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Svalova dystrofia

O ochoreni svalova dystrofia

Dystrofik nedokaze chodit’, obratit’ sa na bok, napit sa sam
z pohara a niektori z nas ani sami dychat’ ... Svalova dystrofia
je tazké progresivne ochorenie svalov, vratane srdca, dychacich
a prehitacich svalov. Vyzaduje multidisciplinarnu starostlivost
viacerych odbornikov ako neuroldg, pneumoldg, kardiolog,
ortopéd a dalsi. Dystrofik potrebuje rozmanité a kvalitné
pomdcky. ZhorSovanie ochorenia sa neda zastavit, nie je na
nu liek. Na Slovensku zije asi 5 000 os6b s nejakym svalovym
ochorenim, ktoré zadvazne zasahuje do Zivota ich rodin.

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR

Organizacia muskularnych dystrofikov

v SR (OMD v SR) je jedina Specificka

organizacia na Slovensku, ktora

uz od roku 1993 zdruzuje deti aj

@ dospelych s roznymi nervovosvalovymi

(o) rganizacia ochoreniami (NSO). Viziou OMD

muskularnych v SR je Slovensko, kde su dystrofici -

dystrofikov  Tudia s tazkym telesnym postihnutim,

VSR rovnocenne  zapojeni, kde maju

vytvorené podmienky na Stadium, pracu, samostatné byvanie,

travenie volného ¢asu. OMD v SR poskytuje ¢lenom a ich

rodindm ludské aj odborné zazemie. Snahou organizacie je

poskytnut’ im vSestrannu a adresnii pomoc, ktord reaguje na

postupné zhorSovanie ochorenia a neustale sa meniace potreby

nasich clenov (rozsah odkézanosti na pomoc druhej osoby,

pomdcky ¢i bezbariérové prostredie). OMD v SR ma4, okrem
inych, najma tieto aktivity:

= poskytuje Specializované socialne poradenstvo aj terénnou formou

— INZERCIA

= vedie Agentura osobnej asistencie — komplexny servis o osobne;j
asistencii

= vydava vlastny Specificky ¢asopis Ozvena

= poskytuje finan€énu socialnu pomoc z verejnej zbierky s nazvom
,Den belasého motyla“, ktori po celom Slovensku organizuje kazdy

rok spolu s beneficnym rockovym ,Koncertom belasého motyla“
v Bratislave

= organizuje letné tabory pre malé a starsie deti so svalovou dystrofiou,
rodiémi a osobnymi asistentmi a tabor pre mladych chlapcov
s DMD/BMD

= organizuje tvorivé tabory a stretnutia pre ¢lenov spojené s vystavou
pomocok

= spolupracuje s lekarmi a svojim c¢lenom poskytuje kontakty
na rbéznych Specialistov

= vydava publikacie o NSO a potrebnej starostlivosti a rehabilitacii
= organizuje aktivity na podporu Sportu boccia a Sachu.

Ak poznate ¢loveka, ktory trpi nejakym svalovym ochorenim,
odporucte mu, aby nas kontaktoval. Vieme mu pomdct.
Dakujeme.

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR
BanSelova 4 (sidlo), Vrutocka 8 (postova adresa a kancelaria),
821 04 Bratislava

Tel: 02/43 41 16 86, 43 41 04 74 E-mail: omd@omdvsr.sk

www.omdvsr.sk
www.belasymotyl.sk

11. ro¢nik verejnej zbierky ,Den belasého motyla“ na pomécky, ktoré
Stat plne nehradi, mézete podporit do 30. novembra 2011 zaslanim
SMS v tvare DMS MOTYL na Cislo 877.

Viac na www.darcovskasms.sk

BOLESTI KLBOV? REUMA? OSTEOPOROZA?
w VYSKUSAJTE UNIKATNE BYLINNE KVAPKY J.V.KVAPKY-

t/’/

YALEVIC j/ * priaznivo p6sobia na funkciu kibov
J“ / « upokojuju reumatické bolesti kibov
'22nivo psobiacy /

“me 7, « pomahaju uvolnit stuhnuté kiby
< zabezpeduju vyzivu kibov a pohybového aparatu e
» vhodny doplnok pri lieCbe artrozy, koxartrozy a osteoporozy

ZIADAJTE VO VYBRANYCH LEKARNACH, ALEBO NA www.prirodnekvapky.sk
VALOVIC, s.r.o. * Remeselnicka 11, BA « INFO: 02 4488 0665 * www.valovicsro.sk




Aktivny zZivot s osteoporozou
nie je utopia

Pre vacsinu zien s postmenopauzalnou osteoporézou st obavy zo zlomenin, ich komplikacii a naslednej straty
nezavislosti pricinou obmedzenia kazdodennych aktivit. Pri dodrziavani nastavenej lieCby spolu s vhodnou
stravou a pohybovymi aktivitami vSak nie je dovod sa obmedzovat'.

Obavy zo zlomenin vedu pacientky
s  osteoporézou k  pasivnejSiemu
spdsobu zivota. Snazia sa vyhybat
rizikovym situdcidm, st opatrnejsie,
svojmu ochoreniu prispdsobuju obuv,
oblecenie, volnocasové aktivity, C¢i
socialne vztahy. Vhodné pohybové
aktivity pritom pomdhaju pacientkam
s osteoporozou zlepsit’ koordinaciu tela a
posilnit” svalstvo, ¢o znizuje riziko padu
a zlomenin. KIiCovu ulohu pri liecbe
osteopordzy vSak zohrava dodrziavanie
liecebného  rezimu, ktory spociva
v pravidelnom wuzivani predpisanej
liecby pocas dostato¢ne dlhého casového
obdobia. Na liecbu nesmu zabudat’ najma
pacientky, ktor¢ maju dlhsi interval
medzi jednotlivymi wdavkami liecby.
Dodrziavanie kontinudlnej liecby poméha
spomalit’ proces rednutia kosti a znizit’
tak riziko vzniku zlomenin. Pacientky
tak napriek svojmu ochoreniu moézu
viest aktivny a plnohodnotny zivot
bez neustéleho strachu zo zlomenin.

,,Potreba upozornit’ pacientky
na ddlezitost’ kontinudlnej a pravidelnej
liecby osteoporézy vychadza z nasej
klinickej praxe, ale aj z vysledkov
prieskumu spoloc¢nosti Gtk, z ktorych
vyplynulo, ze az 31% zien nepovazuje
nepravidelné uzivanie liecby, pripadne
jej preruSenie za problém, pricom
az 4 pacientky z desiatich sa nepriznaji
lekérovi, ze prestali uzivat’ lieky*, hovori
MUDr. Pavol Masaryk, viceprezident
SUPO. Najéastejsim dovodom vynechania
alebo ukoncenia liecby byva zabudanie
alebo nedostatoény pocit Ucinnosti
liecby, ¢o suvisi s typickou vlastnostou

osteopordzy, ze neboli, az kym nepride
k zlomenine. Casto viak pacientky svoju
liecbu neuzivaji vedome, z dovodu
obmedzeni, ¢i vedlajSich ucinkov,
ktoré liecba prinasa. RieSenie mnohych
z tychto nedostatkov pontuka pacientkam
nova lieCba osteopordzy, ktord sa uziva
iba raz za pol roka formou podkoznej
injekcie. ,,Aj v tomto pripade vSak plati,
ze na d’al$iu davku lie¢by po uplynuti 6
mesiacov netreba zabudnut™, hovori
MUDr. Masaryk.

Vyznamnym prvkom liecby
osteopordzy je aj strava bohatd
na vapnik a vitamin D, na ktoré
by pacientky nemali zabtudat’ pri
zostavovani svojho jedalneho
listka. ,,Pre lepSie pochopenie
a zvladanie svojho ochorenia
pacientky s osteoporézou podla
realizovaného prieskumu vo velkej
miere ocenuju aktivity pacientskr
organizacii. Osobné stretnutia
podporny program su dolezité az pre
60% pacientok s osteoporozou®,
hovori MUDr. Karol Bitter,
CSc., predseda  SUPO.
Mnohé z nich by tiez
ocenili intenzivnejsi
kontakt s lekarom, a to
aj napriek vysokej miere
spokojnosti slovenskych
pacientok s pozornostou
lekéra pri diagnostike a
liecbe osteoporodzy.

Vicsina pacientok
S osteopordzou sa
o0 svoj zdravotny stav aktivne

L.B.

zaujima a snazi sa ziskat Co najviac
informacii, ktoré by im mohli pomoct
skvalitnit’ zivot s tymto ochorenim. Podl'a
prieskumu, povazuje az 97% pacientok
za najdoveryhodnejs$i zdroj informacii
lekara — Specialistu. Zaroven vsSak
ddveruju aj Casopisom o zdravi, broztiram
pacientskych organizacii, ¢i relacidm
na zdravotnl tému v televizii a radiu.




