


Spinaliné raumeny atrofija (SRA) yra labai reta liga, pazeidzianti neuronus, atsakingus uz raumeny
vystymasi. Si liga paliec¢ia tikstanéius Zmoniy visame pasaulyje.

Vieni Zmoneés, sergantys SRA, negali net seédéti, kiti, nors ir labai sunkiai, gali vaikscioti. Yra Zmoniy, kuriems
labai sunku kvépuoti, valgyti ir atlikti kitas kasdienines veiklas. Si liga yra jgimta, ta¢iau simptomai gali
pasireiksti bet kokiame amziuje — tiek kudikystéje, tiek suaugus. Ligos sunkumas pasireiskia taip pat
individualiai, bet svarbu tai, kad ji neatima galimybés mokytis.

Zako istorija supazindina, kokia gali biiti sergan¢iojo SRA kasdienybé, taciau kiekvieno vaiko istorija yra kitokia,
nes liga visus paveikia skirtingai.

Sios istorijos tikslas — suteikti Ziniy apie spinaline raumeny atrofija (SRA), parodyti, kaip atrodo gyvenimas
sergant Sia reta liga, ir padéti suprasti (ypac vaikams), kad liga ne tik apriboja, bet ir suteikia galimybiy.

Istorija sukure Biogen kartu su Cure SMA ir SMA Eu bei SRA ekspertais Dr. Robert Graham ir Dr. Crystal
Proud. Iliustravo Charles Santoso.

Daugiau informacijos apie liga galite rasti tinklalapiuose : www.TogetherinSMA.com, www.CUreSMA.com,
www.SMA-europe.com
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S MA E u ro p e LIETUVOS SERGANCIYJY GENETINEMIS NERVY-RAUMENY LIGOMIS ASOCIACJA

Lietuvos serganéiyjy genetinémis nervy-raumeny ligomis asociacijos ,,Sraunija“ iniciatyva teksta iSverté Kauno
rajono Zapyskio pagrindinés mokyklos septintos klasés mokiniai, redagavo ir adaptavo asociacijos prezidente
Kristina Antanaviciené.

Si knyga dedikuojama sergantiems spinaline raumeny atrofija,
serganciyjy seimoms, globéjams, medicinos specialistams ir SRA
pacienty organizacijoms.







— Pabudome ir kelkimés, berniukai! — §iikteléjo apacioje Zako mama.

Zakas atmerké akis naujai, §viesiai dienai. Gulédamas ir laukdamas, kol mama jj
pakels, zebriukas stebéjo savo vyresniji broli Zygi, kuris energingai isliuokséjo i$
lovos ir mindzikuodamas po kambarj émé rengtis. Siandien brolis jj pasiims j
zaidimy aikstele!



Mama Zebre, jejusi | kambarj, Sirdingai nusikvatojo, kai
pamaté Zygj, apsivilkusj taskuotais margkinéliais.

— Mielasis, kg a$ tau sakiau apie taSkuotus marskinelius, kai
esi dryzuotas? — nesiliove Sypsotis mama.




Zebré uzki$o kanopas uz Zako nugaros,
pasodino jj i vezimelj. Tada iStrauke pora
Svariy kojiniy ir uZmove jas Zakui.

— Nepamirskime iskedenti tavo karcius, —
pasake Sypsodamasi.

— Padaryk man Siandien ,,mohauka“ (vert.
pastaba: skiauteres tipo Sukuoseng)! — paprase
Zakas, kol mama $ukavo jo Seriukus.




— Greiciau valgykite, mano mielieji, juk nenorite atsilikti nuo bandos, —
pasaké mama Seimai susedus prie pusryciy stalo.
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Nors Zakas sédéjo nejgaliojo vezimélyje, jis
buvo jsitikines, jog vien savo atkaklumo deka
jis gali aplenkti maziausiai puse bandos.

siedit

.

i



"‘q'lll"'n-r'-'ﬂr-lq- s

B e Ll = e e

J 1S | ta1 Supmtp tﬁomet,. kai plrmasls paswke zaldlmq aiksteleés Vartus



Zakas su broliu mégo Zaisti slépyniy, bet $iandien
jie norejo nuveikti kg nors kita.

Zakas negaléjo apsispresti, ar su drambliais
pazaisti kortomis, ar prisijungti prie burelio, kuris
zaide gaudynes prie fontano, ar grupeles gazeliy,
iSbandanciy naujausig kompiuterinj Zaidima.



Netikétai Zakas pajuto ranka sau
ant peties. Jis pasuko galva ir
prieS akis pamate Zirafos pilva.

— Ar tu susizeidei? — paklause
zirafa i§ aukstai, rodydama j
Zako vezimélj.

— AS tave suprantu! Pati
neseniai patyriau nemalony
nutikimg, — tare ji ir bede
pirstu ] savo sutvarstytg kakla.

— Tiesg sakant, as
nesuzeistas, — tarsteléjo
Zakas, — tiesiog sergu SRA.
— SR... kuo? — nesupratusi
paklause zirafa.



Zakas pastebéjo jog vis daugiau gyvuny eme buriuotis
aplink ji ir brolj. Visi atrodé susidomejg, kaip ir zirata.
Zygis padrasinanéiu Zvilgsniu linkteléjo Zakui, Sis
atsikosejo, ir, kupinas pasitikéjimo savimi, tare
besiburiuojantiems:

— AS sergu spinaline raumeny atrofija.
— O ka tai reiskia? — pasiteiravo strutis.

Zakas apsizvalge. e,



— Tai labai reta liga, — émeé aiskinti zebriukas,

Jprastai raumenys augant stipreja, bet
sergant spinaline raumeny atrofija jie
silpnéja.




— O kaip tu susirgai? — pasiteiravo dramblys.

— AS gimiau toks, — atsaké Zakas, — kai as buvau dar kudikis, mama ir tétis
pastebejo, kad as labai silpnutis — veliau pradeéjau sédeti, o atsistoti visai
nepavyko — tad jie mane nuvede pas gydytoja, kuris ir pasake, kad sergu SRA.



— Ar visi, sergantys Sia liga, naudojasi vezimeliu? — paklause hipopotameé.




Zakas pagalvojo apie savo likimo draugus Pijy ir Oliverj, taip pat serganéius SRA.

— Dazniausiai taip, bet ne visada, — atsake, — Si liga kiekvienam pasireiskia
skirtingai. Vieniems ji prasideda vyresniame amziuje, kitiems — kai dar yra visai
mazi. Vieniems reikia maziau pagalbos, Kiti visai negali judeti.




— Kartais mums reikia pagalbos ne tik judant ir
mes turime visokiy dalykeéliy, — désté Zakas, —
pavyzdziui, specialiy vamzdeliy, kurie padeda
gauti maisto, ar aparaty, kurie padeda kvepuoti ir
atsikoseti.

Burys aplink zebriukus didéjo ir visi atidziai
klausesi. Zakas didZiuodamasis tese savo istorija.



— AS netgi turiu specialiag komanda. Vadinu ja savo SRA buriu. Jame
yra gydytojas, kuris tikrina mano raumenis ir nervus. Kitas jo narys
mankstina mano kung, kad Sis likty lankstus. Dar vienas priziuri
mano mityba. AS taip pat turiu kvepavimo gydytoja, kuris daro
viska, kad mano plauciai likty kuo stipresni, o dar...



Ir tada gyvunai iSgirdo sujudima kitoje
zaidimy aiksteles puseje. ,Musy
kamuolys!“ — vienu balsu sauke surikatos.



Vienas po kito Sokinéjantys gyvunai
megino nuleisti kamuolj Zemyn. Varle
bandé pirma. Jai nepavyko.

Gazele jsibegejo ir Soko j org.
Nepasiseke ir jai.



Tada visi atsisuko j Zirafg.

— Atleiskite, draugai, as padeti negaliu, daktaras neleidzia!
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— Nesijaudinkite, as tuoj, — tare
dramblys. Jis nuleido savo straublj,
kad surikata galéty ant jo uzlipti, tada
iskelé, kiek tik galejo, beveik prie pat
kamuolio. Surikata iStiese ranka,
tadiau vis tiek pritriuko poros
sprindziy.
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Visi buvo taip jsitrauke j gelbejimo darbus, kad net
nepastebejo, kaip Zakas atsidure kitoje fontano puseje.
Jis kai kg sumane.
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Staiga vandens srove dingo ir kamuolys
nusileido.

Visi gyviinai suziuro vienas j kltq ir net alki,‘] o 1s~'- %
nuostabos, pamat@ Zak a@kg tfontaho fa ALa
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Prie Zako atlitiliavo dramblys.
— Mes eisime ] girdykla atsigerti. Gal nori eiti su mumis?






Terminy Zodynélis

BiPAP - dviejy lygiy teigiamo slégio ventiliatorius, padeda
pacientams jkvépti ir iskvépti be didesniy pastangy.

Genetiné liga - tai liga, kurig nulemia DNR poky¢iai
Zmogaus organizme. Ji nebuitinai paveldima. Didzioji dalis
genetiniy ligy yra retos, t. y., jomis serga maziau nei 1 i$
2000 zmoniy.

Gastrostoma - chirurginiu badu suformuota anga pilve, per
kurig maistas susvirk§ciamas tiesiai j skrandj. Ji reikalinga
pacientams, turintiems mitybos problemy (negali kramtyti,
nuryti, turi labai mazg svorj).

Kosulio asistentas — aparatas, kuris padeda atsikoséti ir
pasalinti sekretg i$ plauciy.

Tracheostoma - tai chirurginiu biidu suformuota anga
priekinéje kaklo dalyje, per kurig jkvepiamas oras patenka
tiesiai j trachéja ir plaucius. Ji reikalinga, kai pacientas,
sergantis SRA, pats negali kvépuoti.

Spinraza - tai vaistas, kuriuo gydoma 5q spinaliné raumeny
atrofija (SRA).

Neurologas - tai gydytojas, kuris jtaria diagnoze ir nuolat stebi
pacienta, kai yra patvirtinama SRA. Jis diagnozuoja ir gydo nervy
sistemos (galvos ir nugaros smegeny, nervy, raumeny) ligas.

Gastroenterologas, dietologas - mitybos specialistai, kurie priziari
pacienty mityba, kadangi Zmonés su SRA turi per maza arba per
didelj svorj, turi rijimo ir kramtymo problemy.

jtakos turi kaulai, sausgyslés, minkstieji audiniai. Paciento,
sergancio SRA, laikysena keiciasi dél kontraktiry kojose, rankose,
stuburo iSkrypimo. Ortopedas skiria jtvarus ar chirurginj gydyma.

Pulmonologas - priziari kvépavimo funkcija, gydo plauciy ligas.
Kai kvépavimo funkcija sutrinka, skiria reikalinga jranga
(tracheostoma, ventiliatoriy, kosulio asistentg ir kt.).

Kineziterapeutas, ergoterapeutas — patys svarbiausi specialistai,
nes reikalingi pacientui, serganc¢iam SRA, kasdien, kad padéty
atlikti aktyvius ir pasyvius judesius, palaikyty raumeny jéga ir
mobiluma, padéty iSvengti kontraktiary ar sumazinti jas. Taip pat
jie pritaiko reikalingas priemones paciento savarankiskumui.

Psichologas - padeda Seimai palaikyti emocine pusiausvyra,
gyventi su $ia reta sunkia liga.
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