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MoZes li prepoznati Zacov oblik? Oboji ga!

Spinalna misi¢na atrofija (SMA) rijetka je genetska bolest koja pogada zivce koji
kontroliraju misi¢ i narusava motoric¢ke funkcije desetina tisuca ljudi diljem svijeta.

Neki oboljeli od SMA ne mogu sjediti dok drugi otezano hodaju. Pojedini imaju
poteskoce s disanjem, hranjenjem i obavljanjem svakodnevnih zadataka. SMA pogada
bebe, djecu, tinejdzere i odrasle, a svi razlicito dozivljavaju bolest. SMA ne utjece na
sposobnost ucenja.

Prica ,Zacov dan za igru“ opisuje dozivljaje djeteta oboljelog od SMA.
Nije joj namjena da predstavlja dozivljaje svih osoba oboljelih od SMA.

Prica sluzi kao pomagalo u edukaciji i podizanju svjesnosti o SMA-u te pomaze
objasniti stvarnost zivljenja s boles¢u, ukljuc¢ujuéi ogranicenja koja ono obuhvaca
i sposobnosti koje oboljeli od SMA mogu imati.

Pric¢u posveéujemo oboljelima od SMA, njthovim obiteljima, njegovateljima,
zdravstvenim radnicima i skupinama za pruzanje podrske
oboljelima od SMA diljem svijeta.




O suradnicima

Zacov dan za igru omogucuje tvrtka Biogen u suradnji s udrugama
za podrsku Cure SMA i SMA Europe te struénjacima za SMA

dr. Robertom Grahamom i dr. Crystal Proud. Velika hvala svima
koji su radili na ovom sadrZaju i na zajednickoj predanosti zajednici
oboljelih od SMA.

Vise informacija o SMA-u potrazite na www.lebenmitsma.de,
www.CureSMA.com i https://www.sma-europe.eu/
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O ilustratoru

Charles Santoso voli crtati male stvari u svom dnevniku i sanjati

o ¢udesnim pricama. Nadahnuce crpi iz uspomena iz djetinjstva

i zanimljivosti koje otkriva u svakodnevnim putovanjima. Zivi i radi
u Sydneyju u Australiji.

Vise informacija o njemu potrazite na CharlesSantoso.com.

© 2021. Biogen. Sva prava pridrzana. Biogen-119424. Ozujak 2021

Koja naljepnica iz
paketa najbolje
pristaje ovamo?




Mama Zebra glasno je zanjakala kad je ugledala
Ziggyjevu majicu. ,,Duso, Sto sam ti rekla o oblacenju
tockica na pruge?“, nasmijala se.

Pomogni Ziggyju
da se odjene
i oboji ga.
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,Ljubavi moje, ustajmo na noge lagane!“ Zacova je mama viknula s druge strane hodnika.

Zac je otvorio oci; svanuo je novi dan. Dok je ¢ekao da ga mama podigne, gledao je starijeg
brata Ziggyja kako iskace iz kreveta i juri po sobi dok se sprema za novi dan. Danas ga brat
vodi na igraliste.



Kopita je pazljivo zavukla pod Zacova leda
i pomogla mu da sjedne u kolica.

,Jedite, ljubavi moje!“, rekla je Zacova mama. ,Ne Zelite da vam krdo pobjegne!*

Zatim je uzela Ciste carape i odjenula mu ih.

»,Ne smijemo zaboraviti na grivu®
rekla je uz osmijeh.

,Danas Zelim bodlje, mama!“ Zac je revao
dok ga je mama Zebra cetkala.
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MoZes$ i pronaci odgovarajucu naljepnicu?



Zac mozda jest u invalidskim kolicima, ali bio je uvjeren Prije nego $to je trepnuo bio je prvi pred vratima.
da bi mogao presti¢i pola krda kad bi to htio.
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Ovu stranicu moZes obojiti.
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Zac i Ziggy voljeli su se igrati skrivaca.
Ali danas su htjeli isprobati nesto novo.

Uoci razlike! Na desnoj
slici nalazi se 17 razlika.
Usporedi dvije slike

i oznaci razlike.

Zac razmislja hoce li se pridruziti slonovima

u razmjeni kartica, igri lovice sa zivotinjama
oko fontane ili mozda gazelama koje su donijele
najnoviju videoigricu.

RjeSenje se nalazi na stranici 37.
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Zac je osjetio tapSanje po ramenu.
Okrenuo je glavu i vidio trbuh divovske
zirafe koja je stajala pred njim.

»Jesi li se ozlijedio?*, pitala ga
je zirafa odozgo, pokazujuci
na Zacova kolica.

~Znam kako ti je! I ja sam imala
nesrecu prosli tjedan®, rekla je

i pokazala svoj dugacak vrat.

»,Ne, nisam ozlijeden, rekao je Zac.
,2Jmam SMA®.

»S-M-S8to?“ pitala je zirafa.

60 «

S kojom Zivotinjom Zac 4
i Ziggy razgovaraju?
Spoji brojeve
od 1 do 85.
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Zaca i Ziggyja ubrzo su okruzile druge zZivotinje, koje su izgledale
jednako zainteresirane kao i zZirafa.

Ziggy je kimnuo Zacu u znak ohrabrenja, a Zac se nakasljao
i obratio se grupi koja ih je okruzila:

»,Imam spinalnu misié¢nu atrofiju.”

,Sto je to?“, pitao je noj. Zac je promotrio sve u grupi.
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To znaci da se moje tijelo razvija
drukcije nego vase.

MiSi¢i obi¢no postaju snazniji kako
rastemo, ali s SMA-om postaju slabiji.*

»Jesi li to dobio od nekoga?“, pitao je slon. ,Ne, rodio sam se takav®, rekao je Zac.
,Kad sam bio beba, roditelji su primijetili da sam slabasan. Nisam mogao sjediti
i noge mi nisu bile snazne, pa su me vodili lijecniku, koji je rekao da imam SMA.“

it7
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;' . Oboji Zaca i njegove prijatelje.

»Svi koji imaju SMA koriste invalidska kolica?“, pitala je nilska konjica. Zac se sjetio dvoje
prijatelja s SMA-om, Ping i Olivera. ,,Ne, ne svi“, rekao je. ,SMA se kod svakoga razlikuje.
Neki su stariji, neki mladi, a nekima je potrebna ve¢a pomo¢ oko kretanja.”

19



~,Ponekad trebamo pomoc¢ i oko drugih stvari,

a za to postoje razne spravice i uredaji“, nastavio
je Zac, ,kao sto je posebna cjevéica koja pomaze
pri hranjenji ili aparati koji nam pomazu kod
disanja i kasljanja.

Velika se skupina Zivotinja okupila oko Zaca i Ziggyja i svi su pozorno slusali.
Zac je ohrabreno nastavio svoju pricu.
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,Ilmam c¢ak i poseban tim koji pazi na mene®, rekao je.

»,Zovem ih SMA druzinom. Imam lije¢nika koji mi pregledava miSice

i zivce. Drugi mi ¢lan druzine isteze miSi¢e kako bi moje tijelo ostalo
fleksibilno. Treci ¢lan pazi da pravilno jedem, a Cetvrti lijecnik odrZzava
zdravlje mojih misSi¢a za disanje.”

Imas li naljepnicu
74 OVO?
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Loptu moZe$
obojiti.

Odjednom se zacula graja s druge strane igralista.
»,Nasa lopta!“, vikali su merkati.
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Sve zivotinje koje mogu visoko
skakati pokusavale su uhvatiti
loptu, jedna po jedna.

Prvo je isla zaba, ali nije dosla
ni blizu.

Zatim je doSao red na gazelu. Uzela je zalet
i odskocila u zrak. Bez uspjeha.

Svi su se okrenuli prema zirafi.
»Z:a0 mi je, prijatelji, ne mogu
vam pomodi. Lije¢nik kaze da
se moram odmarati!“

Koja naljepnica pristaje ovamo?




»,Nema problema, mi ¢emo to rijesiti",

rekao je slon iispruzio surlu da se merkat
popne uz nju.

Zatim je svoj dugi nos razvukao Sto
je mogao blize lopti.

Premda je merkat do kraja pruzio ruku,
i dalje su bili par centimetara predaleko.

Ovdje mofZes zalijepiti loptu.
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Svi su bili tako zauzeti da nisu primijetili Zaca kako
ide s druge strane fontane. Imao je ideju.




Mlaz se odjednom smanjio
i lopta je pala.

Sve su iivotinjé zacudeno gledale oko sebe
i ugledale Zaca pored preklgia.ca, 2 fontanu 5
Smlf]esm ST AL O PR,

Slon se dogegao do Zaca. ,,Nakon ovoga idemo
do pojilista. Ides s nama?“
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Koju rijeC trazimo?

Pronadi potrebno slovo iz predmeta u nastavku.

:’,B\ * . -

1. slovo 1. slovo 5. slovo

Jao! Nekome je ponestalo tinte!
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Mozes li pomoéi Zacu i Ziggyju da pronadu put do igralista?

Labirint

taviti brojne druge rijeci:
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Pronadi dvije iste slike
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KOLICA, SMA, ZAC, MISIC, PRIJATELJI, SLIKA, LOPTA, TIM

Ci? TraZi vodoravno i okomito!
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OBILAZAK, IGRALISTE, ZIRAFA, IGRA.
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RJESENJA

Sva rjeSenja mo7e§ naci ovdje.
Samo preokreni knjiZicu.
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Korisni pojmovi u vezi s SMA-om

BiPAP (dvofazna ventilacija pozitivnim tlakom zraka): pomaZe
pri disanju odrZavanjem prohodnosti diSnih puteva. Aparat omogucuje
pozitivan tlak zraka u diSnom putu pomocu maske. Isporucuje veci tlak

i volumen prilikom udisaja. Prilikom izdisanja smanjuje tlak i omogucuje
pravilnije disanje.

Aparat za pomoc pri iskaSljavanju: pomaZe izbaciti sekret
iz pluca. Prilikom udisaja zrak se upuhuje u pluca kako bi se raSirila.
Prilikom izdisaja aparat isisava zrak iz pluca i time pojacava kasalj.

Genetska bolest: stanje uzrokovano promjenom DNK. Veéina
je genetskih bolesti rijetka i pogada jednu osobu na nekoliko
tisuca ili milijuna.

Zelutana sonda: sonda koja isporucuje tekucu hranu izravno u Zeludac
putem cjevcice. Umece se kroz trbuSnu stijenku kratkim kirur§kim

zahvatom i pomaZe osobama koje imaju poteSkoca s hranjenjem unijeti
hranu, tekuéinu i lijekove.

Strucnjaci za SMA

Neuropedijatar obiéno je prvi lijeénik koji prepozna moguénost da osoba
boluje od SMA. Neuropedijatri su specijalizirani za dijagnosticiranje i lijecenje
poremecaja Zivéanog sustava (mozga, ledne moZdine, Zivaca, misic¢a) u djece.

Nutricionist: vaZan ¢lan tima za osobe koje boluju od SMA; pomaZe u
prehrani i razvoju jer mnoge osobe s SMA imaju problem s prekomjernim ili
preslabim jedenjem, $to moZe utjecati na jacinu kostiju, rast i pokretljivost.

Ortopedski kirurg: specijalist za kirurgko i nekirursko lijecenje stanja na
kostima, zglobovima i mekim tkivima. Osobe koje boluju od SMA mogu biti pod
rizikom od odredenih ortopedskih problema za koje ortopedski kirurg moze
preporuciti naprave za stabilizaciju i potporu za ruke, noge i gornji dio tijela,
odnosno odgovarajuci kirurski zahvat.

Fizioterapeut / lijecnik fizikalne medicine i rehabilitacije / radni
terapeut procjenjuje domet pokreta, snagu misica i pokretljivost radi
procjene potrebe za vjezZbama za istezanje i treningom snage za osobe

s SMA-om. MoZe preporuciti i vieZbe ili naprave koje ¢e pomoci odr7ati
najbolji moguci poloZaj tijela za disanje i hranjenje.

Specijalist za pluca / pulmolog / lijecnik hitne medicine: lije¢nici
s posebnim stru¢nim znanjem o lije¢enju bolesti pluca i disnih puteva koje
zahtijevaju posebne lijekove ili opremu.
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Zac i prijatelji

Naljepnice za knjizicu ,,Zacov dan za igru®.
Pronadi odgovaraju¢a mjesta za naljepnice.
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Izradeno za zajednicu oboljelih od spinalne miSicne atrofije (SMA). Ilustrirao Charles Santoso.
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