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Vytvorené pre komunitu so spinálnou svalovou atrofiou (SMA)
Ilustroval Charles Santoso
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O tých, ktorí pomohli vytvoriť tento príbeh
Zacov deň hier vám prináša spoločnosť Biogen v spolupráci s

organizáciami Cure SMA a SMA Europe a odborníkmi na SMA,

doktorom Robertom Grahamom a doktorkou Crystal Proud.

Veľká vďaka patrí tým, ktorí pomohli vytvoriť obsah tejto

knihy, za ich spoločnú snahu voči ľuďom trpiacim na ochorenie

SMA. Ďalšie informácie o ochorení SMA nájdete na webových

stránkach www.TogetherinSMA.com, www.CureSMA.com

a www.SMA-europe.eu.

O ilustrátorovi
Charles Santoso rád kreslí malé veci do svojho malého denníka

a sníva o úžasných príbehoch. Zbiera inšpiráciu zo svojich

spomienok na detstvo a zaujímavostiach, ktoré objavuje na

svojich každodenných cestách. Žije a pracuje v Sydney v Austrálii.

Môžete ho navštíviť na stránke CharlesSantoso.com.
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Zac bol síce na invalidnom vozíku, ale bol si celkom istý,

že svojím odhodlaním mohol poraziť polovicu partie.













 





























 











Užitočná terminológia týkajúca sa SMA

BiPAP (dvojúrovňový pozitívny tlak v dýchacích cestách): 
pomáha udržiavať pľúca otvorené a zdravé tým, že zabezpečuje 

dve úrovne pozitívneho tlaku v dýchacích cestách pomocou 

dýchacieho prístroja. Toto zariadenie zabezpečuje vyšší tlak a 

vyšší objem vzduchu pri nádychu. Pri výdychu zariadenie znižuje 

tlak, aby umožnilo normálnejšie dýchanie.

Zariadenie na podporu kašľa: pomáha vyčistiť sekrét z pľúc. 

Pri nádychu sa do pľúc tlačí vzduch, ktorý im pomôže sa rozšíriť. 

Pri výdychu zariadenie vytvára saciu silu, ktorá vytiahne vzduch z 

pľúc a napomáha tomu, aby bol kašeľ silnejší a efektívnejší.

Genetické ochorenie: stav, ktorý je spôsobený zmenou DNA 

jednotlivca. Väčšina genetických porúch je zriedkavá a postihuje 

jednu osobu z niekoľkých tisícov alebo miliónov.

G-trubica (gastrostomická trubica): G-trubica dodáva tekutú 

stravu priamo do žalúdka cez trubicu zavedenú cez brucho. 

Zavádza sa počas krátkeho chirurgického zákroku a umožňuje 

ľuďom s problémami s jedením udržiavať si správnu výživu, 

tekutiny a liečbu.

Špecialisti na SMA
Neurológ: často prvý lekár, ktorý sa stretne s pacientmi s podozrením 

na SMA. Špecializuje sa na diagnostiku a liečbu porúch nervového 

systému (mozog, miecha, nervy, svaly).

Výživový odborník: dôležitý člen tímu pre osoby s ochorením SMA. 

Poskytuje poradenstvo ohľadne výživy a rastu, pretože osoby trpiace 

na SMA môžu mať prílišný alebo nedostatočný príjem živín, čo môže 

ovplyvniť silu kostí, rast a celkovú mobilitu.

Ortopéd: špecializuje sa na chirurgickú a nechirurgickú liečbu 

kostí, kĺbov a mäkkých tkanív. Osoby trpiace na SMA môžu mať isté 

ortopedické problémy, pre ktoré môže ortopéd odporučiť posturálnu 

podporu (vystuženie) alebo chirurgický zákrok.

Fyzioterapeut/ pracovný terapeut: vyhodnotí rozsah pohyblivosti, 

svalovej sily a mobility jednotlivca s cieľom posúdiť potrebu strečingu 

a silového tréningu. Môže tiež odporučiť cvičenia alebo pomocné 

zariadenia, ktoré pomôžu jednotlivcovi udržať si najlepšiu pozíciu 

na dýchanie a jedenie.

Pneumológ/respirológ/lekár intenzívnej starostlivosti: lekári 

so špecifickými odbornými znalosťami v oblasti liečby ochorení 

pľúc a dýchacích ochorení, ktoré môžu vyžadovať liečivá alebo 

špecializované podporné zariadenia.







O tých, ktorí pomohli vytvoriť tento príbeh
Zacov deň hier vám prináša spoločnosť Biogen v spolupráci s

organizáciami Cure SMA a SMA Europe a odborníkmi na SMA,

doktorom Robertom Grahamom a doktorkou Crystal Proud.

Veľká vďaka patrí tým, ktorí pomohli vytvoriť obsah tejto

knihy, za ich spoločnú snahu voči ľuďom trpiacim na ochorenie

SMA. Ďalšie informácie o ochorení SMA nájdete na webových

stránkach www.TogetherinSMA.com, www.CureSMA.com

a www.SMA-europe.eu.

O ilustrátorovi
Charles Santoso rád kreslí malé veci do svojho malého denníka

a sníva o úžasných príbehoch. Zbiera inšpiráciu zo svojich

spomienok na detstvo a zaujímavostiach, ktoré objavuje na

svojich každodenných cestách. Žije a pracuje v Sydney v Austrálii.

Môžete ho navštíviť na stránke CharlesSantoso.com.
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