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Vazeni predstavitelia Asociacie na ochranu prav pacientov,

obraciame sa na Vas ako Clenska organizacia S URGENTNOU vyzvou, ktora neznesie
odklad, prosime o timocenie problémov pacientov s nervovosvalovymi ochoreniami, ktoré
vznikli dosledku situacie okolo koronavirusu COVID-19.

Sme obcianske zdruZenie s celoslovenskou pdsobnostou, pacientska organizacia deti aj
dospelych s r6znymi druhmi nervovosvalovych ochoreni (NSO). Ide najma o svalové
dystrofie, svalové atrofie, myopatie, ALS a pod. VSetky maju spolo¢né to, Ze su progresivne,
spdsobujuce imobilitu a odkazanost’ na pomoc inej osoby.

Cast’ nasich ¢lenov (33 os6b, deti aj dospelych)je v désledku progresie ochorenia odkazanych
na umela placnu ventilaciu, si v domacom prostredi, v starostlivosti svojich rodinnych
prislusnikov alebo osobnych asistentov. Ostatni ¢lenovia s NSO ochoreniami st tiez
ohrozenou skupinou, pretoze zdkladné ochorenie sposobuje oslabovanie nielen vSetkych
svalov na celom tele ale aj oslabovanie dychacich svalov, pridruzenymi komplikaciami st
kardiologické.

Novy koronavirus, ako vieme, Uto¢i prave na tieto organy. JE PRETO VYSOKO
PRAVDEPODOBNE, ZE PRAVE TAKYTO PACIENTI BY V PRIPADE OCHORENIA
MALI VEECMI KOMPLIKOVANY PRIEBEH OCHORENIA, S MOZNOU POTREBOU
PODPORNEJ PLUCNEJ VENTILACIE.

1. Chceme sa informovat’, ako sa planuje MZ SR postarat’ o tito skupinu
CHRONICKYCH ohrozenych pacientov? Tito pacienti budii potrebovat’ intenzivnu
starostlivost’ na oddeleniach JIS a ARO.

Ich ZAKLADNE ochorenie je v §tadiu, e st imobilni, plne odkazani na pomoc inej osoby. V
pripade hospitalizacie potrebujl intenzivnejsSiu starostlivost’, hrozia tu prelezaniny a rapidne
zhorSovanie stavu. BeZne im tuto pomoc poskytuji rodinni prislusnici, ktori byvaja tolerovani
na oddeleni a ich starostlivost’ a pritomnost’ poméha aj zdravotnikom. Situacia dnes je
komplikovana, obavame sa, ze tito pacienti budi ohrozeni na zivote a nebude priestor aby sa
im poskytla potrebna intenzivna starostlivost. Budi zo strany MZSR/§tatu urcené
konkrétne nemocnice v Bratislave a v inych regionoch, ktoré budu pripravené a schopné
postarat’ sa tuto skupinu najt’azSich pacientov? Prosime, venujte sa tomuto problému a
po¢itajte pri PLANOVENE] zdravotnej starostlivosti s nimi!

2. Dalej nas vePmi znepokojila informacia, Ze sa Klinika detskej pneumolégie a
ftizeologie z Podunajskych Biskupic do¢asne presuva do Narodného ustavu detskych
chorob na Kramare, na oddelenie, kde chodia detski pacienti s SMA pravidelne na
aplikaciu lieku Spinraza. Prosime o dodrzanie prisnych hygienickych standardov, aby neboli
ohrozeni detski pacienti s SMA, ktorym sa podava liek Spinraza.
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3. Nasi clenovia, ktori st napojeni na DUP nam hlasia, ze maja NEDOSTATOK
zdravotnickeho materialu, ktory denne pouzivaju, chybaju hlavne: jednorazové rukavice,
dezinfek¢né prostriedky na ruky a na pristroje, jednorazové raska, vykonnejsie
respiratory, aby boli rodinni prislusnici, ktori musia vychadzat’ von, G¢innejSie chranili.
Prosime, aby na tychto zraniteI'nych pacientov pamétali aj v lekarnach, kde si zvycCajne
vyberaju material. Prosime, aby sa o zraniteI'nych pacientov zaujimali aj jednotlivé krizové
Staby, zriadené v jednotlivych mestach a obciach.

4. Prosime, aby sa nezabtidalo na CHRONICKYCH PACIENTOV A ICH POTREBY!
Ziadame zachovanie Specializovanych pracovisk. Nedopustite sekundarne obete na Zivotoch
Vv suvislosti s koronavirusom.

Pacienti s nervovosvalovymi ochoreniami maju len malo moznosti, ako zvratit’ progresiu
ochorenia, ich liecba je zriedkava a finan¢ne narocna. Prosime, aby sa zabezpecil plynuly
priebeh liecby tychto pacientov, dodavka liekov, ktoré ich liecia (Translarna pre pacientov
s Duchenne dystrofiou, kortikoidy pre pacientov s Duchenne a Becker dystrofiou, Spinraza
pre pacientov s SMA) a aby boli zachované bezpe¢né podmienky na podavanie lieCby.

Progresia NSO ochoreni spdsobuje oslabovanie dychacich svalov. Nakol'ko tato krizova
situdcia moze trvat’ aj niekol'’ko mesiacov, ziadame, aby bola stale dostupna neinvazivna
a invazivna plicna ventilacia a zachované pracoviska, ktoré by ju v pripade potreby
pacientom s NSO vedeli odborne nastavit’.

5. V stvislosti s vy€lenenim pl'icneho pavilonu v UN v Ruzinove pre potreby infikovanych
pacientov, ziadame, aby bolo vyélenené PRACOVISKO PRE DOSPELYCH PACIENTOV,
ktoré bude schopné nad’alej poskytovat’ pneumologicku liecbu chronickym pacientom.
Tito pacienti nesmu zostat’ bez moznosti odbornej pomoci!

6. Dialyza: V suvislosti s presivanim dialyzacnych pracovisk kvoli protiinfekénym
opatreniam upozoriiujeme na PACIENTOV SO SPECIFICCKYMI POTREBAMI, ktori

v dosledku NSO alebo zriedkavej choroby su dialyzovani v $pecialnom rezime a za pomoci
neStandardného dialyzacného zariadenia.

Vopred d’akujeme za timocenie vyssie uvedenych problémov kompetentnym a zodpovednym

osobam. S uctou

Mgr. Andrea Madunova, predsednicka
Organizacia muskularnych dystrofikov v SR
Vruatocka 8, 821 04 Bratislava

Kontakt: 0948 04 66 71
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