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Srpanj, 2024.

FDA je odobrila klinicko ispitivanje terapije mati¢nim
stanicama DMD MyoPA Xon

CLINTICAL

TR IALS

Tvrtka koja ce testirati lijecenje kod odraslih s DMD-om koji ne mogu hodati

AmeriCka agencija za hranu i lijekove (FDA) dala je zeleno svjetlo Myogenici za pocetak
klinickog ispitivanja testiranja terapije mati¢nim stanicama MyoPAXon na osobama s Duchenne
miSi¢nom distrofijom (DMD).

distrofin. Ovaj protein obi¢no pomaZe u sprjeCavanju oSte¢enja miSica; kod DMD-a, nedostatak
funkcionalnog distrofina dovodi do nakupljanja oSte¢enja miSi¢nih stanica tijekom vremena, $to
u konacnici dovodi do simptoma bolesti kao $to su slabost i troSenje miSica.

MyoPAXon je linija zdravih miSi¢énih mati¢nih stanica generiranih iz stanica ljudske pupkovine.
Kada je miSi¢ ozlijeden, miSi¢ne mati¢ne stanice normalno se mogu aktivirati kako bi pomogle u
popravku oSteéenog tkiva, ali taj je proces poremecen kod osoba s DMD-om. Opskrbljujuci
osobe s DMD zdravim mati¢nim stanicama, cilj MyoPAXona je omoguditi njihovim miSi¢ima
bolje zacjeljivanje i stvaranje novih misi¢nih vlakana.

Budud¢i da mati¢ne stanice u MyoPAXonu ne nose mutaciju koja uzrokuje DMD, za nova
miSi¢na vlakna stvorena iz transplantiranih stanica oCekuje se da imaju funkcionalni protein
distrofin, tako da bi bila manje osjetljiva na vrstu oStecenja koja obi¢no izaziva DMD.

"Vjerujemo da maticne stanice imaju golem potencijal kao alat za regeneraciju miSia kod
miSi¢ne distrofije i da je vrijeme savrSeno za pomak prema klini¢kom ispitivanju ove vrste
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terapije kod Duchenneove miSi¢ne distrofije na ljudima", Peter Kang, dr. med., direktor
Sveucilista iz Centra za miSi¢nu distrofiju Medicinskog fakulteta SveuciliSta u Minnesoti i

voditelj ispitivanja, stoji u priopéenju za javnost.
Moguca upotreba i za druge genetske mutacije

Novo odobreno klini¢ko ispitivanje testirat ¢e sigurnost i podnosljivost MyoPAXona, kao i
implementacija terapije - odnosno, koliko dobro stanice mogu preZivjeti i stvarati nova misi¢na
vlakna nakon transplantacije. U ispitivanju ¢e se stanice MyoPAXon ubrizgavati u misice
pacijenata s DMD-om koji ne mogu hodati.

Ako sve bude u redu, istrazivaci se nadaju da ¢e potom provesti vece ispitivanje koje bi ispitalo
uCinak terapije na miSi¢nu funkciju pacijenata. Tvrtka je primijetila da MyoPAXon nije
specifi¢an ni za jednu genetsku mutaciju, jednog dana moZe se koristiti kao tretman i za druge
miSi¢ne distrofije i degenerativna stanja.

Prema Myogenici, pilot studije o sigurnosti MyoPAXona bile su uspjeSne, a studije na
Zivotinjama pokazale su ucinkovitost i regeneraciju miSica.

Financiranje pretklinickog rada koji je podrZao prijavu za ispitivanje velikim je dijelom osigurao
Duchenne UK, koji je pridonio s viSe od 900.000 USD za potporu istraZivanju. Razvoj
MyoPAXona takoder su podrzale organizacije ukljucujué¢i Ministarstvo obrane SAD-a,
Nacionalni institut za artritis i miSiéno-koStane i kozne bolesti, platforma za planiranje skrbi
MyDirectives i Zaklada Greg Marzolf Jr., filantropska grupa usmjerena na miSi¢nu distrofiju. [1]

[1] Muscular Dystrophy News Today (2024). FDA OKs clinical trial of DMD stem cell therapy MyoPAXon.
Dostupno na: https://musculardystrophynews.com/news/fda-oks-clinical-trial-dmd-stem-cell-therapy-myopaxon/
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Kod primjene Spinraze utvrden manji broj hospitalizacija
i nizi troskovi lijecenja

Studija baze podataka u SAD-u prati bolnicko lijecenje, povezane troskove kod djece i odraslih

imaju manju vjerojatnost da ¢e trebati hospitalizaciju ili hitnu medicinsku pomo¢, a troSkovi
povezani s hospitalizacijom imaju tendenciju smanjenja nakon pocetka terapije, izvjeSCuje
istrazivanje americke baze podataka.

Drzava,” objavljena je u Journal of Comparative Effectiveness Research. Rad je financirao
Biogen, tvrtka koja prodaje Spinrazu, a Sest od sedam autora bili su zaposlenici Biogena u vrijeme
ove studije.

Spinraza je bila prva terapija za SMA koja mijenja odnosno modificira tijek bolesti, a koja je
odobrena u SAD-u i drugdje. Terapija, koja se daje injekcijom u spinalni kanal svakih nekoliko
mjeseci, djeluje na povecanje razine proteina SMN, ¢iji nedostaci uzrokuju SMA.

U vise navrata dokazano je da Spinraza usporava napredovanje SMA u lijecenih pacijenata

Klinic¢ka ispitivanja su pokazala da lijeCenje Spinrazom moZe usporiti napredovanje SMA,
pomazuci osobama s SMA u zadrzavanju bolje motori¢ke funkcije. Kao i drugi tretmani za SMA,
Spinraza je vrlo skup lijek, s kataloSkom cijenom vec¢om od 300 000 dolara godisnje.
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Biogen je Zelio procijeniti kako lijeCenje Spinrazom utjeCe na koriStenje medicinskih usluga,
posebice bolnickog lijecenja ili hitne pomoci te na trosSkove povezane s tim uslugama.

Koriste¢i americku bazu podataka zdravstvenog osiguranja, istrazivaci su identificirali podatke
koji pokrivaju 103 osobe sa SMA koje su pocele uzimati Spinrazu izmedu 2016. (kada je prvi put
odobrena) i 2020.godine. Medu tim osobama, 59 su bila djeca mlada od 18 godina; preostale 44
osobe bile su odrasli do 63 godine. Nesto viSe od polovice imalo je komercijalno zdravstveno
osiguranje dok su ostali bili osigurani putem Medicaida, vladinog programa koji daje zdravstveno
osiguranje osobama s niskim primanjima u SAD-u.

IstraZivaci su usporedili broj hospitalizacija u godini prije pocetka lijeCenja Spinrazom s brojem
tijekom prve godine lijeCenja. Rezultati su pokazali zna¢ajno smanjenje boravka u bolnici - za
41% za djecu i 67% za odrasle. Koli¢ina vremena provedenog u bolnici takoder se smanjila, za
11% u obje dobne skupine.

Smanjili su se i troSkovi povezani s boravkom u bolnici. Medu djecom, prosjecni troSkovi
povezani s hospitalizacijom smanjili su se s 22.903 USD na 8.466 USD po osobi Sto je smanjenje
od 63%. Sli¢an je uzorak uocen za odrasle s prosjeCnim troSkovima hospitalizacije koji su se
smanjili za 79%, sa 13.997 USD na 2.899 USD po osobi.

Pad od 68% ukupnih troskova hospitalizacije uocen tijekom godine koristenja Spinraze

Uzimajudi u obzir sve pacijente zajedno, ukupni troSkovi hospitalizacije smanjili su se za 68%
nakon pocetka lijeCenja Spinrazom, s 1.967.121 USD na 627.063 USD.

Ukupan broj prijema hitnih sluzbi takoder se smanjio nakon Sto su pacijenti poceli uzimati
Spinrazu, u prosjeku za oko 8%, a troSkovi povezani s hitnim slucajevima su se smanjili za oko
35% (sa 120 069 USD na 77 938 USD).

Istrazivaci su primijetili da, iako su se stope hitnih prijema smanjile medu djecom, odrasli sa
SMA zapravo su imali ¢eS¢e hitne prijeme tijekom godine nakon pocetka lije¢enja Spinrazom. Ali
hitni prijemi medu odraslim osobama na Spinrazi bili su "uglavnom zbog razloga koji nisu
povezani sa SMA", naveli su znanstvenici.

"Postotak pacijenata koji su posjetili hitni odjel u vezi sa SMA ili njegovim uobi¢ajenim
komorbiditetima bio je nizak i samo se malo poveéao za probleme miSi¢no-koStanog sustava",
napisali su.

Sveukupno, ovi podaci pokazuju da Ce lijeCenje lijekom Spinraza “vjerojatno smanjiti cjelokupni
teret SMA, ukljucujuéi njegu diSnog sustava koja se provodi u bolnickom okruZenju u smislu
ucestalosti prijema, vremena provedenog u bolnici i povezanih troSkova zdravstvenog sustava, “,
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zakljudili su istraZivaci.

Kako je ova studija ogranicena na relativno mali broj pacijenata i usporedivana je samo godinu
prije i nakon pocetka uzimanja Spinraze, znanstvenici su upozorili da se njezini nalazi ne mogu
prenijeti na Zivotni vijek osoba s SMA. Ipak, rekli su da ovi nalazi "mogu pridonijeti
razumijevanju ukupnog utjecaja [Spinraze] na osobe s SMA, Sto bi moglo biti od velike vaznosti
za kreatore politika."[2]

[2] SMA News Today (2024). Fewer hospital stays, lower costs seen with year’s use of Spinraza.
Dostupno na: https://smanewstoday.com/news/hospital-stays-costs-drop-year-use-spinraza-sma/
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Nova B-stani¢na terapija olakSava tezinu bolesti, odgada
pocetak: studija

ALS misevi, ljudski pacijenti vidjeli su koristi od lijeCenja

Ponovljene infuzije naivnih imunoloSkih B-stanica bile su sigurne i odgodile su pocetak bolesti,
smanjile ozbiljnost bolesti i produljile Zivotni vijek u Zivotinjskim modelima amiotrofi¢ne
lateralne skleroze (ALS), pokazalo je istraZivanje.

Pristup se takoder smatrao sigurnim u prvoj studiji slu¢aja lijeCenja na ljudima, u kojoj je ublazio
ozbiljnost bolesti i smanjio biomarkere upale kod osobe s uznapredovalim ALS-om.

"Uspjeli smo pokazati sigurnost i u€inkovitost, kao i kako je terapija B stanicama djelovala kod
miSeva, i pokazali smo da je naS pristup siguran i izvediv kod ljudi", autor prof.dr.sc. Mark C.
Poznansky, dr.med, lije¢nik u Opcoj bolnici Massachusetts (MGH) i profesor medicine na
Medicinskom fakultetu Harvarda, stoji u medijskom priopéenju bolnice.

Pojedinosti o potencijalnoj novoj B-stani¢noj terapiji objavljene su u The FASEB Journalu u
studiji, “‘Alogena B-stani¢na imunomodulirajuca terapija kod amiotrofi¢ne lateralne skleroze”.

"Ovo je prva studija ove vrste za primjenu B stanica u lijeCenju ALS-a i priprema nas za
ispitivanje ovog novog pristupa lijeCenju trenutno neizljecive bolesti", rekao je Poznansky, koji
je takoder direktor Centara za cjepiva i imunoterapiju pri MGH.

Ciljanje imunoloskog sustava za smanjenje gubitka neurona

Poznato je da poviSena upala igra ulogu u nastanku i napredovanju ALS-a, stanja obiljeZenog

gubitkom motornih neurona, Ziv¢anih stanica koje kontroliraju odredene pokrete tijela.
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"Ublazavanje neuroinflamacije putem ciljanja imunolo$kog sustava moZe pruZiti ucinkovitu
terapeutsku strategiju za smanjenje gubitka neurona kod ALS-a", napisali su istrazivaci.

B-stanice su najpoznatije kao imunoloske stanice koje proizvode antitijela za zaStitu tijela od
infekcija i drugih Stetnih tvari. Ali nedavna su istraZivanja pokazala da te stanice takoder mogu
odgovoriti na ozljede tkiva, pomo¢i u ponovnoj ravnotezi imunoloske funkcije i koordinirati
popravak tkiva.

Prethodni rad glavnog autora dr. Ruxandra F. Sirbulescua, docenta neurologije na Harvard
Medical School, pokazao je da naivne B-stanice smanjuju upalu i poti¢u oporavak kod misSeva s

ozljedama koZe ili mozga.

Ove dobrobiti potaknute su procesom koji je tim nazvao pligodraxis, u kojem B-stanice mogu
usvojiti imunoregulacijska i neurozastitna svojstva.

,Ono Sto smo primijetili na pocetku pretklinickih studija bio je izvanredan ucinak B stanica u
kontekstu moZzdanih lezija — i struktura i funkcija mozga bile su zaStiene tretmanom s tim
stanicama, Sto nas je natjeralo da razmotrimo njihovu primjenu kao terapiju u kontekstu
neurodegenerativne bolesti”, rekao je Sirbulescu.

Tim predvoden Sirbulescuom i Poznanskyjem testirao je ovu vrstu terapije B-stanicama na
mis$jem modelu ALS-a i, po prvi put, na pojedincu s ALS-om.

MiSji model ALS-a nosio je mutacije u genu SODI, poznatom genu povezanom s ALS-om.
MiSevi su primali 10 tjednih doza zrelih naivnih B-stanica izoliranih iz slezene donorskih
miSeva, primijenjenih izravno u krvotok.

Rezultati su pokazali da je tretman B-stanicama bio siguran i znacajno odgodio pocetak bolesti u
usporedbi s kontrolnim tretmanom. LijeCene Zivotinje takoder su imale bolju neuroloSku
funkciju, Sto ukazuje na manje ozbiljne bolesti i dulje vrijeme prezivljavanja, iako razlike
izmedu skupina nisu uspjele postici statisticku znacajnost.

Analize tkiva pokazale su zna¢ajno manje abnormalnih ili umirué¢ih motornih neurona, kao i
smanjene markere neuroinflamacije.

"Uspjeli smo pokazati da B stanice, koje se lako mogu dobiti iz krvi, mogu lijeciti ALS u dobro
utvrdenom miSjem modelu bolesti, i dobili smo dopusStenje ameri¢ke Uprave za hranu i lijekove
i naSe bolnice da isprobamo ovaj pristup lijeCenju pojedinca s ALS-om”, rekao je Poznansky.

Nova Ves 44, Zagreb

SAVEZ DRUSTAVA DISTROFICARA HRVATSKE Tel/Fax: 01 46 66 849

CROATIAN MUSCULAR DYSTROPHY ASSOCIATION

www.sddh.hr, e-mail: sddh@zg.t-com.hr


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/28922523/
https://faseb.onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1096/fj.202101095RR

SODDH @-BILTEN

Osoba s ALS-om dobila dvije infuzije

Sudionik je bio muSkarac u 50-ima koji je dobio dijagnozu ALS-a nakon pojave bulbarnih
simptoma, koji utjeCcu na miSice lica, Celjusti i grla, ometajuc¢i govor i gutanje. LijeCen je
standardnim lijekom za ALS riluzol (koji se medu ostalim robnim markama prodaje kao
Rilutek).

B-stanice su sakupljene od odraslog djeteta sudionika, koje je imunoloSki odgovaralo, i
ubrizgane su u krvotok dva puta, u razmaku od 60 dana. Smatralo se da je to sigurno i da nije
izazvalo abnormalnu upalnu reakciju.

Nakon prve infuzije, pacijent je imao skromno poboljSanje u rezultatima na revidiranoj ALS
funkcionalnoj ljestvici za procjenu (ALSFRS-R), procjeni tezine bolesti koja mjeri sposobnost
obavljanja svakodnevnih aktivnosti.

Nakon druge infuzije, rezultat sudionika ALSFRS-R ponovno se poboljSao, ali je nakon toga
postupno opao, kao $to se ocekivalo kod ALS-a. Sudionik se povukao iz studije 136. dana.

Krvni testovi pokazali su znafajno smanjenje markera upale u cijelom tijelu i proupalnih
imunoloskih stanica povezano s lijeCenjem.

Ipak, razine neurofilamentnog lakog lanca, markera oSteenja Ziv€anih stanica, nastavile su rasti,
sugerirajuci da bi "intervencija u relativno kasnoj/zadnjoj fazi progresije bolesti bila nedovoljna
za zaustavljanje neurodegenerativnih procesa", napisali su istrazivaci.

Ispitivanje faze 1 bit ¢e potrebno za "daljnju procjenu sigurnosti i ucinkovitosti ovog novog
pristupa lijeCenju ALS-a", zakljucili su istraZivaci. Takvo ispitivanje "sada je u fazi planiranja",
rekao je Poznansky. [3]

[3] ALS News Today (2024). New B-cell therapy eases disease severity, delays onset: Study.
Dostupno na: https://alsnewstoday.com/news/new-b-cell-therapy-eases-disease-severity-delays-onset-study/

Nova Ves 44, Zagreb
Tel/Fax: 01 46 66 849
www.sddh.hr, e-mail: sddh@zg.t-com.hr

SAVEZ DRUSTAVA DISTROFICARA HRVATSKE

CROATIAN MUSCULAR DYSTROPHY ASSOCIATION



https://alsnewstoday.com/als-diagnosis/
https://alsnewstoday.com/rilutek-riluzole-for-als/

SODDH @-BILTEN

Mala studija je pokazala da terapija mati¢nim
stanicama sigurno olakSava simptome CMT1A

Encell tretman pokazuje 'obecavajuce’ rezultate u ranim klinickim ispitivanjima

Utvrdeno je da ENOOI, terapija mati¢nim stanicama koju razvija Encell, sigurno ublazava
simptome Charcot-Marie-Tooth bolesti tipa 1A (CMT1A) u ranim klinickim ispitivanjima.

To je prema rezultatima ispitivanja Faze 1 (NCT05333406) koje ukljucuje devet odraslih osoba s

genetski potvrdenom dijagnozom CMT1A. Sudionici su primili jednu intravenoznu ili u venu
infuziju ENOO1 koja je sadrzavala nisku dozu od 0,5 milijuna ili visoku dozu od 2,5 milijuna
matic¢nih stanica.

objavljeni su tijekom usmene prezentacije na ovogodiSnjem godiSnjem sastanku DrusStva
perifernih Zivaca (PNS), odrZzanom proslog mjeseca u Montréalu.

Za Byung-Ok Choia, dr. med., profesora neurologije koji vodi klinicko ispitivanje u
medicinskom centru Samsung u Seulu, "ovi rezultati daju nadu pacijentima s CMTI1A, skupini
pogodenoj rijetkom bolescu bez postojecih tretmana."

Kandidati za lijecenje CMTIA bit Ce testirani u novom ispitivanju Faze 1

zapoSljava do 12 odraslih osoba s CMTI1A kako bi dodatno ispitali sigurnost terapije,
ukljucujuéi njezinu podnosljivost i u¢inkovitost. Sudionici u dobi od 19 godina i stariji primit ¢e
dvije doze ENOO1 — ovaj put koje sadrze 1,25 ili 2,5 milijuna mati¢nih stanica — u razmaku od
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Cetiri tjedna.

Glavni cilj je pratiti nuspojave koje ograni¢avaju dozu do osam tjedana kako bi se odredila
maksimalna podnoSljiva doza ili najveéa doza ENOO1 koja ne uzrokuje neprihvatljive nuspojave.

CMTI1A se javlja kada je PMP22, protein koji ¢ini dio mijelinske ovojnice koja Stiti Zivcana
vlakna, u suvisku i stoga nije funkcionalan. To rezultira gubitkom mijelina i, kao rezultat toga,
sporim prijenosom Ziv€anih signala izmedu mozga i miSic¢a, miSi¢nom slabo$¢u i troSenjem, te
smanjenim osjetom, posebno za dodir, toplinu i hladnocu.

Mezenhimske mati¢ne stanice, koje se mogu pretvoriti u razlicite vrste stanica u tijelu, povezane

ENOO1 koristi mezenhimalne mati¢ne stanice iz Whartonove mlijeci, tvari slicne gelu koja se
nalazi unutar pupkovine. Ove su mati¢ne stanice pokazale sposobnost migriranja i regeneracije
oStecenih Zivaca u pretklinickim studijama, navodi tvrtka.

Sada, rezultati njegovog prvog ispitivanja na ljudima na odraslim osobama s CMT1A pokazuju
da se Cini da je ENOOl siguran i da se dobro podnosi, bez ograni¢enja doze ili ozbiljnih
nuspojava ili reakcija povezanih s infuzijom.

Cini se da je terapija takoder uc¢inkovita. U prosjeku, Charcot-Marie-Tooth Neuropathy Score
verzija 2, u kojoj visi rezultat ukazuje na teZu bolest, znacajno je pao za 2,89 bodova nakon 16
tjedana, ili oko Cetiri mjeseca. Pacijenti koji su primili visSu dozu ENOO1 imali su najviSe koristi,
s padom od 3,5 boda, prema tvrtki.

Daljnje analize povezale su visoku dozu s manje teSkom boles¢u, pri ¢emu su neki sudionici
prelazili s teSke na umjerenu ili s umjerene na blagu kategoriju. Sudionici su takoder bili bolji u
motori¢kim testovima, kao Sto su test hodanja na 10 metara i skala funkcionalne nesposobnosti,
kao i u testovima vodljivosti Zivaca. [4]

[4] Charcot—-Marie—Tooth News (2024). Stem cell therapy safely eases CMT1A symptoms in small trial.
Dostupno na: https://charcot-marie-toothnews.com/news/stem-cell-therapy-en001-eases-cmt1a-symptoms-small-
trial/
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SODDH @-BILTEN

Kako sam prosla osnovnu Skolu sa SMA

LIFE, ONE CUP
AT A TIME

Alyssa Silva

U mladosti sam se borila za oporavak od bolesti i nastavak studija

Kad je moja majka imala 7 godina, preselila se u Sjedinjene Drzave ne znajuéi ni rijeci
engleskog. Znam to cijeli Zivot, ali je nikad nisam pitala kakvo joj je to iskustvo bilo sve do
nedavno.

Nakon $to sam je ispitala o tome, saznala sam da su je moji djed i baka poslali u treci razred da
se sama snalazi. Unato¢ tome S$to nije imala prijatelja i nije razumjela jezik, ipak je uspjela
poloziti tu godinu. Kad sam je pitala kako je to uspjela, slegnula je ramenima. "Jednostavno
jesam. Morala sam preZivjeti.”

U toj dobi moje je iskustvo bilo puno drugacije od njezinog. Imala sam prijatelje. Razumijela
sam engleski jezik. Dva su roditelja bila aktivno uklju¢ena u moje Skolovanje i uvijek su se
zalagali za mene. Unato¢ tome, Zivedi sa sa spinalnom miSi¢énom atrofijom (SMA), ¢esto sam
osjecala kao da da i ja jednostavno moram preZivjeti. lako nisam mogla shvatiti kako je moja
majka uspjela prodi treci razred bez znanja engleskog jezika, to¢no sam znala $to je mislila kad
je rekla da joj je prezivljavanje jedina opcija.

Neminovne bolesti i volja za preZivljavanjem

Dok se moja majka prisjecala Zivih sjecanja na osnovnu Skolu, ja sam shvatila da su moja
vlastita sjecanja bila fragmentiranija. Ti fragmenti uglavnom su se sastojali od hospitalizacija,
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bolesti kod kude i djeli¢a radosti izmedu. Znam da je bilo puno radosti, ali morala sam se
osloniti na roditelje, starijeg brata i prijatelje da popune praznine. Ono Cega se najviSe sje¢am iz

tih prvih Skolskih dana bila je beskrajna borba za oCuvanje zdravlja.

Kao dijete, radila sam S$to i druga djeca i zarazila sam se bakterijama od drugih ucenika.
Medutim, zbog toga Sto sam bila dijete sa SMA, bolest je postala opasna. Uostalom, Zivot s
ovom bolesc¢u znacio je oslabljene miSi¢e koji su utjecali na svakodnevni Zivot, poput disanja,
govora i gutanja. S druge strane, zbog toga mi je bilo teSko boriti se s boleS¢u sama. Ponekad je
bilo i opasno po Zivot.

Kao mlada djevojka nisam ba$ shvatila ovaj koncept, niti sam razumjela koliko je to duboko
utjecalo na krhkost mog zdravlja. Razboljeti se za mene u to vrijeme nije bilo pitanje Zivota ili
smrti. Ipak, to je utjecalo na to kako sam ucila u Skoli. To me sprijecilo da se druZim sa svojim
vrS$njacima i da imam ista iskustva kao oni.

Bez obzira radilo se o bolnickom krevetu, ucionici ili udobnosti vlastitog doma, prioritet nam je
bilo moje zdravlje. Kad sam bila bolesna, to su bili danono¢ni respiratorni tretmani, usisavanje i
pazljiv u pogledu rezima lijeCenja. Nekih je dana to ukljucivalo i nadoknadivanje domace
zadace. Ostalim danima to je znacilo nadoknaditi odmor.

Tijekom tog vremena izostajala bih iz Skole tjednima i oslanjala se na majku da me nauci sve Sto
sam propustila. Na kraju bih sustigla svoje vr$njake sve dok neizbjeZno nije doSla nova bolest.
Unato¢ tim neuspjesima, bila sam odlu¢na da budem dobra u Skoli, ali sam i dalje davala
prednost svom zdravlju.

Nekih dana nisam imala drugog izbora nego nastaviti. Morala sam se nastaviti boriti. U mojim
mislima, moje hospitalizacije i bolesti kod kuce bile su zaobilaznice na putu mog obrazovanja.
Uvijek sam se jedva Cekala vratiti u Skolu i uditi sa svojim prijateljima i znala sam da moram
uciniti sve Sto je potrebno da to postignem. Ba$ kao i moja mama desetljeCima ranije, morala
sam preZivjeti. [5]

[5] SMA News Today (2024). How I navigated elementary school while living with SMA.
Dostupno na: https://smanewstoday.com/columns/how-navigated-elementary-school-living-sma/
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