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Pod lupou

Závěr a praktické doporučení
Současné doporučení (3) se oproti přede-

šlému (10) liší především ve zkrácení doby pro-
fylaxe ze šesti měsíců na poloviční dobu. Dále 
lépe specifikuje velikost dávky u nedonošených 
novorozenců tak, aby bylo zabráněno dosažení 
mnohdy extrémně vysokých sérových hladin, 
u kterých zatím nemáme dost validních informací 
především z hlediska jejich bezpečnosti pro paci-
enty. Ve volbě cesty podání se snaží respektovat 
soudobé zásady ošetřovatelské léčebné péče 
o novorozence (prevence bolesti, akcentace vý-
znamu neporušení kožní imunologické bariéry 
a trend k minimální invazivitě v období časné 
poporodní adaptace či za pobytu novorozence 
na neonatální RES a JIP).

Rady pro neonatologa  
či pediatra v porodnici

Při volbě způsobu profylaxe zohledni ��

případné zvýšené riziko krvácivé nemoci.
U nedonošených respektuj při dávkování ��

gestační věk.

V propouštěcí zprávě vždy informuj praktic��

kého lékaře o zvolené strategii profylaxe.

Rady pro PLDD
U plně kojených a minimálně dokrmo-��

vaných formulí postačí profylaxe do 3 
měsíců věku dítěte.
U plně živených formulí aplikuješ v našich pod-��

mínkách perorální profylaxi vitaminem K1.
Při hepatopatiích především s cholestatic��

kým rysem a při podezření na malabsorpci 
přejdi co nejdříve na parenterální profylaxi 
a aplikuj vitamin K intramuskulárně.
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Organizácia muskulárnych dystrofikov v SR 
(OMD v SR) je jediná špecifická organizácia na 
Slovensku, ktorá už od roku 1993 združuje deti aj 
dospelých s rôznymi nervovosvalovými ochore-
niami (NSO). OMD v SR poskytuje rodinám, kde 
žije dieťa s progresívnym svalovým ochorením, 
ľudské aj odborné zázemie. Snahou organizácie je 
poskytnúť im všestrannú a adresnú pomoc, ktorá 
reaguje na postupné zhoršovanie fyzického stavu 
dieťaťa. Členmi OMD v SR nie sú len rodičia detí so 
svalovou dystrofiou (najčastejšie s Duchenneovou 
svalovou dystrofiou/DMD, pričom sa odhaduje, 
že na Slovensku trpí týmto ochorením 250 chlap-
cov), ale aj rodičia detí so spinálnymi svalovými 
atrofiami či inými myopatiami.  

OMD v SR má, okrem iných, najmä tie-
to aktivity zamerané na deti so svalovými 
ochoreniami a ich rodiny:
	 �poskytuje špecializované sociálne poraden-

stvo vrátane poradenstva o vhodných kom-
penzačných pomôckach a o bezbariérových 
úpravách v domácnosti, 

	 �vedie terénnu prácu s rodinou,
	 �poskytuje finančnú sociálnu pomoc z verejnej 

zbierky s názvom Deň belasého motýľa,
	 �spolupracuje s lekármi a rodinám poskytuje 

kontakty na rôznych špecialistov so skúse-

nosťami s NSO (psychológ, genetik, pneu-
mológ, ortopéd, kardiológ a iné),

	 �organizuje letné tábory pre malé a staršie de-
ti so svalovou dystrofiou, rodičmi a osobný-
mi asistentmi za účasti sociálnej poradkyne, 
psychologičky a fyzioterapeuta a počítačový 
tábor pre mladých chlapcov s DMD/BMD,

	 �vydáva časopis Ozvena s odbornou prílohou 
pod názvom Modré stránky – Informačné listy 
o NSO (výskum – starostlivosť – rehabilitácia),

	 �vydáva publikácie o NSO (Fyzioterapia doma: 
Vyťahovanie skrátených svalov u detí so sva-
lovou dystrofiou, 2008; Fyzioterapia doma: 
Dychová rehabilitácia u nervovosvalových 
ochorení, 2010).
Touto cestou prosíme všetkých lekárov, ktorí 

majú v starostlivosti dieťa so svalovým ochore-

ním, aby informovali rodičov o možnosti stať sa 
členom OMD v SR a o pomoci, ktorú im môže 
poskytnúť, aby aj deti s týmito závažnými ocho-
reniami mohli viesť plnohodnotný život. 

11. ročník osvetovej kampane Deň belasého 
motýľa (Deň ľudí so svalovou dystrofiou) spojenej 
s verejnou zbierkou na pomôcky, ktoré štát plne ne-
hradí, sa bude konať 10. 6. 2011 na celom Slovensku. 
Od 10. 3. 2011 môžete zbierku podporiť zasla-
ním SMS v tvare DMS MOTYL na číslo 877.

Činnosť OMD v SR môžete podporiť aj asig- 
náciou 2 %. Za podporu ďakujeme.

Kontakt: 
Organizácia muskulár-
nych dystrofikov v SR
Banšelova 4 (sídlo), 
Vrútocká 8 (poštová 
adresa a kancelária), 
821 04 Bratislava
IČO: 00624802
Tel: 02/43 41 16 86, 43 41 04 74 
Mobil: 0907 262 293
E-mail: omd@omdvsr.sk

www.omdvsr.sk

Obrázok 1. OMD organizuje pre deti so svalo-
vou dystrofiou aj letné tábory


