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A atrofia muscular espinhal (AME) é uma doenca genética rara que afeta os
nervos que controlam o musculo, e isso impacta a funcao motora de dezenas
de milhares de pessoas em todo o mundo.

Algumas pessoas com AME sdo incapazes de se sentar, enquanto outras
apresentam dificuldade de caminhar. Algumas pessoas tém problemas para
respirar, comer e desempenhar funcoes diarias. A AME pode afetar bebés,
criancas, adolescentes e adultos — e cada um pode apresentar a gravidade
da doenca de diferentes maneiras e graus. A AME nao afeta a capacidade de
aprendizado de um individuo.

Zac no parque representa uma experiéncia de uma crianca que vive com AME
e ndo pode representar a experiéncia de todos que vivem com AME.

O objetivo desta historia é auxiliar na conscientizagao sobre a AME — para
ajudar a explicar a realidade da vida de uma pessoa com a doenca, e isso inclui
tanto as limitacGes quanto os sintomas que os portadores podem apresentar.

Nos orgulhosamente dedicamos esta historia aqueles com AME, suas
Jamilias, cuidadores, profissionais da saude e grupos de pacientes de
AME no mundo todo.




Sobre os colaboradores

O Zac no parque é apresentado pela Biogen, em colaboragdo com as
organiza¢des Cure SMA, SMA Europe e os especialistas em AME,

Dr. Robert Graham e Dr. Crystal Proud. Agradecemos aqueles que
ajudaram a desenvolver o contetudo deste livro e seu compromisso
compartilhado com a comunidade de SMA.

Para mais informacgdes, visite www.TogetherinSMA.com,
www.CureSMA.com, www.SMA-europe.eu e www.togetherinsma.com.br.
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Sobre o ilustrador

Charles Santoso adora desenhar pequenas coisas em seu
pequeno diario e sonhar com histérias maravilhosas. Ele obtém
inspiracao de suas memorias de infancia e curiosidades que ele
descobre em suas viagens cotidianas. Ele mora e trabalha em
Sydney, Australia. Vocé pode visita-lo em CharlesSantoso.com.
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A sra. Zebra berrou quando entrou no quarto e viu a
camiseta que Ziggy colocou. “Querido, o que eu falei
sobre usar estampas de bolinhas com listras?!”, ela riu.
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“Acordem, meninos!” — A mae de Zac gritou pelo corredor.

Zac abriu os olhos para um novo e belo dia. Enquanto ele estava deitado esperando
que sua mae o levantasse, observou seu irmao mais velho, Ziggy, saltar da cama e
caminhar pelo quarto para se arrumar. Hoje seu irmao o levara ao parque.




“Comam, meus amores!”, advertiu a mae de Zac. “Vocés nao vao querer
perder o rebanho!”

Ela esticou seus cascos sob as costas de Zac e
o ajudou a sentar na cadeira de rodas.

Ela entao pegou um par de meias limpas e
colocou-as nas patas dele.

“Nao podemos nos esquecer de escovar sua
cabeleira”, ela disse com um sorriso.

“Vamos fazer um moicano hoje, mae!” —
gritou Zac quando a sra. Zebra comecou a
escovar seus cabelos.




Zac pode estar em uma cadeira de rodas, mas ele estava
confiante de que poderia vencer a metade do bando, com
sua determinacao.
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- Antes que percebesse, ele foi o primeiro a chegar ao portao.



Zac e Ziggy gostavam de brincar de esconde-esconde
juntos. Mas hoje eles queriam fazer algo novo.

Zac se perguntou se eles deveriam se juntar aos
elefantes que trocavam figurinhas, aos animais jogando
varetas em circulos ao redor do chafariz ou ao grupo de
gazelas que jogava o mais novo videogame.



Zac sentiu uma batidinha em seu ombro.
Ele virou a cabeca e viu a barriga de uma
girafa gigante ao lado dele.

Zac notou varios outros animais se aproximando dele e
de Ziggy, e todos pareciam curiosos como a girafa.

Ziggy deu a Zac um aceno de encorajamento quando
ele limpou a garganta e disse com confianca ao grupo
que estava se formando rapidamente: “Eu tenho atrofia
muscular espinhal”.

“Voceé se machucou?”, perguntou a girafa
14 de cima, apontando para a cadeira de
rodas de Zac.

“Entendo vocé! Também sofri um
acidente na semana passada”, disse
a girafa, enquanto apontava para
0 proprio pescoco.

“O que isso significa?”, perguntou o avestruz.
Zac olhou ao redor do grupo. me

“Na verdade, nao estou
machucado”, disse Zac.
“Eu tenho AME”.

“A-M- o0 qué?”,
perguntou a girafa.
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E isso significa que meu corpo se
desenvolve de forma diferente.

Normalmente, os muasculos se fortalecem
ao longo do tempo, mas, em quem tem
AME, eles ficam mais fracos”.

“Como voce pegou isso?”, perguntou o elefante. “Eu nasci com
AME?”, respondeu Zac. “Quando eu era bebé, meus pais perceberam
que eu era um pouco fraco. Levei mais tempo para me sentar, e
minhas pernas nao eram muito fortes, entao eles me levaram ao
médico, que lhes disse que eu tenho AME”.



“Todos com AME usam cadeira de rodas?”, quis saber o hipop6tamo. Zac pensou sobre seus amigos com AME, Ping e Oliver. “Nao, nem sempre”,

ele respondeu. “A AME se desenvolve de maneira diferente em cada pessoa.
Algumas sao mais velhas, outras sao mais jovens e algumas precisam de mais
ajuda para se movimentar do que outras.”




“As vezes, precisamos de ajuda com outras
coisas, e, para isso, ha aparelhos e utensilios”,
continuou Zac, “como um tubo especial que
pode ajudar a fornecer comida ou maquinas
para ajudar na respiracao e a tossir”.

Agora, um grande grupo se reuniu em torno de Zac e Ziggy. Todos
ouvindo de perto. Zac ficou cheio de orgulho enquanto continuava a
compartilhar sua historia.



“Até tenho uma equipe especial”, disse ele. “Chamo minha
equipe de meu Esquadrao AME.

”Um médico verifica meus musculos e nervos. Outro membro

do esquadrao estica meu corpo para ficar flexivel. Mais um para
garantir que eu tenha uma dieta adequada. E também tenho um
médico responsavel pela respiracao, que mantém os musculos ao
redor dos meus pulmoes saudaveis.”




Naquele momento, os animais ouviram uma gritaria no
outro lado do parque. “Nossa bola!”, gritaram os suricatos.



Todos olharam para a girafa. “Desculpe, amigos! Nao posso ajudar,

- - ordens do médico.”
e

Um a um, todos os animais saltadores
se revezam tentando tirar a bola. O
sapo foi primeiro... nem chegou perto.

A gazela comecou a correr
e saltou no ar. Sem sorte.




“Nao se preocupem! Nos
conseguiremos”, disse o elefante,
conforme colocava seu tronco no
chao, e o suricato o escalava.

Ele esticou sua longa tromba tao alto
quanto podia em direcao a bola.

Mesmo com os bracos estendidos do
suricato, eles ainda precisavam de
mais alguns centimetros.

Todo mundo estava tao ocupado olhando para cima,
que ninguém viu Zac passar para o lado oposto do
chafariz. Ele teve uma ideia.




De repente, a 4gua caiu no chao,
e a bola rolou até parar.

Todos os 1anim_ 1
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N O elefante foi até Zac: “Alguns de nos irao a lagoa
stava sorrinde, v 1 E T AL CREEEES IR depois daqui. Voceé quer vir?”
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Terminologia ttil de AME

BiPAP (ventilacdo ndo invasiva com dois niveis de pressdo
positiva nas vias aéreas): ajuda a manter os pulmdes abertos e sauddveis
20 fornecer dois niveis de pressdo positiva nas vias aéreas por meio de uma
mascara. A maquina oferece pressio maior e volume aumentado quando
alguém inspira. Durante a expirago, a maquina diminui a pressdo para
permitir um padro de respiracdo proximo normal.

Dispositivo de assisténcia para a tosse: ajuda a limpar as secrecdes
dos pulmdes. Ao inspirar, o ar ¢ empurrado para os pulmdes para ajuda-los
a se expandir. Ao expirar, 2 maquina cria uma forca de succdo que extrai o ar
dos pulmdes e ajuda a tornar a tosse mais forte e eficaz.

Doenca genética: condigio que é causada por uma alteragio no DNA de
um individuo. A maioria dos distirbios genéticos ¢ rara e afeta uma pessoa
em cada milhares ou milhdes.

Sonda G (sonda de gastrostomia): uma sonda G fornece alimentagiio
liquida diretamente no estomago através de um tubo inserido pelo abdome.
[; inserida durante breve procedimento ciriirgico e permite que pessoas
com problemas de alimentacdo mantenham nutricgo, fluidos e medicacio
adequados.

Especialistas em AME

Fisiatra / fisioterapeuta / terapia ocupacional: avaliar a amplitude

de movimento, a forca muscular e a mobilidade de um individuo para avaliar a
necessidade de alongamento e treinamento de forca na AME. Eles também podem
recomendar exercicios ou dispositivos auxiliares para ajudar um individuo a manter a
melhor postura para respirar e comer.

Neurologista: muitas vezes o primeiro médico que examina aqueles com suspeita
de atrofia muscular espinhal. Eles especializam-se no diagndstico e tratamento de
distirbios do sistema nervoso (cérebro, coluna espinhal, nervos e misculos).

Nutricionista: importante membro da equipe para individuos com AME para dar
apoio de orientacdo nutricional e crescimento adequados. Pessoas com AME podem
sofrer de nutri¢do excessiva ou subnutricio, o que pode afetar a saide dssea, o
crescimento e a mobilidade geral.

Ortopedista: especializa-se no tratamento cirtirgico e ndo cirtrgico das condicdes

dos 0ss0s, articulagdes e tecidos moles. Individuos com AME podem estar em risco de
determinados problemas ortopédicos para os quais um ortopedista pode recomendar
o suporte postural (reforgo) ou cirurgia para tratamento.

Pneumologista / intensivista: médicos com conhecimentos especificos no
tratamento de doencas dos pulmées e controle de distiirbios respiratorios que podem
exigir medicamentos ou equipamentos especializados de suporte.
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