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Vytvorene pre komunitu S0 spinalno ) alovou atrofiou (SMA) )
o Ilustroval Charles Santoso IR AT




O tych, ktori pomohli vytvorit tento pribeh

Zacov deri hier vam prinaSa spolo¢nost Biogen v spolupraci s
organizaciami Cure SMA a SMA Europe a odbornikmi na SMA,
doktorom Robertom Grahamom a doktorkou Crystal Proud.
Velké vdaka patri tym, ktori pomohli vytvorit obsah tejto

knihy, za ich spolo¢nu snahu voci ludom trpiacim na ochorenie
SMA. Dalsie informécie o ochoreni SMA néjdete na webovych
strankach www.TogetherinSMA.com, www.CureSMA.com

a www.SMA-europe.eu.
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O ilustratorovi

Charles Santoso rad kresli malé veci do svojho malého dennika
spomienok na detstvo a zaujimavostiach, ktoré objavuje na

svojich kazdodennych cestéch. Zije a pracuje v Sydney v Australii.
MoézZete ho navstivit na stranke CharlesSantoso.com.
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Spinalna svalova atrofia (SMA) je zriedkavé genetické ochorenie, ktoré
postihuje nervy ovladajice svaly a ovplyviiuje motorické funkcie desiatok
tisicov I'udi na celom svete.

Niektori I'udia trpiaci na SMA nedokézu sediet, zatial' ¢o ini maju fazkosti s
chddzou. Niektori 'udia maja problémy s dychanim, jedenim a s vykonavanim
inych kazdodennych ¢innosti. SMA sa méZze vyskytnuaf u dojciat, deti,
dospievajucich i dospelych a zavaznost tohto ochorenia sa prejavuje u kazdého
inak. SMA nepostihuje schopnost ucit sa.

Zacov der hier znazornuje sktisenost tykajacu sa Zivota deti s SMA
a nepredstavuje skiisenost kazdého ¢loveka trpiaceho na SMA.

Ucelom tohto pribehu je poméct pri vzdeldvani a zvySovani povedomia
o ochoreni SMA - poméaha vysvetlit realitu Zivota s tymto ochorenim vratane
obmedzeni a moznosti, ktoré mézu I'udia trpiaci na toto ochorenie zaznamenat.

Hrdo venujeme tento pribeh lud’om trpiacim na SMA, ich rodinam,
opatrovatelom, zdravotnickym pracovnikom a skupinam obhajujiicim
ludi s ochorenim SMA na celom svete.

#zacsplayday #strongheartsstrongminds



»Vstavat, chlapci!“ zakri¢ala Zacova mama z chodby.

Zac otvoril o¢i do jasného nového dna. Ked lezal a ¢akal na svoju mamu,
aby ho zdvihla, sledoval, ako jeho starsi brat Ziggy vysko¢il z postele. Poskakoval
po miestnosti a pripravoval sa. Brat sa ho dnes chystal zobrat na detské ihrisko.



Ked vstupila do izby pani Zebra, srdec¢ne zahikala, ked
videla tricko, ktoré mal Ziggy oblecené. ,Zlatko, ¢o som ti
povedala o noseni bodiek spolu s pruhmi?!“ zasmiala sa.




Zasunula kopytka pod Zacov chrbat
a pomohla mu dostat sa na invalidny vozik.

Potom vzala nové ponozky a natiahla mu ich.

,Nezabudnite si nasuchorit hrivu,”
povedala s Gsmevom.

»,Urob mi dnes kohtita, mami!“ povedal Zac,
ked mu pani Zebra c¢esala hrivu.




sJedzte, zlaticka!“ zvolala Zacova mama. ,Nechcete predsa nechat vasich kamaratov ¢akat!“




Zac bol sice na invalidnom voziku, ale bol si celkom isty,
Ze svojim odhodlanim mohol porazit polovicu partie.
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Predtym, ako to vedel, bol prvy;, kto sa dostal k brane.




Zac a Ziggy sa radi spolu hrali na skryvacku.
No dnes chceli skusit nieco nové.

Zac rozmyslal, ¢i sa pridaju k slonom, ktoré

si vymienaju karti¢ky, k skupinkam zvieratiek
hrajucich sa pri fontane alebo ku skupine gaziel,
ktoré hraju najnovsiu videohru.






Zac citil, ako ho niekto poklopal po ramene.
Obratil hlavu a zbadal vedl'a seba brucho
obrovskej zirafy.

,UDbliZil si si?“ spytala sa Zirafa zhora
a ukazala na Zacov invalidny vozik.
,Uplne ta chapem! Minuly tyzden
som tiezZ mala nehodu,“ povedala
a ukazala na svoj krk.

»Vlastne nie som zraneny,“ povedal
Zac. ,Mam SMA.“

»SM ¢o?“ opytala sa zirafa.




Zac si vSimol, Ze sa k nemu a Ziggymu blizilo niekol'ko
dalSich zvierat a vSetci vyzerali rovnako zvedavo ako Zirafa.

Ziggy na Zaca povzbudivo prikyvol, ked’ si odkaslal
a doverne povedal skupine, ktora sa okolo neho vytvorila:

»-Mam spinalnu svalov atrofiu.*

,Co to znamena?“ opytal sa pstros. Zac sa rozhliadol po skupine.



,Je to vlastne dost zriedkavé.

To znamena, Ze moje telo

sa vyvija inak ako ostatné

Svaly zvyc¢ajne casom silneju,
ale pri SMA slabnu.“




~Ako si to dostal?“ opytal sa slon. ,Narodil som sa s SMA,“ odpovedal
Zac. ,Ked som bol maly, rodicia si v§imli, Ze som trochu slaby.
Trvalo mi dlhsie, kym som sa posadil a nemal som vel'mi silné nohy.
Odviedli ma teda k lekarovi, ktory im povedal, Ze mam SMA.“



»Pouzivaja vSetci s SMA invalidny vozik?“ opytala sa hroSica.




Zac si pomyslel na svojich d’alSich priatelov so SMA, Pinga a Olivera. ,,Nie, nie
vzdy,“ odpovedal. ,SMA je u kazdého ina. Niektori st starsi, niektori st mladsi
a niektori potrebuju viac pomoci pri pohybe ako ostatni.“




»Niekedy potrebujeme pomoct aj s inymi
vecami, a preto existuju pomécky a vselijaké
vecicky,“ pokracoval Zac, ,,ako napriklad
$pecialna rurka, ktora moze pomoct podavat
jedlo, alebo zariadenia, ktoré pomahaju pri
dychani a kasli.”




Okolo Zaca a Ziggyho sa zhromazdila velka skupina a vSetci ich pozorne
pocuvali. Zac sa hrdo nadychol a pokrac¢oval v rozpravani svojho pribehu.



~Mam dokonca Specialny tim,“ povedal. ,,Volam ich moja jednotka
SMA. Je v nej lekar, ktory kontroluje moje svaly a nervy. Dalsi ¢len
jednotky cvi¢i s mojim telom, aby zostalo pruzné. Dal$i kontroluje,
¢i mam spravnu vyzivu. A mam aj lekara pre dychanie, ktory
udrziava svaly okolo mojich plac ¢o najzdravsie.“
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Prave vtom zvierata poculi rozruch na druhej strane
ihriska. ,Nasa lopta!“ ,Nasa lopta!“ kricali surikaty.



Jedno po druhom, vSetky skakajtce
zvieratka sa postupne snazili dostat
loptu dole. Zabka igla prva... a k lopte
sa ani nepriblizila.

Gazela sa rozbehla a vyskodila
do vzduchu. Bez tispechu.



Hlavy sa obratili na zirafu. ,,Prepacte priatelia, nemozem s tym nic robit, prikaz lekara!“




~Nebojte sa, to zvladneme,“ povedal
slon. Polozil chobot na zem a surikata
po nom vyliezla hore.

Zdvihol svoj dlhy chobot ¢o najvyssie
k lopte.

Aj ked surikata natiahla labku, stéle =
jej chybalo zopar centimetrov. .




Kazdy bol taky zaneprazdneny sledovanim lopty, Ze nikto
nevidel Zaca ruatit sa k druhej strane fontany. Dostal napad.




Zrazu na zem padla voda
a lopta sa zastavila.




Slon sa oto¢il k Zacovi: ,Viaceri z nas ida potom k jazierku.
Chces ist s nami?“
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Uzitocna terminoldgia tykajuca sa SMA

BiPAP (dvojuroviovy pozitivny tlak v dychacich cestach):
pomaha udrziavat plica otvorené a zdravé tym, ze zabezpecuje
dve Urovne pozitivneho tlaku v dychacich cestdch pomocou
dychacieho pristroja. Toto zariadenie zabezpecuje vyssi tlak a
vyssi objem vzduchu pri nddychu. Pri vydychu zariadenie znizuje
tlak, aby umoznilo normalnejsie dychanie.

Zariadenie na podporu kasla: pomaha vy¢istit sekrét z plic.
Pri nadychu sa do pluc tla¢i vzduch, ktory im pomoze sa rozsirit.
Pri vydychu zariadenie vytvara saciu silu, ktora vytiahne vzduch z
plic a napoméha tomu, aby bol kasel silnejsi a efektivnejsi.

Genetické ochorenie: stav, ktory je spdsobeny zmenou DNA
jednotlivca. Vacsina genetickych poruch je zriedkava a postihuje
jednu osobu z niekolkych tisicov alebo miliénov.

G-trubica (gastrostomicka trubica): G-trubica dodéva tekutu
stravu priamo do zaluidka cez trubicu zavedent cez brucho.
Zavadza sa pocas kratkeho chirurgického zakroku a umoznuje
[udom s problémami s jedenim udrziavat si spravnu vyzivu,
tekutiny a liecbu.

Specialisti na SMA

Neurol6g: ¢asto prvy lekar, ktory sa stretne s pacientmi s podozrenim
na SMA. Specializuje sa na diagnostiku a lie¢bu poruch nervového
systému (mozog, miecha, nervy, svaly).

Vyzivovy odbornik: délezity ¢len timu pre osoby s ochorenim SMA.
Poskytuje poradenstvo ohladne vyzivy a rastu, pretoZe osoby trpiace
na SMA moézu mat prilisny alebo nedostatoc¢ny prijem zivin, ¢o moze
ovplyvnit silu kosti, rast a celkovi mobilitu.

Ortopéd: $pecializuje sa na chirurgickd a nechirurgicku lie¢bu

kosti, kibov a makkych tkaniv. Osoby trpiace na SMA mézu mat isté
ortopedické problémy, pre ktoré méze ortopéd odporucit posturalnu
podporu (vystuzenie) alebo chirurgicky zakrok.

Fyzioterapeut/ pracovny terapeut: vyhodnoti rozsah pohyblivosti,
svalovej sily a mobility jednotlivca s cieflom posudit potrebu strec¢ingu

a silového tréningu. Méze tiez odporucit cvicenia alebo pomocné
zariadenia, ktoré pomézu jednotlivcovi udrzat si najlepsiu poziciu

na dychanie a jedenie.

Pneumoldg/respirolég/lekar intenzivnej starostlivosti: lekari
so $pecifickymi odbornymi znalostami v oblasti liecby ochoreni

plic a dychacich ochoreni, ktoré mézu vyzadovat liecivé alebo
Specializované podporné zariadenia.
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