Povodné clanky
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Amyotroficka lateralna sklerdza je progresivne neurodegenerativne ochorenie s nejasnou etiolégiou, ktoré postihuje takmer vylucne
oblast motorického neurénu. Postupne vedie k slabosti, spasticite, svalovej atrofii, imobilite, porucham prehitania a reé¢i, respiraénému
zlyhaniu. Efektivna kauzalna liecbha neexistuje, v pokrocilom a terminalnom $tadiu pacient profituje z paliativnej starostlivosti.
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Amyotrophic lateral sclerosis is a progressive neurodegenerative disease with unclear etiology that affects almost exclusively the motor
system area. It gradually leads to weakness, spasticity, muscular atrophy, immobility, swallowing disorders, speech, respiratory failure.
There is no effective causal treatment, at advanced and terminal stages the patient benefits from palliative care.
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Amyotroficka lateralna skleréza
(ALS) je progresivne neurodegenerativne
ochorenie nejasnej etiologie, ktoré pri-
marne postihuje motorické neurény
v mieche, mozgovom kmeni a v mozgo-
vej kore (horné aj dolné motoneurény).
Charakteristické je kombinované po-
stihnutie pyramidovej drahy a prednych
rohov miechy. Klinicky obraz obsahu-
je syndrém zmieSanej obrny, slabost,
spasticitu, atrofiu svalov ruk a jazyka,
pritomnost patologickych reflexov
a hyperreflexiu fyziologickych reflexov,
stratu objemu svalov, ki¢e a bulbarny
syndrém, ktory zahfna spastickt dyzar-
triu, dysfagiu, excesivnu salivaciu, laryn-
gospazmus a pseudobulbarne prejavy.
Extraokularne svaly su typicky uSetre-
né. S progresiou ochorenia sa u viacsiny
pacientov rozvija respiracné zlyhanie.
Bolest byva zvic¢§a spdsobend imobilitou
a kfémi. Autonémne symptomy sa vysky-
tuju paralelne s motorickym deficitom
(zvySenie alebo zniZenie potivosti ruk,
zmena kozného sfarbenia, zniZenie tep-
loty koZe, chlad, opuch, cyanotické sfar-
benie noh a prstov). Kardiovaskularna
autonémna dysfunkcia sa moze ma-
nifestovat ortostatickou hypotenziou,
posturalnymi zavratmi, tachykardiou
a epizddami paroxyzmalnej artériovej
hypertenzie. Autonémna porucha moze
vyustit do cirkula¢ného kolapsu alebo

nahlej smrti aj u ventilovanych pacien-
tov. Senzorické a sfinkterové poruchy sa
vacésinou nevyskytujt a ani u imobilnych
pacientov nezvyknua vznikat dekubity.
U pacientov s ALS sa vyskytuje deficit
funkcie frontalneho laloka, v 35 % kogni-
tivny deficit rozneho stupfiaav3 -5%
demencia. Velmi casté st psychic-
ké zmeny (depresia, anxieta) spojené
s frustraciou, izolaciou a strachom (1,
2,3).

Typicky sa ochorenie za¢ina pre-
javovat v 50. - 60. roku zivota. Median
prezivania pacientov s ALS je 2 - 5 ro-
kov od nastupu ochorenia. Asi 5 - 10 %
preZiva viac ako 10 rokov. Asi u 10 % po-
stihnutych smrt nastava do troch rokov
(pri¢inou smrti je respiracné zlyhanie,
recidivujace infekcie dychacich a mo-
¢ovych ciest, srdcové zlyhanie, nahla
smrt). Dolezitym zlomom je zhorSenie
zdravotného a funkéného stavu, ktoré
nastoli otazku zavedenia perkutannej
endoskopickej gastrostomie (PEG), tra-
cheostomickej kanyly (TSK) a napojenia
na umelt plicnu ventilaciu (UPV), kedZe
pri paralyze dychacich svalov nastava
respira¢né zlyhanie. PEG a UPV predlZuju
prezivanie pacienta, kvalita Zivota tychto
pacientov je vSak vyrazne ovplyvnena
pritomnostou symptémov, vyskytom
komplikacii a psychickym utrpenim,
ktoré sposobuje preZivanie progresie
ochorenia (1, 2, 3, 4).

Aktualne 44-ro¢nému pacien-
tovi diagnostikovali ALS v aprili 2014.
Ochorenie progredovalo napriek tomu,
Ze od stanovenia diagno6zy pacient uzival
riluzol (liek spomalujtci progresiu cho-
roby). Od jari 2017 bol pacient prakticky
imobilny, postupne neschopny vykona-
vat povolanie stavebného inzZiniera, pre
tazkosti bol vdomaécej starostlivosti pre-
vazne manzelky. Manzelia maju dve de-
ti, aktualne 5-ro¢né diev¢a a 7-ro¢ného
chlapca. Od 10/2017 sa rozvijal bulbarny
syndrom, v dosledku ktorého sa zhorsi-
lo prehitanie natolko, Ze bolo potrebné
zaviest PEG a opakovane odsavat sliny
z ustnej dutiny. Pre dyzartriu a poruchu
reci zacal pacient komunikovat s pomo-
cou tabletu, v ktorom je nain§talovany
$pecidlny program a o¢na sonda, ktora
snima pohyby o¢nych bulbov.

V januari 2018 doslo v Zivo-
te pacienta k vyznamnému zlomu.
Bronchopneumonia sa skomplikovala
respiracnou tiesfiou a poruchou vedo-
mia, manZelka doma zacala s kardiopul-
monalnou resuscitaciou. Pre hypoxiu
s hyperkapniu bol pacient intubovany
a na oddeleni anestéziologie a intenziv-
nej mediciny (OAIM) napojeny na UPV. Po
stabilizacii stavu sa UPV opakovane po-
kusili ukoncit, ale netspesne. Neurol6g
vyhodnotil situaciu ako progresiu ocho-
renia s potrebou trvalej plicnej venti-

www.solen.sk | 2019;12(2¢e) | Paliativha medicina a liecha bolesti

65



66

Povodné c¢lanky

lacie. Po stihlase pacienta bola koncom
januara 2018 realizovan tracheostémia
s napojenim TSK na domaéci ventilator
(Trilogy 100). Vzhladom na problema-
tick( starostlivost v domacom pro-
stredi s 2 malymi detmi, pri kompletnej
bezvladnosti pacienta, potrebe odsavat
dychacie cesty a obsluhovat ventilator,
ako aj pre pritomnost roéznych symptoé-
mov sa manzelka rozhodla pre Gstavnu
starostlivost, s ¢im samotny pacient st~
hlasil len neochotne. Pacienta sme do
Hospicu Liecebne sv. FrantiSka prijali
v aprili 2018. Dovtedy sme na pracovisku
nemali skiisenost s pacientmi trpiacimi
ALS alebo s ventilovanym pacientom.

V ¢ase prichodu do hospicu bol
pacient imobilny, so zachovanou hybnos-
tou ukazovaka a prostrednika lavej ruky,
schopny otvarat usta. Neurologicky bo-
la pritomna plégia koncatin a neschop-
nost otacat hlavou, vedomie lucidné,
komunikacia mozna cez tablet vdaka
zachovanym pohybom oci, pacient bol
kompletne orientovany a vnimajaci.
Od prijatia zretelny sklon k sinusovej
tachykardii a nizS§iemu tlaku krvi, zo
symptomov tiez pritomna obtazujiica
hypersalivacia s hustymi lepkavymi sli-
nami. Pacient mal zavedeny PEG, TSK,
centralny vendzny katéter (CVK) a per-
manentny mocovy katéter (PK), v prekla-
dovej sprave sa spominala hematuria bez
blizsej $pecifikacie. Vo vstupnejlie¢be bol
fraxiparin, ACC long, riluzol, Alventa,
Lexaurin, pantoprazol, laktul6za a p.p.
supp Glycerini. Vo vstupnom laborator-
nom skriningu bola pritomna znizena
koncentracia mocoviny a zvySeny feri-
tin, ostatné vySetrené parametre boli
v norme.

Pacient mal o ALS naStudované
dostupné informacie najma z interne-
tu, od diagnostikovania ochorenia vy-
trvalo odmietal psychologickt pomoc
a psychiatrickt lie¢bu (antidepresiva
pridané do lie¢by aZ na OAIM). Svoje
ochorenie sice hodnotil ,ako smrtelné”,
hroziace komplikacie v§ak vnimal ako
medicinsky rieSitelné epizody, ktoré ne-
nastoluju otazku, ¢i pokracovat v lie¢be
alebo v udrziavani Zivota. Napriek evi-
dentnej progresii ochorenia a potrebe in-
Stitucionalizacie pacient svoju prognozu
nepokladal za bezprostredne infaustnt.
Po cielenej otazke vyslovil prianie vyuzit

vSetky dostupné moznostina ,pokraco-
vanie v zivote“ a hospic vnimal skor ako
miesto, kde je niteny existovat, kedze
manzelka nie je schopna sa o neho starat
doma (on sam povazoval starostlivost
v domacnosti za moznt a udrzatelna
napriek zjavnému vycerpaniu manzelky
a psychickym problémom deti).

Z medicinskeho hladiska sme prvy
mesiac hospitalizicie okrem Standardne;j
lie¢by a oSetrovatelskej starostlivosti rie-
Sili krvacanie z uretry, ktoré vyzadovalo
hemostypticka lie¢bu (etamsylat, kyse-
lina aminometylbenzoova). Pre febrility
a zvySenie C-reaktivneho proteinu pri
predpokladanej uroinfekcii sme do lie¢by
pridali doxycyklin (na OIAM pacient pre-
lieCeny prakticky vSetkymi dostupnymi
ATB). Efekt trval len prechodne, preto
sme volili meropeném podla citlivos-
ti kultivacie mocu z 3/2018 (Klebsiella
pneumoniae). Koncom 4,/2018 sa stav
napriek lie¢be komplikoval masivhym
krvacanim z uretry s potrebou podat
terlipresin. Pacienta sme po dohovore
preloZili na urologické oddelenie, kde
bol hospitalizovany 3 tyzdne. V celkovej
anestézii realizovali transuretralnu koa-
gulaciu zadnej uretry, a kedZe krvacanie
pokracovalo, zaviedli aj epicystostomiu.
Kontinualne podavali hemostyptika,
potrebna bola hemosubstitticia. USG
vySetrenim mocového mechura sa evi-
dentn( patolégiu nepodarilo zobrazit.
Pri spatnom preklade do hospicu bolo
v okoli epicystostomie pritomné presa-
kovanie, mocenie bolo zachované aj cez
uretru. V6 - 8,/2018 sme opakovane pre-
lie¢ili uroinfekciu, v 7/2018 bol pacient
transportovany na oSetrenie k urologovi
pre upchatt epicystostomiu, ktora bola
napokon v 8,/2018 odstranena s obnove-
nim kompletného spontanneho mocenia
(odstranili sme aj PK). Pacient doteraz
moci do bazanta, ktory je cez den nalo-
Zeny, potrebu na stolicu a mocenie citi,
sfinktery ovlada.

Zo symptomov st u pacienta pri-
tomné nadmerné slinenie a tizkosti, sinu-
sova tachykardia, bolesti sdnky a niekedy
hlavy, depresia, panické stavy, kfce zZuva-
cich svalov, obstipacia. Opakovane sme
preto upravovali liecbu. Pre sinusovi
tachykardiu sme titrovali davky beta-
blokatora s vyuzitim dualneho efektu
proti hypersalivacii, pre ktort sme

do liecby pridali aj butylskopolamin.
Upravovali sme lie¢bu depresie a Gz-
kosti (k venlafaxinu do kombinacie
pridany citalopram a alprazolam). Pre
tazka obstipaciu potrebna kombinova-
na lieCba (magnézium, Dulcolax, lak-
tul6za), navySe opakovane realizujeme
manualnu evakuaciu stolice. Pribudlo
Skripanie zubami, trizmus a bolestivy
predsun sanky, najméi pri nervozite. Do
liecby sme preto najprv skusmo pridali
guajacuran a diazepam, ale nepozorovali
sme Ustup tazkosti. Nasledne sme zvolili
amitriptylin (tricyklické antidepresivum)
s vyuzitim pri lie¢be depresie a insom-
nie, ale aj neZelanych efektov - myore-
lax¢ného a antisalivacného. Kfc¢e sanky
a hypersalivacia sa zmiernili. Zasklby
usttpili po pridani levetiracetamu do
lie¢by. ZvySena produkciu vdazkého hlie-
nu a vyraznu orofaryngealnu sekréciu
ovplyvriujeme aj primeranou hydrataciou
a podavanim acetylcysteinu.

0d 10/2018 pozorujeme progresiu
celkovej slabosti, svalovej atrofie a stra-
ty pohyblivosti prstov lavej ruky. KedZe
pacient uz nebol schopny stlacit gombik
klasického elektronického zvonceka, sig-
nalizaciu technik prerobil na ovladanie
stlacenim tlac¢idla pocitacovej mysky,
ktoré vyzaduje mensiu silu. Od 12,/2018
sa zhorsovala schopnost pacienta otvorit
usta a hybat jazykom pri odsavani, redu-
kovala sa aj mimika. Pozorovali sme zni-
zenie dychového objemu (Vt). Od 1/2019
sme opakovane navySovali inspira¢ny
tlak do dychacich ciest (IPAP aktualne
14). Vymeny TSK sme spociatku realizo-
vali prostrednictvom ORL ambulancie
v spolupraci s RZP. Pacient v§ak prevozy
zle toleroval, preto sme pristupili k vy-
menam TSK priamo v hospici v nasej rézii
s pripravou pacienta podanim midazo-
lamu. KedZe pacient reaguje na podanie
aj vyssich davok midazolamu alebo dia-
zepamu nepredvidatelne, vymena pre-
biehala uZ aj pri plnom vedomi pacienta,
kedZe utlmujtci efekt sa nedostavoval.
V1/2019 sme dvakrat zazili pre pacienta
aj personal mimoriadne stresujtce chvile
pocas epizdd kratkotrvajiuceho vypadku
umelej ventilacie pri zlyhani cirkulacie
vzduchu z pristroja do TSK (chyba in-
spiracnej hadice ventilacného okruhu).
Pacient bol bez poruchy vedomia, ven-
tilacia bola pocas vymeny trubic okru-
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hu zabezpecovana manualne pouzitim
ambuvaku nasadeného priamo na TSK.
Vymena TSK u pacienta s minimalnou
spontannou dychovou aktivitou je psy-
chicky naro¢ny tkon aj pre personal,
vyzaduje timovi spolupracu, absolttnu
koncentraciu a koordinaciu.

Od februara 2019 sa napriek lie¢-
be vyraznejsie zhorSovala psychicka la-
bilita. Pacient ¢astejsie trpel insomniou
a tzkostami, opakovali sa stavy paniky
so sprievodnymi neurovegetativnymi
prejavmi (akralna cyanoéza, flash koze,
zvySenie salivacie, prchavy exantém).
Pacient od prijatia deklaroval postoj
spolurozhodovat aj o beznej liecbe,
¢im obcas vznikali rozporuplné a na-
paté situacie najméa v psychofarmako-
logickom manaZmente, ked sa pacient
napr. snazil Gzkosti, insomiu a paniku
yzvladnut sam" a dostaval sa tak do sta-
vov zbyto¢ného vypétia az vycerpania.
Napriek tenzii a psychickej nepohode,
ktort pacient pripasta, dlho odmietal
odborntt pomoc psycholéga pri
prezivani choroby a problematickom
zmierovani. V 5/2019 po viacdiiovej
insomnii pri trvalej vnatornej tenzii
a opakovanych stavov paniky so soma-
tizaciou sme po zhodnoteni vSetkych
faktorov a objasneni stratégie pacien-
tovi a manzelke pristapili k paliativnej
sedacii na 3 dni kontinualnym podava-
nim haloperidolu a midazolamu.

Prvy deri sa pacient napriek lie¢-
be opakovane snazil prebrat a ,mat veci
pod kontrolou®“. Bolo potrebné navysit
rychlost podavania lie¢iv. Nasledne sme
dosiahli dobry efekt a pacient dva dni
spal, potom sme postupne znizovali dav-
ky. V dalSom priebehu sme skusili iplne
vynechat parenteralnu paliativhu seda-
ciu, ale stavy tzkosti a panické zachvaty
sa opakovali bez podnetu, pri zhor$o-
vani zdravotného stavu alebo z vonkaj-
§ich pricin (napr. informacie od rodiny).
S takto nastavenou liecbou sa darilo
zachovat bdelost a kontrolovat izkost
a tenziu cez den, pre insomniu sme na
noc davku zvySovali Gpravou rychlosti.
Pacient uznal, Ze sa pri tejto liecbe citi
lepSie, ale hodnotil ako osobné zlyha-
nie, Ze je na nu odkazany. Po mnohych
rozhovoroch v 8/2019 napokon stthlasil
s prizvanim psychologa do spoluprace
pri komplexnej starostlivosti.

V subkutannej kontinualnej pa-
liativnej sedacii sme pokracovali do
1/2020, ked sa napriek vysokym dav-
kam nedarilo navodit prirodzeny rezim
bdenia a spanku a pacient denne trpel
zachvatmi panickej tzkosti a somati-
zaciou (tachykardia, pocit nedostat-
ku vzduchu, bolestivy predsun sanky,
vyrazné slinenie, menlivy exantém,
chladné akrd). Z liecby sme vynecha-
li haloperidol, midazolam, venlafaxin,
alprazolam aj citalopram. Aktualne je
v lie¢be kvetiapin, oxazepam a mirta-
zapin. Zmena lie¢by, ako aj intenzivnej-
Sie rozhovory o podstate pacientovych
tazkosti viedli k zlepSeniu jeho pohody.
Nesporne pomaha aj aplikovanie bazal-
nej stimulacie a pokracovanie v psy-
choterapii.

Od leta 2019 rieSime purulent-
ny sekrét odsavany z priestoru nad fi-
xa¢nou manzetou TSK. Pri febrilitdch
sme podavali antimikrobidlnu lie¢bu
(postupne cefuroxim, doxycyklin, me-
ropeném, flukonazol, linezolid, avelox,
ceftizil, sporanox) s efektom len v zmysle
ustupu febrilit. Lokalne pretrvava pro-
dukcia s menlivym mnozstvom, farbou
a zapachom odsavaného sekrétu, kulti-
vacne zistena zmes baktérii, o. i. multi-
rezistentna (prakticky necitliva na ATB)
Pseudomonas aeruginosa. Pokracujeme
v dennej toalete priestoru nad fixa¢nou
manzetou TSK a orofaryngu dezinfek¢-
nymi preplachmi. Napriek obavam nezo-
stupila infekcia po vymene TSK cez takto
infikovany terén do dolnych dychacich
ciest.

Dal$ou komplikaciou st drobné
krvné straty pri ¢astejSom odsavani
z trachey a Gstnej dutiny pri zvySenej
produkcii slin a trachealneho sekré-
tu (ktor u nasho pacienta vyrazne
zhor§uje nervozita). Dennd oSetro-
vatelska starostlivost zahfna okrem
telesnej hygieny, polohovania, odsa-
vania z Ustnej dutiny a priestoru nad
obtura¢nou manzetou, trachealne od-
savanie a iné bezné tkony (hygiena tela
bezvladneho pacienta, hygiena tstnej
dutiny, dezinfekcia a vymeny krytia
okolia vstupov, podla potreby sanicia
krvacajacich granulacii v okoli TS a in-
zercie PEG, prevencia zanorenia disku
a udrziavanie gastrokutanneho kanala).
Prirodzenou rutinou st tkony spoje-

né s udrziavanim Cistoty ventilacného
okruhu, kontrolou parametrov na
ventilatore, kontrolou funkénosti sig-
naliza¢ného zariadenia pre pacienta
a funkcénosti tabletu, vdaka ktorému
komunikuje.

Pacient je vyZivovany cez PEG
arteficialnou vyzivou s pridavkom
zriedenych cerstvych ovocnych Stiav
(samostatne). Napriek tomu si sam
obcas Ziada aj sondovu stravu kuchynsky
pripravovand, pretoZe pocituje hlad.
Pravidelne 1-krat tyZdenne substituujeme
vitamin D a folaty, pri vzplanuti zapalu
pridavame preparaty zinku a vitaminu C,
vitaminy radu B a pri uzivani antibiotik
aj probiotika. Enteralnu vyzivu pacient
dobre toleruje.

Paliativna lie¢ba u pacientov s ALS
sa zameriava na zmiernovanie sympto-
mov, rieSenie komplikacii a nutri¢n pod-
poru. Zo symptomov u tychto pacientov
dominuju tazkosti spojené so spasticitou
a krémi, bolesti, hypersalivacia, obstipa-
cia. Z psychickych problémov s to najméa
uzkosti, depresia a insomnia. Z paliativ-
nej starostlivosti profituju pacienti, ktori
odmietli Zivot predlZujiuce postupy (PEG,
TSK a UPV), ale aj pacienti preZivajuci
vdaka zavedeniu PEG a napojeniu na UPV
s komplexnymi symptémami a komplika-
ciami (1, 2, 3).

» Dysfagia: spociatku diétne opatrenia,
uprava konzistencie stravy, prijem
tekutin, enteralna vyziva, edukacia
pri jedeni, techniky prehitania, za-
vedenie NGS, PEG

* Svalové spazmy alebo krce: leveti-
racetam, karbamezepin, fenytoin,
chinin, magnézium, vitamin E, vera-
pamil, baklofén, gabapentin, tizanidin

» Sialorea: atropin, amitriptylin, di-
fenylhydramin (Calmaben), betablo-
kator (propranolol, metoprolol), iné
moznosti: botulotoxin aplikovany do
slinnej zlazy, nizko davkovana radio-
terapia

e Bolest: postup podla WHO rebrika
liecby bolesti

* Depresia: sertralin, fluoxetin, paro-
xetin, bupropién, amitriptylin
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* Emocionalna labilita: imipramin,
amitriptylin, fluoxetin, paroxetin, li-
tium karbonat, citalopram

* Insomnia: zolpidem, difenhydramin,
amitriptylin, trazodoén, sertralin,
bupropion

Do PEG pridavame: metoprolol
25 mg 1 tbl. &4 8 hod., ACC long 1 sacc.
rano, amitriptylin 25 mg 1-1-2-2 tbl., pa-
racetamol 500 mg a 8 hod., levetirace-
tam 750 mg 1-0-0-1tbl., butylskopolamin
10 mg 1 tbl. 4 6 hod., Espumisan 3-krat
20 kv., kvetiapin 25 mg 1-1-1-1 tbl., oxa-
zepam 1/2-1/2-1-1tbl., mirtazapin 30 mg
0-0-1tbl.

ALS je nevyliecitelné progredu-
juce ochorenie. V pokrocilom §tadiu
zlyhava vitalne délezita funkcia - dy-
chanie, ktoré mozno nahradit UPV ako
Zivot udrZiavajicim postupom. Zivenie
je v pokrocilom §tadiu zabezpecované
cez PEG. Pacienti s ALS trpia mnohy-
mi symptoémami, na zvladnutie ktorych
je Casto potrebna kombinovana liecba
a vyuzivanie inak neziaducich t¢inkov
roéznych liekov. Paliativna starostlivost
zlepSuje kvalitu Zivota pacienta s ALS,
ale aj jeho rodiny. Efektivny je multi-
disciplinarny pristup, paliativny tim by
mal byt idealne prizvany uz na zaciatku
stanovenia diagnoézy. V prvych §tadiach
ochorenia koordinuje postup neurolég,
paliativny pristup poskytuje vedomosti
a zrucnosti pri lie¢be symptémov, psy-
chosocialnu a spiritudlnu podporu. Je
dolezité, aby bol pacient a jeho rodina
dostato¢ne informovani o priebehu
ochorenia, moznych komplikaciach
a dostupnych rieSeniach. Progresia
ochorenia prinadSa mnohé etické otazky,
najmai zavedenie alebo nezavedenie PEG
v pripade zhorSovania aZ neschopnosti
prehitat, realizovanie TS, zavedenia TSK
a napojenie na UPV v pripade progresie
slabosti dychacich svalov a respira¢né-
ho zlyhavania. Je nielen vhodné, ale aj
kla¢ové, aby sa pacient spolu s rodinou
rozhodovali a planovali vopred, pokial
je pacient eSte schopny rozpravat a re-
levantne uvazovat. Z mnohych §tadii vy-
plyva, Ze multidisciplinarny pristup zlep-

Obrazok 1. Tablet nad hlavou pacienta, ventila-
tor vpravo

Suje preZivanie v porovnani s pacientmi
lie¢enymi len v neurologickych centrach.
Paliativna starostlivost zlepsuje kvalitu
zivota pacienta s ALS v kazdom obdobi
ochorenia a nemala by byt rezervovana
len na zavere¢nu fazu Zivota (1, 2, 3).

Starostlivost o pacienta s ALS
v pokrocilom alebo terminalnom $tadiu
presahuje etiolégiu ochorenia, domi-
nuje narocna oSetrovatelska starostli-
vost, liecba symptoémov a komplikacii.
Po napojeni pacienta na UPV pribudne
yintenzivisticka“ starostlivost, ktort
by v8ak mal paradoxne zvladnut aj laik
v domacom prostredi. Dolezitou sti¢as-
tou je psychologicka podpora nielen pre
pacienta, ale aj psychosocialna podpora
pre blizkych.

Nami referovany pacient mal
ochorenie ALS diagnostikované v rela-
tivne mladom veku, ¢o nie je pre toto
ochorenie typické. Okrem prirodzenych
zdravotnych fyzickych a psychickych
problémov vyplyvajiacich z podstaty
ochorenia sledujeme u neho proble-
matické zmierovanie sa s diagnézou,
s progresiou ochorenia a infaustnou
prognodzou, ¢o zhorsuje aj fakt, ze pre-
Ziva s pomocou UPV uz viac rokov a dlho
odmietal psychologickt pomoc. Jeho dve
deti st teraz uz vo veku, ked si pamataju,
a preto si chtiac-nechtiac budt svojho
otca pamatat najma z hospicovej izby,
ktort sme sa preto snazili prisposobit aj
rodinnym potrebam (obrazok 1, 2).

Starostlivost o ventilovaného pa-
cienta je v domacom prostredi nespor-
ne narocna, najmai ak na Slovensku nie
je mozné bezne zabezpecit erudovant
oSetrovatelsku starostlivost v domacich
podmienkach v 24-hodinovom reZime.
Otazne vsak je aj to, ¢i sme v sloven-
skych hospicoch kapacitne, personal-

Obrazok 2. Tabula s detskymi kreshickami,
pacientov oblUbeny kvet v okne

ne, odborne a finanéne pripraveni po-
skytovat starostlivost aj pre takto po-
stihnutych pacientov a ¢i sme schopni
pacientom vytvorit podmienky na to, aby
pri zachovanom vnimani mali v hospici
prijatelna kvalitu Zivota aj viac rokov.

Téato kazuistika nastoluje aj tému
financovania hospicov. Pacient s ALS
nie je vynaty z limitu (ako napr. pacient
vo vigilnej kome) napriek tomu, Ze ide
o mnohoro¢nt hospitalizaciu. Na 16zko-
den v hospici prispieva VSZP 54 eur/den,
dal§ie naklady (20 eur na derl) s z ve-
rejného zdravotného poistenia poskyt-
nuté na pomodcky a servis ventilatora.
Vzhladom na stc¢asné naklady na zdra-
votnu starostlivost pre pacienta, ale ajna
prevadzku zdravotnickeho zariadenia by
bez spolutiéasti pribuznych a dalSich da-
rov nebolo mozné tymto ludom poméahat
udrziavat Zivot a poskytovat komplexnt
paliativhu medicinsku a oSetrovatelska
starostlivost.
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