
 
1 

 

  

 

 

 

 

  باره يواقعيت هايي در 

  )اس ام اي(آتروفي  رلاوكينال ماسااسپ بيماري

  

   



 
2 

   عزيز دوستان

 زماني .داشتم كودكي از را)  نخاعي عضلاني ضعف(  SMAي بيمار علائم من

 من كه شدند متوجه والدينم كردند، مي  رفتن راه به شروع كودكان اكثر كه

 .كند مي برخورد زمين به ناخودآگاه طور به سرم ،رفتن خيز سينه هنگام

 از بيشتر من كه كردند بيني پيش و دادند  مادرزادي ميوتوني تشخيص پزشكان

 به را خود جاي قبلي تشخيص شدم ساله 14 وقتي.  نمانم زنده سال 8

   .داد مادرزادي هايپوتوني

 18 يعني شدم، مي دانشگاه به ورود  آماده من كه زماني ؛هم تشخيص اين

 هيچ تغييرات اين هرچند .يافت تغيير )نخاعي عضلاني ضعف(SMA به سالگي،
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 كمك انگيزه، آوردن دست به و تان آينده براي ريزي برنامه در را شما شود، نمي

 .كند

دارم، مدرك كارشناسي و ارشد خود را  SMA رسما آموختم كه از زماني

بهداشت رواني فعال گرفتم و هم اكنون در يك مطب خصوصي به عنوان مشاور 

دو فرزند داريم و من از كارهايي چون آهنگسازي  -شريل-من و همسرم. هستم

  .و كامپيوتر لذت مي برم
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همان طور كه شما در اين جزوه خوايد آموخت، پيشرفت هاي بزرگي در درمان 

SMA پزشكي، كامپيوتر و . و حركت به سمت درمان آن ايجاد شده است

تا ضعف عضلاتشان را تجهيزات كمكي حتي خردسالان را هم قادر مي سازد 

باعث كاهش طول عمر مي  SMAبا وجود اينكه برخي از انواع  .جبران كنند

يه تا حد امكان گسترش يافته است و شود، روش هاي جديد تهويه و تغذ

                                                                .تحقيقات جديد براي درمان به طور پيوسته و رضايت بخش انجام مي شود

   .مي باشد     SMAحامي تحقيقات براي ) MDA(انجمن ديستروفي عضلاني 

بيش از نيم قرن پيش كه من كودك بودم، دنيا براي معلولين بسيار بيشتر از 

نولوژي، خدمات بهداشتي و امروزه علم پزشكي، تك. اكنون دلسرد كننده بود

  .رساندما را در دستيابي به همه ي توانايي هايمان ياري مي قوانين 

اجازه دهيد به جاي اگر بخواهم توصيه اي به شما داشته باشم، آن اين است كه 

تجربه ي خودتان محدوديت ها و كه به شما داده مي شود، تشخيص پزشكي 

نقاط قوت و عزم وايمان خود را تقويت و . توانايي هاي زندگيتان را مشخص كند

  .يا كودك خود را به اين كار تشويق كنيد 

ناميده مي شدم و در به انجام رساندن روياهايم روياپرداز من در تمام زندگي ام 

مي تواند براي شما و يا خانواده تان هم اتفاق  اين.حساس لذت را يافته بودما

  .افتاده باشد

  

  

  

  

  

  جري فرو، فلوريدا



 
4 

  چيست؟) SMA( عف عضلاني نخاعي ض

كه بخشي از سيستم يك بيماري ژنتيكي است ) SMA(ضعف عضلاني نخاعي 

. عصبي را تحت تاثير قرار مي دهد كه حركات ارادي عضله را كنترل مي كند

قرار  ينخاع طناب بيشتر سلول هاي عصبي كه عضله را كنترل مي كنند ، در

بيماري . در نام اين بيماري به آن ها اطلاق مي شود  spinalكه لغت گرفته اند 

SMA كه ي آن بر روي عضلات است اري عضلاني است زيرا تاثير اوليهيك بيم ،

 Atrophy. ن عضلات سيگنالي را از سلول هاي عصبي دريافت نمي كننددر آ

ماهيچه ي غير فعال و از لاغر و چروك خوردن است كه براي  اصطلاح پزشكي

 . كار افتاده به كار مي رود

SMA   شامل از دست دادن سلول هاي عصبي به نام نورون هاي حركتي در

  . قرار مي گيرد )موتورنورون(و در دسته بيماري هاي نورون حركتي نخاع است

  . در افراد مختلف وجود دارد SMAه و شدت زتنوع بسيار زيادي در حو

  چيست؟)  SMA(علت اين بيماري 

ناشي از كمبود پروتئين نورون حركتي اي است كه  SMAاكثر نوع هاي 

SMN ناميده مي شود و براي بقاي نورون هاي حركتي لازم است. 

اين پروتئين ، همانطور كه از نام آن بر مي آيد ، به نظر مي رسد كه براي 

شواهد اخير نشان مي دهند كه . عملكرد عصب حركتي نرمال ضروري باشد

هاي ماهيچه را نيز به طور مستقيم تحت تاثير مي تواند سلول  SMNكمبود 

  . قرار دهد

ارتباطي  SMNن يوجود دارد كه به پروتئ SMAنوع هاي ديگري از بيماري 

  .ندارند

  

  

 جلو

 پشت

دربيماري اس ام اي عضلات نزديكتر به 

بيشتر از  )عضلات پروگزيمال(مركز بدن 

 )عضلات ديستال(عضلات دورتر از مركز بدن

  درگير ميشود
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   SMAانواع بيماري 

SMA  ي مرتبط باSMN   

SMA  ي مرتبط باSMN  زود نوع اول . دسته تقسيم مي شود 3معمولا به

رس دير، ع سوم كه كمترين شدت را دارد رس كه شديد ترين نوع است و نو

ي متوسط يا  SMAبرخي از پزشكان نوع چهارمي را هم براي . ترين مي باشد

  . خفيف در نظر گرفته اند كه در دوران بزرگسالي شروع مي شود

ارتباط  5 شماره بر روي كروموزوم ) جهش( همه ي اين نوع ها به نقص ژنتيكي

اي كه مي تواند توليد شود تاثير مي  SMAدارد كه بر روي مقدار پروتئين  

را  SMAيماري شدت ب SMNبه طور كلي، سطح بالاتر از پروتئين . گذارد

مي  SMAبراي آگاهي از اينكه اين جهش ها چگونه منجر به . كاهش مي دهد

  . را مطالعه كنيد "آيا اين بيماري وراثتي است ؟ "شود ، قسمت 

SMAبي ارتباط با پروتئين  يSMN  

ارتباطي ندارند و  SMNنيز وجود دارد كه به پروتئين  SMAانواعي از بيماري 

  . نيستند 5ي كروموزم شماره ناشي از جهش ها

  جمجمه اي - ضعف عضلاني نخاعي 

ناميده مي شود، ناشي از يك   SBMAكه معمولا   SMAنوعي از بيماري 

، كه به آن بيماري  SMAاين نوع از . است Xنقص ژني بر روي كروموزم 

  . متفاوت است  5نوع كروموزم شماره  � SMA كندي نيز مي گويند، تقريبا با 

  مي افتد؟ SMNي مرتبط با SMAچه اتفاقي براي فرد مبتلا به 

است كه آن هم تقريبا وابسته به زمان شروع علائم  SMAشدت اين نوع از 

. است كه در نورون حركتي وجود دارد ا�SMNوابسته به ميزان پروتئين 

بيشتري در نورون وجود داشته باشد،  SMNهرچه علائم ديرتر ظهور كنند و 

  . نوع بيماري خفيف تر مي باشد
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در نظر  SMAاز شدت را براي اين نوع از  طيفيبا اين وجود بيشتر پزشكان 

. مي گيرند و از پيش بيني قطعي سن اميد به زندگي خودداري مي كنند

  . تحقيقات اخير اين انعطاف پذيري در بيماري را تاييد مي كنند

 ) Werdnig -Hoffmann( هافمن - وردنيگ بيماري ( SMAنوع اول 

اي كه در ماه هاي اول تولد بسيار ضعيف هستند و در  SMAكودكان داراي 

خردسالي مشكلات تنفسي، بلع و مكيدن دارند، به احتمال زياد شانس داشتن 

در گذشته گفته مي شد اين كودكان . يك تشخيص پزشكي خوب را ندارند

با  البتهامروزه اين نظريه هنوز باقي است، . سال زنده نمي مانند 2بيشتر از 

هايي كه عمل تنفس و بلع را انجام مي دهند، آنها مي توانند كنولوژي توجود  

  .  چندين سال زندگي كنند

ونتيلاتو هاي امروزي بر خلاف ريه هاي مصنوعي و (ر هاي مكانيكي ونتيلاتو

و مري هاي . ) ، قابل حمل هستند دستگاه هاي سنگين دهه هاي گذشته

، مي توانند باعث  )پايين گلو به و نه(مصنوعي كه مستقيما به شكم مي روند 

  . افزايش طول عمر شوند

  . كاملا نرمال است SMAرشد ذهني و عاطفي و احساسات در بيماري 

   )متوسط �SMA  )SMAنوع دوم 

اين امكان را به والدين و كودكان مي دهد تا هرچند  SMAتشخيص نوع دوم 

طول عمر كمتر از حد نرمال است اما با اين وجود براي آينده خود برنامه ريزي 

در كودكي شروع مي شود ولي عموما بعد از دوره  SMAاين نوع از . كنند

ماهگي  18تا  SMA 6 بعضي منابع سن شروع را براي نوع دوم. خردسالي است

بعد از  كردند و برخي ديگر هر كودكي را كه بتواند بدون كمك بنشيند اعلام

  . جاي مي دهندSMA، در اين نوع از آنكه در حالت نشسته قرار داده شد

 )عضلات پروگزيمال(، عضلاتي كه به مركز بدن نزديك ترند  SMAدر نوع دوم 

حت تاثير قرار عضلات دورتر از مركز بدن ت، معمولا بيشتر و يا حداقل زودتر از 

موتور نورون ها يا همان سلول 

هاي عصبي كنترل كننده 

ماهيچه ها بيشتر در طناب 

تصوير رابط .واقع شده اندنخاعي 

بين طولاني سيمي شكل، 

موتورنورون ها و عضلات اندام 

به .ها و تنه ارتباط برقرار ميكند

سيگنال هايي كه صورت نرمال 

از نورون ها به عضلات ارسال 

ميشود علت انقباض عضلات مي 

در بيماري اسپاينال ماسل .باشد

موتور نورون ها از بين  آتروفي ،

رفته و عضلات قادر به منقبض 

  .شدن نيستند
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. براي مثال عضله هاي ران از عضلات ساق پا و پا ضعيف تر هستند. مي گيرند

اگرچه دست ها . همچنين پا ها قبل از دست ها متمايل به ضعيف شدن هستند

سرانجام ضعيف مي شوند ولي معمولا آنها بيشتر از ساير نقاط بدن قوي مي 

وي هستند كه از آن ها  بتوان براي مانند و اگر هم ضعيف شوند، معمولا آنقدر ق

  . تايپ و يا ساير كارهاي ساده زندگي مدرن استفاده كرد

همه ي تجهيزات كمكي تا  از فيزيوتراپي و 2نوع  ي SMAكودكان مبتلا به 

تجهيزات كمكي براي راه رفتن و ايستادن مانند . حد زيادي برخوردار هستند

و انواع عصا ها، امكان تحرك هر ...) زانو بند، مچ بند و(وسايل كمكي سبك وزن 

 . چه بيشتر را به فرد مي دهند

برقي از بيشتر كودكان مي توانند از ويلچر برقي و ساير وسايل حمل و نقل 

گي، دسالگي، بسته به بلوغ فكري و ديد كلي آنها به زن 3سنين پايين، حدودا 

مشاهده كرده اند كه كودكان مبتلا به از محققين بسياري . استفاده كنند

SMA  به نظر مي رسد كه به طور غير عادي اي باهوش هستند و بخشي از

  .تحيقات اين مشاهده را تاييد مي كنند

. مربوط به ضعف عضلات لازم براي تنفس است SMAخطر اصلي در نوع دوم 

در سراسر  و بيماري ها و عفونت ريه به عمل تنفس و به موقع توجه دقيق

حفظ  ي نحوه دادن  پزشك شما مي تواند با آموزش.  است ضروري زندگي 

به جمله نظافت ترشحات واستفاده از دستگاه تهويه كمكي،  سلامت تنفسي، من

  . شما كمك كند

غير طبيعي ستون فقرات است  ، انحناي 2ي نوع  SMAمشكل عمده ديگر در 

 . ناميده مي شود) scoliosis(كه معمولا يك انحناي جانبي است و اسكوليوز 

كه يك ستون منعطف ( كه از نخاعاسكوليوز معمولا در اثر ضعف ماهيچه هايي 

مي تواند بسيار زجرآور باشد و اسكوليوز . حمايت مي كنند اتفاق مي افتد )است

بعضي از مطالعات نشان داده . را تخريب كند) و يا فرد بالغ(ظاهر بدن كودك 

بسياري از كودكان مبتلا به اين 

تواند از كاردرماني و  بيماري  مي

  .تكنولوژي كمكي سود ببرند

اسكوليوز يك مشكل شايع در اين 

  .باشد و بايد اصلاح شود بيماران مي
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اند كه انحناي ستون فقرات در صورتي كه بسيار شديد باشد ميتوانند در عمل 

  . د كندتنفس اختلال ايجا

انحناي غير عادي ستون فقرات از سال هاي ابتدايي  SMAدر كودكان مبتلا به 

شروع مي شود و تا رسيدن زمان مناسب عمل، با استفاده از بريس هاي زندگي 

  . مخصوص از ستون فقرات مراقبت و نگهداري مي شود

آن . جراحان عموما عمل ستون فقرات را بعد از رشد كامل فرد انجام مي دهند

ها همچنين عملكرد ريوي كودكان و سرعت پيشرفت انحناي ستون فقرات را 

   . نيز مد نظر مي گيرند

. هستند، متنوع است SMAاميد به زندگي در بيماراني كه از كودكي مبتلا به 

 . مي رود كه آن ها تا دوران جواني و حتي بيشتر زنده بمانند امروزه انتظار

SMA  3نوع )SMA ولاندر _گلبرگ بيماري كو( يا ) ي خفيف(   

)Kugelberg-Welander( 

ماهگي، و در هر زماني بعد  18بعد از  SMAبعضي منابع معتقدند كه اين نوع 

 SMAنوع سوم  كه اورنداز آن، شروع مي شود در حالي كه برخي ديگر بر اين ب

   . پس از راه افتادن كودك، حداقل پنج قدم مستقل، شروع مي شود

، در نوجواني توان خود را SMAم اينكه برخي افراد مبتلا به اين نوع از علي رغ

سالگي قادر به راه  40يا  30براي راه رفتن از دست مي دهند، بيشتر افراد تا 

  .رفتن هستند

. توجه دقيق به مسائل تنفسي و انحناي ستون فقرات همچنان مهم است 

استفاده از تجهيزات كمكي من جمله ويلچر هاي برقي ، وسايلي تسهيل كننده 

برخي از افراد . ضروري است SMAمعمولا در نوع سوم ... استفاده از كامپيوتر و

فقط به عصا و صندلي هاي قابل حمل و ويلچر براي مسافت هاي طولاني تر و 

  . در مكان هايي چون فرودگاه ها و فروشگاه ها نياز دارند

واند در شروع ابزار شبيه ريچرز مي ت

بلوغ بيماران جهت جلوگيري از 

  .ضعف عضلات كمك كننده باشد

اس ام  3اغلب بيماران مبتلا به نوع

بلوغ حفظ اي توانايي راه رفتن را تا 

  .ميكنند
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مي توانند تا زمان بزرگسالي زنده بمانند و  SMAافراد مبتلا به نوع خفيف 

  . متداول است موفقيت هاي دانشگاهي و شغلي در اين افراد

  

SMA  شروع بيماري در بزرگسالي( 4نوع(  

خفيف ترين نوع محسوب مي شود با اين توضيح كه  SMAنوع چهارم 

. همانطور كه از اسم دسته آن بر مي آيد، در دوره بزرگسالي شروع مي شود

 .بعضي از پزشكان نوع سوم و چهارم يا نوع دوم و سوم را با هم تركيب مي كنند

  ).در نظر مي گيرنديك دسته (

   چه اتفاقي مي افتد؟ SMAبراي مبتلايان به انواع ديگر 

ارتباط ندارند، از نظر  SMNكه به كمبود پروتئين  ،SMAنوع هاي ديگر 

. شدت و ماهيچه هايي كه بيشتر تحت تاثير قرار مي گيرند، بسيار متنوع اند

بر روي عضلات ، SMNن ي، مانند نوع مرتبط به پروتئSMAبعضي از انواع 

اثر مي گذارند در حالي كه نوع هاي ديگر ) نزديك به مركز بدن(پروگزيمال 

،اوايل شروع )عضلاتي كه دورتر از مركز بدن اند (غالبا بر روي عضلات ديستال 

معمولا در اوايل اين بيماري تحت تاثير قرار دست و پاها . بيماري، اثر مي گذارند

  . مي گيرند

در افرادي كه اختلالي با منشاء نامعلوم روي عصب هاي حركتي نخاع و قسمت 

عضلاني بر مي  و تحليل رفتن شرايط به پيشرفت ضعفپايين مغز اثر مي گذارد، 

در قسمت بالايي مغز درگير مي گاهي اين شرايط عصب هاي حركتي . گردد

  .نيست مي شود ولي هميشه اين طور  ALSكند كه سپس شبيه به بيماري 

ژنتيكي هستند، آن  ظاهراً SMAدر حالي كه همه ي نوع هاي شناخته شده 

الگوهاي وراثتي و پيامد هاي ها از نقص ژن هاي مختلف نتيجه مي شوند و 

  . مختلفي دارند
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نامرتبط به پروتئين  SMAاگر تشخيص پزشكي براي شما و يا فرزندتان 

SMN  است، بايد با يك پزشك و يا شايد يك مشاور ژنتيكي براي آگاهي از

SMAكنيد يد، مشورتكه به آن مبتلا هست ا�.  

  

SMA چگونه درمان مي شود؟  

، تقريبا به 5كروموزوم ، به خصوص در نوع SMAبزرگترين مشكل بالقوه 

  :ترتيب وخامت عبارتند از

 تنفسي ضعف عضلات  •

 بلعضعف عضلات مرتبط با عمل  •

 ضعف عضلات پشتي و انحناي پيشرونده ستون فقرات •

 واكنش هاي غير عادي به داروهاي شل كننده عضله •

  . اين مشكلات را مي توان، و لازم است، درمان و يا پيشگيري كرد

  ضعف عضلات تنفسي

ودر برخي از نوع هاي ديگر،  SMNهاي بسيار شديد و مرتبط به SMAدر 

ضعف عضلات تنفسي يك مشكل عظيم است و علت اكثر فوت ها در نوع اول و 

درون و وقتي عضلات تنفسي ضعيف مي شوند، هوا در .مي باشد SMAدوم 

ا نمي شود و عواقب جانبي پس از آن بر روي خارج از ريه ها به خوبي جابج

سردرد،  ،ضعيف شدن عضلات تنفسيعلائم .سلامت عمومي بدن اثر مي گذارد

عفونت قفسه سينه خواب آلودگي بيش از حد، تمركز كم، بي خوابي در شب ها، 

  . است و سرانجام آسيب هاي قلبي و نارسايي تنفسي

، عضلات بين دنده اي بسيار ضعيف هستند در حالي كه عضله 1نوع  SMAدر 

كودكان هنگام تنفس  باعث مي شود اين امر. ديافراگم تقريبا قوي مي ماند

ضعف عضلات تنفسي در اين كودك 

بيماري اس ام اي  1مبتلا به نوع 

ونتيلاسيون با منجر به استفاده از 

 .ماسك در اكثر مواقع شده است
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شكمشان را بيشتر از قفسه سينه حركت دهند و منجر به گلابي شكل شدن 

  . بدن اين كودكان مي شود

اند، با اين سوال مواجه اند كه آيا  1نوع  SMA مبتلا به والدين نوزاداني كه

سال زنده  2راهي براي تداوم زندگي كودكانشان، كه انتظار نمي رود بيش از 

دسترسي بيشتر دستگاه هاي پرتابل و در سال هاي اخير، . بمانند ، وجود دارد

بعضي از اين كودكان . موثر تهويه شرايط بهتري را براي والدين ايجاد كرده است

  . از چندين سال زنده مانده اند و وارد دوره نوجواني شده اند بيش

كه كمتر تحت تاثير شديد قرار گرفته اند، نوع هاي  SMAبراي مبتلايان به 

بسياري از پزشكان استفاده از . متنوعي از تجهيزات كمك تنفسي موجود است

معمولا (اين وسايل هوا . تجهيزات تهويه اي غير تهاجمي را توصيه مي كنند

را تحت فشار به داخل ماسك مي ) هواي اتاق و نه هواي غني شده با اكسيژن 

  . فرستند

اين نوع سيستم ها در شكل هاي مختلف هستند و مي توانند ساعات زيادي در 

آن ها را مي توان به راحتي . طول شبانه روز و در مواقع ضروري استفاده شوند

هنگام خوردن، آشاميدن، صحبت كردن و يا در مواقعي كه تنفس نرمال امكان 

تم تهويه فشار بعضي افراد سيس. پذير است، از روي دهان و بيني برداشت

اين سيستم يك وكيوم متناوب، دور بدن يا قفسه . معكوس را ترجيح مي دهند

مك به انقباض و انبساط  ريه هاست كه همانند ريه هاي سينه ، براي ك

كار مي كنند با اين تفاوت كه بسيار سبك  )ريه آهني( مصنوعي دهه هاي قبل

 .تر هستند

استفاده از تجهيزات تنفسي ر گرفته اند، براي افرادي كه بيشتر تحت تاثير قرا

سوراخ در ناي  عملي كه در آن يك(وستومي ئكمكي كه از طريق عمل تراك

 .محيا مي شوند، پيشنهاد مي گردد ) .ايجاد مي شود

معمولا . وستومي وارد لوله هوا مي شودئفشار تحت فشار از طريق محل تراك

وستومي امكان پذير است، ئتراكخوردن وآشاميدن و صحبت كردن با وجود لوله 

غير ) سيستم تهويه( ونتيلاسيون

تهاجمي  ميتواند از طريق ماسك 

  .يا دهانگير عمل كند

يك دستگاهي ست كه در حين سرفه 

ميتواند به پاك كردن ترشحات كردن 

   .ريوي كمك كند
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اين نگراني وجود دارد كه كودكاني كه . ولي ممكن است نيازمند تغييراتي باشد

وستومي قرار مي گيرند، با مشكلاتي براي ئقبل از سخن گفتن تحت عمل تراك

  . شونديادگيري حرف زدن مواجه 

، از بين بردن SMAموضوع مهم ديگر در مراقبت هاي تنفسي در بيماري  

گاهي با استفاده از ابزار مكانيكي مخصوص ـــ و تا جايي كه  –ترشحات تنفسي 

  . امكان دارد، جلوگيري از عفونت مي باشد

   ضعف عضلات بلع

ضعف عضلات دهان و گلو مشكلاتي در بلع، به ويژه براي مبتلايان به نوع شديد 

SMA 1كودكان مبتلا به نوع . ، ايجاد مي كند SMA  معمولا براي بلع و

آن ها مكيدن با مشكل مواجه هستند كه اين موضوع در گذشته منجر به مرگ 

ضعف در مكيدن منجر به كم آبي بدن و تغذيه ضعيف مي شود در  .مي شد

از طريق ) ناي(حالي كه ضعف در بلع علاوه بر موارد فوق منجر به انسداد راه هوا 

اصطلاح پزشكي . طريق آن ها مي شودغذا يا آب و عفونت دستگاه تنفسي از 

  . است نشاق، آسپيريشناين نوع است

امروزه كودكاني كه نمي توانند غذا را قورت دهند، از روش هاي جايگزيني چون 

تجهيزات جديد به گونه هستند . استفاده مي شود )gلوله (گاستروستوميلوله 

غذاهاي . را هنگامي كه استفاده نمي شوند از شكم جدا كرد لولهكه مي توان 

برخي افراد خودشان . لوله مي شوندمايع از طريق سرنگ يا پمپ تغذيه وارد 

  .غذايشان را در دهان خورد مي كنند

ه ي گاستروستومي استفاده مي كنند، از دهان خود نيز برخي از كساني كه از لول

اگر مشكل اصلي ضعف عضلات . براي خوردن و آشاميدن استفاده مي كنند

مربوط به جويدن باشد، عمل خوردن را دشوار و زمان بر مي كند؛ بنابراين بهتر 

است براي لذت بردن از خوردن و تغذيه اضافي از دهان و براي بدست آوردن 

از طرف ديگر اگر علت . مي استفاده شودهاي اساسي از لوله گاستروستوكالري 

به علت اينكه بيماري اس ام اي  

 عضلات بلعيدن را درگير ميكند،

اين كودك از طريق تيوب 

 .گاستروستومي تغذيه ميشود
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اصلي استفاده از لوله براي خوردن غذا و مايعات باشد،قطعا ايمن تر است كه از 

  . دهان استفاده نكنيم

، ضعف عضله ) جمجمه اي -ضعف عضلاني نخاعي( SBMAدر بيماري 

بايد با يك متخصص بلع براي . جويدن و بلع منجر به خطر خفگي مي شود

و در موارد ضعف شديد از لوله تعيين ايمن ترين راه غذا خوردن مشورت شود 

  . گاستروستومي استفاده شود

   ضعف عضلات پشتي

ضعف عضلات پشت كه معمولا وظيفه انعطاف پذيري و رشد ستون فقرات را بر 

اگر . اي است كه در كودكي شروع مي شود SMAعهده دارند، مشكل اصلي در 

يا به ) اسكوليوز( اين ضعف اصلاح نشود كودك ممكن است دچار انحراف جانبي

حتي برخي افراد . در ستون فقرات شود و يا هر دو )كيفوز( سمت جلو

انحراف گره شكل مي شوند كه خوابيدن و نشستن راحت را  )pretzel(دچار

  . غير ممكن مي سازد

به ريه فشار انحراف شديد ستون فقرات از آنجايي كه برخي از پزشكان معتقدند 

 �SMAدر . وارد مي كند، عملكرد دستگاه تنفس را دچار مشكل مي كند

شديد، نمي توان ميزان كاهش تنفسي را حتي بدون وقوع انحراف معين كرد، 

معمولا . بنابراين سهم انحرافات در ايجاد نقصان در عملكرد آن نا مشخص است

استفاده از بريس هاي كمري و انواع كرست براي نگه داشتن كودك در يك 

حائلي كه مانند . (وضعيت مشخص در طول رشد ستون فقرات، تجويز مي شود

هر چند كه اين وسايل مشكل را حل ). براي يك نهال درخت قرار مي دهيم

نمي كنند ولي پروسه به انحراف كشيده شدن ستون فقرات را كاهش مي دهد 

  . كه اين امر مطلوب مي باشد

عمل صاف كردن ستون فقرات است كه در صورتي در اكثر موارد تنها راه حل، 

پزشكان اغلب . ب باشد، مي توان انجام دادوضعيت تنفسي كودك مناسكه 

تمايل دارند اين عمل را زماني انجام دهند كه ستون فقرات رشد كامل خود را 

 2اين دختر بچه ي مبتلا به نوع 

اس ام اي ، در زمان شروع راه رفتن  

از بريس پشتي استفاده كرده 

سالگي تحت عمل  9در .است

جراحي اصلاح انحناي ستون فقرات 

موقتي در قرار گرفته و يك بريس 

زمان ريكاوري بعد از جراحي 

  .پوشيده است
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از . كرده باشد كه در اين صورت تكنيك هاي عمل بسيار ساده تر خواهند شد

آنها نمي توانند تا كامل شدن رشد صبر كنند چرا كه وضعيت طرف ديگر، 

عمل خيلي مشخص بنابراين زمان اين . رو به وخامت رود تنفسي امكان دارد

پزشك شما مي تواند شما را در اين . ستگي داردنيست و به شرايط هر فرد ب

  . راهنمايي كند گيري تصميم

  بيهوشي

گيرد، لازم است نسبت كه بايد تحت عمل جراحي قرار  ا�SMAفرد مبتلا به 

، مخصوصا متخصص بيهوشي كاملا با جراحيتيم . به موارد ويژه اي احتياط كند

  . آشنايي داشته باشد SMAبيماري 

سلول هاي ماهيچه اي كه سيگنال هاي ، SMAگاهي به ويژه در مراحل اوليه 

ي خواهند به عصب دسترسي پيدا عصبي را دريافت نمي كنند، از آنجايي كه م

اين ناهنجاري ها منجر به واكنش . كنند، به طور غير عادي توسعه پيدا مي كنند

خطرناكي به داروهاي شل كننده عضلاني  كه در طول عمل مورد استفاده هاي 

پزشكان با آگاهي از اين موضوع و استفاده از داروهاي . ، مي شودگيرند قرار مي

  . د اين مشكل را برطرف كنندجايگزين مي توانن

  رژيم غذايي

كه آيا تغذيه ي ويژه اي باعث تاثير  و ميخواهند بدانند برخي افراد نگران اند

مي شود؟ شواهد اندكي وجود دارد كه داشتن رژيم غذايي خاص را  SMAروي 

  .مفيد مي دانند SMAدر 

بعضي از مواد  بعضي از والدين فكر مي كنند رژيم غذايي با پروتئين زياد و يا

درست است  .غذايي خاص به قوي شدن ماهيچه هاي كودكشان كمك مي كند

مواد غذايي خوب و مفيد دارند ولي هيچ نياز به  SMAكودكان مبتلا به  كه 

مدركي دال بر آن كه رژيم غذايي ويژه اي را لازم بداند، وجود ندارد و در واقع 

  . گاهي برخي از اين رژيم ها مي توانند مضر باشند

در زماني كه بيماران تحت بيهوشي 

قرار ميگيرند بايد احتياط هاي 

  .خاص و ويژه اي صورت گيرد
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متشكل از آمينو ناميده ميشود و  عنصريرژيم  كه براي مثال رژيم غذايي

بافت ماهيچه اي كمي دارند، مشكل ، براي كودكان مبتلايي كه ستاسيدها

گويند اگر بافت ماهيچه به اندازه كافي موجود  كارشناسان مي .ايجاد مي كند

 . نباشد تا آمينو اسيد را مصرف كند، مقدار آن در خون افزايش مي يابد

وعده غذاي زياد در روز، بهتر است تعداد وعده  3به جاي براي بعضي از كودكان 

  . هاي غذايي بيشتر و مقدار آن كمتر باشد

به دليل آنكه نمي توانند  SMAبعضي از كودكان و بيشتر بزرگسالان مبتلا به 

به نسبت كالري دريافت شده فعاليت موثري داشته باشند دچار اضافه وزن مي 

يا متخصص تغذيه بايد وزن را تحت كنترل  وبا راهنمايي هاي پزشك . شوند

سلامتي ، ظاهر فرد و براي كساني براي جابجايي نياز به  درقرار داد چرا كه 

  . موثر استكمك دارند، 

را براي  Q10بعضي از پزشكان مكمل هايي از جمله كراتين و يا كوآنزيم 

  . يابي به مواد غذايي مورد نياز تجويز مي كننددست

توانند شما را براي ماده غذايي مورد نياز خود يا فرزندتان راهنمايي پزشكان مي 

  .كنند

  ورزش هاي مناسب

از آن  SMAبيشتر پزشكان براي سلامت جسماني و روحي بيماران مبتلا به  

  . ها مي خواهند تا جايي كه مي توانند فعاليت فيزيكي داشته باشند

مراقبت از مفاصل وجلوگيري از آسيب و يا سفت شدن آن ها، انعطاف پذيري 

بدن براي حفظ جريان گردش خون و به ويژه در كودكان حركت كردن در حد 

  . توان براي كشف محيط پيرامون خود، بسيار مهم است
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مي  )درجه سانتي گراد 90الي 85(انجام حركات ورزشي در استخر آب گرم 

نبايد به تنهايي شنا كند و مراقبت  SMAفرد مبتلا به . تواند بسيار مفيد باشد

  . هاي ايمني بايد رعايت شود

برخي از كارشناسان فيزيوتراپي اين سوال را مطرح كرده اند كه آيا منطقي است 

اي كه در حال كاهش است توقع كاري را داشته باشيم كه در از عصب حركتي 

حالت نرمال تعداد بيشتري عصب آن را انجام مي دهند؟ تحقيقات بايد تعيين 

برخي . خاصي بايد طراحي كردكنند كه آيا براي اين نظريه برنامه ورزشي 

توان از آن اعصاب كار بيشتري كشيد در حالي كه برخي ديگر ي معتقدند نم

معتقدند ورزش دادن آن ها باعث مي شود عصب هاي حركتي باقي مانده فعال 

  .شوند

مي توانند در آموزش شناخت بهترين راه برنامه هاي فيزيوتراپي و كار درماني 

استفاده از ماهيچه ها و نحوه انجام موثر كارهاي روزانه، كودكان و بزرگسالان را 

  . راهنمايي كنند

قادر سازند با وجود  امروزه تجهيزات كمكي متنوع مي توانند حتي كودكان را

واكرها، وسايل حمل و . عضلات بسيار ضعيف به كشف جهان هستي بپردازند

مي توانند به ) ا��orthoses اصطلاح پزشكي آن (نقل متنوع و بريس ها 

فيزيوتراپ ها مي توانند به والدين و معلمان . ايستادن و حركت فرد كمك كند

  . دكان مبتلا كمك كنندبراي ايجاد يك محيط مناسب براي مدرسه كو

انواع عصا با ارتفاع قابل بعضي از خانواده ها وسايلي را با قابليت هاي ويژه مانند 

  . تنظيم طراحي كرده اند

وسايل كمكي ويژه براي نوشتن، نقاشي كردن، استفاده از كامپيوتر يا تلفن و 

،لامپ، براي مثال دماي اتاق(ريموت ها الكترونيكي براي كنترل محيط اطراف 

  . مفيد است SMAبراي مبتلايان به ...) تلويزيون و

  

ورزش درماني براي منعطف نگه 

داشتن مفاصل بيماران بسيار مهم 

  .است

ند به اين بيماران كار درماني مي توا

در يادگيري نوشتن و استفاده از 

كامپيوتر و انجام كارهاي روزمره 

  .كمك كننده باشد
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 SMAنحوه تشخيص 

عضلاني ، معمولا معاينه  –اولين مرحله در تشخيص بيماري هاي عصبي 

براي تشخيص جسمي و سابقه خانوادگي و يك سري تست هاي بدون درد 

SMA از ساير بيماري هاي مشابه مانند ديستروفي عضلاني مي باشد .  

ممكن است پزشك يك آزمايش خون ساده براي آگاهي از ميزان آنزيم كراتين 

زياد . نشت مي شود در حال تخريب اين آنزيم از عضله . انجام دهد) CK(كيناز

  . در خون مضر نمي باشد و تنها نشانه اي از تخريب عضله است CKبودن 

باشد قطعا يك تست ژنتيكي را تجويز مي كند  SMAاگر پزشك مشكوك به 

از  SMNمرتبط با  SMAچرا كه اين تنها راه بي درد و دقيق براي تشخيص 

SMA�  جمجمه اي است –نخاعي) .SBMA(  

 SMAتست ژنتيكي براي . تست ژنتيكي تنها نياز به يك نمونه خون دارد

به آساني در دسترس است در حالي كه اين تست  SBMAو  SMNمرتبط با 

تنها در مطالعات وجود دارد، اگرچه اين تست ها با  SMAبراي انواع نادر 

در آينده نزديك تست هاي ژنتيكي با . پيشرفت علم گسترش پيدا مي كنند

  . با هدف پيش بيني سطح بيماري مورد استفاده قرار مي گيرندجزئيات بالا 

مي باشد، مشورت با يك مشاور  SMAاي خانواده مشكوك به اگر فردي از اعض

  .ار مفيد مي باشديژنتيكي بس

ي بزرگسالان با علائم ساير بيماري هاي  SMAو  SBMAعلائم و سن شيوع 

عصب حركتي بسيار شباهت دارد، بنابراين گاهي تشخيص آن ها در آزمايشات 

دانستن اينكه شما از كدام بيماري رنج مي بريد بسيار مهم و . اوليه مشكل است

بيماري كه سلول هاي عصبي مغز و نخاع را تحت ( ALSبا ارزش است، زيرا 

و  SBMAبيماري اي است كه روند سريع تري نسبت به .) هدتاثير قرار مي د

SMA دارد .  

معاينه باليني يك كليد تشخيصي 

  .بيماري اس ام اي مي باشد
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يوپسي از بافت مي خواهد تا يك ب SMAدر موارد نادر، پزشك از فرد مبتلا به 

  . كنندماهيچه ران وي گرفته شود تا زير ميكروسكوپ بررسي 

تستي كه بر (تست ديگري كه امكان دارد نياز باشد، تست سرعت هدايت عصبي 

و فعاليت  )يگنال در طول اعصاب بررسي مي شوداساس آن سرعت انتقال س

. مي باشد) ناميده مي شود EMGكه الكترومايوگرافي يا (الكتريكي ماهيچه 

ارد تست سرعت هدايت عصبي احساسي شبيه به يك شوك الكتريكي خفيف د

  . سوزن هاي كوچكي وارد عضلات مي شوند EMGو در  

  جمجمه اي چيست؟ –ضعف عضلاني 

بعد از آنكه ويليام كندي در سال  SBMAجمجمه اي يا  –ضعف عضلاني 

. بيماري كندي نيز ناميده شد اين بيماري را به طور كامل معرفي كرد، 1968

  . بصل النخاعي نيز ناميده مي شود –همچنين اين بيماري گاهي ضعف عضلاني 

مربوط به قسمت   )bulbar(صفت پيازي . است SMAاين بيماري نوعي از 

ماهيچه پيازي شكل پاييني مغز است كه حاوي سلول هاي عصبي اي است كه 

  . هاي صورت، دهان و گلو را كنترل مي كنند

SBMA   بدن  شامل ضعف عضلات بازو و پا به ويژه عضلاتي كه به مركز

در اين بيماري گرفتگي و اسپاسم عضلات نيز اتفاق . نزديك ترند ، نيز مي باشد

  . مي افتد

  مي افتد؟ چه اتفاقي SBMAبراي فرد مبتلا به 

SBMA   سال اثر مي گذارد، اگرچه علائم را مي  50تا  30معمولا روي مردان

در زنان اندكي . ساله هم ديد 60ساله يا حتي پير مرد  15توان در پسران جوان 

  . كه مبتلا به اين بيماري مي شوند علائم معمولا خفيف هستند

SBMA  با ساير انواعSMA  كه زمان شروع آن ها در دوره بزرگسالي است

كه در بزرگسالي شيوع پيدا مي  SMAبر خلاف بيشتر انواع . متفاوت است

آزمون سرعت هدايت عصب، يك 

قسمت از مراحل تشخيص بيماري 

  .اس ام اي است
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ضعف عضلات بلع منجر .موثر است SBMAكنند، درگيري عضلات پيازي در 

به خفگي با آب يا غذا مي شود و يا باعث ورود آن ها به ريه ها مي شود كه 

  . شودمنجر به عفونت آن مي 

ونتيلاتور ها . ضعف در عضلات گلو مي تواند تنفس هنگام خواب را مشكل سازد

  . كه هوا را تحت فشار وارد ريه مي كنند مي توانند در اين شرايط موثر باشند

ضعف ماهيچه هاي صورت اعمالي چون خنديدن را مشكل و انتقال احساسات از 

  . طريق حالات صورت را غير ممكن مي سازد

SBMA  همانند ساير انواعSMA  ي شايع در بزرگسالي، باعث ضعيف شدن

اين ضعف ابتدا در راه رفتن در طول يك مسافت و يا بالا رفتن از . اندام مي شود

با گذشت زمان . روند اين بيماري بسيار آرام است. پله ها احساس مي شود

از عصا براي مسافت هاي كم و اسكوتر يا ويلچر براي مسافت هاي استفاده 

  . طولاني تر مناسب است

صدق نمي كند آن است  SMAكه در ساير نوع هاي  SBMAجنبه ديگري از 

و ) gynecomastia(با افزايش سايز سينه كه مردان مبتلا به اين بيماري 

اين علائم كه . روبه رو هستند بيضه ها) shrinkage(كاهش باروري و لاغري

به نحوه شكست سلول ها در  هستند بيماري هاي مهمي براي علت سرنخ 

    .روژن معروف استدآن پردازش هورمون هاي مردانه ارتباط دارند كه به

  چيست؟ SBMAريشه اصلي 

كه است  DNAبخش گسترده اي از  X SMBAنقص ژنتيكي در كروموزوم 

trinucleotide repeat )شود و در ژني  ناميده مي) نوكلئوتيدهاي سه تايي

پروتئين به نام گيرنده آندروژن ميباشد، وجود كه حامل عملكرد ساخت يك 

اضافي دارد، از مقداري كه بايد باشد بلند تر  DNAوقتي گيرنده آندروژن  .دارد

گيرنده آندروژن ناقص نمي تواند هورمون . است و ممكن است چسبنده باشد

بيماران بالغ اغلب با استفاده از 

كنترل هاي دستي خاص قادر به 

 .رانندگي هستند

اس بي ام اي  معمولا مردان بين 

  .را درگير ميكند 50تا  30سن 



 
20 

هاي مردانه را در مسير مناسب جابجا كند و مانع از عملكرد درست عصب هاي 

  . ي شودحركتي م

  در زنان گسترش مي يابد؟ SBMAآيا 

است، معمولا روي مردان  Xبيماري مرتبط با كروموزوم  SBMAاز آنجايي كه 

اگر چه گاهي زنان هم دچار اين بيماري به صورت خفيف مي . تاثير مي گذارد

  . شوند

دومي كه زنان دارند، معمولا براي محافظت آن ها از همه جنبه  Xكروموزوم 

آن هايي كه، هر چند كمتر از مردان، (اگر چه زناني كه . هاي بيماري كافي است

ژن گيرنده آندروژن را روي يك نقص ) آندروژن توليد و مصرف مي كنند 

ژه در گرفتگي عضلاني  و اسپاسم به ويدارند، مي توانند دچار   Xكروموزوم 

موني بين زنان ومردان هم مي تواند تفاوت هور. سالگي، شوند 70يا  60ن سني

  . به كاهش شدت بيماري در زنان كمك كند

  آيا اين بيماري وراثتي است ؟

فهمند يكي از اعضاي خانواده بيماري ژنتيكي دارد ،  هنگامي كه مردم مي

در حالي كه در كل معمولا با خود فكر ميكنند چگونه اين قضيه رخ مي دهد 

  .تفاق نمي افتداعضاي خانواده ا

يك الگوي وراثتي به نام  )  معمول ترين نوع(  SMAنوع   5كروموزم 

را دنبال مي كند ، كه اين الگو معمولا خانواده ها را غافلگير   "اتوزومال نهفته"

  .مي كند 

معيوب از  معمولا هردو  ژن –ژن معيوب هستند  2بيماري هاي نهفته ، نيازمند 

والدين گرفته  مي شود اما گاهي يك ژن معيوب از يكي از والدين و ديگري 

قبل از آنكه بيماري  –زماني كه جنين در حال شكل گيري ست ، رخ مي دهد 

  .خود را بروز دهد 
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ناميده  "ناقل  "افرادي كه تنها يك ژن معيوب بيماري هاي نهفته را  دارند ، 

  .اي از  بيماري را  ندارند مي شوند ومعمولا  نشانه

معمولا خانواده ها در مورد اينكه  عضوي از آنها ناقل باشد ، خبر ندارند تا زماني 

كه    Yو  X تمام كروموزوم ها بجز . كه يك بچه با بيماري نهفته به دنيا بيايد 

  .جنسيت را تعيين مي كنند ،را  با نام اتوزوم شماره گذاري مي كنند 

ال  ريسك باشند احتم  SMAوابسته به   SMNاگر هر دو والدين ؛ ناقل 

درصد است و اين مقدار تغيير نمي كند و  25اينكه كودك بيمار به دنيا بيايد ، 

  .ثير قرار گرفته اندمهم نيست چه تعداد از كودكان خانواده قبلا تحت تا

به طور گسترده براي جنين هاي  SMA 5م وزوتست هاي ژنتيكي براي كروم 

  .مشكوك به بيماري  در دسترس است

بهترين . تست هاي ژنتيكي در حال گسترش اند و به سرعت در حال تغيير اند

  . كار قبل از اقدام به تست ، صحبت با يك مشاور ژنتيكي است

زناني كه يك .  yو يك   xدارند و مردان يك كروموزوم X  موزوكروم 2زنان 

دارند ، معمولا به عنوان ناقل يك بيماري  Xژن معيوب بر روي يك كروموزوم 

اگرچه بعضي وقت ها مي توانند به طور .(در نظر گرفته مي شود Xوابسته به 

دوم را براي محافظت آن ها در برابر  xمردان  ،در مقابل .)خفيف بيمار باشند

ژن معيوب را و نشان دادن تاثير اين  Xتاثير كامل ژن معيوب بر كروموزوم 

  .ندارند 

ميبرند ، بيمار محسوب مي  را به ارث  Xمرداني كه ژن معيوب وابسته به 

در  50است ، با احتمال   Xهر فرزند پسر زني كه ناقل بيماري وابسته به .شوند

. دهد و باعث توسعه بيماري مي شود صد ژن معيوب را به نسل بعدي انتقال مي

درصد بيماري را به ارث مي برد و خود ناقل آن  50فرزند دختر با احتمال هر 

  .ميشود

  .تست ژنتيك از طريق آزمايش خون امكان پذير است SBMA براي تشخيص

 6خانواده دو كودك از در اين 

كودك، مبتلا به بيماري اس ام اي 

هستند چون آنها  يك ژن نقص دار 

بقيه .از هر والد به ارث برده اند

كودكان مي توانند حامل اس ام اي 

باشند كه امكان دارد  در آينده به 

 .كودكانشان انتقال  دهند

اس ام اي حتي زماني كه سابقه 

خانوادگي وجود ندارد هم مي تواند 

  .بروز كند
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دائما با آخرين اطلاعات درباره بيماري هاي عصبي عضلاني در   MDAوبسايت 

روز رساني ست و شما ميتوانيد اخبار آخرين تحقيقات را در ه حال ب

www.mda.org  ببينيد.   

را بطور قابل   SMAوابسته به  5در دهه اخير تحقيقات ؛ تصوير كروموزوم 

  .ملاحظه اي روشن كرده است 

 5وابسته به كروموزوم   SMNايط خاص در ارتباط با  نسل شناسيسري شريك

SMA  تربيت  ،مداخله جهت وجود دارد و اين مسئله محققاني با فرصت ويژه

  .كرده است 

د كه ژن اصلي كه تعيين مي كند كه آيا فرد نافتدانشمندان دري 1995از سال 

از    SMNژن .  است  SMNاست يا خير ، ژني براي پروتئين   SMAناقل 

) SMN-C	� (  SMN2و ) SMN-Tيا ( SMN1دو نسخه متفاوت به نام 

  .تشكيل شده است 

بلندتر آنهايي   SMN1مولكول هاي پروتئيني ساخته شده از ساختار ژن 

  .تشكيل شده اند  SMN2هستند كه از ساختار ژن 

براي بقاء بيشتر و عملكرد حركت عصبي ) تمام قد(اين ساختارهاي بلندتر 

  .ضروري به نظر مي رسند 

هاي تمام قد را تامين كند اما  SMNاند مقدار مشخصي از مي تو  SMN2ژن 

خوشبختانه بسياري از مردم نسخه هاي متعددي از ژن هاي . نه به اندازه كافي

SMN2   اين ژن هاي . خود دارند  5را بر روي يك يا هر دو كروموزوم

SMN2   مازاد  مي توانند تاثير ژن هاي معيوبSMN1  را كاهش دهند.  

  SMNبر پايه ي افزايش توليد   SMA ياستراتژي هاي درمانبسياري از 

  .پايه گذاري شده اند   SMN2كافي از ژن 
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ديگر روش ها شامل روش هاي معمول تر براي كمك به حركت عصبي براي 

  .بيشتر زنده ماندن در شرايط نامطلوب است 

بدن كه واكنش هاي طبيعي (داروهايي كه بر پايه ي فاكتورهاي عصبي درماني 

ساخت (و مواد شيميايي آنابوليك ) يك اثر مثبت بر روي سلول  عصبي دارند 

  .زير حد مطلوب هستند) بافت

ماده اي كه ممكن است به عضله يا سلول عصبي كمك كند  -هم چنين كراتين 

  .در حال مطالعه است -تا آسان تر توليد انرژي نمايد 

بر روي استراتژيهاي جلوگيري از تغيير حالت توده تحقيقات ،   SBMAدر 

در اين حالت راه .هاي غير معمول يافت شده ي داخل سلول تمركز شده است

هايي براي جلوگيري از فعاليت هورمون هاي مردانه ؛روش هايي براي تاثيربر 

  .ستروش خوانده شدن ساختارهاي ژنتيكي توسط سلول ها 

كه منجر به  MDAدانشمندان بر روي برنامه هاي تحقيقاتي سراسر جهان 

  .مي شود سرمايه گذاري مي كنند SMAتحقيق بر پتانسيل درمان 

  

  

 www.mda.org :عمنب

  مهسا حسيني طالقاني و سعيده حسني :مترجم ها 

   دكتر نسيم غلامي قاراب :ويراستار علمي

  

كپي برداري از اين مطلب با ذكر نام انجمن حمايت از مبتلايان به ديستروفي و 

  .محترم بلامانع است) مترجم ها و ويراستار(نام  

او .متولد شد1995آلكس در سال 

اس ام اي نوع دو مي  مبتلا به

او در اكثر مواقع از بريس .باشد

مخصوص پا و براي مسافت طولاني 

  از ويلچر  استفاده مي كند


