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Pôrod prebehol bez akýchkoľvek komplikácií, 

všetko sa zdalo byť v  najlepšom poriadku. 

Boli sme veľmi šťastní a  hrdí rodičia. Natál-

ka pekne priberala, rástla a postupne zvláda-

la všetky pohyby tak, ako detičky v  jej veku. 

Načas zdvíhala hlavičku, pretáčala sa na obe 

strany a  začala sedieť bez opory. Starostlivo 

sme sledovali jej vývoj. V 7. a 8. mesiaci, keď 

už ostatné detičky začali štvornožkovať, sme 

spozorovali, že Naty v motorickom vývoji 

zaostáva. Lekári nás ubezpečovali, že „každé 

dieťa je iné“, alebo je „lenivšia“. Niektoré ma-

mičky nám tvrdili, že ani ich dieťa nelozilo, 

a zrazu sa jedného dňa postavilo. Tak sme sa 

na istý čas upokojili a čakali na „deň D“. Uply-

nuli týždne, mesiace a my sme s úzkosťou pre-

žívali akúkoľvek odchýlku v  jej prospievaní. 

Vtedy sme už tušili,  že niečo nie je v poriadku 

a naše dieťatko je iné...

MÔJ PRÍBEH

Neexistujú 
neprekonateľné prekážky,
existujú len dvere, 
ktoré sme sa nepokúsili 
otvoriť...
Vyznávajú sa Eva a Ladislav, 
rodičia čarokrásnej Natálky. 
Jej narodenie bolo pre nich 
najkrajším obdobím v živote...

V  11. mesiaci sme navštívili neurologickú 

ambulanciu a  prišli sme domov s  diagnóza-

mi hypotónia – znížený svalový tonus, a  hy-

permobilita – väčšia voľnosť kĺbov a znížená 

odolnosť väzov. Začali sme cvičiť Vojtovou 

metódou. Uplynulo pár mesiacov, a opäť sa nič 

významné neudialo. Navštívili sme špecializo-

vanú rehabilitačnú ambulanciu, kde nám naše 

diagnózy potvrdili a  zároveň nám odporučili 

vykonať krvné testy na svalové enzýmy. Me-

dzičasom sme už boli objednaní aj na magne-

tickú rezonanciu (MRI) pre vylúčenie mozgo-

vého poškodenia. Prichádzali Vianoce, no žili 

sme v nekonečnom strese. Hladina svalových 

enzýmov v  krvi bola v  norme. MRI Natálke 

urobili 30. 12. 2010. Ešte stále si pamätám, 

ako sme sa všetci modlili, aby nenašli žiadne 

poškodenie mozgu. Bolo to nekonečne dlhé 

čakanie, ale stálo za to – poškodenie mozgu sa 

vylúčilo. Boli sme naozaj šťastní. 

Čas plynul, Natálka 
v motorickom vývoji 
nenapredovala, len sa striedali 
vylúčené diagnózy.

26. 1. 2011 sa na odporúčanie našej neuro-

logičky vykonal odber na Pompeho chorobu, 

medzičasom sme absolvovali rehabilitačný 

pobyt v Dunajskej Lužnej. Pani neurologička 

nás objednala na hospitalizáciu do Detskej fa-

kultnej nemocnice na Kramáre do Bratislavy. 

V  deň nástupu prišli výsledky – aj Pompeho 

choroba sa vylúčila. V nemocnici nás lekári 

hneď poslali na elektromyografi u (EMG – zis-

ťovanie akčných potenciálov vznikajúcich vo 

svalovom tkanive a nervových vláknach), kde 

sa zistilo, že Natálka má poškodené periférne 

nervy. Neustále sa pri nej striedali lekári, kto-

rí ju vyšetrovali – až mi to bolo zvláštne. Na-

koniec mi pani primárka oznámila, že ďalšie 

vyšetrenia robiť nebudú, pretože majú veľké 

podozrenie na jednu chorobu...

Rozsudok znel: Spinálna svalová atrofi a. Nikdy 

som o tejto chorobe nepočula, ale vedela som, 

že nič dobré to neveští... O tom, aká nepriaz-

nivá diagnóza to v skutočnosti je, sme sa pre-

svedčili až doma, keď sme napísali do interne-

tového vyhľadávača jej názov. Celé dni, týždne 

sme preplakali... V nemocnici nám povedali len 

toľko, že je to neliečiteľné ochorenie a treba sa 

s tým zmieriť. Povedali, že naša dcérka nikdy 

nebude chodiť, bude mať progresiu v svalovej 

slabosti a jej dĺžka života je skrátená... 

kú

Bambulka
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Sú chvíle, keď ešte stále neverím, že to, čo prežívame, 
je pravda. Čakám, že sa z tohto zlého sna prebudím...

Genetické testy nakoniec diagnózu potvrdili. 

V súčasnosti je táto choroba neliečiteľná, ne-

existujú žiadne lieky a terapie na vyliečenie. 

Neexistujú slová, ktorými by sa dal opísať po-

cit takej bezmocnosti. Väčšina rodičov, ktorí 

sa ocitnú v podobnej situácii, skúša možné aj 

nemožné a hľadá zázračnú metódu, ktorá ich 

dieťatko vylieči. Ani my nie sme výnimkou. 

Zbierame informácie o chorobe, terapeutic-

kom výskume a rehabilitácii. Medicína sa 

rýchlo vyvíja, prebiehajú prvé klinické skúšky 

na pacientoch s týmto ochorením. A tak nám 

zostáva jediná úloha – zabezpečiť najvyššiu 

úroveň kvality dcérkinho života do momentu, 

kým sa neobjaví prvý účinný liek, aby Natálka 

mohla v najlepších podmienkach vykročiť na 

cestu k uzdraveniu. 

Minimálne raz do týždňa chodí plávať a  na 

hydromasáž, cvičí s  babičkou. Cvičia aktívne 

cviky zábavnou formou a hrou, aby Naty mala 

z tejto aktivity len potešenie. Babka vo svojich 

aktívnych rokoch pracovala ako rehabilitačná 

sestra, takže vie, na čo musí dávať pozor a aká 

má byť spätná väzba pri jednotlivých cvikoch. 

Denne viackrát premasírujeme Natálkino 

drobné telíčko. Značnú pozornosť venujeme 

správnej výžive, pretože deti so spinálnou sva-

lovou atrofi ou (SMA) majú oproti svojim ro-

vesníkom zníženú pohybovú aktivitu. Dôleži-

té je sledovať aj optimálnu telesnú hmotnosť, 

pretože každá nadváha vedie k ďalším obme-

dzeniam pohybových schopností. Využívame 

rôzne rehabilitačné pomôcky (chodúľka, stan-

der, ortéza), ktoré predchádzajú, resp. odďa-

ľujú vznik skoliózy, kontraktúr (fi xované drža-

nie časti tela spôsobené skrátením svalu a jeho 

väzivovou premenou) a skracovanie šliach 

a svalov. Veľkú pozornosť venujeme správne-

mu sedeniu a starostlivosti o  posilnenie dý-

chacích svalov (dychová fyzioterapia, dychový 

trenažér, pohybové aktivity). Natália užíva 

LI-QH (koenzým) tekutý lipozomálny ubiqui-

nol, ktorý má na ňu veľmi pozitívny vplyv.

Niekedy nám život prináša 
veci, o ktorých si myslíme, 
že sa nikdy nemôžu stať, 
a predsa sa stanú...  
Dôležité je, ako sa človek k  problému po-

staví, ako ho bude riešiť. Okrem toho, že je 

SMA zákerné progresívne ochorenie, je aj 

fi nančne veľmi náročné. Nie je možné z jed-

ného príjmu zabezpečiť potrebné zdravotné 

pomôcky a rehabilitačné pobyty, ktoré naše 

dieťa potrebuje pre zvýšenie kvality svoj-

ho života. Z  tohto dôvodu vznikla aj naša 

webová stránka www.nataliakollar.sk. Je 

venovaná našej dcérke a všetkým deťom, 

rodičom, ktorí bojujú s tým istým osudom 

ako my. Snažíme sa získať od darcov aj 2 % 

z dane, zapájame sa do projektov a robíme 

všetko preto, aby neexistovali pred nami 

žiadne prekážky.

Terapeutické polohovacie 

zariadenie zabezpečuje panvovú 

stabilitu pri sedení.

Hopsadlo jej kráti dlhé 

chvíle, ale zároveň pomáha 

trénovať motoriku a rozvíjať 

koordinácie pohybu.

Vo vertikalizačnom zariadení, ktoré slúži na podporu správneho 

držania tela vo vertikále. Vzpriamené držanie posilňuje kosti, 

kĺby a napomáha ich správnemu vývoju, predchádza vzniku 

skoliózy, kontraktúr a skracovaniu šliach a svalov. Ďalej napomáha 

správnemu tráveniu a vývoju vnútorných orgánov.

Natálka sa veľmi podobá na Bambuľku, 

dievčatko z televízneho seriálu. 

Na fotografi i je v špeciálnej chodúľke, 

ktorá slúži na trénovanie rovnováhy 

a chôdze pri zníženej výkonnosti 

dolných končatín za pomoci horných. 

Choroba neovplyvňuje 

duševný ani citový vývoj 

– mentálne je na tom 

Natálka v mnohom lepšie 

ako jej rovesníci – je 

vnímavejšia (sluch, čuch), 

citlivejšia, starostlivá, 

priateľská a veľmi 

zhovorčivá.
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Spinálna svalová atrofia (SMA)
Po Duchennovej svalovej dystrofi i (DMD) je 2. najčastejším 

nervovo-svalovým ochorením, začínajúcim v detskom veku. 

Táto dedičná choroba sa vyznačuje degeneráciou šedej hmoty 

v predných rohoch miechy, čo vedie k úbytku svalových buniek. 

Pacienti nenadobudnú schopnosť sedieť, stáť, chodiť, alebo 

objavením sa príznakov choroby túto schopnosť postupne strácajú. 

Ochorenie môže mať u jednotlivých pacientov variabilný priebeh. 

Duševný a citový vývoj nie je zasiahnutý. Prežívanie, mentálne 

schopnosti osôb so SMA sú na úrovni bežných ľudí. 

Podľa medzinárodnej klasifi kácie sa choroba 
delí na 4 hlavné skupiny:

 SMA I. typu (podľa objaviteľov nazvaná 
aj Werdnig-Hoff mannova) – infantilná
Prejavuje sa obvykle počas prvých 4 – 6 mesiacov veku 

oneskorovaním motorického vývoja, ale už od narodenia býva 

možná výrazná svalová slabosť, chýbajúce refl exy, obmedzený 

pohyb dieťatka, slabý plač. Dieťa ťažšie drží hlavičku, nesedí 

bez opory. Hybnosť tvárových svalov je zväčša v normálnom 

rozsahu. Na končatinách sa môžu objaviť ortopedické deformity. 

Prehĺtacie a dýchacie ťažkosti môžu pri akútnych formách tohto 

typu skrátiť hranicu života iba na 2 – 3 roky.

 SMA II. – intermediálna 
Nastupuje neskôr a pomalšie sa rozvíja. Niektorí pacienti 

sú schopní sa sami posadiť, či sedieť bez opory, alebo aj 

stáť s oporou, nie sú však schopní samostatnej chôdze. 
Znížená kostná hustota sa prejavuje zvýšenou náchylnosťou 

k zlomeninám. Často dochádza ku vzniku skolióz, svalových 

kontraktúr, trasu rúk. Svalová slabosť má miernejší progres, 

dĺžka života je skrátená na 20 – 30 rokov.

 SMA III. (Kugelberg-Welanderová) – juvenilná 
Dochádza k poruche chôdze a ťažkostiam pri vstávaní zo sedu, 

ktoré sú spôsobené oslabením proximálneho svalstva dolných 

končatín. Problémy s dýchaním a s prehĺtaním sú nezvyčajné, 

typická je nastupujúca slabosť mimických svalov. Choroba sa 

môže prejaviť v školskom veku, väčšina pacientov s pribúdajúcim 

vekom postupne stráca schopnosť chôdze.

 SMA IV. – adultná 
Prejavy nastupujú cca po 35. roku, ochorenie má pomalý priebeh 

a nezvykne ovplyvniť dĺžku života.

Diagnostika SMA
Spočíva predovšetkým v genetickom vyšetrení, biochémii krvi 

(kontrola svalových enzýmov), elektromyografi i, MRI mozgu, miechy, 

svalovej biopsii. Podľa ťažkostí dieťaťa nasledujú metabolické, 

kardiologické, vyšetrenia dychových funkcií atď.

Liečba
Medikamentózna liečba, ktorá by defi nitívne ochorenie zvrátila, zatiaľ 

neexistuje. Podávaním určitých liekov možno však ovplyvňovať 
niektoré sprievodné symptómy. U pacientov s dýchacími ťažkosťami 

sa aplikuje aj pľúcna ventilácia. Dôležitým krokom je rehabilitácia, 
elektroliečba a vodoliečba, ktoré môžu výrazne znížiť mieru 

postihnutia, spomaliť negatívne symptómy a zlepšiť kvalitu života 

pacientov. U malých detí je odporúčané aj cvičenie Vojtovou 
metódou. Pacienti so SMA sú pod dohľadom rehabilitačných lekárov, 

ortopédov, neurológov, pneumológov, gastroenterológov atď. 

Primárnym cieľom je čo najdlhšie udržať hybnosť pacienta.

Vo svete momentálne prebieha niekoľko výskumov, ktoré sú veľkou 

nádejou pre rodičov majúcich dieťa so SMA, či pre dospelých s touto 

diagnózou. Výzvou je aj liečba kmeňovými bunkami a génová terapia. 

Bolesť, ktorú cítime, 
je stále rovnaká, 
len mení svoju podobu...

Momentálne sa u  nás striedajú dni plné po-

zitivizmu a  nádeje, s dňami plnými strachu 

zo zajtrajška a  bolesti. Hovorí sa, že každý 

zázrak trvá tri dni, a  tak som tajne dúfala, 

že po prekonaní prvého šoku to bude o niečo 

ľahšie. Dnes má Natálka 2,5 roka... Kým na 

začiatku nás trápila neistota a strach, neskôr 

prvý šok z  krutej diagnózy, dnes ma najviac 

bolí, že si svoje ochorenie začína uvedomovať. 

Slová ako: „Mamička, neviem chodiť, neviem 

stáť, je to ťažké, ja to neviem...,“ neopísateľne 

bolia. Natália je úžasné dieťa, ktoré sa nesku-

točne teší zo života. Nech to už osud zariadil 

po svojom, snažíme sa tešiť z maličkostí, kto-

ré sme si predtým možno ani neuvedomovali. 
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Čo Natálka nezvládala do 1. roku:
nevedela sa sama posadiť, ale dokázala 

si zo sedu ľahnúť (rôznymi spôsobmi)

nezvládala lezenie štvornožky

nedokázala sa postaviť

stáť dokázala len pár minút

chôdza za ručičky len pomocou 

nadľahčovania

Čo aktuálne zvláda:
vie sa pretáčať na obe strany

gúľať sa po zemi

sedí samostatne, bez opory, 

nepadá jej hlavička

dokáže si zo sedu ľahnúť (rôznymi 

spôsobmi)

stáť dokáže už len vo 

vertikalizačnom zariadení, 

slabé má hlavne kostrové svaly

Želanie od Bambuľky z rozprávkového seriálu, 
herečky Moniky Haasovej: 
„Natálka, si krásne dieťatko.

Prajem Ti, aby si bola šťastná a stále usmiata ako slniečko. 

Nech sa s Tvojou mamičkou a ockom veľa nasmejete.

Držím Ti palce na Tvojej ceste, nech sa dejú zázraky. 

Keď budeš mať zlý deň, nech Ťa vždy potešia rozprávky.

Zo srdca želám Tebe, Tvojej mamičke a ockovi, 

aby ste boli spolu šťastní a ľúbili sa.“

Tvoja spriaznená duša

Monika

Je milá, citlivá, starostlivá, s anjelským úsme-

vom, ktorý nám dodáva nekonečnú silu a ener-

giu, a preto nepoznáme nemožné! 

Napriek všetkému však veríme, 
že Natálka raz vykročí na cestu 
k uzdraveniu! Viem, že nás čaká dlhý 
boj, ale so šťastným koncom. Viera, 
láska a nádej sú pritom jediné istoty, 
ktoré nás sprevádzajú. EvaE


