





Spinal muskelatrofi (SMA) er en sjelden genetisk sygdom, der pavirker de nerver, der styrer
musklerne, hvilket pavirker de motoriske funktioner hos titusindvis af personer verden over.

Nogle mennesker med SMA kan ikke sidde, mens andre har svaert ved at ga. Nogle
mennesker har problemer med at traekke vejret, spise og udfere andre dagligdagsfunktioner.
SMA kan pavirke speedbern, bern, teenagere og voksne — og de kan opleve sygdommen pa
forskellige mader. SMA pavirker ikke den enkeltes evne til at lere.

Zacs legedag kan reprasentere en oplevelse relateret til et barn, der lever med SMA.
Formalet med denne historie er at sstotte og skabe bevidsthed om SMA — for at hjeelpe med

at forklare hvordan det er at leve med sygdommen, herunder bade de begraensninger og
muligheder, som den enkelte kan opleve.

Vi dedikerer denne historie til mennesker med SMA, deres familier,
omsorgsgivere, medicinske fagfolk og SMA-interesseorganisationer.

#zacsplayday #strongheartsstrongminds



Om bidragsyderne

Zacs legedag er produceret af Biogen, i samarbejde med
interesseorganisationerne, Cure SMA og SMA Europe

og SMA-eksperterne, Dr. Robert Graham og Dr. Crystal Proud.
Mange tak til dem, der har medvirket til at udvikle indholdet af denne
bog og for deres felles engagement i SMA-samfundet. Du kan laese
mere om SMA ved at besgge care.togetherinsma.dk,
www.CureSMA.com og www.SMA-europe.eu.

]
¥ Biogen SM; A E: "

Om illustratoren

Charles Santoso elsker at tegne i sin lille journal og dremme om
vidunderlige historier. Han samler inspiration fra sine barndomsminder
og finurligheder, som han opdager i sine hverdagsrejser. Han bor og
arbejder i Sydney, Australien. Du kan besagge ham pa CharlesSantoso.com.
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"Tid til at vagne, mine drenge!" kalder Zacs mor nede fra entréen.

Zac abner gjnene til en frisk, ny dag. Mens han ligger og venter pa, at hans mor skal komme
og lafte ham op af sengen, kigger han pa sin @ldre bror, Ziggy, der springer ud af sengen, og
tramper rundt i veerelset for at gore sig klar. I dag ville hans bror tage ham med pa legepladsen.



Moren griner hjerteligt, da hun treeder ind i veerelset og ser
den trgje, som Ziggy har taget pa. "Skat, hvad har jeg sagt til
dig om at baere prikker med striber?!".
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Hun putter sine hove under Zacs
ryg og hjeelper ham op i hans kerestol.

Derefter snupper hun et par rene sokker
og treekker dem pa for ham.

"Lad os ikke glemme at keemme din manke,"
siger hun med et smil.

"Lad os lave en hanekam i dag, mor!" brgler Zac,
mens moren kgrer en bgrste gennem hans har.




"Spis op, mine bgrn!" siger moren. "I ma ikke komme for sent til flokken!"




Det kan godt vare, at Zac sidder i en kerestol, men han er temmelig sikker p4,
at han sagtens kan sla halvdelen af flokken, hvis han beslutter sig for at gore det.
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Zac og Ziggy kan godt lide at lege gemmeleg
sammen. Men i dag vil de gerne lave noget nyt.

Zac overvejer, om de skal bytte samlekort
med elefanterne, lege fangeleg rundt om
springvandet med de andre dyr, eller spille
det nyeste videospil med gazellerne.







Zac meerker én, der prikker ham pa skulderen.

Han drejer sit hoved og ser maven af en
kaempe giraf ved siden af ham.

"Er du kommet til skade?" sporger
giraffen hgjt oppe fra og bgjer sig
ned mod Zacs kegrestol. "Jeg forstar
det godt! Jeg var ogsa ude for
et uheld i sidste uge," siger han
og peger pa sin nakke.

"Faktisk er jeg ikke kommet til
skade," siger Zac. "Jeg har SMA."

"S-M-hvad?" sparger giraffen.




Zac leegger meerke til, at flere at de andre dyr naermer sig
ham og Ziggy, og de ser alle lige sa nysgerrige ud som giraffen.

Ziggy giver Zac et opmuntrende nik, da han remmer sig og
med selvsikkerhed siger til gruppen, der hurtigt er dannet
rundt om ham: "Jeg har spinal muskelatrofi."

"Hvad betyder det?" sparger en struds.
Zac kigger rundt pa gruppen.



Og det betyder, at min krop udvikler

sig anderledes end alle andres.

Normalt bliver muskler steerkere over
tid, men med SMA bliver de svagere."




"Hvordan fik du det?" sporger elefanten. "Jeg blev fadt med SMA," svarer Zac.

"Da jeg var en baby, lagde mine forzeldre maerke til, at jeg var lidt svag. Det tog
mig leengere tid at satte mig op, og mine ben var ikke sarlig staerke, sa de tog
mig til leegen, som fortalte dem, at jeg havde SMA."



"Bruger alle med SMA en korestol?" sparger flodhesten.




Zac tenker pa sine andre venner med SMA, Ping og Oliver. "Nej, ikke altid,"
svarer han. "SMA er forskelligt for forskellige mennesker. Nogle er &ldre, nogle
er yngre, og nogle har brug for mere hjelp til at bevaege sig end andre."




"Nogle gange har vi ogsa brug for hjelp til o
andre ting, og der er dimser og hjelpemidler P e >
til det," fortsaetter Zac, "som for eksempel &
findes der et serligt ror, der kan hjzlpe en
med at spise mad, eller en maskine til at
hjeelpe med at trakke vejret og hoste."
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En stor gruppe har nu samlet sig omkring Zac og Ziggy, og de lytter
alle ngje efter. Zac fortsatter stolt med at dele sin historie.



"Jeg har endda et sarligt hold," siger han. "Jeg kalder dem min
SMA-patrulje. Der er en laege, der tjekker mine muskler og nerver.
Et andet patruljemedlem straekker min krop, sa den forbliver
fleksibel. En til, der sarger for, at jeg spiser en god kost. Og jeg har
ogsa en vejrtraekningsleege, der holder musklerne omkring mine
lunger sa sunde som muligt."










Pludselig hgrer dyrene et postyr
pa den anden side af legepladsen.
"Vores bold!" raber surikaterne.




En efter én prover alle de hoppende dyr,
at fa bolden ned. Froen prover forst...
ikke engang teet pa.

Gazellen starter med et tillgb
og springer op i luften. Uden held.



Hovederne drejer sig mod giraffen. "Undskyld venner, jeg kan ikke hjelpe, leegens ordre!"




"Bare rolig, vi klarer den," siger elefanten,
da han putter sin snabel til jorden
og surikaten klatre op.

Han sender sin lange naese sa hgjt op,
han kan mod bolden.

Selv med surikatens udstrakte arm,
er de stadigvak et par centimeter for korte.




Alle har sa travlt med at se op, sa de ikke bemeerker, at Zac korer
over pa den anden side af springvandet. Han har en plan.
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Pludselig falder vandet ned til jorden
og bolden ruller ud og stopper.




Elefanten vakler over til Zac: "En del af os smutter
over til vandhullet efter det her. Vil du med?"












Hjelpsom SMA-terminologi

BiPAP (Bilevel positive airway pressure): hjzlper med

at holde lungerne dbne og sunde, ved at give 2 niveauer af
positivt luftvejstryk, der leveres via en maske. Maskinen

giver et hgjere tryk og gget volumen, nir man indander. Ved
udianding saenker maskinen trykket, for at give et mere normalt
vejrtragkningsmanster.

Hostehjzlpemiddel: hjzlper med at fjerne sekret fra lungerne.
Ved indanding skubbes luft ind i lungerne, for at hjelpe dem
med at udvide sig. Ved udanding skaber maskinen en sugekraft,
der traskker luft ud af lungerne og hjelper med at gare hosten
starkere og mere effektiv.

Genetisk sygdom: en tilstand, der skyldes en @ndring
i menneskets DNA. De fleste genetiske sygdomme er sjeldne
og pavirker et menneske ud af flere tusinder eller millioner.

G-ror (stomikanal): et G-ror leverer sondemad direkte til maven
via et rgr indfgrt gennem maven. Den indsattes under en let kirurgisk
procedure og gar det muligt for personer med spiseproblemer at
opretholde passende ernaring, vasker og medicin.

SMA-specialister

Neurolog: ofte den farste lmge il at mgdes med dem, der menes at have
SMA. De specialiserer sig i diagnosen og behandlingen af nervesystemet
(hjernen, rygmarven, nerverne, musklerne).

Ernzringsspecialist: et vigtigt holdmedlem for mennesker med
SMA, der stgtter en passende ernaringsvejledning og vaskst, da de kan
opleve over- eller underernaring, hvilket kan pavirke knoglestyrken,
vaeksten og den samlede mobilitet.

Orthopaedkirug: specialiserer sig i den kirurgiske og ikke-kirurgiske
behandling af tilstande i knogler, led og bladt vav. Mennesker med SMA
kan vaere i fare for visse ortopadiske problemer, hvor en ortopaedkirug
derfor kan anbefale rygstatte (korset) eller operation.

Fysioterapeut/psykiater/ergoterapeut: vil evaluere menneskets
bevagelsesomrade, muskelstyrke og mobilitet for at vurdere behovet
for straek og styrketraning i SMA. De kan ogsa anbefale avelser eller
hjalpemidler til at hjalpe et menneske med at opretholde den bedste
holdning til vejrtragkning og spisning.

Pulmonolog/respirolog/intensivist: lager med sarlig ekspertise
i behandling af lungesygdomme og behandling af vejrtraekningshandicap,
der kan krave medicin eller specialudstyr til statte.
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