Informace

Spinilni svalovi atrofie SMA,

(angl. spinal muscular
atrophy), (Werdnigova-
Hotfmanova nemoc). Cislo
jedna mezi genetickymu zabi-
Jjaky déti. Onemocnéni charak-
terizovane zanikem ¢asti moto-
rickych bunék piednich rohi
misnich s naslednou atrofii
svali. Dochazi k progresivnimu
ubytku svalt ovladanych vili

ovlivilujici chozeni, lezeni,
kontrolu hlavy, krku a nékdy
dokonce i polykani.

Onemocnéni vede ke kombino-
vanému postizeni, vyzadujici
celodenni péci. Déti postizené
touto zavaznou chorobou maji
zeela normilni v mnoha
piipadech aZ nadprimérny
intelekt a mentalni schopnosti,
nemohou viak samostatné stat a

chodit  pro slabost svalstva
panve a dolnich koncetin.

Déti postiZzené touto nemoci
umiraji hlavné diky ¢astym
zapalum plic a udufenim.

V soudasnosti neexistuje
ovefeny lek, ktery by tuto nemoc
vylécil, ale dobra zprava je, ze se
na ném usilovné pracuje
(fenylbutyrat), hlavné v USA.
Probiha tam nékolik vyzkuma.

Déti postizené touto nemoci umiraji hlavné diky ¢astym zapalim plic a udufenim. Proto je v této
chvili nejucinéj&i pomoci pro malou Baréu domaei plicni ventilator. Je to pro ni jedna z Sanci jak
ziskat €as, nez lékari dokaZzou tuto nemoc vylééit a my véfime ze to nebude uz dlouho trvat,

&> Jedno z 6.000 déti se narodi s SMA, 50% z nich se svych druhych narozenin nedoZije.

&2 SMA maze zasahnout kazdého v jakémkoliv véku, jakékoliv narodnosti nebo pohlavi.




