby
Ize vyhotovit nové posouzeni péce. [47]

Nizozemsko poskytuje inspiraci v podobé pojisténi pro piipad mimotadnych
lécebnych vydajti a moznost finanéniho vyrovnani neformalniho pecovatel.

2.2 Financovani dlouhodobé domici péce v Ceské republice

Domaci péde v CR je poskytovana bez ohledu na vé&k, rasu & pohlavi.
Osetfovatelské sluzby jsou hrazeny z fondu vefejného zdravotnictvi, kde jsou popsany
body a thrady za poskytnuté sluzby. Smérnice pro uthradu nalezneme ve Vyhlasce
¢.273/2015 Sb. Péci predepisuje prakticky lékaf. Pro zajisténi domaci péce existuji
agentury, které se zamétuji na zabezpeceni zdravotnické a pecovatelské péce. Podporu
a informacni servis zajiStuje Narodni centrum domaci pécCe, které vydava edukacni
materidl a pofada odborné kurzy a snazi se posilit povédomi o moznosti vyuziti sluzeb
agentur domaci péce. [33]

2.2.1 Legislativni pFedpisy souvisejici s poskytovani domaci pé¢e v CR

Kapitola podava piehled zakladnich narodnich legislativnich dokumentt, které se tykaji
poskytovani domaci péce. Zakony, vyhlasky jsou uvedeny v platném znéni.

Zakon ¢. 108/2006 Sh., O socialnich sluzbach [70]. Zakon popisuje podminky poskytovani
pomoci fyzickym osobam v nepfiznivych situacich. Dale popisuje profesni predpoklady
socialniho pracovnika, pfispévky na péci ¢i financovani socidlnich sluzeb.
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Zakon ¢. 372/2011 Sb., O zdravotnich sluzbach [71]. Zakon upravuje zdravotni sluzby
a podminky k jejich vykonavani. Popisuje druhy a formy zdravotni péce.

Zdkon ¢. 95/2004 Sb., O zdravotnickém povolani Iékafe, zubatfe a farmaceuta
a navazujicich provadécich vyhlaskach [72]. Zakon zpracovava piedpisy Evropskych
spolecenstvi a upravuje podminky zptisobilosti vykonu zdravotnického povolani.

Zakon ¢. 96/2004 Sb., O nelékarskych zdravotnickych povolanich a navazujicich
provadécich vyhlaskach [73]. Zakon zapracovava prislusné piedpisy prava Evropského
spoleCenstvi, upravuje podminky pro ziskavani zpiisobilosti k vykonu zdravotnického
povolani a k vykonu Ccinnosti souvisejicich s poskytovanim zdravotni péce
v CR. Upravuje celozivotni vzdélavani zdravotnickych pracovnikii a vzdélavani jinych
odbornych pracovnikd. Zakon upravuje ,,mald novela“ v podobé¢ zdkonu ¢. 105/2011 Sb.

Zakon ¢. 48/1997 Sb., O vefejném zdravotnim pojisténi a o zmeéné a doplnéni nekterych
souvisejicich zakond ve znéni pozdé&jsich ptedpisti [75]. Upravuje veiejné zdravotni
pojisténi jeho rozsah a podminky hrazeni péce.

Zdkon ¢. 258/2000 Sb., O ochrané vetejného zdravi [76]. Pojednava o pravech
a povinnostech fyzickych i pravnickych osob v oblasti ochrané vefejného zdravi.

Vyhlaska ¢. 306/2012 Sb., kterou se upravuji podminky ptredchdzeni vzniku a Sifeni
infekénich onemocnéni a hygienické pozadavky na provoz zdravotnickych zafizeni
a ustavu socialni péce v platném znéni [77].

Vyhlaska ¢. 273/2015 Sh., seznam zdravotnich vykoni s bodovymi hodnotami, kterou

se vydava seznam zdravotnich vykonii s bodovymi hodnotami, ve znéni pozd¢jSich
ptedpist pro rok 2016 [78].

Domaci péfe je financovana fondem vefejného zdravotniho pojisténi dle vyhlasky
¢. 323/2013 Sh., kterou se vydava seznam zdravotnich vykont s bodovymi hodnotami, dale
piimou platbou pacienta nebo sponzorskymi dary z nadaci, grantt apod. [79].

Legislativa udava zakladni pravidla a ustanoveni, na kterych je postavena celd spolecnost.
Tyto pravidla jsou dillezita pro stanoveni hranic a zodpovédnosti. Na zaklad¢ legislativy
Ize posuzovat systém zdravotni péce. Tento systém je nastaven na principu solidarity
a entity.

2.2.2 Formalni a neformalni domaci péce

Formalni a neformalni péce je zdkladni soucasti systému dlouhodobé péce o nesobéstacné
pacienty. Pro tyto Gdely byla zaloZena sit domaci zdravotni péde (DZP) v CR, ktera
je budovana od roku 1991, v roce 2005 Ize mluvit o jeji stabilizaci. Poskytovani DZP
zkracuje pobyt na akutnim nemocni¢nim lizku a umoziuji domaci pééi. V CR existuje
496 pracovist DZP a jejich sluzby vyuzilo vice nez 146 tisic pacientli v roce 2013. Rozdily
mezi formalni a neformalni péci jsou nasledujici. [48]

Formalni péce je pod zastitou statu ¢i jinych instituci oSetfovatelské ¢i pecovatelské
sluzby. Sluzby jsou vykondvané vyskolenym, kvalifikovanym personalem s licenci.
Poskytovatelé maji s pacientem uzavienou smlouvu a jsou placeni za poskytnutou sluzbu.
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Neformalni péce zajisStuje rodinny pfisluSnik: partner, rodi¢, dité, nebo jini piibuzni
ptatelé ¢i sousedi. Neformalni pecovatelé nejsou primarne vyskoleni k poskytovani doméci
péce, avSak néktefi maji specialni odborny vycvik. Za poskytovani péce nepobiraji mzdu,
mohou vsak pobirat socidlni davky. Neuzaviraji s pacientem smlouvu a nemaji vymezenou
,pracovni dobu®. Neformalni péci mizeme dé¢lit na ADL - ,,Activing of Daily living*
a IADL — ,Instrumental Actives of Daily Living”“. ADI znamend zajisténi a pomoc
pii hygien¢, oblékani, piesunu na voziku, pfipravé jidla, zajisténi uzivani 1€k a dalsi.
IADL se zaméfuje na socializa¢ni pomoc pii hospodateni s penézi, nakupovani, zatizovani
riznych véci a dalsi [49]. Legislativni ukotveni neformalni péce je velmi slabé a neexistuje
univerzalni definice. Evidence pecovatelli je velmi obtiznd, na MPSV bylo v roce
2014 evidovano asi 244 000 fyzickych osob poskytujici péci a bylo jim vyplaceno
1 155 006 400 K¢.

Sluzba piibuznému je naroéna nejen fyzicky, emoéné ale i &asové. Casto se pedujici
osoba vzda moznosti chodit do zaméstnani, aby se mohl postarat o nemocného. Tim
vypadne jeden pfijem a rodiny se dostavaji do finan¢ni tisn€. PeCovatel nedostava Zadnou
mzdu, je tedy odkazan na ptispévek na péci, ktery slouzi k financovani péce o zdravotné
postizeného. PecCovatel ma narok na starobni dichod ve snizené forme, o ktery si musi
pozadat. Dale existuji 1 socidlni sluzby pro pomoc zdravotné postizenym détem, jako jsou
rana péce, denni ¢i tydenni stacionafe, specializované $koly. [50]

Socidlni resort nabizi poradny, terénni sluzby jakou je rand péce a jiné, které
zacClenuji pacienty a jejich rodiny do spole¢nosti. Ranou péci definuje zadkon o socialnich
sluzbach €. 108/2006 Sb. Péci se rozumi sluzby socidlnich prevenci détem do sedmi
let ve€ku. Sluzba zprostfedkovava pomoc pii vychové a vzdélavacich programech,
socializaci ditéte ¢i pomoc pii uplathovani prav. Dennim ¢i tydennim staciondfem
se rozumi zafizeni, kter¢ poskytuje rodindm mentalné a zdravotné postizenych déti
¢1 dospelym socidlni sluzby za uhradu. Tydenni stacionai pocita s thradou za ubytovani
se stravou a poskytovanou péci ve vysi max. 75 % ptiznaného piispévku. [51]

2.2.3 Uhrada o§etifovatelské péce

re¢
1

V systému financovani ¢eského zdravotnictvi neni hrazena trvald ,,celodenni pfitomnost
Skolenych zdravotnikii v domacnostech klientl, ale pouze maximalné¢ 3 hodiny denng.
Ohodnocena je bodovou hodnotou 338, s hodnotou jednoho bodu 1,02 K¢, na zakladé
seznamu zdravotniho vykonu. Existuji dal$i typy Ghrad oSetfovatelské péce v domaci péci,
hodnoty jsou ohodnoceny na zakladé ¢asového fondu (Tabulkal5). [52]

Sance ditéte vratit se do domaciho prostfedi je v souasné dobé piedeviim zavisla
na vysoké obétavosti personalu, na nadacnich a sponzorskych darech. Nejdulezitéjsi jsou
vSak schopnosti, dovednosti a moznosti rodinnych piislusniki, na kterych domaci péce
stoji. Program ventilace s moznym pobytem doma byl Ministerstvem zdravotnictvi
CR uznan jako plnohodnotny a v uréenych indikacich adekvatni medicinsky postup.
Polozkou, kterd pomdha pii financovani ndkladné zdravotni péce, jsou socidlni davky
pro osoby se zdravotnim postizenim, a pfispévky na zdravotni pomucky. [27]
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Davky pro osoby se zdravotnim postiZenim se fidi nasledujicimi pravnimi piedpisy:

Zdkon ¢. 329/2014 Sb., O poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim
a 0zmeén¢ souvisejicich zakont, ve znéni pozdé&jSich piedpisi [80]. Zakon upravuje
prispévky na mobilitu, na zvlastni pomuicky a prikazy zdravotné postizenych.

Vyhlaska ¢. 116/2014 Sb., O provedeni nékterych ustanoveni zakona o poskytovani
davek osobam se zdravotnim postizenim, ve znéni pozdé&jSich piedpist [81]. Vyhlaska
stanovuje vysi piispévku na zvlastni pomucky. [34]

Zakon rozliSuje, zda jde o pomicku nad 24 000 K¢ a pro motorové vozidlo
ma specialni upravu. Pfi pofizovani pomuicky do 24 000 K¢ se ptispévek poskytne
jen osobé¢, ktera ma nizsi ptijem nez osmi nasobek Zivotniho minima nebo zivotni minima
spole¢n¢ posuzovanych osob. VySe pfispévku se stanovuje pii 10% spoluucasti
ze zaplacené ceny. Prispévek je nejméné 1 000 K¢. KdyZ je cena na pofizeni zvlastni
pomucky vyssi nez 24 000 K¢, prispévek se stanovi pii 10% spolutcasti z predpokladané
ceny. Ptispévek na motorové vozidlo se stanovuje na zakladé Cetnosti a nutnosti dopravy
pacienta ptijmu a majetkovych i socialnich pomért osob Zijicich s postizenym. Maximalni
vyse piispévkll na motorové vozidlo ¢ini 200 000 K¢. Ve vyjimecnych ptipadech muize
maximalni vyse ptispévku dosdhnout az 350 000 K¢&. V piipadé investice do pohyblivé
ploSiny ¢ini pfispévek 400 000 K&. Soucasné nesmi soucet téchto ptispévkl prekrocit
v Sedesati po sob¢ jsoucich kalendainich mésicich ¢astku 800 000 K¢ (850 000 K¢
v piipadé plosiny). [53]

Mezi dalsi ptispévky, které lze ziskat je ptispévek na mobilitu. Ptispévek je urcen
osob¢ starSi 1 roku. Vyplaci se kazdy mésic v podobé 400 K¢&. Déale ma pacient narok
na prukaz osoby se zdravotnim postizenim. Prikaz TP, ZTP nebo ZTP/P. Na zékladé
prikazu ma pacient vyhrazené misto ve vefejnych dopravnich prostiedcich, slevu na jizdné
v hodnoté€ 75 %, riizné slevy na kulturni a sportovni akce a dalsi ulevy.

Prispévek na péci se poskytuje osobam, které jsou zavislé na pomoci jiné osoby. Stat
se timto ptispévkem podili na zajisténi socidlnich sluzeb pro zajisténi zakladnich Zivotnich
potieb pacienta. Poskytované sluzby upravuji nasledujici pravni ptedpisy:

Zdkonem ¢. 108/2006 Sb., O socialnich sluzbach a Vyhlaskou ¢. 505/2006 Sb.,
se provadéji néktera ustanoveni zakona o socialnich sluzbach [54]. Dokumenty uvadéji,
ze "Narok na prispévek ma osoba starsi 1 roku, ktera z ditvodu dlouhodobé nepriznivého
zdravotniho stavu potiebuje pomoc jiné fyzické osoby pri zvladani zdkladnich Zivotnich
potreb v rozsahu stanoveném stupném zavislosti podle § 8 zdkona o socialnich sluzbach.
Stupen zavislosti se hodnoti podle poctu zakladnich Zivotnich potreb, které osoba neni
schopna z ditvodu dlouhodobé nepriznivého zdravotniho stavu zvladat, a potieby
kazdodenni mimorddné péce jiné fyzické osoby u 050b do 18 let veku a potreby kazdodenni
pomoci, dohledu nebo péce jiné fyzické osoby U osob starSich 18 let veku" [53].
Pii posuzovani je hodnocena schopnost zvladat zakladni Zivotni potieby, jakou jsou
mobilita, komunikace, orientace, stravovani, oblékani, péce o zdravi, t€lesna hygiena, péce
0 domécnost a jiné. Specifika urcuje a zplsob jejich hodnoceni stanovuje blize uvedeny
predpis 389/2013 Sb. [29, 34].
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O vysi piispévku rozhoduje kontaktni pracoviité Utadu prace CR. "Urady
vydavaji  rozhodnuti na zdkladé vypracovaného zdravotniho posudku Lékarskou
posudkovou sluzbou CSSZ (LPS CSSZ), kde podkladem pro vypracovini zdravotniho
posudku jsou aktudlni lékarské zpravy a pisemny zdznam ze socidlniho Setieni" [54].

Systém hodnoceni vySe piispévku na péci se stanovuje na zakladé posouzeni deseti
zakladnich zivotnich potieb. Pfi popisu stupné postizeni podle posouzeni zakladnich
zivotnich potieb se uvadi se deset nezbytnych faktorti: mobilita, komunikace, orientace,
oblékani, stravovani, télesnd hygiena, vykon fyziologické potieby, péce o zdravi, osobni
aktivity a starost o domacnost [29]. Piispévky se dale ¢leni do kategorii dle véku pacienta,
a to do 18 let a nad 18 let. Kazda z téchto kategorii ma piesné stanovenou mési¢ni davku
prispévku. Tabulky 9 a 10 popisuji mési¢ni ¢astky dle stupné postizeni, castky
jsou vyplaceny mésicné.

Tabulka 9: Vyse ptispévku na péci pro osoby do 18 let [34]

Stupen zavislosti Prispévek na péci [K¢]
Stupen I (Iehka zavislost) 3 000
Stupen II (stfedné té€zka zavislost) 6 000
Stupen III (t€zka zavislost) 9 000
Stupen IV (Gplna zavislost) 12 000

Tabulka 10: Vyse piispévku na pééi pro osoby starsi 18 let [34]

Stupen zavislosti Prispévek na péci [K¢]
Stupen | (Iehka zavislost) 800

Stupen I (stfedné tézka zavislost) 4000

Stupen III (t€zka zavislost) 8 000

Stupeni IV (Gplna zavislost) 12 000

U osob do 18 let véku:

e | stupen (lehka zavislost), pokud z divodu dlouhodobé neptiznivého zdravotniho
stavu neni schopna osoba zvladat tfi zakladni Zivotni potieby,

e Il stupern (stfedn¢ tézka zavislost), jestlize z divodu dlouhodobé nepfiznivého
zdravotniho stavu nezvlada ¢tyri nebo pét zakladnich zivotnich potieb,

e Il stupen (t¢zka zavislost), jestlize zdavodu dlouhodobé neptiznivého
zdravotniho stavu nezvlada Sest nebo sedm zakladnich zivotnich potieb,

e IV stupen (plnd zavislost), jestlize zdivodu dlouhodob& neptiznivého
zdravotniho stavu nezvlada osm az deset zakladnich Zivotnich potieb [29].
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U osob starsich 18 let véku:

e | stupen (lehka zéavislost) — osoba neni z divodu dlouhodobé neptiznivého
zdravotniho stavu schopna zvladat t¥i nebo ¢tyri zakladni Zivotni potieby,

o |l stupen (stiedné tézka zavislost) — osoba neni z divodu dlouhodobé nepiiznivého
zdravotniho stavu schopna zvladat pét nebo Sest zakladnich zivotnich potieb,

e |Ill stupen (t€Zka zavislost) — osoba neni z davodu dlouhodobé neptiznivého
zdravotniho stavu schopna zvladat sedm nebo osm zakladnich Zivotnich potieb,

e |V stupen (Gplnd zavislost) — osoba neni z diivodu dlouhodobé neptiznivého
zdravotniho stavu schopna zvladat devét nebo deset zédkladnich Zivotnich potieb

[29].
Tabulka 11: Stupen zavislosti podle poc¢tu samostatné nezvladanych potieb [34]
Stupen zavislosti Vék do 18 let Vék nad 18 let
Stupen I (lehké zavislost) 3 3-4
Stupen II (stfedné te¢Zké zavislost) 4-5 5-6
Stupen III (t€zka zavislost) 6-7 7-8
Stupen IV (uplna zavislost) 8-9 9-10

Ptispévek na péci bude celkoveé zvysen o 10 %, a to od 1. 7. 2016 0 5 % a v dalSim
roce o zbylych 5 %. Dalsi moZnosti zvySeni pifispévku je pozadat o pifehodnoceni vyse
ptispévku, na které ma pacient narok kazdé 2 roky. [55] Piispévek lze taktéz navysit
0 2 000 K& mési¢né, z diivodu nizkého piijmu opravnénych osob nebo z divodu podpory
zdravotn€ postizen¢ho ditéte v predskolnim véku, kterému nélezi piispévek na péci
III nebo IV stupné [29].

2.2.4 Uhrady zdravotnickych p¥istroji

Na uhradé zdravotnické techniky pro domaci péci se spolupodili zdravotni pojistovna,
pacient sam nebo s pomoci sponzort. Jako ptiklad uhrady zdravotnického pfistroje mize
byt uvedena napft. odsavacka (hrazena zdravotni pojiStovnou), nebo pulzni oxymetr, ktery
st naopak plati pacient sam. Jednim z uskali financovani dlouhodobé péce je jednoznacné
vymezeni zdravotniho a socidlniho pojisténi. Nekteré¢ slozky domdéci péce jsou
spolufinancovany pomoci vetejného pojisténi prostiednictvim socialnich davek. Tabulka
12 ukazuje piehled uhrad vybranych zdravotnickych prostfedkili, které jsou nezbytné
pfi DUPV. Jedna z nejvétsich polozek pro zajisténi DUPV je ventilator. "Uhrada
ventilatoru je na zaklad¢ ceniku FN Brno (Tabulky 15 a 16), kde je vystavena platba
zdravotni pojistovné za zapujceni piistroje pro umelou plicni ventilaci. Cena je uctovana
za jeden den a celkova kalkulace vychazi z nakladd na spotiebni material bezprostiedné
souvisejici s ventilaci (ventilaéni okruhy, spojky, filtry, uzavieny odsavaci systém), odpis
piistroju, servisni smlouvou a pojisténi" [28].
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Tabulka 12: Piehled uhrad pro DUPV [52]

Pomiicky / pristroj Maximalni ihrada [K¢]
BIPAD - bifazicka ventilace 49 292 - 60 000
CPAP - ventilace pozitivnim pretlakem 28 500 - 40 000
Odsavacka:
Rucni 2029
Elektricka 3 462
Ptenosna bateriova 3462
Kanyla tracheostomicka 2 382
Cévky na odsavani 300 ks 891
Inhalator 4500

Vykony spojené s DUPV jsou hrazeny prostiednictvim koda v souladu
S Vyhlaskou ¢. 134/1998 Sh. [82] Ve vyhlasce se nachazi seznam vykond s bodovym
ohodnocenim. [26] Uhrady za pfistroje a material jsou kombinaci platby pojistovny,
ptispévky sponzort ¢i z vlastnich zdroju.

Domaci péce je financovana pomoci vefejného pojisténi a hrazena pojistovnami,
dale pomoci sponzorii rtiznych nadaci a vlastnimi zdroji. Ze zakona je kazdy c¢lovek
soucasti vefejného pojisténi, které¢ odvadi nebo je za né¢ho odvadéno stitem. Penize jsou
dale prerozd€lovany do pojistoven a ty pomoci uhradovych vyhlasek hradi péci, pfistroje,
Iéky a dal$i potfebné nalezitosti. Ne vzdy vSak pojistovna hradi péci v plném rozsahu
a je nutna spolutcasti pacienta. Pfi vyssich nékladech jsou pacient a jeho rodina odkazani
na pomoc druhych, napt. prostiednictvim finan¢niho daru. Finan¢ni dar miize poskytnout
kazda fyzicka ¢i pravnickéd osoba. Osoba si muze nechat vystavit doklad o poskytovaném
daru, ktery na konci roku muize pfiloZit k dafiovému pfiznani a snizit si tak danovy zaklad
v souladu se zdkonem ¢. 586/1992 Sh. O danich z pfijmu [83]. Dalsi formou pomoci
rodindm mohou byt vetejné sbirky neziskovych organizaci na konkrétni Ucel. Vefejna
sbirka se tidi zdkonem o vefejnych sbirkach ¢. 117/2001 Sb. [84]
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3 Metody a vysledky

V této kapitole jsou popsany metody, které byly pouzity v ramci diplomové prace spolu
s jejimi vysledky. Diplomova prace aktualizuje vycislené naklady na zapuijceni ventilatoru,
spojené s projektem DUPV, uhrady za oSetfovatelskou péci a porovnava naklady
na domaci péci s naslednou intenzivni péc¢i. Prace rovnéz vycisluje naklady na domaci péci
z pohledu rodiny. Zpracovava statistické Setfeni v podobé dotazniku, ktery byl sestaven
za ucelem prizkumu problematiky financovani piistrojli, spotfebniho materidlu a dalSich
oblasti spjatych s domaci pé¢i o pacienta s SMA. Z podnétl ze zahrani¢i a dotaznikového
Setfeni jsou vytvofeny procesni mapy stavajiciho zpiisobu financovani domaci péce
u pacienti s SMA, kde jsou vyznacena mista komplikaci s moznym névrhem feSeni
problému.

3.1 Projekt domaci umélé plicni ventilace (DUPYV)

V Evrop¢ existuje 329 center s vice nez 21 000 pacienty vyuzivajici domaci umélou plicni
ventilaci. Vyskyt DUPV se v Evropé odhaduje na 6,6 pacientii / 100 000 obyvatel a udaje
se lisi v jednotlivych zemich; ve Francii je poget roven 17, v Polsku 2,2, v CR je 1 pacient
DUPV /100 000 obyvatel [48].

Projekt "Domaci uméla plicni ventilace™ byl zahdjen v roce 2003 jako pilotni
projekt s délkou trvani 10 let. Partnefi projektu, byli povéfeni jeho rozpracovanim
a realizaci. Témito partnery se stalo Ministerstvo zdravotnictvi CR, Veobecnd zdravotni
pojistovna a Fakultni nemocnice v Brné€. Nositelkou a vedouci feditelkou projektu,
se je Mgr. E. Micudova, nyni naméstkyné pro osetfovatelskou péc¢i ve Fakultni nemocnici
v Brné s pracovistém v Bohunicich [29, 48]. Zakladni rozdéleni pacienti v pilotnim
projektu bylo provedeno dle jejich véku a onemocnéni do nasledujicich skupin:
neurodegenerativni choroby (SMA, DMN), spinalni poranéni a chronicka obstruk¢éni plicni
nemoc. Tabulka 13 zobrazuje pocet zadosti v dobé zahajeni pilotniho projektu DUPV.
Z uvedeného poctu 159 zadosti bylo 152 realizovano. [48]

Tabulka 13: Zastoupeni pacientli na DUPV v CR [48]

Soubor zastoupenych pacientii do projektu DUPV v CR

Muza 105

Zen 54

Po deseti letech pilotniho projektu se do programu se zapojilo obCanské sdruzeni
Dech zivota, které bylo zalozeno roku 2013 pod vedeni prof. MUDr. K. Cvachovce, CSc.,
MBA. Dech zivota je skupina zdravotnickych pracovniki, ktefi pe¢uji o nemocné pacienty
vSech v€kovych skupin pii svém povolani. Toto sdruzeni ma za cil asistovat pacientim
s DUPV a pomaha pii piechodu z pilotniho projektu do dalsi faze projektu. Organizuje
pro rodiny seminaie, Skoleni, podporu a ruzné dalsi akce. [29]

DUPV je indikovana u pacientd, kteti museji byt trvale pfipojeni na fizenou plicni
ventilaci a nevyzaduji intenzivni péci v podobé pobytu v zdravotnickém zatfizeni. Pacienti
jsou piipojeni na fizenou plicni ventilaci v dusledku plicniho selhani, vrozeného
neuromuskuladrniho onemocnéni, rozvoje chronického onemocnéni ¢i urazu.
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Zadost o DUPV je piistupna ke staeni na strankich MZCR, s touto Zzadosti
pomaha pacientovi a jeho rodiné oSetfujici 1¢kaft, ktery DUPV navrhuje.

V zadosti je tieba uvést:

e navrhovatele domaci péce,

e poskytovatele DUPV,

e jméno personalu i pacienta,

e stanovenou diagnézu podle MNK10 (mezinarodni klasifikace nemoci),

e vyjadieni pfibuznych lékarskych odbornosti k indikaci pacienta k DUPV (ARO,
interni oddé¢leni, pediatrie,...) a ke zpusobilosti poskytovani péce oSetiujici osobou,
véetné jejiho psychologického vysetieni,

e pravni zajisténi DUPV,

e socialni statut rodiny,

e osetfovatelsky a 1éCebny plan,

e systém zaji$téni zdravotni péce,

e zavazani zdravotni pojiStovny k thradam vSech vykonli, ZUM, ZUL a pfistroji
schvalenych v ramci zadosti. [27]

Zadost musi schvalit komise MZCR, kterd pfidéluje finanéni prostiedky
na ventilaéni pfistroj a jeho servis. Schéma potiebnych kroki tohoto procesu je zobrazeno
na Obrazku 15. Posouzeni difive trvalo az pil roku, dnes se vyfizeni zrychlilo a trva
4-8 tydnu. Piechod z Gstavni péce do domaci mize byt zrealizovan v nékolika tydnech,
v zavislosti na stavu pacienta. Ventilator je dopraven do nemocnice a pomoci lékaie
a technika je na ném nastaven vhodny ventila¢ni reZim. Poté, co pacient opusti nemocnici,
je rodina vybavena veSkerym materidlem, ktery hradi pojistovna a seznamem pomticek,
které bude muset dale zakoupit. Nasledné rodina obdrzi telefonni kontakty na lékare,
techniky a informa¢ni centrum. [27, 48]

Domacnost musi byt na instalaci DUPV pfipravena. Rodinni piislu$nici musi byt
proskoleni Vv ukonech, které budou provadét sami. Ukony zahrnuji oSetiovani
tracheostomické kanyly, odsavani zdychacich cest, aplikaci kysliku, oSetfovani
gastrostomie a pfipravu vyzivy, polohovani, rehabilitaci a pé¢i o vyprazdiovani. Dilezité
je, aby byli vSichni proskoleni pro feSeni krizovych situaci, jako je nacvik prace
s ambuvakem a kardiopulmonalni resuscitace. Rodina je zaskolena i k obsluze pfistroje
pro UPV. Toto Skoleni je zpoplatnéno ¢astkou 4 025 K¢. [28]

Platba za zapijceni plicniho ventildtoru je vystavena zdravotni pojistovné
na zékladé ceniku FN Brno, kterd je partnerem projektu DUPV. Cena se Gctuje za jeden
den a piedstavuje celkovou kalkulaci, vychazejici z nakladi na spotfebni material
bezprosttedné souvisejiciho s ventilaci (ventilaéni okruhy, spojky, filtry, uzavieny
odsavaci systém), dale zahrnuje odpis piistroju, servisni poplatky a pojisténi. Spotiebni
material je hrazen a dodavan materialu pacientovi na 3 mésice predem. [28] Ro¢ni naklady
na DUPV jsou vycisleny dle FN Brno v korunovych sazbach za jednotlivé polozky.

Naklady jsou nasledné porovnany s naklady na hospitalizaci v lizkovém oddé¢leni
ARO, popi. NIP. Tabulka 14 popisuje naklady na péci za pacienta na rok, bez socialnich
davek.
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Tabulka 14: Naklady na nemocni¢ni péci o pacienty vyzadujici UPV [48]

Pi‘ehled poloZek Naklady [mil. K¢/ rok]
ARO luzko 2,40 - 7,60
NIP — naslednd intenzivni péce — lizko 2,92
NIP — DUPV 2,08
DUPV — domaci prostiedi 0,76

Po schvaleni realizace DUPV, lze ve Fakultni nemocnici Brno zaptjcit plicni
ventilator. V Tabulkach 15 a 16 jsou uvedeny naklady na ventilator za den, mésic a rok
v zéaruéni i po zarucni dob¢, které jsou vypocitané z odpist. Plicni ventilator se fadi
do tfeti odpisové skupiny, odpisy jsou tedy pocitany po dobu deseti let. Zaruka na samotny
plicni ventilator je 2 roky, a zaruka vztahujici se k baterii ¢ini 6 mésict. [56]

Tabulka 15: Zaptjceni plicniho ventilatoru v zaru¢ni dobé - FN Brno

Kalkulace nakladi na zapujéeni plicniho ventilatoru FN Brno v zarué¢ni dobé [K¢]

Cena za den Cena za mésic | Cena za rok
Sazba zapujceni pfistroje 108 3240 39420
Spotiebni material 183 5490 66 795
Pronajem ventilatoru za den 291 8 730 106 215

Tabulka 16: Zaptij¢eni plicniho ventilatoru po zaruéni dobé - FN Brno

Kalkulace nakladi na zapujéeni plicniho ventilatoru FN Brno po zaru¢ni dobé [K¢]

Cena za den Cena za mésic | Cena za rok
Sazba zapijceni piistroje 180 5400 65 700
Spotiebni material 183 5490 66 795
Pronajem ventilitoru za den 363 10 890 132 495

V Tabulce 17 jsou uvedeny naklady na dalsi pfistroje, které lze zapujcit
ve FN Brno.

Tabulka 17: Naklady na zaptj¢eni dalSich ptistroji

Sazby jednotlivych piistroju tvorici komplet pii zapujéeni plicniho ventilatoru

Piistroj Cena za den [K¢] Za rok [K¢]
Elektricka odsavacka Dynamic 36 13140
Resuscitacni vak 16 5840
Externi baterie pro VS Ultra 10 3650
Pulsni oxymetr 12 4 380
Polohovaci ltizko 16 5840
Celkem 90 32 850

Tabulka 18 shrnuje naklady na DUPV vypo¢itané z ceniku FN Brno. [56]
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Tabulka 18: Celkové naklady na pronajem pfistroji pro DUPV dle FN Brno

Celkové naklady za prondjem ventilitoru a dalSich pristroji dle FN Brno [K¢]

;- < Celkem

Pronajem za den za mésic za rok o nroe es
s dalSim pristroji

Sazba‘ prlstrOJ,e avsl?otretjnlho 291 8730 106 215 139 065
materidlu v zarucni dobé
Sazba pristroje a spotebniho | 543 10890 | 132495 165 345
materidlu po zarucni dobé
Sazby dalsich piistroja 90 2700 32 850 -

M¢ésicni ndklady NA pfistroje poskytované FN Brno jsou v rozmezi
381 - 453 K¢ i1 s odpisem dalsich pfistroji na den. Za rok cini tato castka
139 065 - 165 345 K&, véetné odpisové Casti dalSich piistroji. Pacient vsak nemusi mit
vzdy zapijceny vSechny pfistroje, které FN Brno poskytuje. Tudiz ne vzdy jsou pacientovi
zapocitavany odpisy dalSich pfistroji. Ale moznost zapujceni existuje. Jednordzové
zaSkoleni rodiny pak vychazi na 4 025 K¢.

Dalsi nakladovou polozkou domadaci péfe je oSetfovatelskd péce, jejiz rozsah
je stanoveny na 3 krat 3 hodiny denné. Stavajici bodova ohodnoceni vykond,
dle odbornosti 925, jsou vyznaéena v Tabulce 19. K nim je vypocitana cena bodu, ktera
stanovuje dle platné vyhlasky 1 bod = 1,02 K¢. Ne kazdy pacient ma moznost sluzbu
vyuzivat, oSetfovatelska pé¢e musi mu byt predepsana praktickym lékafem, poskytovana
zdravotni sestrou, ktera se specializuje na ventilované pacienty, nebo ma zkuSenosti
z nemocni¢niho oddéleni ARO nebo JIP. Tato péce je hrazena na zakladé¢ smlouvy
s agenturou, ktera domaci péci zprostfedkovava.

Pro modelovani kalkulace nakladil je zde pocitano s moZnosti oSetfovatelské péce
3 hodiny kazdy pracovni den, tedy 20 dni mési¢né. Naklady na oSetfovatelskou péci jsou
hrazené pojistovnou. [56, 57]

Tabulka 19: Naklady na o$etfovatelskou péci [52, 58]

Naklady na oSetFovatelskou péci [K¢]

Kéd vykonu |Cas (min) |Hodnota bodu | Cena/ hod | 3 hod/ den | Za mésic | Za rok
6317 60 338 345 1034 20686 | 248 227
6315 45 253 258 774 15484 | 185803
6313 30 168 171 514 10282 | 123379
6318 15 85 87 260 5202 62 424

Model moznosti denniho vyuzZiti oetiovatelské péde se v Ceské republice zfidka
vyskytuje. AvSak ve Spojenych statech americkych existuje moznost plné hrazené péce
vSeobecné sestry ze zdravotniho pojisténi. [59] Ostatni naklady na péci lze hradit
z prispévku na péci nebo lze vyuzit socialnich davek.

V Tabulce 20 jsou vycisleny celkové naklady na DUPV za pacienta na rok,
z této sumy je ze socialniho sektoru zaplaceno 244 000 K¢, v podobé socialnich davek
a pfispévku na péc€i (12 000 K&/ mésic) a podle Cerpani davek s primérnou davkou
100 000 K¢&. Ze zdravotniho sektoru jsou kryty naklady v rozmezi 1 385 317 - 1 411 597
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K¢ podle rezimu ventilatoru v zaruce nebo po ni. Celkové naklady jsou slozeny z najmu
ptistroje a odhadovanych nékladil na 1é¢bu. Cisla jsou pouze orientaéni a jsou pievzata
z ekonomickych podkladi stanovenych ve FN Brno, které byly nésledné¢ upraveny
dle stavajici vyhlasky. Naklady na 1écbu jsou individualni, proto je zde pocitano
s modelovou hodnotou 750 000 K¢. [57]

Tabulka 20: Naklady na DUPV za rok [57][58]

Niaklady na jednoho pacienta na DUPV za rok [K¢]

Plicni ventilator: V zéarucni dobé Po zarucni dobé
N4jem pfistroje a zaskoleni 143 090 169 370
Odhadované naklady na 1écbu 750 000 750 000
Osetrovatelska péce 248 227 248 227
Ptispévek na péci 144 000 144 000
Socialni davky 100 000 100 000
Celkem 1385 317 1411597

Denni pobyt na oddéleni nasledné intenzivni péce je vycislen, dle uhrad
za praumérného pacienta, na 9 364 K¢. Tato thrada se pocita dle smlouvy o poskytovani
a uhrad¢ hrazené sluzby poskytovatele lizkové péce. Zarazeni dle kodu oSetrovacich dnti
(zkratka OD) se provadi na zakladé hodnoceni ti kritérii, ktera jsou ohodnocena body.
Tato kritéria hodnoti stav pacienta a tiidi ho na zaklad¢ stavu védomi, ventilace
a schopnosti rehabilitace. Modelovy pacient SMA, ktery je pfi védomi, ma fizenou plicni
ventilaci s planem odvykani od ventilace a ma schopnost aktivni rehabilitace je vykazovan
pod kédem OD 00017. Tento kod 1ze vykazovat pouze 90 dnil, poté je pacient doporucen
k DUPYV nebo ptelozen na DIOP. Ve vyjimecnych piipadech miize byt pobyt na oddéleni
NIP z medicinskych davodi prodlouzen, a to po schvéleni reviznim Ilékafem. Péce
0 pacienta je hrazena dle piedchoziho kédu, nebo za n¢j pojistovna hradi vykon pod
kodem OD 00019 s niz§i bodovou vahou. Pokud to neni mozné, je nasledné péce
0 pacienta vykazovana pod kodem dlouhodobé intenzivni péée OD 00020, kde se naklady
pocitaji na zakladé¢ bodd dle kategorie pacienta. Tato kategorie piedstavuje naro¢nost
pacienta. V Tabulce 22 je pocitano pro NIP s koédem OD 00017 pro cely rok z divodu
slozitého vycisleni bez potiebnych udaji. Tabulka 21 poskytuje piehled o vykazovani
sluzeb na NIP a DIOP. [60] Tabulka 22 zobrazuje rozdil ¢astek pacienta na DUPV a NIP.

Tabulka 21: Poget bodu dle kodu osetfovaciho dne na oddéleni NIP a DIOP

Kod OD Soucet bodi Hodnota bodu = [K¢]
00017 9-12 9 364
00018 7-8 5103
00019 6 4023
00020 méné nez 5 2201
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Tabulka 22: Rozdil ndkladd na DP a NIP za rok

Niaklady na pacienta na DUPV a na NIP za rok [K¢]

DUPV 1411 597
NIP (9 364 K&/ den) 3417 860
Rozdil 2 006 263

Primérny rozdil nakladi na DUPV a NIP, pokud je pocitan z nakladt na plicni
ventilator po zaruéni dobé, ¢ini 2 006 263 K¢. Pro porovnani ndkladt byla vybrana
cena po zaru¢ni dobé. Divodem je skuteCnost, Ze plicnich ventilatord po zaruéni dobé
je v pouzivani vice. Z Tabulky 22 Ize vyc¢ist, ze domaci péce je levnéjsi, a to o vice nez
0 2 000 000 K¢. Castka neni zanedbatelna, a znamena prostor pro podporu domaci péce
ventilovanych pacientt.

Jednou moznosti, jak ziskat plicni ventilator do domaci péce, je realizace DUPV
prostiednictvim MZCR, druhou moznosti je pak pozadat svaz zdravotnich pojistoven
(SZP), ktery nabizi ventilatory zprostiedkované dodavateli. Tato druhd nabidka DUPV
nijak nesouvisi s projektem DUPV, ani s ministerstvem zdravotnictvi. Systém SZP
je vsouladu splatnou legislativou, zejména se zdkonem 48/1997 Sb., 0 vefejném
zdravotnim pojisténi a zdkonem 268/2014 Sb., o zdravotnickych prostiedcich. Kompletni
pfistroj je pojiSténci zaptjcen po celou dobu, kdy je mu indikovan. Systém SZP neni
zavisly na statnich dotacich ani na rozhodovani Komise MZCR. Pojistovny maji smlouvy
s dodavateli a ti poskytuji pacientim potfebny spotifebni materidl ¢i piistroje. Kody uhrad
za ventilator se spotiebnim materialem jsou k dispozici v Ciselniku Svazu zdravotnich
pojistoven. Do SZP patii viechny pojistovny kromé VZP. Uhrady pojistoven s poétem
kusti hrazeného spotiebniho materialu jsou predstaveny v Tabulce 23. [61]

Tabulka 23: Naklady za pronajem pfistrojového vybaveni a pocet kust hrazeného
spotiebniho materialu dle SZP [61]

Pronajem pristrojového Pronajem pristrojového
vybaveni pro mobilniho vybaveni pro imobilniho
pacienta na DUPV [K¢] pacienta na DUPV [K¢{]

Pronajem / den 685 785

Prondjem/ mésic 20 550 23 550

Pronijem/ rok 250 025 286 525
Spotiebni material ks/ mésic

Pacientsky okruh 2 4

Vstupni filtr 1 1

Filtr zvlhéovaci HME 16 16

Spojka 16 16

Kanyla 1 1

Péska na kanyly 2 2

Cévky 200 300

Podlozka pod kanylu 30 30

Filtr do odsavacky 2 2

Chirurgické rukavice 30 45
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Tento systém je pro pojistovny drazsi, jeho vyhodou mize byt nezavislost
na projektu DUPV a MZCR. V Tabulce 24 jsou sestaveny naklady na DUPV imobilniho
pacienta od Svazu zdravotnich pojistoven.

Tabulka 24: Naklady na DUPV pii zapujceni pfistroji od SZP

Naklady na DUPYV za rok pro imobilniho pacienta [K¢]

Najem pristroje 286 525
Ptispévek na péci 144 000
Osetrovatelska péce 248 227
Socialni davky 100 000
Odhadované naklady na 1écbu 750 000
Celkem 1528 752

Dle Tabulky 24, ktera uvadi naklady na modelového pacienta s DUPV a s plicnim
ventilatorem zapujéenym od SZP, ¢ini naklady na tohoto pacienta 1 528 752 K¢ za rok.
Tato castka je vyssi, nez zapujCeni ventilatoru z FN Brno. Nasledujici Tabulka 25
porovnava tyto naklady s NIP.

Tabulka 25: Naklady na imobilniho pacienta vy¢islené SZP

Niaklady na pacienta na DUPV a NIP za rok [K¢]

DUPYV imobilni pacient 1528 752
NIP (9 364 K&/ den) 3417 860
Rozdil 1889 108

Souhrnna Tabulka 26 porovnava naklady obou moznosti financovani DUPV
V porovnani s NIP.

Tabulka 26: Porovnani moznosti hrazeni DUPV s NIP

Souhrn nikladi dvou moZnosti DUPV a NIP za rok [K¢]

DUPV (FN Brno) 1411597
DUPV (SZP) 1528 752
NIP (9 364 K&/ den) 3417 860

Z Tabulky 26 lze vycist, Ze systém zapujéeni piistroji a plicniho ventilatoru
od dodavateli prostiednictvim SZP je o vic nez 100 000 K¢ nakladnéjsi, ale stale
je ekonomicky vyhodné&jsi, nez pobyt pacienta na NIP. Dalsi otevienou otazkou muze
byt kvalita sluZzeb pii poskytovani plicniho ventilatoru a jeho servisu.

Do roku 2014 bylo zatazeno do realizace projektu DUPV 97 pacientl, z toho
90 je v domaci péci [48]. Zbyli pacienti ¢ekaji na schvaleni nebo jejich zdravotni stav neni
natolik stabilizovany, aby jim DUPV mohla byt poskytnuta. Pocet pacienti na DUPV
kazdy rok pfibyva. Zapijcenim ventilatoru prostiednictvim SZP je hrazeno 2 145 dni
provozu, coz odpovida moznosti zapij€eni pristroje na cely rok ptiblizn€ 6 pacientim.
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3.2 Naklady na domaci péci

Diplomova prace vycisluje naklady na domaci péci o pacienta s SMA z pohledu rodiny,
ktera pé¢i poskytuje. U domaci péce je tieba brat v tvahu néaklady na pfistroje
a spotiebni material. Nékteré pfistroje jsou hrazeny piispévkem pojistovny a nékteré musi
rodina zajistit z vlastnich zdroji. Pichled piistroju, spotiebniho materidlu a pomucek, které
dana rodina pouziva, je uveden v Tabulkach 27 az 31. V Tabulce 27 je uveden ptiklad
financovani pfistrojového vybaveni konkrétni rodiny, kterd nakupovala vétSinu piistroji
z vlastnich zdroju. Divodem bylo, ze realizace projektu DUPV jesté¢ nebyla zahajena
a tehdy dostupné moznosti oficialniho potizeni pristroje s vefejn¢ poskytovanych zdroji
znamenaly dlouhé ¢ekaci doby a administrativni zatéz. V soucasné dobé je jiz rodina
zapojena do projektu DUPV. Rodina ma dit¢ s diagnézou SMA 1 typu na DUPV.
Sestaveni pottebnych pfistrojl, spotifebniho materialu je ryze individualni a zaleZi na stavu
pacienta. V Tabulce 27 je uveden seznam pfistroju, které rodina poftidila z vlastnich zdroju
a pomoci pojistovny. V poslednich sloupcich jsou oznaCeny pfistroje, které jsou dnes
hrazeny v ramci projektu DUPV spolu s pfistroji, které lze zapujéit v FN Brno.

Tabulka 27: Naklady na vybaveni pacienta s diagn6zou SMA | v domaéci péci

Dnes
Pristroj Cerla I'Jhljada I:{!lrada % ra{tmci Zapijceni
[K¢] | rodinou | pojistovnou | projektu | v FN Brno
DUPV

Ventilator DUPV 400000 | Ano - Ano Ano
Pulzni oxymetr 65000 | Ano - - Ano
Cidlo k oxymetru 9100 | Ano - - -
Odsavacka - elektricka 7900 - Ano Ano Ano
Odséavacka - mechanicka 1 360 Ano - Ano -
Rucni respirator (ambuvak) | 7 900 Ano - - Ano
Uméla plice 500 Ano - - -
Kolinka k ventilatoru 10 ks | 2900 Ano - Ano -
Specialni 1iZko s matraci 9000 Ano - Ano Ano
Antidekubitni podloZzka, 1000 Ano - - -
Celkem [K¢] 504 660 | 496 760 7900 421 160 489 800

Tabulka 28 obsahuje jmenovity vycet spotiebniho a kryciho materialu s poéty kust
¢i objemu, které rodina potiebuje za mésic. Dale jsou uvedeny naklady na jednotlivé
polozky a informace, zda pojistovna polozku hradi, poptipadé¢ kolik kust.
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Tabulka 28: Spotiebni a kryci material potfebny pfi péci o dit¢ s diagnézou SMA po dobu

jednoho mésice

Potet Mésiéni VZP
Spoti‘ebni a kryci material « . | mnaklady hradi
S [K¢] ks/ mésic
TS kanyla 1 - 2/ rok
Sterilni aluminiové podlozeni TS metalline 8 x 10 cm 10 - Ano
Gazové sterilni kryti na TS a PEG 7,5 x 7,5 cm 60 100 30
Sterilni ¢tverecky k oSetfeni TS a PEG 400 300 -
TS fixacni kréni paska - pratelna 10 500 -
Vatové sterilni tycky pro oSetfeni TSCH, PEG 70 500 -
Odsavaci cévky 450 2 800 100
Odsévaci filtry 5 500 -
Odsavaci hadice 1 100 -
Pinzeta pouzita pii odsavani 30 - Ano
Oxymetr ¢idlo - jednordzové 1 700 -
Stikacky na krmeni PEG 100 ml 10 - Ano
Stiikacka na 1éky do fyziologického roztoku 10 ml 30 200 -
Strikacka na Iéky do Pegu 20 ml 15 200 -
Pleny 150 - Ano
Lepici plast- Omnipor 4 200 -
Lepici paska z netkané textilie 4 200 -
Bunicina 5 kg 500 -
Sterilni vatové $tSticky 150 Vlastni :
vyroba

Celkem [K¢] 6 800

V kone¢ném souctu lze vidét, ze mésiéni naklady na vySe zmifiované polozky jsou
6 800 K¢ pfes to, ze Cast nakladl na spotiebni materidl pojiStovna hradi. Nejvétsi polozkou

spotfebniho materialu jsou odsavaci cévky.

Dalsi Tabulky 29 a 30 obsahuji podrobny vycet hygienickych a kosmetickych
piipravkt, které pro péci 0 pacienta rodina potiebuje. Tyto polozky jsou potiebné
pro zajisténi hygieny a k prevenci vzniku dekubitii. Pro snizeni nakladd rodina tyto
polozky vyhledava a nakupuje na internetu. Tabulky uvadéji pocty a mési¢ni naklady.
Celkovou castku za hygienické a kosmetické ptipravky v hodnoté 2 000 K¢ za mésic nelze

rovnéz zanedbat.
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Tabulka 29: Hygienické pripravky potiebné pii péci o dit€ s diagnézou SMA po dobu

jednoho mésice

5 N!ésiéni VZP
Hygienické pripravky Pocst’ks/ nakl_a dy hradi/ ks/
mésic rodiny "
[K¢] mésic
Gumové rukavice 100 100
Roztok Betadine 100 ml 2 100
Desinfekce na ruce 31 200
Desinfekce na povrchy Meliseptol 11 100 Ne
Obli¢ejova maska s gumic¢kou 1 krabice 100
Roztok Tantum Verde 250 mli 1 150
Détské zvlhcujici ubrousky 300
Jednorazova plena Molinea 30 250
Celkem [K¢{] 1300

Tabulka 30: Kosmetické ptipravky potiebné pii péci o dité s diagnézou SMA po dobu
jednoho mésice

Mési¢ni \VZP
Kosmetické pripravky Pocstrks/ nakl_a dy hradi/ ks/
mésic rodiny mésic
[K¢]
Ochranny krém na télo Menalind 200 ml 2 300
Ochranné t€lové mléko Menalind 200 ml 2 300 Ne
Mydlo Menalind 500 ml 1 100
Celkem [K¢] 700

V neposledni tadé¢ jsou do skupiny nédkladl zahrnuty 1 ndklady za I€ky.
Tabulka 31 uvadi finanéni ¢astku uréenou na doplatky za Iéky, které jsou pro pacienta
potiebné z divodu zastaveni progrese onemocnéni a taktéZ zahrnuje ndklady
na pojiStovnou nehrazenou 1écbu souvisejici se zafazenim ditéte do vyzkumného projektu
lécby SMA pomoci léku Ammonaps. Za ten samotny rodina zaplati 14 800 K¢ na mésic.
Lécba pomoci l1éku Ammonaps je individudlni a nevyuzivaji ji vSichni pacienti
s onemocnénim SMA.

Tabulka 31: Léky potiebné pii péci o dité s diagnozou SMA po dobu jednoho mésice

Léky Meési¢ni naklvady rodiny Hradi VZP
[K¢]
Ammonaps 14 800
Ne
Doplatek za 1éky 1250
Celkem [K¢] 16 050
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Doplatek za Iéky predstavuje ¢astku za vitaminy, dopliiky stravy. Rodina nakupuje
napft.: laktuldzu, proenzym Q10, rybi tuk, vitaminy (B, C, D), rakytnikovy sirup, ACC,

mukosolvan a dalsi.

Tabulka 32 obsahuje pifehled mési¢nich a rocnich nakladi na domaci péci
0 pacienta s SMA a shrnuje naklady na spotiebni material, hygienick¢é a kosmetické

pripravky a Iéky.

Tabulka 32: Souhrn mési¢nich a ro¢nich ndkladii na spotiebni material, hygienické

a kosmetické pripravky pro pacienta s SMA.

Naklady na: Mésicni [K¢] | Roéni [K¢]
Spottebni material 6 800 81600
Hygienické ptipravky 1 300 15 600
Kosmetické ptipravky 700 8 400
Léky 16 050 192 600
Celkem [K¢] 24 850 298 200

Z vyse uvedenych informaci vyplyva, ze dalsi naklady na péci o pacienta SMA |
typu zahrnujici spotfebni materidl, hygienické a kosmetické pfipravky ¢ini nejméné
24 850 K¢ mési¢né. Samotna celkova castka je ovSem vyssi. Vypocet nakladl zahrnuje
pouze piimé mési¢ni ndklady. Dalsi néklady, které mohou byt spojeny s domdci péci
o pacienta s SMA je ndkup riznych zdravotnich pomuicek v podobé voziku,
vertikaliza¢niho zafizeni atd. Do nepfimych nékladi 1ze doplnit i naklady na stravu,
energie, mzdu pecujiciho a jeho zabezpeceni. Je tfeba brat v potaz, ze rodina Zije pouze
z jednoho piijmu, ptispévku na péci a darti od sponzora.

3.3 Dotaznik a jeho vyhodnoceni

V ramci diplomové prace byl sestaven dotaznik pro rodiny, jejichz ¢len ma diagndézu
SMA. Dotaznik obsahuje 19 otazek tykajicich se zplisobu financovani péce 0 pacienta,
avSak nedotazuje se na ptesné finan¢ni ¢astky. Obsahuje i moznost rozvedeni otazek
formou komentéfe a volnych odpovédi. Dale se dotaznik zabyva faktem, zda pfi domaci
pé¢i byly vyuzity agentury - privatni organizace. Jedna z otazek sleduje i ¢asovou
narocnost péce o pacienty. Sbér dat byl zahdjen 9. 11. 2015 a ukoncen 9. 3. 2016.

Z dtavodu lepsi dostupnosti byl dotaznik distribuovan v elektronické podobé
a s pomoci Mgr. Markéty VIckové byl umistén na webové stranky neziskové organizace
Kolpingova rodina Sme¢no - Projekt SMA. Nasledné byl dotaznik zaslan do rodin, které
jsou zapojeny do programu DUPV. Kontakty byly ziskany od spolupracujici rodiny.
Dotaznik byl vyuzit pro stanoveni a vytyceni hlavnich problémi ve financovani domaci
péce u diagnozy SMA. Formulaf dotazniku se nachazi v Pfiloze ¢. 1.

Dotaznik vyplnilo 16 respondentii s rovhomérnym zastoupenim pohlavi pacientil
(8 a 8). Prvni otazky jsou formalniho razu a slouzi k zaclenéni pacienta podle pohlavi,
véku a typu SMA. Dalsi otdzky byly zaméfené na zplsob financovani piistrojl,
spotfebniho materidlu a ostatnich pomticek. Data ziskana v dotazniku byla statisticky
zpracovana a vysledky jsou graficky znazornény viz. Obrazky 1 az 10.
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Obrazek 1: Otazka €. 2: VEk pacienta

VEK PACIENTA

a-3 4-10 W11-18 M19-30 M31avice

0-3 4-10 11-18 19-30 3lavice

vékaové rozmezipacienta

Z Obrazku 1 lze vycist, ze dotaznik vypliovaly nejvice 0soby, které maji v péci
pacienta ve vékovém rozmezi 4 az 18 let. Veékové rozpéti souvisi se skute¢nosti,
Ze se nejcastéji jednalo o pacienty s diagnézou SMA typu | (viz Obrazek 2). Lze tedy
konstatovat, ze rodiny maji s touto nemoci a domaci péci zkusenosti vice rokd, a proto
mohou byt odpovédi pfinosné z pohledu dlouhodobé doméci péce.

Obrazek 2: Otazka ¢. 3: Typ SMA

TYP SMA

I mi mi mv

__

Il 1l 1

Z Obrazku 2 vyplyva, ze ne vsichni respondenti odpovédéli na tuto otazku. Typ SMA 1,
tedy stejny typ jako ma pacient, o kterého se stara spolupracujici rodina, byl nejcasté;jsi.
Typ SMA 111 nebyl v odpovédich zastoupen.
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Obrazek 3: Otazka ¢. 4: Zdravotni pojistovna pacienta s SMA

ZDRAVOTNIi POJISTOVNA

H111VZP m201VoZP m205CPZP M207 OZP mW209ZP5 mZ11 ZPMV 213 RBP

S

Z Obrazku 3 lze vycist, ze 69 % respondentt jsou pojiSténci VZP, kterd ma nejvetsi
pocet pojisténcli a zaroven nejvétsi pocet nakladnych pacientl. Pocet pojisténct VZP
vyzadujicich DUPV je 106. Na druhé strang&, zadny respondent neoznacil VoZP a ZPS.

Obrazek 4: Otazka €. 5: Je rodina zapojena v projektu DUPV

JSTE V PROJEKTU DUPV?

EAnNo ENe

Odpovéd” na otazku, zda jsou rodiny c¢leny projektu DUPV  odpovédélo
10 respondentd kladné, coz <¢inilo 69 % =z celkového mnozstvi rodin, které
se dotaznikového prizkumu zucastnily.

Jak ¢Cist v nasledujicich grafech (Obrazky 5 az 7, 10): legenda pod nadpisem
barevné odliSuje zpusob financovani (napf. vlastni zdroj), na svislé ose jsou uvedeny
jednotlivé polozky dotazované oblasti (pfistroje, spotiebni material a ostatni pomucky),
vodorovna osa predstavuje pocet obdrzenych adekvatnich odpovédi pro danou urcitou
polozku v zavislosti na zptisobu financovani.
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Obrazek 5: Otazka €. 6: Zptisob financovani zdravotnickych ptistroja

ZPUSOB FINANCOVANI PRiISTROJU V DP

mVlastnizdroj mPojisfovna mSponzor MV zdroj- pojistovna Vl.zdroj- sponzor mSponzor- pojistovna

TLAKOMER
KAPNOGRAF
ZASOBNIKKYSLIKU
COUGHT ASSISTENT
OXYGENATOR
INHALATOR
ZVLHEOVAL
OXYMETR
AMBUWVAK
ODSAVACKA BAT
ODSAVACKA MECH.
ODSAVACKAEL.
NIV

INV

‘ ‘ i
[
[y

Pocet oznacenych odpovédi

Sesta otazka v dotazniku se tykala zplisobu financovani nakupu vyjmenovanych
pfistroji potfebnych pro domaci péci o pacienty s SMA. Z odpovédi respondentil
lze vycist, ze vétSina piistrojii byla financovana pojistovnou a pomoci vlastnich zdrojt.
To, zda bude pfistroj uhrazen pojistovnou nebo ne, zavisi zcela na rozhodnuti pojistovny
a revizniho I€kare. Proto se objevuji pripady, kdy nékterym pacientim se stejnou
diagnézou pojistovna piistroj uhradi a jinym ne. Ciselniky zdravotnich pojistoven uvadgji,
ze odsavacky jsou hrazeny pojistovnou a naopak pulzni oxymetr ¢i ambuvak si pacient
hradi sam. Pulzni oxymetr 1ze zaptj¢it od FN Brno. [16]

Navazujici otazka se doptavala, zda rodiny vyuzivaji jesté jiné pfistroje a jakou
formou byl jejich nadkup financovan. Na tuto otazku zadny z respondentid neodpoveédél.
Lze proto ptredpokladat, Ze v Obrazku 5 jsou obsazeny veskeré pfistroje pro domaci péci
0 pacienty s SMA v ramci dotazovanych rodin. Nelze rovnéZ opomenout skute¢nost,
ze ne kazdy pacient potiebuje plné spektrum té€chto pfistrojl.




Obrazek 6: Otazka ¢ 8: Zpusob financovani spotiebniho materialu

ZPUSOB FINANCOVANI{ SPOTREBNIHO MATERIALU

W Vlastni zdroj M Pojistovna M Sponzor M VI. zdroj- pojistovna VI. zdroj - sponzor W Sponzor- pojistovna

OSTATNI HYGIENICKE POMUCKY
DALSi KOSMETICKE POMUCKY
KOSMETIKA PROTI DEKUBITOM
PLENY
PRIPRAVKY PROTI DEKUBITUM
DEZINFEKCE KOZE
DEZINFEKCE RUKOU

STERILNI RUKAVICE
FYZIOLOGICKY ROZTOK
PINZETY

STERILNISTETICKY

STERILNIi CTVEREC

KRYTI POD PEG

PEG

INJEKCNT STRIKACKY

KRENI UVAZY NA KANYLU
KRYTIi POD KANLU

TSH KANYLA

CEVKY

. |
- -
P |

=]

Potet oznatenych odpovédi

Otazka cislo 8 se dotazovala na zpusob financovani spotfebniho materialu.
Z Obrazku 6 lze usoudit, ze spotfebni material byl financovan z vétsi ¢ast z vlastnich
zdrojii. Pojistovna viak plné &i asteéné hradi cévky, kanyly a jejich piislusenstvi. Uhradu
nékterych pomucek lze vykazat na oSetiujiciho 1ékare.

Devata otazka pak meéla dopliovat piehled o dalSim spotfebnim materidlu
pouzivaném pro pacienty S SMA. Na tuto otazku zadny z respondentti neuvedl odpoveéd'.
Obrazek 6 piedstavuje struény piehled veskerého spotiebniho materialu, ktery pacienti
vyuzivaji.

Obrazek 7: Otazka €. 10: Zpisob financovani ostatnich pomucek

ZPUSOB FINANCOVANIi OSTATNiCH POMUCEK

WVlastnizdroj M Pojistovna M Sponzor  WVI. zdroj- pojitovna V. zdroj - sponzor M Sponzor- pojistovna
CHODITKO I
ZDRAVOTNISEDACKA I 1

VERTIKALIZACNI ZARIZENT
OPERKA HLAVY
KORZET

ORTEZY NA NOHY
ANTIDEK. POLSTARKY
ANTIDEK. MATRACE
POLOHOVACIPOSTEL
POLOHOVACT VALECEKY
VOZIK

KOCAREK

ORTEZA

|
[

|‘
"
"
"

|

Potet nznacenych odpovEdi
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Ostatni pomucky respondenti financuji pomoci pojistovny i z vlastnich zdroja.
Vice se zde objevovala odpovéd’, ze financovani se uskutectiuje "pomoci sponzori"
¢i riznych kombinaci finan¢nich zdroji. Tento fakt je mozny z divodu, ze pojisStovna
hradi pouze nejlevnéjsi pomticky, a proto se rodiny uchyluji k financovani z vice zdroju.

V jedenacté otazce bylo respondentim umoznéno uvést léky, které pacienti s SMA
uzivaji. NejcCastéji se zde objevovaly vitaminy a dopliky stravy. Dotazovani uvadéli,
7e vyuzivaji jak moznosti hrazeni prostiednictvim pojistovny, tak financovani z vlastnich
zdrojt. Dal$i okruh otazek byl zaméfen na domadci péci a Casovy fond péce.

Obrazek 8: Otazka ¢. 12: Vyuzivaji rodiny sluzby domaci péce

i

VYUZIVATE SLUZBY DOMACI PECE?

mAno mNe

Dvanacta otazka se tykala vyuziti domaci péce. Odpovédi respondenti se rozdélily
a 56 % odpoveédi bylo kladnych a 44 % zapornych. Duvod Ize nalézt ve skutecnosti,
Ze ne vSichni pacienti potfebuji DUPV, a proto nemaji narok na sluzby domaci péce. Tento
fakt potvrdily i odpovédi na nasledujici, tfinactou otazku, ktera se dotazovala na divod,
pro¢ rodiny nevyuzivaji sluzeb domaci péfe. Mezi dalsimi divody, pro¢ respondenti
nevyuzivaji DP, bylo uvedeno, ze péci zvladaji sami nebo na poskytovanou DP nemaji
prostfedky. Dale v dotazniku, ve Ctrnacté otazce, rodiny odpovidaly na dotaz tykajici
se hodinové kapacity DP. Ve vétsin¢ ptipadt byla hodinova dotace 3 hodiny za den
ozna¢ovana za nedostate¢nou. Pocet hodin i dnti potfebnych pro domaci péci se pohyboval
od dvou az péti hodin, a to jedenkrat az sedmkrat tydné. Toto rozpéti je pomérné velké.
Za problémy v domaci pé¢i, na které se dotazovala otazka patnact, byly oznaceny
nedostatek personalu, nedostatek poskytovatelti péce o ventilované pacienty a v neposledni
fadé¢ nedostatek financnich prostredka.

55



Obrazek 9: Otazka ¢. 18: Organizace, které rodiny vyuzivaji

KTERE Z ORGANIZACI VYUZIVATE?

8
0 I - 1 B

Stacionar Skola, Rehabilitaéni  Kolpingova Psychologické Sluibyrané — Specidlné Mutriéni
specidlniskola centrum rodina centrum péce pedagogické  poradna
Smecno centrum

Potet oznatenych odpovédi

Na Obrazku 9 jsou uvedeny organizace, které pomahaji rodinam pii FeSeni
problémt s pacienty. Jsou to organizace, které spadaji do socialniho sektoru nebo
zajmovych sdruzeni rodin. Jak lze vidét, respondenti uvedli, Ze pacienti chodi do §kol,
vyuzivaji rehabilita¢ni i pedagogicka centra a jiz zminiovanou Kolpingovu rodinu Smecno,
Ktera poskytuje sluzby rané péce, socialni poradenstvi a aktivity pro rodiny (vzdélavaci
akce, tabory, atd.). Tato otazka mize byt ovlivnéna tim, ze byl dotaznik umistén
na webovych strankdch Kolpingovy rodiny Smecna. Pocet respondentll z organizace
Kolpingovy rodiny Smec¢na ¢inil Sest.

Obrazek 10: Otazka €. 17: Personalni a ¢asové zajisténi péce 0 pacienta

KDO A KOLIK HODIN DENNE SE STARA O PACIENTA

B Matka M Otec W Zdravotni sestra
M O3etiovatelka (domaci péce) Znamy 1 Jiny rodinny prislusnik

W Osobni asistent

NIKDY

w

1HOD

[y

2 HOD

3 HOD

4 HOD

6 HOD

8 HOD

12 HOD

CELY DEN

Poéet oznatenych odpovédi
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Otazka sedmnact se dotazovala respondenti na Casovy fond péfe o pacienta.
Z Obrazku 10 Ize vycist, Ze nejcastéji se o pacienta stard matka a to cely den, dals$i osobou
prispivajici k péc¢i o pacienta je otec nebo jiny rodinny piislusnik. Na péci se dale podileji
nerodinni piislusnici, a to osobni asistentky a zdravotni sestry. Odpovéd” "nikdy nepecuje”
byla oznaena u vice osob a profesi, s vyjimkou odpovédi "matka”. Toto zjisténi,
Ze nejcastéjsi pecovatelkou je matka, potvrzuje i fada studii.

Ptedposledni otdzka v dotazniku se tykala zpisobu financovani nad ramec uhrad.
Zde byla nejcast¢jsi odpoveéd’ "z vlastniho zdroje". Posledni otazka pak byla koncipovana
jako volna odpoveéd’, kde mohly rodiny uvést dalsi komentare tykajici se problému
s domaci péci. Rodiny popisovaly slozitou finanéni situaci plynouci ze skute¢nosti,
Ze pacient potfebuje fadu pomticek a ne vSe Ize uhradit pomoci pojistovny. Proto vitaji
podporu kazdého sponzora ¢i dotaci, kterou mohou vyuzit. Dal§im tskalim domaci péce
je skuteénost, Ze jeden z rodi¢t nemtze obvykle mit bézny pracovni tvazek a tudiz rodina
ztraci €ast rodinného piijmu. Za problém byl oznacen 1 nedostatek ¢asu na péci o dalsi
sourozence pacienta, ¢i na jiné domaci povinnosti. Rodiny rovnéz poukazovaly na fakt,
7e je malo poskytovateli péce o pacienty s DUPV a zdravotnického personalu, ktery
se na péci podili nemalou ¢asovou kapacitou. Pojistovna sestie proplaci 3 hod/denné.
Jeden z respondentd uvedl, Ze pfima hruba mzda sestry ¢ini 150 K¢/hod a pojistovna hradi
agentufe 320 K¢/ hod. Dalsim problémem byla nevstiicnost zaméstnancii pojistovny
pii jednani o hrazeni péce ¢i pomicek a predrazeni pomtcek. Respondenti taktéz
poukazovali na malou vseobecnou informovanost pracovnikii pojistovny o onemocnéni
SMA. Rodiny uvadély i emo¢ni, psychické a fyzické stradani, kterému jsou pii péci o dité
s SMA vystaveny. Odpovédi respondentit z dotazniku jsou dale pouzity pro zhotoveni
procesnich map a optimalizaci procesi.

Z dotaznikil vyplyva, Ze rodiny jsou samostatné jednotky, které individudlné fesi
problémy tykajici se jejich situace s domaci péc¢i o pacienta s SMA. Problémové oblasti
existuji v podobé financovani spotfebniho materialu a ostatnich pomicek. Samotna domaci
péce a jeji Casova narocnost je rovnéz problémovou oblasti. Nelze opomenout ani neustaly
"boj" se zdravotnimi pojistovnami 0 to, co a jak bude uhrazeno. Zde je potieba
vyzdvihnout oddanost a obétavost rodin pii poskytovani DP. Proto je zapotiebi zajistit
nasledujici okruhy ¢innosti:

e vénovat témto rodindm odpovidajici pozornost,

e podporovat jejich rozhodnuti ohledné zajisténi doméci péce o ventilované pacienty,

e zajistit jim potfebné vybaveni, zaskoleni a zdravotnicky personal,

e sponzorovat sdruZeni rodin a podplrnych skupin, pomoci kterych jsou rodiny
zacletlovany do spolecnosti.
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3.4 Analyza procest a navrhy na financovani domaci péce

Kapitola analyza procest a navrhu obsahuje procesni mapy a vyvojové diagramy.
Procesni mapa je schematické, piehledné znazornéni sledu cCinnosti urcitého procesu.
Vyuziva se pfi fizeni procesnich ¢innosti. Sklada se z grafickych diagrami, textovych
popisu a ukazateli propojenosti a nadfazenosti jednotlivych procesu. [63] Procesni mapy
v diplomové praci piedstavuji stavajici principy financovani domaci péce 0 pacienty
s SMA. Principy souvisi s odlisnym stavem pacienta, typem nemoci a terapii.
Problematické oblasti v procesni mapé jsou oznaCeny cCervenym polem. Pro lepsi
pfedstaveni situace jsou v praci vytvoreny dva vyvojové diagramy znézoriiujici proces
podani zadosti o piispévek na péci a proces zakoupeni zdravotnické pomucky. V zavéru
kapitoly jsou shrnuty mozné navrhy na zlepseni situace financovani domaci péce v podobé
zvySeni piispévku na zaclenéni.

Financovani péce o pacienta s SMA

Prvni procesni mapa zndzorfiuje souhrn davek a ptispévkl, které pacienti dostévaji
v domaci péci s DUPV, bez DUPV a v nemocni¢ni péci. V ptipadé¢ nemocnicni péce
pacient nema na ptispévek na péci narok. Pacient bez DUPV mé ndrok na pfispévek
dle stupné zavaznosti. Pomoci pfispévku lze hradit socialni sluzby napt. pecovatelské
sluzby, ale neni mu indikovana domaci péce, kterou poskytuji zdravotni sestry a kterou
musi predepsat prakticky 1ékaf. Posledni alternativa piedstavuje pacienta na DUPV, ktery
pobira ptispévek na péci a zaroven mu je poskytovana osetfovatelska péce.

Dale mapa popisuje proces ziskavani a moznosti hrazeni pfistroji, spotiebniho
materialu a oSetfovatelské péce pojistovnou. Je zde zobrazeno, kym je pfistroj ¢i sluzba
hrazena spolu s vymezenim penéznich ¢astek. Do mapy vstupuji pojistovny i pobocky
krajského ufadu prostfednictvim poskytovani davek, piispévku na péci a prispévkil
na zvlastni pomucky ¢i stavebni upravy. Na mapé jsou ¢erven¢ oznacena dvé mista. Prvni
misto oznacuje problematiku oSetfovatelské péce a druhé problematiku ptispévku na péci.
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Souhrnna mapa zdroji financovani domaci péce o pacienty s SMA, popisuje
mozné prispévky a zpusoby hrazeni péce a pfistroju v zavislosti na rizné strategii terapie
SMA. V map¢ jsou zobrazeny polozky, které jsou financované ze socialniho a zdravotniho
pojisténi. Prvni kritérium popisuje, zda je pacient v domaci ¢i v nemocni¢ni péci,
kde je hospitalizovan na oddéleni nasledné intenzivni péce. V piipadé, kdy je pacient
ve vazném stavu, je piijat na anesteziologicko-resuscita¢ni oddéleni (ARQO), po stabilizaci
je pfedan na jednotku intenzivni péce (JIP) a nasledné je pacient pifedan na lazkové
oddéleni nasledné intenzivni péce (NIP). Plati zde, ze pacient po dobu hospitalizace
nedostava piispévek na péci, pojistovna péci v nemocnici pln¢ hradi na zakladé smlouvy
se zdravotnim zafizenim. Platba se odviji od stavu pacienta, na zaklad¢ kterého jsou
vypocteny body. Soucet téchto bodu pak ur¢i vysi thrady za oSetfovaci den. V piipadé
SMA | je pacient, ktery je pifi plném védomi hodnocen dvéma body, pacient ktery
je indikovan k odvykani od ventilace a je na fizené plicni ventilaci déle
nez 16 hod - 4 body a ten, ktery je schopen aktivni rehabilitace také 4 body. Pacient
v tomto piipadé je ohodnocen 10 body, které ur¢uji kategorii NIP OD 00017 (9 364 bodu),
kdy 1 bod je 1 K¢ (dle aktualni thradové smlouvy VZP). Zkratkou OD se rozumi
osetfovaci den. Pokud je pacient na NIP déle nez 90 dnd, je pfesunut na oddéleni
dlouhodobé intenzivni oSetiovatelské péce (DIOP), kde se kalkulace nakladt odviji
od osetfujiciho dne OD 00020, tedy 2 201 bodu + kategorie pacienta v souladu s aktualni
vyhlaskou. [64] Pacient setrvava v nemocni¢ni pé¢i do doby, kdy dojde k zlepSeni jeho
stavu a stabilizaci. V piipad¢, Ze pacient ma osobu, ktera za jeho péci pievezme
zodpovédnost a zajisti doméci péci, je pacientovi nasledné indikovédna doméci péce.
Zdravotnické zatizeni, které navrhuje domaci péci, poda zadost na realizaci DUPV a zajisti
proskoleni ¢lenti rodiny. Nasledné je pacientovi piidélen plicni ventilator. Po vsech
potifebnych naleZitostech je pacient propustén a pfedan do domaci péce kde pokracuje
S léCebnym planem. V priipad¢ jakékoliv komplikace je pacient znovu hospitalizovan.
Pacienta doma navstévuji prakticky 1ékat, zdravotni sestry popiipadé ucitelky dle potieby.

Na Obrazku 11 je znazornéna i situace, kdy pacient s SMA neni na plicni ventilaci.
Tento piipad nastava u pacientll s vy$S§im typem SMA nebo v piipadé, kdy se u nich jeste
nemoc plné neprojevila. I tak pacient nebo jeho zakonny zastupce mize zazadat
o prispévek na péci, a to v ptipadé kdy je pacient starsi jednoho roku. Dle posuzovani
stupné zavislosti mu je ptispévek ptidélen. Pacient s diagné6zou SMA bez DUPV potiebuje
vice specidlnich pomicek, tzv. asistivni technologie, jako jsou specialni voziky,
vertikalizani zafizeni a pomucky pro zajisténi sobéstacnosti. Bylo by dobré tuto
skutecnost zohlednit pfi poskytovani ptispévku na zvlastni pomuicky. Pacient mé moznost
zazadat o motorové vozidlo, pfispévek na mobilitu a pracovni Upravy jako kazdy jiny
zdravotné postizeny obcan. Neventilovany pacient se muze pii komplikacich zménit
na ventilovaného pacienta. V této situaci je pacient, dle zdravotniho stavu, hospitalizovan
na ARO, JIP.

Jestlize je pacient indikovan k DUPV a komise MZCR schvalila realizaci DUPV,
je pacientovi pridélen ventilator. Lze zapujCit i nekteré dal§i pfistroje. Pacientovi
pak pojistovna hradi spotfebni material a platbu za zdravotnické pfistroje. Spotitebni
material, ktery souvisi s ventilaci, je pacientovi zasilan jednou na tii mésice. Pokud
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pacientovi pfistroje €i Spotiebni materidl nevystaci, nakupuje je z vlastnich zdroji,
popiipad¢ za pomoci sponzora. Zde vidim problém v nastaveni mnozstvi spotfebniho
materidlu. Dal$i materidl (napf. pleny), ktery neni piimo spjaty s plicni ventilaci, 1ze ziskat
na zakladé poukazu piedepsaného praktickym lékafem. MnozZstvi materialu lze navysit,
a 1o jedin€ po zdivodnéni praktickym lékafem a schvéleni reviznim lékafem. K navyseni
muze dojit naptiklad z ditvodu zhorSeni stavu pacienta.

Dalsim uskalim je v zaji$téni plicnich ventilatori. Bylo by dale zapotiebi podpofit
financovani nakupu plicnich ventilatorti a dalSich potiebnych piistroji. Divodem této
aktivity je fakt, ze projekt DUPV byl zahdjen v roce 2003, a nékteré z ventilatort jsou tedy
VvV provozu jiz vice jak 10 let. Staré ventilatory jsou rovnéz vice poruchové. Je tieba
konstatovat, ze rodiny maji obvykle pouze jeden ventilator, a v ptipad¢ jeho poruchy jsou
odkazany na ambuvak a rychlou dopravu pacienta do nemocnice. Proto by bylo pro rodiny
novy, na ktery by byl pacient trvale pfipojen. Koordinator projektu Dech Zivota mi sdélil,
ze nékteré z ventilatort jiz byly obnoveny a dalsi ventildtory budou vyménovany béhem
nasledujicich let.

Cast mapy "oSetfovatelska péde" predstavuje narok pacienta na tuto v podobé
3 hod denné¢ (hodnota 338 bodid). Body se dale prepocitaji podle vzorce
1 bod = 1,02 K¢&. Pokud pacient na ventilaci pfipojen neni, nema na sluzbu narok. Prvnim
nedostatkem je vytyCena maximalni doba uhrady domaci péce. Dobu lze prodlouzit,
a to prostiednictvim Zadosti, kterou vyfizuje revizni 1ékai dané pojistovny. Hodinova
dotace by jinak musela byt zménéna v tthradové vyhlasce. To by znamenalo nutnost zmény
zakona 48/1997 Sh., v platném znéni. Druhy nedostatek shledavam v najimani agentur
domaci péce a prerozdélovani penéz mezi agenturou a zdravotni sestrou, kterd péci
vykonava. Zde je tfeba se zminit o obecném nedostatku zdravotnich sester zaméfenych
na poskytovani domaci péce u ventilovanych pacienti. O ventilovaného pacienta pecuji
zdravotni sestry, které maji zkuSenosti z oddéleni ARO ¢i JIP. Je potieba posilit fady
zdravotnich sester a ptilakat vice zajemct o tento obor. Téma nedostatku 1ékaiti a sester
je aktualni, proto ministerstvo zdravotnictvi spolu s ministerstvem Skolstvi zacaly
projednavat zmény ohledné legislativy tykajici se této oblasti. Snad se brzy nizky pocetni
stav zdravotnich sester doplni a kvalita péée 0 pacienty a jeji dostupnost se tak zlepsi.
VétSina domdaci péce je soustfedéna na poskytovani péfe seniorim a nikoliv mladym
ventilovanym pacientim, ktefi maji zcela jiné potfeby. Lepsi nastaveni podminek
pro domaci péci o ventilované pacienty by bylo zlepSeni podminek pro zdravotni sestry
z pohledu zaméstnavatele. Vyhodnd by mohla byt i moznost spoluprace rodiny
a zdravotnického zatizeni, které by poskytovalo zdravotni sestry v ramci jejich pracovni
doby. Zdravotni sestry totiZ pracuji na smeény a ne kazda sestra je ochotnd chodit jesté
do druhé préace.

V mapé jsou dale oznacena policka s ptispévky na péci (PnP). Tyto ptispévky byly
zavedeny v roce 2007. Pro daSi rozvoj v oblasti rozdéleni kategorii stupné zavislosti
by bylo dobré nejen pravidelné zvedat vysi davky, s ohledem na inflaci a pokrok techniky,
ale také rozsitit pocet kategorii zavislosti na Casové narocnosti péce (viz. model
v Rakousku). Rakousko déli ptispévky na péc¢i do sedmi kategorii, dle hodin potiebnych
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K jejimu zajisténi, a prispévky jsou vyrazné vyssi. V CR, dle stavajiciho modelu hodnoceni
péce piepocitaného na pocet hodin, které jsou zapotiebi pii zajiSténi péce o pacienta,
lze orienta¢né urcit hodinovou sazbu mzdy pecovatele. Model pocita s pecovatelem, ktery
se stara 18 hodin denné¢ a pacient vykazuje IV stupen zavislosti, coz predstavuje
12 000 K¢/ mésic. Z prispévku je hrazena pouze oSetfovatelskd péfe. Odmeéna pecovatele
pak ¢ini 22,22 K¢&/ hod. S touto piedstavou se musime ptat, zda je tento systém hodnoceni

dobfe nastaven.

Nasledujici vyvojovy diagram popisuje postup piiznani prispévku na péci. V nize
uvedeném postupu je hlavnim aktérem krajsky tfad, ktery v zastoupeni socidlniho
pracovnika a posudkového Iékate o vysi prispévku rozhoduje.

Obrazek 12: Postup podani zadosti ptispévku na péci [zdroj:vlastni]
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Vyvojovy diagram na Obrazku 12 popisuje postup, jak ziskat ptispévek na péci
(PnP). Zadost je nutné podat krajskému ufadu v misté bydlisté. Dale je zadost predéna
do rukou socidlniho pracovnika, ktery vykona Setieni v domé pacienta. Zpravu o Setfeni
preda posudkovému Iékati. Posudkovy Iékai na zéklad¢ karty pacienta, socialniho Setfeni
a mozného vlastniho vySetfeni urci stupen zavislosti. Ze zdroja MPSV tomu v nékterych
ptipadech tak neni. MPSV vydala metodiku pro posuzovani stupné zavislosti,
aby nedochazelok tomu, Ze pacient, ktery ma narok na davku v urcité vysi, ji nedostane.
Prvnim identifikovanym nedostatkem v tomto procesu je, ze neni urc¢eno jakou pomérnou
¢ast v posuzovani zavislosti ma c¢innost socialniho Setfeni. Neni rovnéz stanoveno,
zda posudkovy lékai musi pacienta vidét. Osobné povazuji socialni Setfeni za duleZitou
soucast tohoto procesu. Jeding v prostredi, kde pacient zije 1ze posuzovat jeho zdravotni
stav. U nékterych nemoci se mize stat, Zze stav pacienta je jeden den lepsi a dalsi den
Spatny. V téchto ptipadech by méla byt moznost socialni Setfeni opakovat. Po uznani
urcitého stupné zavislosti lze podat zaddost o pifezkoumani prispévku na péc¢i. Nasledné
je vhodné v period¢ kazdych dvou let, nebo pifi zdsadni zméné stavu pacienta zazadat
o navySeni pifispévku. V bézné praxi je tento proces pfezkoumani aplikovan. Soucasti
procesu uznanavani prispévku na péci je i dolozeny podpis pecujici osoby, ktery timto
podpisem vyjadiuje souhlas s poskytovanou péci.

Instituce a osoby vstupujici do procesu péce o pacienta s SMA

Procesni mapa 1 znazornuje vstupujici instituce, které rodiny vyuzivaji pro zajiSténi
financovani domaci péce. Pacient nebo jeho rodina je v neustalém kontaktu s praktickym
a odbornym lékafem z diivodu plnéni 1é¢ebného planu. Existuji ptipady, kdy se prakticky
lékat odmitne podilet na realizaci DUPV, a proto je pacient nucen svého praktického
lékate zménit. Lékat predepisuje potiebny spotiebni materidl a zdravotnické pomitcky,
dale indikuje domaci péci a kontaktuje agentury domaci péce. Néktery material si miize
1ékar "vykazat na sebe"”. V mapé jsou znazornény i socialni sluzby jako jsou a) sluzby rané
péce, ktera se stara o déti do sedmi let pomoci socialni sluzby prevence, b) pobytové
sluzby myslené ve formé stacionaiti a c) dal$i ambulantni sluzby. Posledni vstupujici
instituci ¢i osobou jsou sponzoii a nadace. Dary od sponzorti ¢i nadaci jsou
nepostradatelnou ¢asti v procesu financovani domaci péce.
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Pacient, potazmo rodina, spolupracuje s pojistovnou, prostfednictvim které jsou
hrazeny urcité vykony, spotfebni material a pfistroje. Dllezitd je i spoluprace s reviznim
lékatfem, ktery rozhoduje o zvySeni nebo sniZzeni uhrad za péci ¢i spotfebni material.
Ne vzdy se vSak podafi zajistit pro pacienta a jeho rodinu nejlepsi podminky. Divodem
je, Ze na revizni lékafe je vyvijen neustaly tlak na snizovani uhrad. Lékaf je rovnéz
omezovan uhradovym katalogem (¢iselnikem) a seznamem zdravotnich vykonti z dané¢ho
roku. Odborné spolecnosti, které tento Ciselnik vykont sestavuji, by mohly implementovat
vétsi vyhody pro domaci péc¢i. Dalsimi institucemi, se kterymi rodina spolupracuje, jsou
krajsky ufad spolu s MPSV a terénnimi sluzbami. Vyznamna je i pomoc ze strany
sponzorti a nadaci, které rodiné poskytuji nemalé ptispévky. Existuji konta neziskovych
organizaci, kam mohou lidé posilat mésicné ¢i jednorazové jakoukoliv sumu a mohou
se tak podilet na zlepSeni finan¢ni situace rodin. Proto Ize rodindim doporudit, aby napft.
zalozily k témto ucelim bankovni ucet. Pokud rodina najde napt. 100 darci, kteti budou
mésicné posilat 100 K¢, znamena to prispévek 10 000 K¢ za mésic, ze kterého lze Cerpat
prosttedky potfebné na material, 1éky ¢i ostatni pomucky. Zplsob financovani nezatézuje
stait a darce si muize darovanou castku odecist z dani. V praxi se vyuZzivaji konta
neziskovych organizaci.

V mapé jsou zndzornéna dvé mista, kde vidim problém, a to ve smyslu
problematiky revizniho Iékafe a predepsani pomicek. Zdravotni pomicky muze
piedepisovat pouze prakticky lékaf, nékteré pomucky pak musi navic schvalovat revizni
1ékat. Jsou to ty, které jsou v ciselniku oznacené pismenem "Z". Pokud pomtcku lékar
neptedepise, miize 0 Ni pacient zazadat krajsky ufad. Tento proces je vSak velmi zdlouhavy
a administrativn€ ndro¢ny a je popsan vyvojovym diagramem na Obrazku 14.

Posledni moznosti, jak ziskat zdravotnickou pomucku, je vypiysit si ji u néjaké
organizace ¢i rodiny, kterd ji uz nepotiebuje. Tento zpiisob je velmi efektivni a bylo
by zapotiebi tuto moZnost dale podpofit a zviditelnit.
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Vyvojovy diagram 2 popisuje postup spravného potizeni zdravotnické pomticky.

Obrazek 14: Postup potizeni zdravotnické pomiicky [zdroj:vlastni]
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Zakladem pofizeni zdravotni pomicky je dobfe védét, kterou pomicku pacient
potiebuje. S vybérem pomiicky mu muize pomoci lékat ¢i jind organizace, kterd se touto

problematikou zabyva. Nasleduje proces odsouhlaseni ¢i zamitnuti Zadosti a nasledna
koupé zdravotnické pomicky, at’ s ptispévkem ¢i bez néj.
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Realizace DUPV

Schéma realizace DUPV (Obrazek 15) znazoriuje, co vse je zapotiebi k zajisténi a ziskani
DUPV. Tato realizace je popsana na strankach MZCR. Zdravotni zafizeni, ve kterém
je pacient hospitalizovan, indikuje pfi stabilizovaném stavu propusténi do domaci péce.
Pokud existuje osoba, ktera bude o pacienta pecovat v domdéci péci, je podana zadost
o realizaci DUPV. Zadost posoudi komise MZCR na zakladé dokumentd s informacemi
0 diagnodze a lécebném planu. Déle je potfebna smlouva s pojistovnou, kterd se zavaze
k uhraddm smluveného spotfebniho materidlu. Problémem v této ptipravné fazi
je, ze rodina ve chvili, kdy rozhoduje o tom, zda si dit¢ vezme do domaci péce, viibec
netusi, kolik a jaky spotfebni materidl bude k péc¢i zapotiebi. V nasledujicim kroku
je zapotiebi zabezpeCeni systému zdravotni péce, na kterém se podili oSetfujici 1ékar,

agentura domaci péce spolu se zdravotni sestrou a socidlnimi pracovniky. Soucasti
pozadavkli na rodinu a pacienta jsou i1 psychologické posudky, které¢ informuyji,
zda je rodina schopna poskytovat domaci péci. Posledni dulezitou slozkou komplexni péce
je laicky oSetfovatel, tedy clen rodiny, ktery se zavdze peCovat o pacienta. ,Laicky
oSetfovatel” je zaucen v tkonech, které jsou nezbytné pro zajiSténi kvalitni péce pacienta.
Jmenovanymi tkony jsou: spravné odsavani, podavani pottebnych 1€kd, krmeni, péce
0 stomii a nacvik resuscitace za pomoci ambuvaku. Rodina zapojena do projektu DUPV
je taktéz seznamena s pravidly a cleny tymu tohoto projektu, potiebné vytizovani
objednavek a servis pfistroje. V neposledni fadé je tieba upravit domov, piestavét pokoj
pacienta na "malé ARO" viz Ptiloha 4, zajistit dostatek prostoru a osvojit si nové
hygienické navyky. Zde by bylo potieba vytvotit komplexnéjsi zdzemi pro rodiny, vcetné
jejich pravidelného $koleni s dirazem na novinky z oblasti péce o ventilované pacienty
a zaflenovani rodin do spolecnosti. Rodina by méla byt zaregistrovana distributorem
elektrické energie, ktery dodava elektiinu do jejich domu a v ptipadé vypadku dodavky
elektfiny by méla byt rodina prioritné ke zdroji elektiiny opét pfipojena.
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3.5 Souhrn navrhi na zlepSeni financovani domaci péce

Na zédklad¢ dotaznikového Setieni a souCasného stavu problematiky byly vytyCeny
tfi zékladni problémové oblasti financovani domaci péce. NizZe jsou popsany navrhy, které
by mohly vést ke zlepSeni stavajici situace. Navrhy se tykaji vSech zapojenych oblasti
doméci péce a jsou rozdéleny na problematiku piistrojii, poskytovani ptispévk,
poskytovani domaci péce a dalsi podnéty.

Problematika zdravotnické techniky a spoti‘ebniho materialu:
a) Definovani kritérii financovani domaci péce o ventilované pacienty

V zavislosti na individudlnim stavu pacienta je Zzadouci stanovit seznam potiebné
zdravotnické techniky a spotiebniho materidlu. Tento stav by mél byt nasledné
aktualizovan dle potieby pacienta, napf. v navaznosti na situaci v predes§lém mésici. Dale
by mohl byt material zasilan kazdy mésic a nevznikala by tak situace, kdy rodina
ma na zacatku tfimesicniho obdobi dostatek spotfebniho materialu, ale koncem tietiho
meésice jiz materidl pochybi.

b) Uhrada hygienickych a kosmetickych ptipravki pojistovnami

Je znamo, Ze péfe o ventilované pacienty musi probihat za piisnych hygienickych
podminek. Diky dodrzovani zasad hygieny a vyuzivani potfebnych pomitcek jsou
minimalizovany komplikace a snizeni Cetnosti hospitalizace pacienta. Proto by bylo
vhodné zaclenit i tyto pfipravky do ¢iselniku, nebo vytvofit "balicek" pro domdaci péci.
Névrh balicku je predstaven v Priloze 3. K balicku lze piipojit i polozku spotiebniho
materidlu. Tento material tvofi podstatnou ¢ast ndkladli na domaci péci o ventilovaného
pacienta. Dalsi moznosti by bylo sjednani spole¢nych podminek u dodavatele potiebnych
hygienickych ¢i kosmetickych piipravki. Hromadnymi ndkupy téchto prostredka
by se potiebné naklady snizily.

c) Potieba investic do piistroji a jejich inovace

Jak jiz bylo fe€eno, n€které rodiny maji plicni ventilator déle nez 10 let. Tyto ventilatory
mohou byt castéji poruchové. Nové plicni ventilatory by mohly byt nakoupeny
a zaplaceny pomoci vefejné sbirky. Napiiklad pofizenim uctu pro mozné piispévky
sponzoru za ucelem obnovy dosluhujicich pfistroji pro DUPV a zakoupenim novych
pfistroji. Dal$i moznosti, jak ziskat finan¢ni zdroje pro koupi pfistroji, je vypsani
evropského grantu na podporu ventilovanych pacientli v domaci pé€i nebo ziskani dotaci
od statu. Moznosti nakoupeni pfistroji zdravotnickym zafizenim je vypsani vefejné
zakazky pro nadkup domacich plicnich ventilatort. Ty pak mlZe pronajimat pacientim
v doméci péci.
d) Podpora dodavatelti zdravotnickych prostredkii

MozZnost podpory dodavatelt, mlze piedstavovat, snizeni jejich danové zatéze, napf.
redukci sazby DPH, nebo mozZnosti prodavat pacientiim pfistroje bez DPH. Tato spojeni
podpory dodavatelti a distributord zdravotnickych prostiedkli by méla sméfovat K jejich
daflovym ulevam a tim i k sniZeni ndkladi na zdravotnické prostredky.
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Problematika domaci péce:
a) Zvyseni mozné osetfovaci doby urcené pro pacienty s DUPV.

Problematika zvyseni oSetfovaci doby jiz byla v praci mnohokrat zminéna. Maximalni
osSetfovaci doba, v podob¢ 3 hodin denné, je dana zakonem v platném znéni, tudiz jeji
zména je podminéna i zménou vyhlasky MZCR ¢ 134/1998 Sb., ktera udava seznam
zdravotnich vykonti s bodovymi hodnotami. Tento problém by mohl vyiesit plny
¢i Castecny uvazek zdravotni sestry viz nize.

b) Zaclenéni moznosti thrady mzdy zdravotni sestry ze zdravotniho pojisténi.

Zdravotni sestra by byla zaméstnana na plny nebo casteény tvazek pii poskytovani
poticbné péfe 0 ventilovaného pacienta. Mzda téchto sester by byla hrazena
prostfednictvim zdravotnickych zafizeni nebo agenturou, ktera by sestry poskytovala. Tak
by ¢len rodiny, ktery se stard o pacienta, cely den mohl byt zaméstnan. Rodina by m¢la
dalsi pfijem a nepocit'ovala by tak velkou financni tiseil. S tim souvisi 1 potfeba zvySeni
poctu poskytovatelit domaci péce pro ventilované pacienty.

c) Koordinace zabezpecujici spravnou soué¢innost zapojenych osob v systému

Soucast spravného fungovani domaci péce je koordinace vSech osob zapojenych
v systému. Je zapotfebi urcit pravidla a vymezit pravomoci jednotlivych zucastnénych,
s ohledem na roli rodiny v systému.

d) Definovani neformalniho pecovatele a s tim i souvisejici odmény za jeho praci.
e) Reforma pojisténi dlouhodobé péce se statnim prispévkem

Zaclenéni soukromého pojisténi dlouhodobé péce s moznym statnim piispévkem. Z tohoto
pojisténi by bylo moznost hradit pomucky ¢i osetiovatelskou péci spojenou s dlouhodobou
péci o pacienta. Tento navrh byl inspirovan némeckou reformou pojiSténi dlouhodobé péce
(viz kapitola 2.1.2)

Problematika prispévkii:
a) Zaclenéni prispévku na neformalniho pecovatele

Ptispévek na neformalniho pecCovatele by mohl byt napt. v podobé minimélni mzdy.
Neformalni pecovatel nepobird zadné ptispévky ani mzdu a piitom je trvale pracovné
vytizen péci o pacienta. Pfi myslence, Ze peCovatel je hrazen pfispévkem na péci, existuje
uvaha jeho hodinové sazby 22,22 K¢, ktera je pocitdna pro piipad pobirani piispévku
na pé€i v hodnoté 12 000 K¢ a zajisténi péce o pacienta 18 hodin denné. Z piispévku
na péci by bylo mozno hradit i jiné sluzby domaci péce. Za ivahu stoji myslenka zajisténi
pecovateli alespon minimalni mzdy. Pfispévek/ mzda by byla vyplacena ze socialniho
sektoru. Zvyseni piispévku na péci je téma samo o sobé. Prispévek by mohl byt vypocten
na zakladé primérného platu oSetfovatele, ktery se pohybuje okolo 16 000 K¢&. Ptispévek
by byl vypldcen v mésicnim rezimu jako ptispévek na péci, nebo by se jednalo o vétsi

rowr

finan¢ni castku jednou za Ctvrt roku.
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b) Vytvoreni vice kategorii ptispévkil na péci

Prikladem vytvofeni vice kategorii pfispévku na péci mize byt prevzeti modelu piispévki
na péci z Rakouska. Tento model by nejen zohlednoval stav pacienta, ale i pocet hodin,
které jsou potiebné k zajisténi péCe o pacienta. Zapotiebi by bylo i pravidelné zvySovani
tohoto ptispévku.

Dalsi podnéty:

a) Podpora center pro vyzkum a vyvoj vzacnych onemocnéni.

b) Podpora moznosti sponzorovani.

¢) Propojeni MZCR a MPSV ¢&i jejich vétsi spoluprace. Vymezeni podilu financovani
ze socialniho a zdravotniho pojisténi.

d) Rozmisténi plateb za pacienty DUPV mezi vice pojistoven, coz by snizilo zatizeni
pojistoven a zaroven by pojistovny mohly hradit vice materialu ¢i ukont.

e) VéEtsi osvéta problematiky domaci péée a moznosti DUPV.

f) Prubézny monitoring nakladi na DUPV

Monitoring nakladi je dilezitou soucasti pro nastaveni principu financovani domaéci péce.
Za Ucelem efektivnéj$iho a optimalnéjSiho nastaveni financovani DUPV je rovnéZ tieba
aktualizovat ekonomické analyzy, a to v zavislosti na zménach v legislative.

Vyse zminéné navrhy jsou inspirované dotaznikovym Setfeni, tedy podnéty rodin,
které se dotaznikového Setfeni zlcCastnily, a zahrani¢nimi studiemi, které popisuji domaci
péci a snahu jeji koordinace. V neposledni fad¢ byla inspirace brana z okolnich stati
v podobg jejich feseni financovani dlouhodobé péce.
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4 Diskuze

Diagnoza SMA je diskutovanym tématem na celém svété. Duikazem je vznik
a existence tady neziskovych mezinarodnich organizaci pro podporu a rozvoj 1é¢by tohoto
vzacného onemocnéni. SMA je jedna 2z nejCastéjSich pri¢in  détského umrti
a je to onemocnéni, na které jesté nebyl nalezen 1ék. Cetné zahraniéni studie se zabyvaji
screeningem tohoto onemocnéni, predevs§im jak zachytit diagnézu jiz v raném stadiu
nemoci. Dal$im aktualnim tématem jsou vyzkumy farmakoterapie a moznosti terapie
kmenovymi bunkami. Neékteré studie se rovnéz zaméiuji na to, jak pacientim
s SMA usnadnit zivot, a popisuji vyvoj vyndlezii, jako jsou robotické voziky a jiné
prostiedky Vv oblasti zlepSeni pohybu ¢&i telemediciny. Stav kazdého pacienta
je individualni, ne vSichni potfebuji plicni ventilaci, n¢kteti vyuzivaji jen dechové podpory
pii spankové apnoe. Velka Cast pacienti ma zajem vyuZzivat dostupné inovace, napf.
vetrikalizaCni zafizeni, které pacienta drzi ve vzptimené poloze. Tato zafizeni jsou vSak
velmi nakladné. Aktualni novinkou uréenou détem, které nejsou trvale ptipojeny na plicni
ventilator, je tzv. Upsee. Upsee je oblek, kterym se dité piipevni k dospélému a umozni
mu tak chtzi. Toto zafizeni lze pfirovnat K loutkovému divadlu. Dit¢ mize chodit, mavat
¢1 dokonce obejmout svého sourozence. Je vSak potfeba konstatovat, ze ve studiich
[15 - 25] zabyvajicich se SMA se Ize jen ziidka setkat s vyc¢islenim nakladi na domaci péci
0 pacienta s touto nemoci SMA. Existuji vSak vysledky dotaznikovych Setfeni, které
se zam&fuji na rodiny s nemocnym SMA. Rodinni pecovatelé popisuji své fyzické,
emociondlni strddani, pficemz maji rovnéz problém se zaclenovanim do spolecnosti,
nemohou se vénovat svym dalSim détem a béznému rodinnému zivotu.

Volba tématu diplomové prace byla motivovana mou vlastni zkuSenosti s rodinou,
ktera doma pecuje o détského pacienta s diagnézou SMA. Rodina je mi velmi blizka, proto
jsem chtéla touto formou téma pfipomenout a oteviit diskuzi tykajici se nakladi na domaci
péci a tim pfispét k moznym zmeénadm. Piesto, ze rodina finanéni zatéz zvlada diky
sponzorum, odvaze a motivaci bojovat o0 lepsi zivot svého ditéte, neustale narazi na rizné
piekazky. Jak jiz bylo feceno, dlouhodob4 domaci péce o ventilovaného pacienta
je naroénym, celodennim a celozivotnim povolanim. Jeden z rodi¢d proto musel opustit
své zaméstndni a zastdva funkci profesiondlni zdravotni sestry, ovSem v domdacim
prostiedi.

V ramci soucasného stavu bylo zjiSténo, Ze kazda rodina ma své specifické naroky
a potieby. Proto byl sestaven dotaznik, jehoZ cilem nebylo zjiSténi pfesnych castek
pottebnych pro domaci péci, ale doplnéni tidaji o stavajicich forméch jejiho financovani.
Vyhodnocenim dotazniku bylo zjisténo, ze vétSina rodin dava prednost pomoci sponzorii
¢1 nadaci, nez aby se dlouhodobé doméhala uhrady pottebnych ukoni ¢i pomitcek
pojistovnou. Pro ptipadné podrobné€jsi zkouméni by bylo proto uzitecné zamétit otdzky
v dotazniku na vysi finan¢nich pfijma a na oznaceni kategorie prispévku na péci, kterou
rodiny dostavaji a zda je tento ptispévek dostacujici. Dale by bylo dobré zjistit, jak jsou
ziskané finance uplatiiovany. Problémem, ktery je rovné€z popsén v diplomové praci,
je mala navratnost dotaznikl z rodin, a to z diivodu jejich casového zaneprazdnéni. Forma
dotazniku rovnéZ omezuje osobnéjsi piistup k t€émto rodindm.
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Predkladana diplomova prace se na finan¢ni zatéz rodin pecujicich o ventilované
pacienty s diagn6zou SMA divéa z dvou thlu pohledu. Popisuje jednak pohled rodin, které
se staraji o pacienta, a jednak pohled statu a zatiZzeni jeho rozpoctu v podobé davek,
prispevki a thrad vykond.

V diplomové praci jsou rovnéz vycisleny ndklady konkrétni rodiny, kterd pecuje
onemocnéni. Za ucelem zpracovani prace rodina poskytla seznam vSech piistroja,
pomucek a spotiebniho materidlu na mésic (Tabulky 26 - 32). Z vypocti nakladl této
rodiny vychazi, ze ptispévek na péci a uhrady pojistovny nepokryji ani polovinu
zminovanych nékladi. Do finan¢ni rozvahy nejsou zapocteny ndklady na energie
a stravovani ani pacienta ani oSetfovatele. Neptimé nédklady jsou dalsi velkou skupinou
nakladu, které se k celkovym ndkladiim na doméci péci pridruzuji, a proto by mohly byt
tyto maklady pfedmétem bliz§iho zkoumdni. Podrobnéjsi vyzkum by se mohl rovnéz
soustfedit na kalkulace nékladii vynaloZenych na 1écbu a péci o pacienty s jednotlivymi
typy SMA. V CR a SR existuje vice nez 100 registrovanych rodin, které o nemocné s SMA
pecuji. Pii spolupréci rodin a poskytnuti informaci o pottebnych nédkladech na domaci péci,
by bylo mozno tyto idaje pouzit a implementovat tak na zakladé téchto informaci mozné
zmény do systému.

Nasledné jsou vypocteny ndklady na nemocni¢ni pééi v podobé pobytu na lazku
nasledné intenzivni péce. Je tieba rovnéz zohlednit i ndklady na nemocni¢ni péci na JIP,
ARO nebo DIOP a dat je do kontrastu s naklady na domaci péé¢i (Tabulka 22). Z tabulky
lze vycist, ze domaci péci je ,,levnéjsi“ a vyhodnéjsi z hlediska financovani ze strany
pojistoven 1 statu. To rovnéZ poukazuje na prostor pro rozsahlejsi financovani domaci
péce, ktera by i pfi zvySeni nakladi byla levnéjsi, neZz hospitalizace ¢i dlouhodoby pobyt
pacienta na jednotce intenzivni péce. Naklady na pacienta ve zdravotnickém zafizeni se 1isi
dle oddéleni, na kterém se nachazi. Oddéleni ARO je ndkladnéj$i neZ NIP a samotnou
otazkou jsou ndklady na détského pacienta na téchto oddélenich. Kromé finan¢niho
aspektu je vSak nutné uvést 1 dalsi mozna pozitiva doméci péce, jako jsou zlepSeni kvality
Zivota pacienta a zmenSeni rizika nozokomidlnich infekci.

Moznost, jak vyfeSit situaci oSetfovatelské domaci péce, je vyssi zapojeni
profesiondlnich sester do domaci péce napt. ze 3 hodin alespont na 5 aZ 6 hodin denné.
Tato péce by byla hrazena ze zdravotniho pojisténi. Alternativou je nastavit nové
podminky pro ventilované pacienty v domaci péci. Tyto podminky by obsahovaly moznost
uhrady plného ¢i casteéného tuvazku zdravotni sestry. Rodiny by mély zajisténou
profesiondlni péci o pacienta a ekonomicky neaktivni rodi€¢ by mohl byt zaméstnan
na zkraceny tivazek, ¢imz by se zvysily pfijmy rodiny a omezily nutné vydaje ze statniho
rozpoCtu. MozZzné je 1 spolufinancovani zdravotni sestry. Intenzivnéj$Simu nasazeni
zdravotnich sester vSak brani obecny nedostatek zdravotnického personalu v Ceské
republice. Zdravotni sestry jsou pln¢ vytizeny a dalSi prace v podobé domaci péce
je nad rdmec jejich moznosti. Proto, aby mohlo dojit ke zlepSeni v oblasti poskytovani
domaci péce, je tieba pristoupit k feSeni tohoto problému co nejdiive a co nejkomplexnéji.
Zamg¢fieni na vzdélavani sester v oblasti poskytovani péce o ventilované pacienty a podpora
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agentur, které poskytuji a organizuji domaci péci, by mohla poskytnout vice
zdravotnického personalu.

V souvislosti s domaci pééi jde ruku v ruce pojem "neformélni pecovatel", nékdy
oznacovany jako "laicky oSetfovatel". O pfesném poctu téchto pecovatelli neexistuji
zdznamy a tento pojem neni ani v ramci zakona ukotven ¢i systematicky sledovan.
Co se tyka tématu neformalnich pecCovatelil, nelze fici, ze by tato problematika byla zcela
opomijena. Existuje fada analyz stavu neforméalnich pecovatelii, které byly zpracovany
na podnét MPSV. Existuje taktéz né€kolik projekti ¢i programt, jako je narodni plén,
strategie socidlniho zaclenovani, které se snazi najit optimalni feSeni situace zdravotné
postizenych a jejich pecCovatelii. AvSak tato situace neni stile dostate¢né vyjasnéna
a nejsou nastinéna dostate¢na vychodiska pro jejich feSeni. Pro dalsi rozvoj problematiky
neformalniho pecovatele je proto tieba co nejdiive tento pojem vymezit. Nasledné
je potiebné prosadit korektné nastavené ohodnoceni jeho prace. V Ptiloze 2 je ptedstaven
denni plan péce o pacienta s SMA |. Lze vidét, Ze o pacienta je nutné se starat az 24 hodin
denné. V souvislosti s tim lze zdlraznit péci neformalniho pecovatele, kterd je narocna
a malo viditelna a pfesto pro pacienta piedstavuje zvySeni kvality a pohodli v domacim
prostiedi, ¢imz prodluzuje dobu jeho pfeziti. Navic se pacient v domaci péci citi 1épe.
Prispévek na péci je bran jako "plat" oSetfovatele, ktery o pacienta pecuje. AvSak
pii konzultaci na MPSV bylo sd¢€leno, ze prispévek na péci je prostredek k zajisténi péce.
Primarné mysleno na zaplaceni jiné socialni sluzby ve form¢ pecCovatele, ¢i prispévek

vvvvv

Z vyse uvedenych faktd je zfejmé, Zze do problematiky vstupuje mnoho aktéri
(Obrazek 13) a ne vzdy jsou jasné vymezeny jejich kompetence. Typickym problémem
je stiet socialni a zdravotni sféry v oblasti financovani. Bylo by zapotiebi tyto dva spojit
do jednoho funkéniho celku jak tomu je i v jinych zemich. Zdanlivé vypada,
ze financovani tihrad a vykont spojenych s pé¢i o pacienta s SMA je optimalné nastaveno,
ale pfi bliz§im zkoumani lze najit nedostatky napt. v podobé omezeni maximalni hodinové
dotace sestry vykonavajici domaci péci ¢i samotného sestaveni poZzadavkd na mnoZzstvi
spotfebniho materialu, ktery je hrazen pojistovnou. A nedostatku financi na hygienické
ptipravky a lécbu pacienta. Pfitom v nemocnici je veskery material uhrazen na zakladé
vykazovani jeho potieby, v domaci péci tomu tak neni. V domaci pé¢i obvykle existuje
pravidlo, "co si rodina nedomluvi, nevyhleda, nevykomunikuje a nezaplati, to nema".

V soucasnosti se rodiny mohou potykat s problémem starnuti pfistroji pro DUPV.
Projekt DUPV byl zahajen v roce 2003, pilotni projekt byl ukoncen 2013 a nékteré rodiny
stale maji ventilator z doby startu projektu. Tyto star$i ventilatory jsou vice poruchové
a ohrozuji pacienta na zivoté¢, nemluvé o jejich nehospoddrném provozu a zavislosti
na CastéjSi navstéve technika. Je proto zapotiebi pfistroje po urcitém case obnovovat
a v zavislosti na poptavce pofizovat pfistroje nové. Realizaci obnovy pfistrojl
Ize uskutecnit oslovenim dodavateli pfistroji pro DUPV. Cilem by mélo byt sjednani
smluv s dodavateli vyhodnych pro v§echny ztc¢astnéné strany, vcetné pacienta. Nastinény
projekt realizace DUPV je nutno rozsifit formou soustavného Skoleni ¢lent rodin
k potfebnym Ukoniim, nutnym pro dosaZeni trvale kvalitni poskytované péce. Podminkou
zivotaschopnosti takového projektu je 1 neustalé proskolovani oSetfovatelil a zajisténi jejich

74



fyzické i1 psychické pohody. Tak lze docilit i zvySeni komfortu pacienta. Navic komplexni
péce muze usettit nemalé naklady. Vyhodnéjsi by rovnéz bylo poskytnout vétSimu poctu
rodin moznost domdaci péfe o ventilované pacienty, nez upiednostiiovat vyrazné
nakladnéj$i pé¢i v nemocnicich.

Pro dalsi rozpracovani Ci feSeni tohoto tématu je tieba pfedevSim prozkoumat
problematiku rozdé€lenych sektora, které jsou kompetentni v poskytovani podpory rodinam
pecujicim o pacienty s SMA, a to sektoru zdravotnického a socialniho. Dale je tieba
vymezit kompetence v poskytovani davek a thrad za potifebné pfistroje ¢i sluzby,
eventualné zvysit prispévek na oSetfovatele. Dalsi doporuceni smétuje k pojisStovnam,
které by mohly nabizet "bali¢ek pro domaci péci o ventilované pacienty" zahrnujici napft.
pfispévek na spotiebni materidl, hygienické pomucky, léky a dopliky stravy, které
v soucasnosti nejsou dostateéné pojistovnami hrazeny. V Piiloze 3 je sestaven navrh
balicku na domdci péfi pro pacienty na DUPV. Tento navrh vychazi z néakladi
spolupracujici rodiny a ptedstavuje tak finanéni ulevu rodindm, které maji podobné
problémy. Balicek obsahuje Ctyfi polozky: spotfebni materidl, kosmetické, hygienické
prosttedky a polozka 1€kt ¢i vitaminovych doplitki. Maximdalni hodnota ptispévku je zde
6 500 K¢ za mésic, coz predstavuje minimalni ndklady vzhledem k néakladim
na hospitalizaci ventilovaného pacienta. Tento balicek by mohly pojistovny poskytovat
v ramci jejich programu. Bylo by rovnéz potfebné obnovit a rozsitit pocet reviznich
a posudkovych 1ékaii a tém poskytnout vétsi pravomoci pfi rozhodovani o moznostech
uhrady dodatkovych sluzeb, dal§iho materidlu atd. Za vhodné lze povazovat i skloubeni
prace posudkového l1ékare a socialniho pracovnika v oblasti Setfeni pfispévku na péci.

Problematika ptispévku na domaci péci je taktéZ rovn€Z obsahla. Pro jeji feSeni
Ize napady Cerpat z okolnich zemi. Je napi. mozné vice roz¢lenit jednotlivé kategorie
prispévkll na péci a piiklonit se k varianté vycisleni hodin nutnych k zajisténi péce
0 pacienta. Dale by bylo vhodné nalezit¢ penézné ocenit praci peCovatele a to napf.
vyplacenim mésicni Castky adekvatni minimalni mzde¢ nebo alesponi drobnym piispévkem.
Stat za neformalniho pecovatele plati pojiSténi. Neformalni pecovatel, na zakladé
prohlaseni o poskytovani péci ma pravo pobirat snizeny starobni dichod, musi si vSak
0 n¢ho zazadat. Toto je velmi Casto opomijené pravo neformalniho pecovatele. Finance
jsou poskytovany ze socidlniho sektoru v podobé ptispévku na péci a dalSich ptispévka
na zvlastni pomiicky. Od zdravotnich pojisStoven ze zdravotniho pojisténi je pacientovi
hrazena 1écba, potfebné vybaveni, zdravotnické pomulcky a oSetfovatelska péce.
Prostfednictvim sponzorGi a nadaci jsou pacientim poskytovany penéZni ptispévky
na pomtucky, 1€ky a jiné potieby, které nejsou schopny rodiny financovat.

Zaveérem posledni Casti diplomové prace bylo, pomoci jednoduchych map, vyznacit
problémy v oblasti financovani domaci péfe a pfedstavit instituce a osoby, které
se na domaci péci podileji. Na zakladé komentovanych map byly navrzeny body
pro zlepSeni financovani domaci péce.

Pro dalsi rozvoj terapie SMA by mohla byt podpofena vysoce specializovana
centra, ktera by sledovala novinky ve vyvoji farmakologické 1é€by s moznosti zapojeni
dobrovolnych pacientti s SMA do klinickych studii.
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Pro zachovéni jednotného pfistupu k pacientim s SMA je tieba se zamyslet
nad komplexnosti péce. V nasledujicim oddilu diplomové prace je uveden vycet nékterych
aspektii, které mohou napomoci zvySeni synergie a efektivnosti procesi v pfistupu
k pacientim s SMA:

e propojeni sit¢ dodavateli spotfebniho materidlu, pfistroji, pomicek
spolu se zdravotniky s diirazem na funkci praktického 1ékate,

e Zajisténi transparentnosti uhrad a poskytnuti ulevy rodinam od administrativni
zatéze
pfi vykazovani péce,

e zamezeni korupéniho jednani pii navySovani cen zdravotnickych pfistroji
a spotiebniho materidlu,

e jasné vymezeni kompetenci socialniho a zdravotniho sektoru v potfebnych
legislativnich upravach,

e UzSi spoluprace reviznich 1€kaiti, posudkovych Iékatit a odpovédnych socialnich
pracovniki,

e revize uhrad vykonii pecovateld i zdravotnického persondlu a zamezeni
neefektivnimu navySovéani administrativnich sazeb pojistoven, které zabrafuji
ucelnému nasmérovani finanénich prostredkii potfebnym.

Zavérem je tfeba se zamyslet nad skuteCnosti, zda nase spole¢nost poskytuje
rodinam pecujicim o pacienta S SMA vse potiebné a dostupné v jejich, jiz tak tézké zivotni
situaci. Bez sponzorstvi jednotlivei a nadaci by si rodiny nemohly dovolit pofidit
nejnovejsi pomuicky a 1éky, které pojistovny nehradi. Vhodné cilenou medidlni kampani
je potieba zajistit vice sponzort.

Samostatnou kapitolou je problematika vzdélavani pacient s SMA. Pacienti nejsou
mentalné postiZzeni a vnimaji, proto je zapotiebi zajistit i jejich rozvoj v oblasti védomosti
a znalosti. Snahou by mélo byt pacienta zaleiovat do spolecnosti a poskytnout
mu tak moznost vzdélavani. To Ize realizovat prostfednictvim dochazky pacienta do $koly,
nebo dochazkou samotného ucitele k pacientovi. Problematika vzdélavani je velmi narocna
pro rodiCe, kteti musi béhem celého dne 0 pacienta pecovat a zaroven by méli zvladnout
jeho vzdélavani a motivaci pro dalsi aktivity. Dulezity je i kontakt pacienta s okolim,
je vhodné jej vyvést do spolecnosti nebo zajistit aktivity naptiklad vylet, jehoz organizace
je velmi naro¢na ve fazi planovani tak v samotné realizaci. V podpofe pacientt
k aktivnimu zivotu slouzi nadace a sdruzeni rodin, poptipadé slevy poskytované
na prukazy osob se zdravotnim postiZzenim. Je tieba fici, Ze ne kazdy se zvladne starat
o takto vazn€¢ nemocné déti ¢i dospélé. Proto je nutna podpora rodin, které se takto
rozhodly a vzaly si do péce svého piibuzného na ukor budouci pracovni kariéry.

Ceska republika patii k zemim svéta s nejvice rozvinutou a stabilni ekonomikou.
Nicméné i ptes vynikajici uroven tzce specializovanych oblasti zdravotnictvi, jakymi jsou
operace srdce Ci UspéSné transplantace orgdnd, zaostava legislativa i nekteré ptistupy
K péci o vazné postizené pacienty. Konzervativni pfistup nemocni¢niho pobytu ne vzdy
nabizi idedlni feSeni a domaci péce — piedevSim u diagndézy SMA — se jevi jako mozna
alternativa dalsiho zlepSeni Zzivotnich podminek a komfortu pacienta. Aktivné vedena
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zdravotni politika vyspé€lych statt, ale i rizné nevladni instituce a organizace, pomahaji
rodindm pii péci o postizené déti. Domaci péce 0 pacienty s SMA byva stale vice
preferovanym a podporovanym feSenim. Nicméné problémem financovani této domaéci
péée v CR je mala mira spoluprace zdravotniho a socialniho sektoru, pfi¢emz model vyssi
provazanosti téchto sektorti byva v jinych zemich dosti rozsitren.

Domaci péce vyrazné prodluzuje a zlepSuje kvalitu Zzivota pacienta s SMA.
Vzhledem k vyssi efektivité zdravotnictvi se objektivné prodluzuje zivot nejen starnouci
populace ale i zdravotné postizenych s tak vaznou diagnézou jakou SMA je. Lze tedy
logicky usoudit, Ze problematika dlouhodobé domaci péce je a bude aktualnim tématem.
Je proto nutné rozvijet jeji technickou a organizacni slozku. Predevsim je vSak ticba
nastavit jednozna¢né a motivujici principy jejiho finan¢niho zabezpeceni a thrady nejen
nakladl spojenych se zdravotnickou technikou a materidlem, ale i uvolnéni ¢astek na platy
nezbytnych pecovatell, kteti mohou byt k dispozici jak z fad zdravotnich profesionald,
tak i rodinnych piislusnikl nebo jinych osob blizkych pacientovi.

77



Z.avér

Téma domaci péce se stava stale vice aktudlnim, nejen z pohledu starnuti obyvatelstva
ale i z pohledu moznosti 1écby rtznych zdravotnich postizeni. Proto je dilezité
se nad principy domdci péfe zamyslet a nachazet novéjsi a lepSi alternativy jejiho
financovani. Diplomova prace se zabyva analyzou soucasného Stavu péfe o pacienty
s neuromuskularnim onemocnénim SMA. Zaméfuje se na problematiku piistroju
a financovani domaci péfe potiebné pii vySe zminované diagnoze. Prace popisuje
jednotlivé typy SMA, jejich moznou terapii s dirazem na umélou plicni ventilaci.
V teoretickém rozboru jsou uvedeny zahrani¢ni studie, které se zabyvaji onemocnénim
SMA z pohledu jeho diagnostiky a terapie. Jsou popsany piipady invazivni i neinvazivni
terapie a jejich vyhody ¢i nevyhody. Prostfednictvim studii, které zpracovavaly
dotaznikové Setfeni, bylo poukazano na stav rodin pecujicich o nemocného s diagnozou
SMA. Je popsana fyzicka a emocionalni zatéz pii poskytovani celodenni péce.

Problémy s financovanim domadci péce o pacienty s SMA spocivaji v narocich
na pristrojové vybaveni. Finan¢ni aspekt péce vSak neni jedinym a rozhodujicim faktorem
urcujicim jeji uspeésné zvladani. Je nezbytné i dlouhodobé nasazeni rodinnych piislusnikii
postizeného, s dirazem na zaSkoleni téchto neformalnich pecovateli a prubéZznou
a pravidelnou kontrolu jak stavu pacienta profesionalnimi zdravotniky, tak technického
stavu pristrojového vybaveni. 1 pfes mnoha uskali domaci péce o takto zdravotné
postizené, poskytuje tato forma péce pacientovi nesrovnatelné vyssi komfort zivota
a umoziuje omezeni ftady respiracnich infekci, které jsou jinak pfi  pobytu
v zdravotnickych vefejnych institucich béznym privodnim jevem.

V praci byly vy¢isleny naklady na domaci péci z pohledu pacienta. Bylo zjisténo,
ze péce je nakladnéjSi, nez piispévek, ktery je pecujicim rodindm poskytovan
pojistovnami, nehledé¢ na ekonomické znevyhodnéni rodin, kde se jeden ¢len musi plné
vénovat pacientovi s SMA, a nema tak v mnohych piipadech zadny ptijem. Rovnéz byly
vycisleny naklady pojistovny jak na domaci péci, tak na dlouhodobou intenzivni péci
v nemocni¢nim zafizeni. Bylo zjisténo, ze nemocni¢ni péce je nakladné&jsi, a proto
se podporou domaci péfe mohou naklady ve zdravotnictvi snizit. Na zaklad¢
dotaznikového Setfeni bylo zjiSténo, Ze pfistroje pro domaci péci jsou v ramci moznosti
dostate¢né financovany pojiStovnami, avSak spotiebni material, hygienické, kosmetické
pomiucky, 1€ky a kompenzacni pomucky jsou ve vétSing€ piipadi zaleZitosti financovani
samotnych rodin. Nasledn¢ bylo ovéfeno, ze nejveétsi Casové naroky spojené s péci
o pacienta jsou kladeny na matky nemocnych. Z vysledku dotazniku a vybranych studii
byla vyznacena problematicka mista pii financovani domaci péce. Nasledné na zakladé
predchazejicich casti diplomové prace byly sepsany navrhy na zlepSeni financovani
doméci péce u pacientu s SMA.
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Priloha 1: Dotaznik

Dotaznik: Moznosti financovani
dlouhodobé domaci péce pacientt s SMA

Dobry den,

jmenuji se Kristyna Novakova a ddvodem pro¢ Vam pisu je téma mé diplomové prace, které je:
MozZnosti vyuZiti zdravotnické techniky v domaci péci u diagnozy Spinalni muskularni atrofie.
(Jsem studentka FBMI na Kladné - obor Systémova integrace procesu ve zdravotnictvi)

Cilem tohoto dotazniku je zjistit nedostatky ve financovani domaci péce a poukazat tak na
velkou finanéni zatéZ rodiny. Dotaznik obsahuje otazky na zplsob financovani domaci péce
(nikoliv presné ¢astky) a volné odpovédi.

Chtéla bych Vas poprosit o vypInéni tohoto dotazniku a zaroven Vam popiat hodné sil do
kaZzdodenniho boje s touto vaznou nemoci.

DéKkuji

1. Pohlavi pacienta
& muz

© Zena

2. Vék

0 0D-3

o 4-10

o 11-18

O 19-30

O 31 avice

3. Typ SMA

O 1typ
O ntyp

O 1 typ
O IVtyp

4. U jaké zdravotni pojistovny jste pojisténi?
O 111 vzZP

0 201 VozZP

© 205 CPZP

) 207 OZP

) 209 ZP§

O 211 ZPMV

) 213 RBP

87



5. Jste v programu Domaci uméla plicni ventilace (DUPV)?
© Ano
) Ne

6. Které z téchto pristroju vyuzivate a jakym zpusobem jste je financovali?
Prosim oznacte vsechny.

Sponzor Kombinace Kombinace Kombinace
Sami Puojistovna P Sami- Sami- Pojistovna-
(Madace,...)
' Pojisfovna  Sponzor Sponzor

Plicni ventilator -

Invazivni pfistup o o o Qo Qo @]
-tracheostomie

Plicni ventilator -

Meinvazivni 8] 9] @ 9] @ Q
pristup - BiPAP

Odsavacka : : : : :

elektricka bt bt . bt bt bt
Odsavacka : : : : :

mechanicka © © © © © ©
Odsavacka : : : : :

baterierova © © © © © ©
RHuéni respirator : : ; : ;

- AMBUVAK ot ot et bt e et
Oxymetr @ @ @ @ o o
Zvlhéovaé o Q Q Q o L)
Inhalator 0 0 0 0 (= 0
Cwygenator 9] Q@ Q@ Q @ 8]
Cought assistent : : : : :

(kaSlaci asistent) © © © © © ©
Zasobnik kysliku

(kyslikova Q Q Q Q o 8]
bomba)

Kapnograf @] Q o @] o o
Tlakomér Q [~ ] ] @ o

7. Mate jesté néjaké jiné pristroje, které vyuzivate? Prosim, napite je i zpusob
jejich financovani.
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8. Jaky spotrebni material vyuzivate a jak jej financujete?

Sponzor Kombinace Kombinace WKombinace
Sami Pojistovna P Sami - Sami-  Pojistovna -
(Madace,...)
©! Pojistovna  Sponzor Sponzor

Odsavaci cevky @ (=] (=] [~ [~ (]
TCHS Kanyla () O @ @ (] o
Kryti pod kanylu 0 (@] Q0 [~ ] Q Qo
kanyla O @ @ @ @ @
Injekéni } : : :

stfikacky o o o o o o
PEG pomicky -

krmeni do pegu Q@ Q@ Q@ Q Q o
- stfikacky janet

Kryti pod PEG o 9] o 9] 9] o
Sterilni ctverce, . i i .

tampony @ @ @ @ @ @
Sterilni Stéticky Q 0 0 (-] [~ &)
Pinzety @ @ @ @ @ @
Fyziologicky : ) : :

roztok NaCl © © © @ d d
Rukavice sterilni ) ] ] :

i nesterilni © © © © © ©
Dezinfekce ) ) ) :

rukou o o o] (0] Q Q
Dezinfekce kiZe @ @ Q o Q Q0
Pfipravky proti

dekubitim (pfi 8] 8] o 9] o 8]
dekubitech)

Pleny @ @ @ @ @ @

9. Pouzivate jesté néjaky jiny spotrebni material? Prosim, napiste i jakym
zpusobem jej financujete.

89



10. Jaké pouzivate ostatni pomucky a jak je financujete?

Sponzor Kombinace HKombinace Kombinace

Sami - POSIOMS (Nadace.) poing  Spmiar | o
Crtéza - prosed (] (] o o o Qo
Kocarek o (7] 7] (7] ) ]
Vozik (] o (7] (7] ] Q
E;'SS&,"EC" @ @ @ o o @
Eg';:g”"“i o o o) o) o o)
ﬁ;ﬂ;‘;ﬁ;"i‘"‘ o) o) o) o) o) o)
Ortézy na nohy @ @ @ @ @ @
Korzet Q Q Q Q Q Q
Opérky hlavy @ @ @ @ @ @
b o o o o o o
Zdravotni ) ) ) ) ) )
Choditko (=] (=] 0 (=] 0 0

11. Jaké léky a potravinové doplitky uZivate napiste prosim i jejich zpusob
financovani?

12. Vyuzivate sluzby domaci péce?
& Ano
0 Ne
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13. Pokud jste zaskrtli Ne u otazky zda vyuzivate asistovanou domaci pééi,
napiste prosim proc.

14. Kolikrat tydné a kolik hodin denné vyuzivate domaci péci. Je tato doba pro
Vas dostaéujici?

15. Mate néjaké problémy s touto domaci pééi?

16. Navstévujete éi vyuzivate sluzby néjaké organizace?
Stacionar

Skola, specidlni 3kola

Rehabilitacni centrum

Kolpingova rodina Smeéno

Psychologické centrum

SluZby rané péce

Specialné pedagogicke centrum

Mutriéni poradna

DD DEEDNED

Jiné: | |
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17. Kdo a kolik hodin se stara o vase dité béhem dne - priblizné.

@l 12hod 8hod 6hod 4hod 3hod 2hod 1hod Nikdy

Osobni asistent

Maminka ditéte O (=] [~ 0 [~ ] (] o (] ]
Tatinek ditéte ] (] (] (] ] ] (] o o
Zdravotni sestra O Q0 (-] (] [~ ] (] (] (] o
OZetfovatelka i : ) . : . : )
i peE) @ Q @ @ @ @ Q@ @ @
Znamy o o o Qo Q Q o o o
Rodinny : : ) : : : : )
prislusnik © © Q@ @ @ @ @ @ @

(7] (7] (7] (7] (] (7] o (7] ]

18. Jakym zpusobem financujete pééi nad ramec uhrad?
) Vlastni konto

) Pomoc rodiny

[ Pujéka

[ Pfispévky nadaci
O Sponzor

[ Metyka se mé - vystacim s dhradami od pojistovny
@

Jiné: | |

19. Napiste, prosim, kde vidite hlavni uskali (finanéni éi jineé) dlouhodobe
domaci péée pacientu s SMA.

Chtéla bych vam moc podékovat za vyplnéni tohoto

dotazniku.

Kdyby jste méli n&jake dotazy Ci podméty k zamysleni napiste prosim na mail:
kristyna.novakova@fbmi.cvut. cz

Dékuji
S pozdravem Kristyna Movakova
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Priloha 2: OSetrovatelsky a 1écebny plan

Vymeéna kanyly 1/ mésic, Vyména PEG 1/ rok

Navstévy lékare: oftalmolog 2/ rok, stomatolog 2/ rok, neurolog 1/ rok, pediatr dle potteby
Hospitalizace FN Brno 1/ rok

Servis pfistroji 1/rok + ptipadné opravy

Skolni dochazka 1/ tyden

Denni plan

Polohovani, odsavani, piebalovani béhem celého dne, ambuing - 3X denné prodychani,
fyziologicky roztok a ambuvak

Hodiny Aktivity

7:00 - 8:00 Polohovani, odsavani, snidané + 1éky - krmeni do gastrostomické sondy,
ambuing;

8:00 - 8:45 Hygiena — myti, vyména kryti kolem stomii, pfevleceni, odsavani;

9:00-9:15 Kaslaci asistent;
9:30-11:00  Vyuka doméci na voziku - dle zdravotniho stavu,

10:30 Svacina krmeni do sondy;
11:00 - 12:30  Rehabilitace — protahovani, Vojtova metoda, orofacialni masaz,
polohovani, odsavani;

12:00 Léky + tekutiny;

12:30 Odpocinek

13:30 Obéd, 1éky tekutiny

14:30 Vlastni aktivity, prochazka, ¢teni, poslech radia, TV, opakovani do Skoly
(vozik, postel);

16:30 Léky + tekutiny;

18:00 Jidlo;

18:30 Hygiena — myti, vyména kryti kolem stomii, pfevleceni, odsavani;

19:00 Pohadka, vecernicek, ¢teni - TV;

19:30 Spanek;

20:00 Léky + tekutiny;

22:00 Polohovéni, prostfiknuti ambuing, odsati;

1:00 Otaceni, polohovani podle potieby;

4:00 Otaceni, polohovani, odsavani - dle potieby;
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Piiloha 3: Navrh bali¢ku pro DUPV

"Bali¢ek pro DUPV"

Nabidka moZznosti ¢erpani financ¢nich ptispévka z fondu prevence. Prispévek miize vyuzit
klient pojistovny na DUPV. Pfispévek je mozny Cerpat mésicné, po predlozeni platebniho
dokladu, ktery nesmi byt star§i nez 3 kalendaini mésice od data vystaveni. Zadost

o prispévek pro dité do 18 let podavaji zakonni zastupci, kteti se prokézou ufedni listinou.
Ptispévky se tykaji spotfebniho materidlu, 1€kt, hygienickych a kosmetickych ptipravka.
Jednotlivé maximalni ptispévky jsou stanoveny na zaklad¢ nakladi na DUPV.

Tabulka 33: Prispévky na domaci péci o ventilované pacienty
Prispévek na domaci péci pro pacienty s DUPV Maximalni prispévek [K¢]

Prispévek na spotifebni material

Ptislusenstvi tracheostomické kanyly v hodnoté¢ 3 000 K¢
(kryti, fixacni pasky, sterilni §téticky)
Odsavaci cévky v hodnoté¢ 1 000 K¢

Sterilni kryti v hodnoté 500 K¢
(sterilni ¢tverecky, lepici pasky, bunicina)

4500

Prispévek na hygienické pripravky

Chirurgické rukavice, desinfekce rukou, desinfekce 500
na povrchy, oblicejova maska

Prispévek na kosmetické pripravky
Ochranné krémy, mydla

500

Prispévek na léky a dopliiky stravy

Vitaminy (A, B, C, D, E), laktul6za, mucosolvan, 1000
rybi tuk, ACC, nutridrink

Celkem (maximalni ¢astka) 6 500

Maximalni mési¢ni Castka piispévku ¢ini 6 500 K¢. V ptipadé ro¢niho Cerpani ¢astka €ini
78 000 K¢&. Tato ¢astka je zanedbatelna pti porovnéni s thradou v nemocni¢ni péci.

"Balicek na DUPV" byl zhotoven z diivodu moZnosti $ir§itho vyuZiti nejen pro pacienty
s SMA.
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Priloha 4: Fotografie spolupracujici rodiny

Obrazek 16: Pokoj pacienta s SMA | se zdravotnickou technikou

Obrazek 17: Pokoj pacienta s SMA | s vzdélavacim koutek

[
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Obrazek 18: Pacient s SMA a vyuka na PC

Obrazek 19: Odsavacky Obrazek 20: Domaci plicni ventilator
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Obrazek 21: Rodina na vyleté
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