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d °rganizécia

. VNUTORNA ORGANIZACIA

il OMD v SR:
| B | B

0 presadzujeme o poskytujeme
Specifické potreby vsestrannu a adresnu
'udi s NSO medzi pomoc detfom aj
verejnostou dospelym s NSO, s

6 &frime pozitivny cierom aby monhli
priklad zvladania viest' co najviac
¥azkého telesného nezavisly a
postihnutia (TZP) plnohodnotny zivot

www.omdvsr.sk






* . VNUTORNA ORGANIZACIA OMD
°gamzécia
me kI yh V SR

- STATISTIKA:

» SPOLU: 520 clenov, z toho 294 s NSO

o ;VYSOK: 45 priaznivcov, 181 s inym
TZP s désledkami podobné dystrofii

* Najviac clenov ma DMD: 59
Z toho DETI 43, DOSPELI 16

<~ BMD ma 12 ¢clenov

www.omdyvsr.sk




& . VNUTORNA ORGANIZACIA OMD
°r anizacia
musgliula'mych V SR:

dystrofikov

v SR

- CO NAS ODLISUJE:

v Tradicia: osamostatnenie v r. 1993

v Jedina specificka org. 'udi s NSO s
celoslovenskou posobnostou

v Presadzujeme filozofiu nezavisleho
Zlvota do praxe

www.omdvsr.sk







. VNUTORNA ORGANIZACIA OMD
o ik v SR:

dystrofikov
vSR

(o)

v riadiacich aj kontrolnych
organoch su len rudia alebo

rodiéia deti s NSO

www.omdvsr.sk




. VNUTORNA ORGANIZACIA OMD
oty v SR:

Vytvarame kvalifikovane pracovné miesta
pre osoby s NSO a TZP

Mame 9 zamestnancov: 5 s NSO, 2 s
inym TZP, 2 pracovni asistenti, z toho 5
s univerzitnym vzdelanim

Vr. 2003 sme s nasim timom zac¢inali
ako 3 dobrovorlnici...dnes sme 9
profesionali

www.omdvsr.sk




Financovanie:

. VNUTORNA ORGANIZACIA
OMD v SR:

Dotacie od BSK,
MPSVaR

Kazdy rok projekty aj
na MZ SR:

nepodporilo ani raz
Granty od nadacii

Clenské poplatky:
symbolicky prijem
Verejna zbierka

<~ Dary od PO a FO

<« 2 % z dani:
cielena, rozsiahla
kampan kazdy rok,
najdolezitejsi zdroj,
vd'aka ktorému sme
nezavisli od statu a
mozeme sa rozvijat



~|. VNUTORNA ORGANIZACIA OMD
ik \V} S R:

V OBLASTI SOCIALNYCH SLUZIEB
socialno - pravne poradenstvo denne v
bezbariérovych priestoroch,

Agentura osobnej asistencie

PRAVIDELNE AKTIVITY

stvrtro¢cnik Ozvena, celoslovenské
stretnutie ¢lenov, letné tabory pre
deti a mladych, tvorivy tabor pre
dospelych s NSO, beneficny rockovy

Koncert belaseho motyla a ine ... WYWWomdvsrsk




VNUTORNA ORGANIZACIA OMD
V SR:

- SOCIALNE AKTIVITY:

+ KOMUNITNE AKTIVITY

podpora sportu boccia — 4 OMD boccia kluby v
BA, ZA, PB a VnT, tvorivé popoludnia v
Bratislave pod nazvom VAU

<~ AKTIVITY V OBLASTI OBHAJOBY
POTRIEB LUDI S NSO
pripomienkujeme socialne a zdravotné zakony

*
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Il. AKTIVITY SMEROM
K RODINAM DMD/BMD

1. KOMPLEXNE PORADENSTVO PRE RODICOV DETI S DMD

v 0 kompenzaciach postihnutia, o bezbariérovych
upravach, o kompenzaénych pomockach, moznostiach
vzdelavania

2. PILOTNY PROJEKT TERENNEJ PRACE S RODINOU DMD

v rozbiehame prave teraz, lieéebna pedagogiéka bude
navstevovat rodiny v prirodzenom prostredi, podpora a
pomoc ako zvladar zivot limitujuce ochorenie svojho
dietatra

www.omdvsr.sk



' Il. AKTIVITY SMEROM
e K RODINAM DMD/BMD

3. PREKLAD A SIRENIE ZAHRANIENYCH MATERIALOV
(zverejnujeme v Ozvene, na web stranke)

v Spravy od Scheuerbrandta, Standardy starostlivosti DMD,
kardiologické odporuéania pri DMD, prednasky z EAMDA
konferencii a iné

4. PODPORA SVOJPOMOCNEJ SKUPINY RODICOV
,,DAC* pod vedenim Zdenka Haviernika

www.duchenne-ac.wbl.sk www.omdvsr.sk



5. LETNE
DMD TABORY

....-‘. th. 3 ?. ]
- 3 ;"A.J" .“ -
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6. ,,DEN BELASEHO
MOTYLA“




7. VYDAVANIE

PUBLIKACII 0 NSO
7

RESPIRACNA
(DYCHOVA) | - e

dystrofikov
vSR

Fyzioterapia doma:
Vytahovanie skratenych svalov
v deti so svalovou dystrofiou

Marko Maduna

Fyzioterapia hrudnika a cvifenia dychacieho svalstva

Hlavaym cielom dychovej terapie je spomalil’ zwiZovanie vitdlnej kapacity.
Fyzioterapiou mdzeme ovplyvait’ mobilitu hrudnika, upevnit' dichacie svalstvo.
prehibit dychanie, zabezpecit dostatok kyslika do plicneho thaniva a ulahcit
vykasliavanie hlienu. Predpokladom pre dobri mobilitu hrudnika si volne
pohybivé spoje (kiby), a to medzi hrudnou kostou a rebrami, rebrami a stavcami
ako aj v rdmci chrbtice samotnej.



111, AKTIVITY AKO PACIENTSKA
ORGANIZACIA

Organizujeme:
ODBORNE SEMINARE

r. 2003 — 2005 temy: DMD,
domaca RHB, multisciplinarna
starostlivost’

r. 2006: medzinarodna EAMDA
konferencia, BA

,»oteps forward in care and cure* zags
Uéasti prof. Strauba

r. 2008: Interdisciplinarna st. o deti B&=e
s NSO e




111, AKTIVITY AKO PACIENTSKA
ORGANIZACIA

o rganizacia
muskularnych

vSR

]
Spolupracujeme s:

v Lekarmi pre deti a dospelych

v Spolupraca s PP a MUDr.
Vondraékom

v Sirenie vystupov projektu
TREAT - NMD

v MZ SR — zastupca OMD
élenom expertnej skupiny pre
pomocky

v EAMDA - zastupca élenom
Vykonného vyboru EAMDA

Standardy starostlivosti
o pacientov so spindlnou muskularnou atrofiou (SMA)

Lekari a $pecialisti z celého sveta dosiahli na
medzindrodnej Grovni déleziti vieobecni
zhodu (konsenzus) v oblasti starostlivosti
a manaimentu o pacientov, ktori trpia
spindlnou muskuldrnou atrofiou. Standardy
starostlivosti pomo6Zu vietkym pacientom
dostat’ sa k najaktudlnejSim informaciam
a k najlepiej zdravotnej starostlivosti
zodpovedajlicej ich stavu.

EU projekt s ndzvom TREAT-NMD (slovensky
ylieéba NSO*) je ,siet’ excelentnosti”, ktord spdja
vedice osobnosti lekdrov a 3pecialistov z oblasti
nervovosvalovych ochoreni s cieforn urychlit' vyskum
a néjdenie lietby na vietky nervovosvalové ochorenia,
vratane SMA.

* Cansensus Statement for Standard of Care in Spinal M
(slovensky Zhodn
muskulmu atrofiu), Wang a

Navitivte nadu webstrdnku a moZete si pozriet’ a
vytlaéit' uZitocné informacie:

» diagnostické testy a starostlivest’ o novych
pacientov s SMA

» pneumnologicka starostlivost’

« starostlivost' o gastrointestnalny systém (o zaZivaci
trakt) a vyZivu

= grtopedicka starostlivost' a rehabilitacia

» paliativna starostlivost’

Na webstranke si moZete taktieZ stiahnut cely
publikovany odborny ¢lanok v anglictine* a kontaktovat'
nas poradny tim.

www.treat-nmd.eu/soc/eng/sma

(8
FREHT-NMB _Icc



1. AKTIVITY AKO PACIENTSKA
ORGANIZACIA

vSR

Karticka o zasadach
vedenia anestézie u
pacientov s NSO:

v Vydana v r. 2007
v Rozposlana vsetkym élenom

v Prenosna spolu s kartou
poistenca

v Informaéna kampan: list so
zasadami kazdemu
anesteziolégovi na Slov.

Zasady vedenia anestézie u pacientov
s nervovosvalovym ochorenim (NSQ)
Pacient so svalovou dystrofiou alebo inym NSO:

Meno

Priezvisko

Rodné cislo

Zdravotna poistoviia a jej kod

Bydlisko

Kontakina osoba (v pripade dietata meno
zakonneho zastupcu)

OsSetrujici lekar (neuroldg alebo prakticky
lekar)

MNazov svaloveho ochaorenia

Iné vazne ochorenia
Alergie (na lieky, antibiotika a iné)

Dolezitée zasady vedenia anestézie
u pacientowv
s nervovosvalovym ochorenim:

® Sukcinylcholinjodid a prchavé anestetika su
absolitne kontraindikované!!! Hrozi riziko wywvo-
fania malignej hypertermie afalebo hyperkalieémie.

& Pamatat na zvysSenu citlivost vodi liekom podava-
nym v premedikacii.

@ Pacienti st pri polohowvani chrozeni poklesmi tlaku

krvi w ramei autonémnej dysregulacie.



IV. REZERVY V SYSTEME
STAROSTLIVOSTI SR
A NASE CIELE

: ;
uskularnyc
strofikov
v

1. Nedoriesena diagnostika dospelych: viac ako 70
¢lenov nema uréeny druh NSO

2. Nefunguje interdisciplinarna starostlivost’ ani u deti
ani u dospelych

3. Neexistencia NSO centra pre deti, pre dospelych
existuje, ale nepracuje (nedostatok finanénych,
personalnych a materialnych zdrojov)

4. Nevybavené nemocnice: barierove, nie polohovacie
postele, antidekubitné matrace ...




IV. REZERVY V SYSTEME
STAROSTLIVOSTI SR
A NASE CIELE

: ;
uskularnyc
strofikov
v

5.Neexistencia metodickeho postupu pri DUPV:
starostlivost o dospelych na DUPV je plne na
pleciach rodiny

6. Pravidelna a dlhodoba RHB nie je hradena
z VZP

7. Od r. 2008: kuperna liegba pre NSO dospelych s doplatkom
Za pacienta aj sprievodcu ...

8. Tazko dostupné kvalitné pomécky a individualne
prispbsobené voziky: vysoke doplatky pacienta







IV. REZERVY V SYSTEME
STAROSTLIVOSTI SR
A NASE CIELE

: ;
uskularnyc
strofikov
v

1. Vytvorenie Pediatrickej rady Specialistov
pri OMD v SR

2. Metodicke pokyny MZ SR:
Standardy diagnostiky a starostlivosti o NSO
Odporu¢ania a zodpovednost' pri DUPV

3. Zmena systemu hradenia pomaocok a znizit
doplatky pacienta




IV. REZERVY V SYSTEME
STAROSTLIVOSTI SR
A NASE CIELE

. ;
uskularnyc
strofikov
v

4. Vytvorit' siet detskych Specialistov z r6znych
odborov v ramci 3 DFNSsP - zaviest' interdisciplinarnu
starostlivost zdola, nie cez centra

5. Vytvorit siet' lekarov s pristupom do databazy
DMD/BMD- rozsiri¥ zapojenie SK pacientov do nej




d °rganizécia

muskularnych
dystrofikov
vSR
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