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Spinalni svalova atrofie (SMA) je velmi vyjimecné svalové onemocnéni, které
postihuje nervy ovladajici svaly, ovlivnuje tak motorické funkce desitek tisic lidi
celosvétove.

Nékteri lidé s SMA nejsou schopni sedét, zatimco nékteri dokazou s obtizemi chodit.
Nékteri lidé maji problémy s dychanim, prijimanim potravy a jinymi zakladnimi
zivotnimi funkcemi. SMA postihuje novorozence, déti, dospivajici mladez i dospélé
— kazdého s jinou zavaznosti a rozliSnym zptisobem onemocnéni. SMA nema vliv
na schopnost jednotlivii ucit se.

Zakiiv den na hristi chce poukazat na den ditéte Zijiciho s onemocnénim SMA.
Neznamena to, Ze kazdy jednotlivec trpici SMA ma takovouto zkusenost, jelikoz
zavaznosti jsou velmi individualni.

Tento pribéh chce podporit povédomi o onemocnéni SMA — pomoci priblizit
skutecny zivot s touto chorobou, af se jedna o lehéi ¢i tézsi formu SMA.

S hrdosti vénujeme tento pribéh vsem s SMA, jejich rodinam, pec¢ovatelium,
lékaiiim a terapeutuum, a vSem organizacim podporujicim SMA pacienty..

#zacsplayday #strongheartsstrongminds



O prispévatelich

Zakuv den na hristi byl vypracovan organizaci Biogen za spoluprace
s pomocnou organizaci Cure SMA a SMA Europe, dale za pomoci
1ékart specializujicich se na SMA, Dr. Roberta Grahama a Dr.
Crystala Prouda. Velké diky patii i tém, ktefi s projevem diivéry SMA
komunité prispéli k obsahu této knizky. Pro vice informaci o SMA,
prosim navstivte webovou stranku www.TogetherinSMA.com,
www.CureSMA.com, a www.SMA-europe.eu.

* Biogen. SM; A 4.'

O ilustratorovi

Charles Santoso miluje kreslit male véci do jeho malého deniku, avsak snici o
ohromnych pribézich. Svoji inspiraci nasbiral vzpominkami na své détstvi, a také
ze svych kazdodennich cest. Zije a pracuje v Sydney, v Australii. Vice o Charlesovi
se muZete dovédét na jeho webu CharlesSantoso.com.

Do ¢eského jazyka prelozila Simona Ludvikova, hrda teta své statecné neterinky
Sofinky, ktera je jedno z téchto vyjimeénych déti v Cechach a na celém svéte.

© 2017 Biogen. All rights reserved. SMA-US-0289. 11/17






,Vstavat a cvicit, chlapci moji“! Zavolala Zakova maminka ze spoda z haly.

Zak otevrel o¢i do nového a krasného dne. Zatimco ¢ekal na maminku, az ho zase
prijde zvednout z postele, pozoroval svého starsiho brasku Ziggyho, jak uz pripraveny

skace na posteli a pobiha po pokoji. Dnes vezme Ziggy poprvé sam svého malého
brasku s sebou na détské hristé.



Pani Zebra se srde¢né zasmala, kdyz vesla do pokojicku a
uvidéla, co si na sebe Ziggy oblékl. ,,Broucku, co jsem ti rikala

'“

o noSeni puntikii a prouzek dohromady?!

, smala se dal.




Pak podebrala Zaka kopytky pod zady
a usadila ho do koleckového kresla.

Poté vzala z Supliku c¢isté ponozky
a navlékla je Zakovi na chodidla.

~Nesmime zapomenout nacechrat tvou
krasnou hrivu®, rekla s ismeévem.

,uUuces$ me na Mohykana, mami®, vykrikl s nadsenim Zak,
kdyz mu pani Zebra prejela hrebenem ve vlasech.



»Tak uz to koukejte dojist, zlaticka moje*, rekla Zakova maminka.
~Nechcete prece zmeskat stado“




Ano, Zak je v koleCkovém kresle, ale s trochou
odhodlani nabira jistoty, Ze celou smecku porazi.

pam =4 L

i



T T T e T = ey gy e,

A= W e TERARCE L e e e

Vev

W T :;:{péte n&‘z se nadal, byl prvni, kdo b kb h¥iste.

y,

PR



Zak a Ziggy si spolu radi hraji na schovavanou.
Dnes ale cht€ji vyzkousSet s détmi néco nového.

Zak premyslel, zda by umél hrat se slony
prebijenou v kartach, se zviratky kolem fontany
na babu, anebo se skupinkou gazel video hry.



V tu chvili Zak pocitil poklepani
na rameno. Kdyz oto¢il hlavu, :
uvidél vedle sebe nejprve bricho :
a pak celou obrovitanskou zirafu.

~Nejak ses zranil?“ , zeptala se zirafa,
pokukujic po Zakove vozicku.
,VSak ja to sama znam, minuly
tyden jsem taky mela nehodu®,
rekla a ukazala na sviij krk.

,No, vlastné, ja zranény

nejsem®, rekl Zak.
»~Ja mam SMA®

»S-M- co?“,

zeptala se vyjevené zirafa.



Zak si vSiml, Ze spolecné se Ziggym prichazela k Zakovi
1 ostatni zviratka a se stejnym podivem jako Zzirafa se
na Zaka divala.

Ziggy na Zaka pohlédl a pokyvnutim s ismévem mu
dodal potrebnou odvahu. Zak si odkaslal a hrdé
zviratkiim rekl ,, JA mam spinalni svalovou atrofii®.

»A co to znamena?“ , zeptal se pstros.
Zak se porozhlédl po skupince. <<=



»Vlastné je to hodné vyjimecné®.

»A znamena to, Ze se moje télo

vyviji jinak, nez u ostatnich®.

,Obvykle se svaly s casem stavaji
silnéjsi. Ale moje svaly chradnou®.




»A jak jsi k tomu prisel®, zeptal se slon. ,Ja jsem se se SMA uz
narodil, odpovédél Zak. ,,Kdyz jsem byl miminko, uz tehdy si rodice
vSimli, zZe jsem slabsi, nez ostatni. Trvalo mi mnohem déle, nez
jsem dokazal sed€t a moje nohy, ty byly uz tehdy také zeslablé. A
tak me vzali k panu doktorovi, ktery rekl, ze mam SMA*.



»A to kazdy s SMA pouZiva kole¢kové kreslo?“, zeptala se mala hroSice.




Zak se zapremyslel o svych kamaradech s SMA, Pingovi a Oliverovi.

»,Ne, kazdy ne“, odpovédél. ,SMA se lisi u kazdého z nas. Ma nekolik podob.
Neékteri jsou uz starsi, nekteri jsme mladsi, a nékteri potrebujeme pomoci
vice s pohybem, nez druzi®.




,Nekdy potrebujeme mnohem vice pomoci,
nez jen s pohybovanim se. Na to jsou takové
specialni vécicky a dimyslné pristroje,
pokracoval Zak. ,Napriklad specialni trubice,
ktera ti pomaha dostat jidlo do briska. Anebo
pristroje, které ti pomohou dychat ¢i kaslat®.

Kolem Zaka byla v tu chvili uz shroméazdéna
cela skupina a bedlivé naslouchala Zakové
vypravéni. Zak, cely stéstim bez sebe,
pokracoval.




,Mam taky specialni tym. Rikdm jim ,moje SMA parta“. Je v ni pan
doktor, ktery mi kontroluje nervy a svaly. Dalsi ¢len nasi party mi
protahuje télo, aby ziistalo pruzné. Jiny dba na to, abych mél
vydatnou stravu. Také mam pana doktora, ktery mi poméaha dychat a
hlida, aby svaly kolem mych plic ztistaly v co nejlepsi mozné kondici®.



V tom zviratka zaslechla rozruch, ktery
prichazel z druhého konce hriste.

,Nas balon“, volaly surikaty.



Jedno po druhém, zviratka se snazila
vyskakovat co nejvys, aby balon dostala
dolii“. Zacala zaba... ne prilis vysoko.

Gazela to zkusila s rozebéhem a
odrazila se vysoko do vzduchu.
Nestacilo to.



Pohledy se stocily na zirafu. ,,Pardon, pratelé, ja skakat nemohu — doktorovo narizeni®.
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,Z4dné strachy, mam tohle*, ekl
slon a svésil sviij chobot k zemi, aby
po ném mohla surikata vysSplhat.

Poté slon natahl chobot jak jen
daleko mohl, smérem k mici.

Af se surikata natahovala jak chté€la,
chybélo ji jesté dobrych par
centimerd.
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Kazdy byl tak zapaleny do sledovani situace, ze si nevSimli Zaka,
ktery prokrouZzil kolem fontany do povzdali. Mé€l totizZ napad.
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Nahle vodotrysk ve fontanée opadl a
spolu s nim spadl dolii i baldn.




Slon se pripotacel k Zakovi a zeptal se ho ,,Nékolik z nas
pak jesté pokracuje k napajedlu. Chces se pridat?“
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Witetn4 terminologie SMA

BiPAP (Bilevel positive airway pressure):
poméaha udrzet plice oteviené a zdravé tim, Ze poskytuje 2
urovné pozitivniho tlaku dychacich cest dodavaného
maskou. Pristroj pri inhalaci dodava vyssi tlak a zvyseny
objem. Pri vydechovani stroj snizuje tlak, aby umoznil
normalni dychaci vzorec.

Kaslaci asistent: pomah4 dostat sekreci ven z plic.
Pri vdechovani je vzduch tlacen do plic, aby jim pomohl se
roztadhnout. Pri vydechovani stroj vytvari podtlakem saci
silu, ktera vytahne vzduch z plic a ¢ini vydech silnéjsi a
ucéiné;jsi.

Genetické onemocnéni: stav, ktery je zptisoben
zménou DNA jednotlivcl. Vétsina genetickych poruch je
vzacna a postihuje jednoho z desitek tisic nebo milioni.

G-trubice (Gastralni trubice): G-trubice
dodava tekutou stravu primo do zaludku pomoci trubky
zasunutou do dutiny bris$ni. Je zavedena béhem kratkého
chirurgického zakroku a umoznuje lidem s problémy s
prijimanim potravy udrzovat spravnou vyzivu, prisun
tekutin a 1ékd.

Specialisté SMA

Neurolog: ¢asto prvni 1éka¥, ktery se setké s témi, ktefi maji
podezreni, Zze maji SMA. Specializuji se na diagnostiku a 1écbu
poruch nervového systému (mozku, michy, nervi, svali).

Vyzivar: dilezity ¢len tymu pro jednotlivce trpici SMA,
poskytujici poradenstvi v oblasti vyzivy a riistu, se zkuSenostmi
s obezitou nebo podvyzivou, jez muze ovlivnit silu a ruast kosti a
celkovou mobilitu.

Ortoped se specializuje na chirurgickou i nechirurgicou 1é¢bu
stavu kosti, kloubti a mékké tkané. Jedinci s SMA mohou byt
ohrozeni uréitymi ortopedickymi problémy, pro které mize
ortopedista doporucit podporu (zpevnéni) nebo chirurgicky
zakrok.

Fyzioterapeut: vyhodnoti individualni rozsah pohybu,
svalovou silu a pohyblivost k posouzeni potieby pomocného
protahovani a silového cviéeni. Miize také doporucit cviceni
nebo asistenéni pomtcky, které pomahaji jednotliveim udrzet
nejlepsi polohu, zejména pro dychéni a jedeni.

Plicni 1ékar/ Respirolog/ Intensivist: 1ékati se
specifickymi odbornymi znalostmi pro 1é¢bu onemocnéni plic a
pro napravu dychacich poruch, které mohou vyzadovat uzivani
1éciv nebo specializované vybaveni.







4 s

1’# i

<7 W
1T e
,ui.iH_'! v

by

Flat L

&7
#ZACSPLAYDAY

#STRONGHEARTS
STRONGMINDS

b g oy





