Pod lupou

Zavér a praktické doporuceni

Soucasné doporuceni (3) se oproti pfede-
slému (10) lisf predevsim ve zkraceni doby pro-
fylaxe ze Sesti mésicl na polovi¢ni dobu. Dale
lépe specifikuje velikost davky u nedonosenych
novorozencl tak, aby bylo zabranéno dosazeni
mnohdy extrémné vysokych sérovych hladin,
u kterych zatim neméame dost validnich informaci
predevsim z hlediska jejich bezpecnosti pro paci-
enty. Ve volbé cesty podani se snazi respektovat
soudobé zdsady osetfovatelské lécebné péce
o novorozence (prevence bolesti, akcentace vy-
znamu neporudeni kozni imunologické bariéry
a trend k minimalnf invazivité v obdobf ¢asné
poporodni adaptace ¢i za pobytu novorozence
na neonatalni RES a JIP).

Rady pro neonatologa

¢i pediatra v porodnici

B P¥i volbé zplsobu profylaxe zohledni
pripadné zvysené riziko krvdcivé nemoci.

B Unedonosenych respektuj pfi ddvkovdni
gestacni vék.

B Vpropoustécizprdvé vZdy informuj praktic-
kého Iékare o zvolené strategii profylaxe.

Rady pro PLDD

®  Upliné kojenych a minimdlné dokrmo-
vanych formuli postaci profylaxe do 3
meésicu véku ditéte.

u  Uplné zivenych formuli aplikujes v nasich pod-
minkdch perordlni profylaxi vitaminem K.

B Pri hepatopatiich predevsim s cholestatic-
kym rysem a p¥i podezienina malabsorpci
prejdi co nejdrive na parenterdini profylaxi
a aplikuj vitamin K intramuskuldrné.
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Organizdcia muskuldrnych dystrofikov v SR

Organizacia muskuldrych dystrofikov v SR
(OMD v SR) je jedina Specifickd organizacia na
Slovensku, ktord uz od roku 1993 zdruzuje deti aj
dospelych s réznymi nervovosvalovymi ochore-
niami (NSO). OMD v SR poskytuje rodindm, kde
Zije dieta s progresivnym svalovym ochorenim,
[udské aj odborné zazemie. Snahou organizécie je
poskytnutim viestrannu a adresnd pomoc, ktora
reaguje na postupné zhorsovanie fyzického stavu
dietata. Clenmi OMD v SR nie st len rodi¢ia deti so
svalovou dystrofiou (naj¢astejsie s Duchenneovou
svalovou dystrofiou/DMD, pricom sa odhaduje,
Ze na Slovensku trpi tymto ochorenim 250 chlap-
cov), ale aj rodicia deti so spindlnymi svalovymi
atrofiami ¢i inymi myopatiami.

OMD v SR m4, okrem inych, najma tie-
to aktivity zamerané na deti so svalovymi
ochoreniami a ich rodiny:

B poskytuje Specializované socidlne poraden-
stvo vratane poradenstva o vhodnych kom-
penzacnych pomockach a o bezbariérovych
Upravach v domacnosti,

B vedie terénnu pracu s rodinou,

B poskytuje finan¢nu socidinu pomoc z verejnej
zbierky s ndzvom Der belasého motyla,

B spolupracuje s lekdrmi a rodindm poskytuje
kontakty na réznych $pecialistov so skuse-
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Obrdzok 1. OMD organizuje pre deti so svalo-

Y5

nostami s NSO (psycholdg, genetik, pneu-

moldg, ortopéd, kardioldg a iné),
B organizuje letné tdbory pre malé a starsie de-
ti so svalovou dystrofiou, rodi¢mi a osobny-
mi asistentmi za Ucasti socidlnej poradkyne,
psychologicky a fyzioterapeuta a pocitacovy
tdbor pre mladych chlapcov s DMD/BMD,
B vydava ¢asopis Ozvena s odbornou prilohou
pod nazvom Modré stranky — Informacné listy
0 NSO (vyskum — starostlivost — rehabilitacia),
B vydava publikacie o NSO (Fyzioterapia doma:
Viytahovanie skratenych svalov u detf so sva-
lovou dystrofiou, 2008; Fyzioterapia doma:
Dychova rehabilitdcia u nervovosvalovych
ochoreni, 2010).
Touto cestou prosime vietkych lekarov, ktorf
maju v starostlivosti dieta so svalovym ochore-
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nim, aby informovali rodi¢ov o moznosti stat sa
¢lenom OMD v SR a o pomodi, ktord im moze
poskytnut, aby aj deti s tymito zavaznymi ocho-
reniami mohli viest plnohodnotny Zivot.

11. ro¢nik osvetovej kampane Den belasého
motyla (Den [udi so svalovou dystrofiou) spojenej
s verejnou zbierkou na pomaocky, ktoré $tat plne ne-
hradf, sa bude konat 10.6.2011 na celom Slovensku.
0d 10. 3. 2011 mézete zbierku podporit zasla-
nim SMS v tvare DMS MOTYL na ¢islo 877.

Cinnost OMD v SR mézete podporit aj asig-
naciou 2 %. Za podporu dakujeme.

Kontakt:

Organizacia muskular-

nych dystrofikov v SR kl;u

Banselova 4 (sidlo), O rganizicia

, , N , muskuldrnych

Vrutocka 8 (postova dystrofikaov

adresa a kanceldria), v5SR
www.omdvsr.sk

821 04 Bratislava
ICO: 00624802
Tel: 02/43 41 16 86,43 41 04 74
Mobil: 0907 262 293

E-mail: omd@omdvsr.sk



