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e A AISZOTE

A spinalis izomatrofidban (SMA) érintett kozosség szamara késziilt
Ilusztralta: Charles Santoso
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A spinalis izomatrofia — mas néven gerincvelGi izomsorvadas (SMA) egy ritka genetikai betegség,
amely az izmokat iranyit6 idegeket érinti, és 0sszességében tobb tizezer ember motoros
funkcigjara van hatassal.

Az SMA-ban szenveddk egy része nem tud iilni, mig méasoknak a jaras okoz nehézséget. Van, akinek
a légzés, étkezés és mas mindennapi feladatok elvégzése is kihivas. Az SMA érinthet Gjsziilotteket,
gyermekeket, kamaszkoruakat, de akar felnétteket is — és mindegyikiik mas-mas modon élheti meg
a betegséget. Az SMA nem befolyasolja az érintett személy tanulasi képességét.

Zac a jatszotéren cimi torténetiink egy SMA-val €16 gyermek tapasztalatait mutatja be,
de nem jelenti azt, hogy minden SMA-ban szenvedd ember ugyanigy él.

A torténet célja segitséget nyjtani az SMA-val kapcsolatos felvilagositasban és tudatositasban —
megismertetni masokkal a betegséggel valo életet, tobbek kozott a korlatokat és lehet&ségeket.

Biiszkén ajanljuk ezt a torténetet az SMA-val éléknek, azok csaladtagjainak,
gondozéinak, az orvosszakértoknek és a betegjogi szervezeteknek vilagszerte.




A kozremiikodok

A Zac a jatszotéren cimi kiadvanyunk a Biogen, a Cure SMA és az
SMA Europe betegjogi szervezetek, valamint Dr. Robert Graham és
Dr. Crystal Proud SMA-szakért6k egyiittmiikodése révén jott 1étre.
Koszonjiik mindazoknak, akik segitettek a konyv tartalmanak
kidolgozasaban. Koszonjlik az SMA-ban érintett kozosség melletti

kozos elkotelezettségiiket.
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Az illusztratorrol

Charles Santoso szeret apr6 dolgokat rajzolni apré naplojaba,

és csodalatos torténetekrol almodozni. Thletet gyerekkori emlékeibdl
és a mindennapi kalandok soran tett felfedezésekbdl merit.
Ausztralidban, Sydney-ben él és dolgozik. A CharlesSantoso.com
cimen tobbet megtudhatnak rola.
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,J 0 reggelt! A hasatokra siit a nap!” — kiabalta Zac anyukaja az ebédl&bdl.

Zac ver6fényes 1j napra ébredt. Mikozben arra vart, hogy anyukéaja felemelje,
nézte, ahogy batyja, Ziggy kiszokken az agybol és a szoban keresztiiltrappolva
késziilédni kezd. Testvére ma a jatszotérre viszi 6t.
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Zebra néni hangos bogést hallatott, amikor a szobaba
lépve meglatta, mit vett fel Ziggy. ,Edesem, mondtam
mar, a pottyos ruhak nem illenek a csikokhoz” — nevetett.
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Pataival 6vatosan Zac hata ala nyult
és segitett neki beiilni a kerekesszékbe.

Ezutan eldvett egy par friss illatos zoknit,
és felhtizta a 1abara.

,Ne felejtsiik el megfésiilni a sorényedet” — mondta
mosolyogva.

»~Ma mohawk frizurat kérek, anya” — horkantott
Zac, mikozben Zebra néni a hajat fésiilte.
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~Egyetek gyorsan, dragaim” — sz6lt Zac anyukéja. ,Nehogy lekéssétek a falkat!”
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Bar Zac kerekesszékben iilt, biztos volt benne, hogy
ha elég elszant, legalabb a csorda felét meg tudja el6zni.
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Eszre sem vette, és maris elérte a kaput — méghozza els6ként!
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Zac és Ziggy szerettek egylitt bujocskazni.
De ma valami jra vagytak.

Zac gondolkozott, hogy a gytijtokartyakat
cserélgetd elefantokhoz, a szokékat kortil
fogocskazo allatokhoz vagy a legtjabb
videojatékkal jatszo gazellakhoz csatlakozzanak-e.

no notes on this page]
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Egyszer csak valaki megérintette
Zac vallat. Megfordult. Egy oriasi
zsiraf pocakjat latta maga elott.

~Megsériltél?” — kérdezte a zsiraf
Zac kerekesszékére mutatva.
~Megértem! A mult héten nekem
is volt egy balesetem” — mondta,
és a nyakara mutatott.

,1gazabol ez nem sériilés” —
mondta Zac. ,SMA-m van.”

,S-M-mid?” — kérdezte a zsiraf.

[no notes on this page]
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Zac észrevette, hogy sok mas allat is kozelebb jott, és
mindannyian a zsirafhoz hasonl6 kivancsi tekintettel
fiirkészték Sket.

Ziggy batoritdéan biccentett Zacnek, amint megkoszoriilte
a torkat és magabiztosan odafordult a gyorsan gyarapodo6
tomeghez: ,,Gerincveli izomsorvadasom van.”

,Ez mit jelent?” — kérdezte a strucc. Zac korbenézett.

[no notes on this page]
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»Tulajdonképpen nagyon ritka.

Es azt jelenti, hogy a testem
masképpen fejlédik, mint masoké.

Az izmok id6vel altalaban er6sodnek,
de ha SMA-s vagy, akkor gyengiilnek.

no notes on this page]
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,Hogyan kaptad el?” — kérdezte az elefant. ,SMA-val sziilettem” —
valaszolt Zac. ,Amikor kicsi voltam, a sziileim észrevették, hogy kicsit
gyenge vagyok. Lassan iiltem fel, és a labaim nem voltak elég erdsek,
ezért orvoshoz vittek, aki megmondta nekik, hogy SMA-m van.”
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~Mindenki, aki SMA-ban szenved, kerekesszékkel kozlekedik?” — kérdezte a vizilo.

[no notes on this page]
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Zac a tobbi SMA-s baratjara gondolt, Pingre és Oliverre. ,Nem, nem mindig” —
valaszolta. ,Az SMA mindenkinél mas. Vannak id6sebbek és fiatalabbak, és van,
akinek tobb segitségre van sziiksége a mozgashoz, mint masoknak.”

[no notes on this page]
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,Néha masban is segitségre szorulunk. Erre
vannak a kiilonboz6 eszkozok és kiitytiik,”
— folytatta Zac. ,,Ilyen példaul az etetéshez
hasznalt specialis szonda vagy a 1égzést és
kohogést segit6 gépek.”

Mostanra jokora tomeg gytilt Zac és Ziggy
koré. Mindannyian figyelmesen hegyezték
a fiiliiket. Zac biiszkeséggel telve mesélte
tovabb torténetét.

[no notes on this page]
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,Még egy kiilon csapatom is van” — mondta. ,Ok az én SMA
brigaddom. Van egy orvos, aki ellenérzi az izmokat és az idegeket.
A brigad egy masik tagja a testem nyujtasaval foglalkozik, hogy
rugalmas maradhasson. Egy harmadik pedig a megfelel6 étrendrol
gondoskodik. S6t, egy 1égzésfelel6s dokim is van, aki arra figyel,
hogy a tidém koriili izmok a lehet6 legegészségesebbek legyenek.”

no notes on this page]
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Az allatok hirtelen nagy hangzavart
hallottak a jatszotér tuloldalarol.

LA labdank!” — kialtottak a szurikatak.

[no notes on this page]

-21-



Az ugré allatok sorra megprobaltak
levenni a labdat. A béka kezdte...
kozel sem volt.

A gazella nekifutasbdl ugrott
a magasba. Neki sem sikertiilt.

no notes on this page]
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Mindenki a zsirafra nézett. ,Bocsi, skacok, nem segithetek, orvosi utasitas!”

[no notes on this page]
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»,Ne aggodjatok, mi majd elérjik” —
mondta az elefant, mikozben ormanyat
a foldre eresztette, hogy a szurikata
felmaszhasson ra.

Olyan magasra nyudjtotta az ormanyat,
amennyire csak tudta.

Még igy is, hogy a szurikata karjat
teljesen kinytjtva probalta elérni
a labdat, tobb centiméter
valasztotta el 6ket téle.

[no notes on this page]
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Mindenki olyannyira a labdara figyelt, hogy nem vették észre,
amint Zac atgurult a szokokut taloldalara. Tamadt egy otlete.

[no notes on this page]

-25-



»

A vizsugar hirtelen leallt és a labda leesett.

Az allatok felpillantottak, és csodalkozva nézték,
hogy Zac pat4jat a szokékut kikapcsol6 gombjan
tartja. Mosolygott.

Ha SMA-d van, a legerdsebb testrészedet

hasznalod... az eszedet!” Az allatok ujjongtak.

no notes on this page]
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Az elefant odaimbolygott Zachez: ,Néhanyan ezutan
az ivohely felé vessziik az iranyt. Van kedved jonni?”

[no notes on this page]
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Hasznos SMA kifejezések

BiPAP (kétszint( pozitiv nyomasu légzéstamogatas): Segit
fenntartani a tiidék befogaddképes dllapotat és egészségét egy
maszkon keresztiil kétszintl pozitiv [éguti nyomassal. A berendezés
nagyobb nyomasu és nagyobb térfogatu leveg6t bocsat ki, amikor
valaki belélegzik. Kilégzéskor a gép csdkkenti a nyomast a normalis
[égzési minta lehet6vé tétele érdekében.

Kohogessegitd eszkoz: Segit megtisztitani a tiidéket

a valadéktol. Belégzéskor levegdt pumpal a tlidékbe azok
kitdgulasanak elésegitése érdekében. Kilégzéskor a gép szivoerot
alkalmaz a levegé tidébol valo kiszivasahoz, ezéltal er6sebb és
hatasosabb kohdgést kivaltva.

Genetikai betegség: A DNS-t érinté modosulas okozta allapot.
A legtobb genetikai betegség ritka, és tobb szazezer vagy millié
emberbdl csak egyet érint.

Gyomorszonda (gasztrosztoma): A gyomorszonda a hason
keresztiil bevezetett csovon folyékony taplalékot juttat kozvetlendil
a gyomorba. Rovid mitéti eljaras soran vezetik be. Lehetévé teszi
az étkezési nehézségekkel kiizdé emberek megfelel taplalasat,
folyadékbevitelének fenntartasat és a gyogyszerek beadasat.

SMA szakértok

Neurologus: Gyakran az elsé orvos, aki a gyanithatéan SMA-s betegekkel
talalkozik. Szakteruletlk az idegrendszer (agy, gerincveld, idegek, izmok)
betegségeinek diagnosztizalasa és kezelése.

Dietetikus: Az SMA-s személyek kezeléséért felelés csoport fontos
tagja, hiszen gondoskodik a megfeleld étkezésrél és gyarapodasrol, mivel
eléfordulhat tul- vagy alultéplltsag, amely befolydssal lehet csontjaik
szilardsagara, ndvekedésiikre és tigy altaldban a mozgasképességukre.

Ortopéd szakorvos: A csontokat, iziileteket és lagyszdveteket érinté
betegségek mitéti és nem mitéti kezelésére szakosodott. Az SMA-

ban szenved6 embereknél nagyobb bizonyos ortopédiai problémak
kialakuldsanak a kockazata, melyek esetén az ortopéd szakorvos javasolhat
tartasjavitast (régzitéket) vagy mutétet.

Gyogytornasz/rehabilitacids szakember/foglalkozasi
terapeuta: Ertékeli az egyének mozgasterjedelmét, izmainak erejét

és mobilitasat annak megallapitasahoz, hogy az SMA kapcsan sziikség
van-e nyUjtasra és erésité gyakorlatokra. Ugyanakkor olyan testmozgast
vagy segédeszkozoket is javasolhat, amelyek révén a betegek képesek
fenntartani a Iégzéshez és evéshez sziikséges testtartast.

Pulmonoloégus/Iégzésterapeuta/intenziv terdpids szakorvos:

Az olyan, tlid6ket érint6 betegségek és [égzési rendellenességek kezelésére
szakosodott orvos, amelyek esetén gydgyszeralkalmazasra vagy specialis
tdmogato berendezésekre lehet sziikség.
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