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Po uréeni diagnézy by malo nasledovat vysvetlenie dosledkov
progresie ochorenia pacientovi a jeho rodine, ktoré bude zahfiat:

- postihnutie prehlitacich svalov - potreba zavedenia PEGu (vyZivova
sonda zavedena do Zalddka);

- problémy s re€ou a dorozumievanim - potreba vyhladat logopéda
a alternativne sp6soby komunikacie: ovladanie pocitaca o¢ami
(IRISBOND, Tobii PCEye Plus) alebo dstami (QuadStick, ktorym

sa da ovladat pocitac, herna konzola aj smartfén), komunikacia
prostrednictvom tabulky s pismenami;

- postihnutie dychacich svalov a potreba neinvazivnej ventildcie
najprv na noc, neskor v 24-hodinovom reZime aZ po tracheostomiu
a invazivnu plticnu ventilaciu;

- GpInd imobilitu a 24-hodinovii odkazanost na pomoc druhej osoby -
rodina by mala spolu so svojim ¢lenom s ALS v predstihu zvazit, aku
formu pomoci preferuji (osobnd asistencia, opatrovanie rodinnym
prislusnikom, opatrovatelska sluzba).
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Pacient by mal byt po urceni diagndzy sledovany:

- u neuroléga podla trvalého bydliska (liecba Rilutekom
a vysokymi davkami metylkobalaminu/B12)

- u pneumologa, ktory ma moZnost vysetrit pacienta
nocnou pulzoxymetriou

- v spankovom laboratériu, kde lekdr mdéZe pacienta nastavit
na no¢nu neinvazivnu ventildciu Bi-PAPom

- u gastroenteroldga, najlepsie u lekarov v ambulanciach, ktoré
patria pod kliniky univerzitnych nemocnic, kde by sa mohol zakrok
zavedenia PEGu a iné aj vykonat.

Po stanoveni diagndzy je potrebné si zistit moZnosti rehabiliticie
a fyzioterapie v okoli, s ciefom €o najdlhSieho udrZania
fyzickej kondicie:

- pacient ma narok na 10 terapii u fyzioterapeuta kazdé tri mesiace,
ktoré hradi zdravotna poistovia

- musi dochddzat do rehabilitaéného zariadenia

- existuje aj mozZnost ndvstevy fyzioterapeuta vdomacnosti
pacienta, zvicsa cez Agentiiry domacej oSetrovatelskej
starostlivosti (ADOS) - pacient si musi zistit vo svoje zdravotnej
poistovni, za akych podmienok mu ju uhradi;

- fyzioterapeuta si moZe hradit aj z vlastnych zdrojov.

Zistit si kontakty na lokdlne ADOS, ktoré méZu poskytovat
starostlivost:

- fyzioterapeuta

- zdravotnej sestry, ktora moZe podavat vdomacnosti pacienta
niektoré infizie, ¢i pomact pri oSetrovani dekubitov
alebo okolia PEGu

- starostlivost v domacom prostredi je hradend zdravotnou
poistoviiou, potrebné tlacivo vypiia prakticky
(obvodny) lekar

- niektoré ADOS poskytuju aj sluzby opatrovateliek,
ale na pInd Ghradu klienta.
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Mali by byt sledované tieto pacientove priznaky:

- problémy s prehitanim, zabehdvanie jedla a vody, problémy
pri piti, chudnutie - mdZu indikovat potrebu zavedenia PEGu;

- problémy s recou a vyslovovanim - kontaktovat logopéda;

- ranné bolesti hlavy, no¢né budenie s basenim srdca, pocit tazoby
na hrudniku pocas spanku - méZu to byt prvé priznaky, aby bol pacient
vysSetreny v spankovom laboratériu a nastaveny na no¢ni neinvazivnu
ventildciu Bi-PAPom.

VSeobecné odporicania

Pacient by mal byt informovany, Ze tracheostémia mu mdZe byt
zavedena len s jeho sihlasom a ma pravo ju odmietnut. O tejto
skutocnosti by mal pacient informovat svoju najblizSiu rodinu, svojho
lekdra a jeho vola by mala byt reSpektovana.

Pacient a rodina by mali byt pripraveni poZiadat o pomoc
psycholdga, pretoZe sa ocitli v taZivej a narocnej Zivotnej situacii.
Majl pravo citit strach, hnev, sklamanie a iné negativne pocity.
Podpora od psycholéga nie je prejavom ich zlyhania. Naopak,
vyhladanie psychologickej pomoci im m6Ze vyznamne pomdct
zvladat chorobu so vSetkymi zavaznymi d6sledkami pre vSetkych
¢lenov rodiny.

Rodina by mala uvaZzovat dopredu. Aj ked je eSte osoba s ALS

v ¢ase urcenia diagndzy sebestacnd, casom bude potrebovat
prisposobenid domacnost (bezbariérové lipravy) a zabezpecit
potrebné pomocky. Takisto by rodina mala zvaZovat, akym sp6sobom
bude svojmu €lenovi s ALS zabezpecena fyzickd pomoc a aké je
Zelanie a predstava samotnej osoby s ALS.

Pacient s ALS by si mal v prvom kroku po ur€eni diagnézy
zabezpecdit nahradu prijmu. Na prislusnej pobocke
Sociadlnej poistovne podla trvalého bydliska mo6ze
poZiadat o invalidny déchodok.
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Zdravotnicke a kompenzacné pomacky

Za pomocky sa povazuje vSetko, ¢o predlZuje obdobie sebestacnosti,
¢o podporuje samostatnost a ¢o ufahcuje poskytovanie pomoci
ako napriklad:

- choditko pri pociatocnych problémoch s mobilitou;

- mechanicky a elektricky vozik pri strate schopnosti samostatne
chodit;

- stropné zdvihacie zariadenie V pripade nutnosti dvihania -
odporicame do spalne, kipelne a na toalete.

UzZito¢nou pomdckou su aj zariadenia na prekonavanie schodov

do bytu alebo domu (schodolez alebo schodiskova ploSina). Tu si ale
treba uvedomit, Ze najvhodnejsim rieSenim je vZdy pristup bez
prekdZok - vchod bez schodov alebo schody preklenuté rampou.
Vybornou pomockou je aj vhodne upravené motorové vozidlo, ktoré
umoZiiuje cestovat bez nutnosti presadania na sedadlo vozidla - vozik
sa da ukotvit k podlahe a osoba na voziku ma svoj bezpecnostny pas.

Kedy zacat pouzivat vozik?

Mnoho pacientov s ALS trpi neprijemnym pocitom a blokom sadnlit si
na vozik. Vozik viak v skuto¢nosti m6Ze priniest pocit nezavislosti

a radosti z pohybu, hoci na kolieskach. V€asné pouZivanie vozika

v exteriéri, mimo domova, m6Ze predchadzat padom, Grazom

a nadmernej Gnave.
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Moznosti ziskania a thrady pomocok

Na Slovensku mame dudlny systém hradenia pomdcok. Niektoré si
hradené z verejného zdravotného poistenia na ziklade Zoznamu
zdravotnickych pomécok, ktory stvrtrocne aktualizuje Ministerstvo
zdravotnictva SR. Nie vSetky pomocky si plne hradené, za niektoré
musi pacient doplacat. Pomdcky predpisuje urceny Specialista,
poukaz na pomocky musi zviésa schvilit revizny lekdr zdravotnej
poistovne. Zdravotné poistovne hradia napriklad:

- prvy mechanicky a elektricky vozik
- antidekubitné sedacky do vozikov
- polohovaciu postel s elektrickym ovladanim;

- antidekubitné matrace pasivne (s tvarovou pamatou)
a aktivne (nafukovacie s kompresorom)

- hydraulicky zdvihdk do vane
- mobilny zdvihdk na koliesakch
- dychacie pristroje a dychacie masky na neinvazivnu ventilaciu

- dychacie pristroje s prisluSenstvom na invazivnu ventilaciu
spolu s odsavackou hlienov

- pristroj na kaslanie, tzv. kaslaci asistent - CoughAssist.

Dal3ie kompenza&né pomdcky mbzu byt hradené peitiaznym
prispevkom na zaklade zdkona €. 447/2008 Z. z. o penaznych
prispevkoch na kompenzaciu tazkého zdravotného postihnutia.
Podmienkou je postdenie osoby s ALS ako osoby s tazkym
zdravotnym postihnutim. Postidenie a konanie o priznani pefnaZnych
prispevkoch prebieha na Urade prace, socidlnych veci a rodiny podla
miesta trvalého bydliska. MoZno poZiadat o tieto pefaZné prispevky:

- na kidpu a dpravu pomdcok (tento prispevok slizZi aj na kidpu
druhého mechanického a elektrického vozika, ale aj na kipu

softvéru, ktory umoziiuje ovladanie pocitaca)

- na zdvihacie zariadenie (napr. stropny zdvihak namontovany
v kolajniciach na strope izby, schodolez alebo Sikma
schodiskova plosina);

- na kipu osobného motorového vozidla

- na dapravu osobného motorového vozidla. (,,?,‘,;iij,’;ii;‘:h
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Debarieriziacia domaceho prostredia

Vstup a pristup do bytu alebo domu a odstranenie bariér

v domacnosti je moZné uhradit pefiaznym prispevkom na dpravu
bytu, rodinného domu a garaZe (napriklad rozsirenie zarubni alebo
debarierizacia kipelne a iné).

Odkazanost na fyzickid pomoc inej osoby

Progresia ochorenia bude viest postupne k strate schopnosti
zabezpedit si sebaobsluzné tkony a osoba s ALS bude potrebovat
pomoc pri premiestifiovani a pri ostatnych tkonoch. Zabezpedit
pomoc inej osoby mdZe rodina viacerymi spésobmi:

- penaznym prispevkom na osobni asistenciu alebo na opatrovanie
z Uradu préce, socidlnych veci a rodiny;

- opatrovatelskou sluZzbou z obecného/mestského tradu.

Odporicame tito pomoc zacat vybavovat v predstihu, nakolko
konanie o priznani prispevku na opatrovanie alebo osobni
asistenciu moze podla zakonnych lehot trvat aj tri mesiace.

Zvladanie akejkolvek taZkej Zivotnej situdacie je fahSie v domacom
prostredi, a preto preferujeme vytvorenie ¢o najvhodnejsich
podmienok na poskytnutie pomoci prave tam. M6Ze sa ale stat,

Ze zotrvanie vdomacom prostredi nie je mozZné. Pre tieto situacie je
mozZné uvazovat aj o inStituciondlnej starostlivosti, napriklad

v domove sociadlnych sluZieb alebo v hospici.
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Na zaver

Otazky ohladom vhodnych pom&cok, sposobe ich ziskania

a vybavovania pefaznych prispevkov si vyzadujd individudliny pristup.
Nevahajte preto kontaktovat poradcov z Organizacie muskularnych
dystrofikov v SR, ktori sa Vam budu venovat. Cielom Specializovaného
poradenstva, ktoré poskytujeme, je zabezpecit ¢o najdlhsiu
nezavislost ¢loveka s ALS a odlah&enie starostlivosti aj

pre najblizsiu rodinu.

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR zdruZuje ludi s r6znymi
nervovosvalovymi ochoreniami vratane ALS. Svojim ¢lenom poskytuje
odborné aj ludské zazemie. O poradenské sluzby moéZu rodiny s ALS
poZiadat, aj ked nie sd ¢lenmi.

OMD v SR poskytuje socialne sluzby:

- Specializované socidlne poradenstvo;
- sprostredkovanie osobnej asistencie;
- pozicoviu pomocok

nielen pre ¢lenov, ale pre vietkych klientov s tazkym zdravotnym
postihnutim z celého Slovenska.

Kontakt:

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR
Sidlo: Mesaéna 12, 821 02 Bratislava

Tel.: 024341 1686, 0948 529 976

E-mail: omd@omdvsr.sk

www.omdvsr.sk
www.belasymotyl.sk

www.osobnaasistencia.sk
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(v rdmci skriningu syndrému spankového apnoe
obstrukéného typu - OSAS)

Celkom na zaciatku, ked sa vyskytni prvotné tazkosti s dychanim
pocas spanku (napr. budenie sa s pocitom taZzoby na hrudniku alebo
na blsSenie srdca, ranné bolesti hlavy, pocit tnavy a nedostatku
energie hned po zobudeni) je potrebné absolvovat vySetrenie no€nej
pulzoxymetrie, ktora odhali, ¢i u pacienta s ALS dochadza pocas
spanku k poklesom hladiny kyslika v krvi a ku zrychleniu alebo
spomaleniu srdcovej ¢innosti.

Vysetrenie spociva v merani kyslika v krvi a akcie srdca v spanku,

v domacom prostredi pocas 1 az 2 noci. No¢ny pulzoxymeter je maly
pristroj, ktory bude mat pacient pripevneny pocas spanku

na prste ruky.

Specializované vysetrenie pocas spanku sa vol3 polysomnografia

a realizuje sa len v spankovych laboratériach. K tomuto vySetreniu

by mal byt pacient odoslany vZdy, ked vySetrenie no¢nou
pulzoxymetriou nie je v poriadku.

VysSetrenie nocnej pulzoxymetrie si m6Ze dohodnut pacient aj
u pltcnych lekarov uvedenych v zozname na konci tohto dokumentu.

Zverejnené: janudr 2020 na www.snzobor.sk
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(pre dospelych)

MUDr. Imrich Mucska

pneumolog

Ambulancia pre spankové poruchy dychania

Spankové laboratdrium pre diagnostiku a liecbu porich spanku
I. Neurologicka klinika LF UK a Univerzitna nemocnica Bratislava
pracovisko Staré mesto

Mickiewiczova 13, Bratislava

Kontakty:
Tel.: 02/572 901 35
02/572 906 46

MUDr. Vladimira Bellova

Ambulancia pre spankové poruchy dychania
Spankové centrum

Klinika pneumoldgie a ftizeologie,
Univerzitnd nemocnica Martin,

Kollarova 2, 036 01 Martin

Kontakty:
Telefén: 043/4203 250
E-mail: splab@unm.sk
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MUDr. Bohumil Matula
primar

Pneumologickda ambulancia
Spankové laboratérium

Specializovand nemocnica sv. Svorada Zobor, n.o. v Nitre
Klastorska 134, Nitra

Kontakty:

Tel: 037/694 1120 -

v pracovnych difioch medzi 13.00 - 14.30 hod.

E-mail: galova@snzobor.sk,
ambpaf4@.snzobor.sk

MUDr. Pavol Pobeha, PhD.

Klinika pneumolégie a ftizeolégie UPJS,
Univerzitnd nemocnica Kosice,
Rastislavova 43, 041 90 Kosice

Kontakty:
Tel.: 055/615 2642
Tel. (ambulancia): 055/615 2666
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SPRIEVODCA
OCHORENIM ALS

Z0OZNAM NEMOCNIC, KTORE DISPONUJU
ODDELENIM DLHODOBEJ INTENZIVNEJ

STAROSTLIVOSTI




