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SMA Europe poziva osobe sa SMA da ispricaju kako im je
lijecenje promijenilo Zivot

Cilj projekta OdySMA je bolji pristup terapiji i
lijecenju bolesti za sve

SMA Europe pokrece inicijativu za dijeljenje
osobnih pri¢a o tome kako tretmani utjecu na
zivote osoba sa spinalnom miSi¢nom atrofijjom
(SMA).

Inicijativa je dio projekta OdySMA, projekta
SMA Europe koji prati pristup tretmanima i skrbi
za pacijente sa SMA Sirom Europe, s krajnjim
ciljem da terapija bude dostupna svima kojima je
potrebna.

»Kroz vizualizacije podataka, OdySMA atlas
pruza podrsku SMA zastupnicima i dionicima
koji rade na tome da ‘nitko ne bude zaboravljen;’
navodi organizacija u priop¢enju poslanom SMA
News Today.

Tretman za SMA cesto mijenja Zivot, ali pristup
moZe biti izazovan

Inicijativa OdySMA prikazuje osobne price
ljudi koji zive sa SMA-om. Isticu¢i utjecaj koji
tretmani mogu imati, namjera je staviti u fokus
pojedince iza podataka i uciniti informacije
osobnijima.

»Uvijek sam zami$ljao da ¢u zavrsiti na
ventilatoru, bezmoguénosti pomicanjaruku®, rekao
je Stefan, pacijent sa SMA-om iz Nizozemske. ,, Ali
kada je tretman zapoceo, poc¢eo sam primjecivati
da postajem stabilan, a to bi znacilo da bih mogao
raditi svoj posao kao S§to radim sada, mozda
sljede¢ih 10 ili 20 godina.”

SMA, neurodegenerativha bolest koja se
odlikuje progresivnim slabljenjem misi¢ainjihovim
propadanjem, dozivjela je radikalne promjene
u svom lijecenju u posljednjim desetlje¢ima, uz
dolazak terapija koje mijenjaju tijek bolesti i mogu

Iako tretmani mogu biti Zivotne promjene
za osobe sa SMA-om, pristup njima i dalje ostaje
izazov za previse ljudi. Pacijentima se moze uskratiti
pristup na temelju faktora poput dobi, vrste SMA-e
ili ¢injenice da su imali traheostomiju koja im
pomaze u disanju. Problemi s osiguravaju¢im
drudtvima takoder mogu postati prepreka u
trazenju lijecenja.

»voljela bih da svi mogu dobiti pristup
lijekovima za SMA. Svi‘, rekla je Natalia, pacijentica
sa SMA-om iz Ukrajine koja sada zivi u Ceskoj.
»Osje¢am da je nepravedno §to moramo ovisiti ne
samo o novcu, nego i o vladama, osiguravateljima
ili medicinskim tvrtkama kako bismo dobili
lije¢enje.“

Jo$ uvijek potrebno: Pristup lijeCenju za sve
osobe sa SMA-om Sirom Europe

Pristup neonatalnom testiranju (programima
u kojima se novorodencad rutinski testira na SMA
odmah nakon rodenja) takoder je neravnomjerno
rasprostranjen u Europi. Neonatalno testiranje
postalo je glavni prioritet u njezi SMA-a; buduci da
tretmani mogu usporiti napredovanje bolesti, ali
ne mogu ponistiti ve¢ nanesena ostecenja, rezultati
su obi¢no najbolji kada se terapija zapocne $to je
prije moguce.

,Cak i u zemljama u kojima postoje dobri
pristupni programi, osobe koje zive s SMA-om
suocavaju se s preprekama u pristupu lijecenju i
njezi’, rekla je Nicole Gusset, izvr$na direktorica
SMA Europe. ,,Zaustavili smo se da bismo saslusali
nase ljude. Glasovi su glasni i jasni: pristup je
jo$ uvijek vrlo slozen u praksi. Pristup jednakog
obuhvata mijenja zivote. Trebamo ga odmabh,
diljem Europe, za sve osobe koje zive sa SMA-om.“

Stvarne zivotne price nastaju kroz suradnicke
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tehnike pisanja i detaljne intervjue, osiguravajuci
da je svaka osoba predstavljena prema svojim
zeljama. Osim $to prikazuju utjecaj tretmana za
SMA, ove price pruzaju uvid u prioritete pacijenata
dok se snalaze u slozenom zdravstvenom sustavu.

»Moj poziv na akciju bio bi da farmaceutske
tvrtke i vlade pronadu nacin kako popraviti sustav,
jer ga ne trebamo popraviti samo za SMA, niti samo
za neuromuskularne bolesti®, rekla je Hanneke,
pacijentica sa SMA-om iz Nizozemske. ,,Imamo
5-10 tisuca rijetkih bolesti koje treba rijesiti, a na
ovaj nacin to nece biti ostvarivo.”

SMA Europe je krovna organizacija udruga
pacijenatasa SMA-om $irom europskogkontinenta.
Grupa je nedavno objavila novi dokumentarac s
ciljem podizanja svijesti o istrazivanjima SMA-e.

O autoru

Marisa Wexler, MS Marisa ima magisterij iz
stani¢ne i molekularne patologije sa Sveucilista
u Pittsburghu, gdje je istrazivala nove genetske
uzro¢nike raka jajnika. Njena podrudja stru¢nosti
ukljucuju biologiju raka, imunologiju i genetiku, a
radila je i kao pripravnica za znanstveno pisanje i
komunikaciju za Genetics Society of America.

Izvor: https://smanewstoday.com/news/odysma-
patients-talk-how-sma-treatment-changed-life/
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