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Dieta so svalovou dystrofiou

Problematika svalovej dystrofie (SD) nie je iba
zdravotnicka

Dieta so svalovou dystrofiou NIE JE len PACIENT

Svalova dystrofia: postupné a relativne rychle
zhorsovanie, strata svalovej sily

Potrebné sa tomuto faktu

‘ NEUSTALE

prisposobovat’



Socialne dosledky svalovej dystrofie

SU mimoriadne zavazné svojim dosahom
na.

Rodinu — naroéna starostlivost

(fyzicky, psychicky, finanéne)

Prostredie doma a v skole — nutné Upravy

a prispésobovania

Potrebu pouzivania roznych pomaocok

Zabezpeéenie vzdelavania



Ako prekonat tieto dosledky?
]

1. Vé&asnym zaobstaranim si kompenzaénych
pomaocok:

=)

> Vé&asnou upravou — debarierizaciou -
prostredia:

bytu, vstupu do domu a ich jednotlivych é&asti,
skoly, ktoru dieta navstevuje a pod.

Nebojte sa pomocok!

SU odvodené od slova: POMAHAT



Ako prekonat tieto dosledky?

Rodi¢la, nezabudajte ani na vlastne
zdravie!

-Len zdravy rodi¢ dokaze zabezpeéit' dietatu
kvalitnu starostlivost'.

w“asné pouZivanie zdvihacich zariadeni Setri
Vase chrbtice.




Zasada:
Je dobré byt o krok pred ...

.. tym, ako dieta zaéne pocitovat
Unavu:

Véasneé zadovazenie si vozika alebo kogika.
Tieto pomocky odporiéame pouzivat eSte poéas aktivnej
chodze dietata.

Treba ich mat' ,,poruke* a pouzit vtedy, ak je dieta
unavené a nevladze.

Ciel: predchadzat
vysilovaniu dietat’a a aby sa mu
nemusel obmedzovat’ program.




Zasada:
Je dobré byt o krok pred ...

... tym, ako dietratu zaénu branit
bariéry pri samostatnom pohybe:

Odstranenie prahov alebo inych nerovnosti v byte — deti
sa 0 ne potkynaju a padaju

Zvysenie postiel'ky a zachoda, aby sa deti vedeli SAMI €o
najdlhSie postavit

VyrieSenie vstupu do bytu alebo domu: schody su
velkym problémom pre deti so SD

a rozne inée individualne upravy...



Dieta a vozik: pohroma alebo
sloboda?

Voziky detom so SD pomahaju:

s prekonat strach z padu

s prekonat’ verke vzdialenosti bez nadmernej
unavy

s dostat’ sa ku kamaratom — nebyt bokom od
kolektivu ostatnych deti!

5 udrziavat a nadvazovat prirodzené socialne
vztahy



Voziky nie su pre deti so svalovou
dystrofiou strasiakom!

PRINASAJU IM SLOBODNY POHYB!




Ako vyberat voziky?

Kvalitné kompenzaéné pomocky
pomahaju udrziavat zdravotny stav

Voziky maju byt ,,Sité” na mieru

Vozik je potrebne si dokladne vybrar
a poradit’ sa o Jeho vlastnostiach



Ako vyberat voziky?




Elektrické voziky su v zivote deti so

SD veI'mi dolezité!
]

Deti so svalovou dystrofiou maju PRAVO:

v ha kvalitneé pomadcky, ktoré im ulahéuju dosledky
postihnutia ...

v ha samostatny pohyb ... len tak sa hybat = vozit
v mat elektricky vozik, éo najskor ...

v mat kontakt s rovesnikmi vtedy, kedy chcu ...
nie len vtedy, ked' ich niekto potlagi



Elektrické voziky su v zivote deti so

SD vel'mi doblezité!
I =




Osobitny prinos polohovacich
elektrickych vozikov

v Zmena polohy chrbta — spomal’'uje zhorsovanie
pr'ucnych funkcii a ulahéuje dychanie

v Spomaluje ,,bortenie* chrbtice
v Predchadzanie kontrakturam
v Prevencia proti prelezaninam

Polohovacie voziky nie su pre deti
so SD nadstandard!




te

AVl

ZIVO

je najkrajsi den v nasom

Mama, toto

ocky zb

je pom

so SD svoj

Deti
a tesi

Sla Sa Z nic




Prisposobené domace prostredie

Polohovacia postel s elektrickym ovladanim:

Moznost polohovat chrbat a nohy
Dieta si m0ze samo zmenit polohu tela
Nastavitelna vyska:
Predizenie obdobia samostatného vstavania u dierara
Lahsia manipulacia s dierarom pri otagani
Pomdcka pri rehabilitacii

Antidekubitny matrac s tvarovou pamatou:

Predchadzanie vzniku otlakov a prelezanin
Vyrazne znizuje potrebu polohovania v noci

Rb6zne vankuse a polohovacie pomocky



Prisposobené domace prostredie
T




Prisposobené domace prostredie




Prisposobené domace prostredie

Bezbariérové priestory:

Vstup do domu

Deti by sa mali na voziku dostat do vSetkych priestorov
bytu

Kapelna a WC- dblezité aj pre rodi¢a, ktory s diefarom
manipuluje

VyrieSit¥ zdvihanie (stropny zdvihak, varovy zdvihak
hydraulicky alebo elektricky)



Prisposobene
domace prostredie :







Prisposobené domace prostredie




Prisposobena preprava dietata so
svalovou dystrofiou

Preprava dietata so SD:

Progresiou ochorenia sa stazuje aj pristup
do auta

RieSenie problémov pri nastupovani
a vystupovani z auta

Moznosti uprav sedadla

/dealne riesenie: vstup dierara na EV
priamo do auta



Prisposobena preprava dietata so
svalovou dystrofiou




Vyznam kompenzaénych pomaocok

Rodicia nebrante
‘ sa pouzivaniu

pomocok!




Ako financovat pomocky?

cez zdravotné poistenie

cez perazné prispevky UPSVaR
cez rozne nadacie

OMD v SR

vlastné zdroje



Ako pomaha OMD v SR

Poradenstvo:

0 penaznych prispevkoch podra zakona o
socialne] pomoci

0 kompenzaénych pomockach

0 moznostiach debarierizacie

0 moznostiach financovania pomocok

Finanéna podpora:
Z verejnej zbierky Den belasého motyra



Namiesto zaveru ....

/ - )
~ De fre bukkene Bruse'pd skogstur:
Foran er Tenje,
sa Serehne or til' slutt Preben.
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Namiesto zaveru ....

USKEL72y22

Foto: Marianne Wieser




