kelatrofi
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Spinal muskelatrofi ar en sillsynt genetisk sjukdom som drabbar nerverna som styr musklerna och har inverkan pa
motorfunktionen. Sjukdomen paverkar tiotusentals manniskor 6ver hela varlden.

Vissa manniskor med SMA kan inte sitta, medan andra har svart att ga. Vissa manniskor har problem med att andas,
ata och utfora andra vardagliga funktioner. SMA kan drabba spadbarn, barn, tonaringar och vuxna — och var och en
kan uppleva sjukdomens svarighetsgrad pa olika siatt. SMA paverkar inte en individs inlarningsformaga.

Zac leker beskriver hur ett barn med SMA kan uppleva sitt liv, och boken ar inte avsedd att representera hur alla som
lever med SMA kanner.

Syftet med denna berittelse ar att bidra med utbildning och medvetenhet om SMA — att hjalpa till att forklara hur
det ar att leva med sjukdomen, bade de begransningar och mgjligheter som individer kan uppleva.

Vi ar glada att kunna tillagna den har berdttelsen till de som lever med SMA, deras familjer,
vardgivare, vardpersonal och andra personer som dar engagerade i sjukdomen.

#zacsplayday #strongheartsstrongminds



Om bidragsgivarna

Zac leker sponsras av Biogen, i samarbete

med patientforeningarna Cure SMA och SMA Europe,

samt SMA-experterna dr. Robert Graham och dr. Crystal Proud.

Maénga tack till dem som hjalpt till att utveckla innehallet i denna

bok och for deras engagemang. For mer information om SMA, besok
www.TogetherinSMA.com, www.CureSMA.com och www.SMA-europe.eu.
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Om illustratoren

Charles Santoso dlskar att rita sma saker i sin lilla dagbok och fantiserar om
fantastiska berattelser. Han hamtar inspiration fran sina barndomsminnen,
och underliga saker som han upptacker i sin vardag. Han bor och arbetar

i Sydney, Australien. Du kan lasa mer om honom pa CharlesSantoso.com.
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"Dags att stiga upp, mina pojkar!”, ropade Zacs mamma fran hallen.

Zac oppnade ogonen till en fin, ny dag. Medan han lag dar och viantade pa att hans
mamma skulle lyfta upp honom tittade han pa nar hans aldre bror Ziggy hoppade upp
ur sangen och trampade runt i rummet och gjorde sig klar. Idag skulle hans bror ta
med honom till lekplatsen.



Det hordes ett hjartligt gnagg fran Fru Zebra néar hon kom in i rummet
och sag vilken skjorta Ziggy hade satt pa sig. “Alskling, vad har jag sagt
till dig om att ha prickar och rander pa sig samtidigt?!”, skrattade hon.
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Hon lade forsiktigt hovarna under Zacs
rygg och hjalpte honom upp i rullstolen.

Hon tog fram ett par rena strumpor
och satte pa dem at honom.

”Lat oss inte glomma att snygga till din man”,
sa hon med ett leende.

“Mamma, idag vill jag ha en mohawk!” Zac gnaggade
hogljutt nar Fru Zebra borstade igenom haret.




”At nu upp, mina ilsklingar!” ropade Zacs mamma. "Ni vill vil inte missa hjorden!”




Det var ju klart att Zac satt i rullstol, men han var ganska saker
pa att han kunde sla halva gianget med sin beslutsamhet.
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Zac och Ziggy tyckte om att leka kurragomma.
Men idag ville de hitta pa nagot nytt.

Zac undrade om de skulle leka med
elefanterna och byta kort, med djuren som
lekte tafatt i cirklar runt fontanen eller
gruppen med gaseller som spelade det senaste
videospelet.






Zac kande att nagon knackade pa hans axel.

Han vande pa huvudet och sdg magen pa
en jattestor giraff vid sidan om honom.

“Har du gjort dig illa?”, fragade
giraffen hogt uppifran, och pekade
pa Zacs rullstol. "Jag rakade ut for
en egen olycka forra veckan”, sa
han, samtidigt som han pekade pa
sin nacke.

”"Nej, jag har faktiskt inte slagit
mig”, sa Zac. “Jag har SMA.”

”S-M-vada?”, fragade giraffen.




Zac markte att manga av de andra djuren hade
kommit fram till honom och Ziggy, och de sag alla
lika nyfikna ut som giraffen gjorde.

Zac fick en uppmuntrande nick av Ziggy samtidigt
som han harklade sig och sa med sjalvfortroende
till gruppen som snabbt bildats: "Jag har spinal
muskelatrofi.”

”Vad betyder det?”, fragade strutsen.

Zac sag sig runt i gruppen. —



Det betyder att min kropp
utvecklas pa annorlunda satt
an alla andras.

Vanligtvis blir musklerna starkare med
tiden men med SMA blir de svagare.”




“Hur fick du det?”, fragade elefanten. "Jag foddes med SMA”, svarade
Zac. "Nar jag var bebis markte mina foraldrar att jag var lite svag.
Det tog mig langre tid att satta mig upp och mina ben var inte
sarskilt starka, sa de tog mig till doktorn som sa att jag hade SMA.”



“Anvander alla med SMA en rullstol?”, fragade flodhasten.




Zac tankte pa sina andra vanner med SMA, namligen Ping och Oliver.
”Nej, inte alltid”, svarade han. "SMA ar olika for olika individer. Nagra ar
aldre, nagra ar yngre och nagra behover mer hjalp att rora sig 4n andra.”




”Vi behover ibland hjalp med andra saker ' |
ocksa och for det finns det apparater och PP B o
anordningar”, fortsatte Zac, "det finns till '
exempel ett speciellt ror som kan hjalpa till att
ge mig mat och maskiner som hjalper till med
andning och hosta.”
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Det hade nu bildats en stor grupp kring Zac och Ziggy och alla lyssnade
noga. Zac var sa stolt och fortsatte att dela med sig av sin beréttelse.



“Jag har till och med ett speciellt lag”, sa han. "Jag kallar det mitt SMA-gang.
Det finns en doktor som kontrollerar mina muskler och nerver. En annan
i mitt gang stretchar min kropp sa att den haller sig flexibel. Och det finns
ocksa en som ser till att jag har ratt kost. Och sa har jag en andningsdoktor
som haller musklerna kring mina lungor sa friska som mojligt.”










Just da horde djuren ovasen
fran andra sidan lekplatsen.
”Var boll!”, skrek surikaterna.




En och en turades alla de hoppande
djuren om att forsoka fa ner bollen.
Grodan forsokte forst ... inte ens nara.

Gasellen fick en stralande start
och hoppade upp i luften. Nej det gick inte.



Manga huvuden vande sig mot giraffen.
“Tyvarr kompisar sa kan jag inte hjalpa till. Det ar doktorn som bestammer!”




”Oroa er inte, vi fixar detta”, sa elefanten,
medan han satte sin snabel pd marken
och surikaten klattrade upp.

Han styrde sin langa snabel sa hogt
han kunde mot bollen.

Men aven med surikatens utstrackta -
arm kunde de inte na bollen.




Alla var sa upptagna med att titta upp att ingen sag nar Zac snabbt
tog sig till den bortre sidan av fontanen. Han hade en idé.
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Plotsligt slutade vattnet att spruta
och bollen slutade att rulla.




Elefanten gick fram till Zac och sa: ”Vi ar nagra som
ska ga till vattenhalet efter detta. Vill du folja med?”












Praktisk SMA-terminologi

BiPAP (bilevel positive airway pressure): Hjilper till att
halla lungorna Gppna och friska genom att tillhandahalla 2 nivaer
med positivt [uftvigstryck som levereras via en mask. Maskinen
levererar ett hogre tryck och 6kad volym ndr nagon andas in. Vid
utandning sdnker maskinen trycket for att mojliggora ett mer
normalt andningsmonster.

Enhet som assisterar vid hosta: Hjilper till att rensa lungorna.
Vid inandning trycks luft in i lungorna som hjilper dem att
expandera. Vid utandning skapar maskinen en sugande kraft som
drar ut luft ur lungorna och hjilper till att gora hostan starkare
och mer effektiv.

Genetisk sjukdom: Ett tillstind som férorsakas av en forindring
i en individs DNA. Flertalet genetiska sjukdomar 4r sillsynta och
drabbar en person av flera tusen eller miljoner personer.

Gastrostomisond: En gastrostomisond levererar vitskematningar
direkt till magen via en sond som infors via buken. Den sitts

in under ett mindre kirurgiskt ingrepp och gor det majligt for

de som har svart att fa i sig mat att fa niring,

vitskeintag och likemedel som de behdver.

SMA-specialister

Neurolog: Ofta den forsta likaren som triffar dem som misstinks ha
SMA. De specialiserar sig pa diagnos och behandling av sjukdomar i
nervsystemet (hjarnan, ryggraden, nerverna, musklerna).

Dietisten: Viktig medlem av behandlingsteamet vid SMA. Dietister
ger rad om ldmplig néring och féljer tillvixten, eftersom patienter kan
uppleva over- eller underniring, som kan paverka benstyrka, tillvixt
och allmin rorlighet.

Ortoped: Specialiserar sig pa den kirurgiska och icke-kirurgiska
behandlingen av utvecklingen i benen, lederna och mjukvivnad.
Individer med SMA kan ha vissa ortopediska problem for vilka en
ortoped kan rekommendera stod for att kunna sitta och ligga eller om
operation behovs.

Sjukgymnast/arbetsterapeut: Utvirderar en individs rorelseomfing,
muskelstyrka och rérlighet for att utvirdera behovet av stretching och
styrketrining ndr man har SMA. De kan ocks rekommendera 6vningar
eller hjalpmedel for att individen ska kunna bibehalla bista mojliga
kroppsstillning for sin andning och sitt dtande.

Lunglikare/intensivlikare: Likare med specifik expertis for att
behandla lungorna och andningssjukdomar som kan kriva likemedel
eller specialiserade hjdlpmedel.
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