KRONIKA

Jag skulle kunna
teckna och madla igen

et har egentligen aldrig

varit nagon big deal for

mig, det hir med SMA. Att

inte kunna ga och vara
beroende av andra for att klara min
vardag r ju det naturliga fér mig. Nag-
ra direkta funderingar kring min funk-
tionalitet minns jag inte att jag hade
som barn. Det var forst nir jag kom
uppitondren som jag fragade vad
orden spinal muskelatrofi egentligen
betydde. Sedan var det inte sa mycket
mer med det.

Det drojde ytterligare nagra ar inn-
an jag sOkte upp mer information pa
nitet, mest av nyfikenhet. Jag var vil
runt 20 ar da. Jag minns fortfarande
kénslan nér jag ldste pa Socialstyrel-
sens hemsida att personer med SMA
typ 2 KAN 6verleva till vuxen alder.
Jag stirrade pa orden. Jag som precis
hade blivit vuxen. Levde jag pa dver-
tid?! Varfor hade ingen sagt nagot?!
Jag kiinde mig grundlurad.

Jag sansade mig ganska snart. Jag
var juinte déd dn och jag hade ett liv
att leva. Universitetsstudier att kla-
ra. Och varfor skulle min nye neuro-
log ens nimna fér mig att det inte
skulle vara nagra problem fér mig
om jag skulle vilja skaffa barn en
vacker dag ifall jag skulle d6 om en
vecka?

OCH LIVET TUFFADE pa. Jag pluggade,
flyttade hemifran, bérjade jobba och
gav mig ut pa dventyrsresor. Skaffade
dock inga barn. Inte pa grund av SMA,

, Jag sansade

mig ganska snart.
Jag var ju inte déd a@n och
jag hade ett liv att leva.

utan for att jag helt enkelt inte tycker
att barn ir sirskilt roliga.

Med aren har jag férvisso blivit
svagare. Oftast gar det sa langsamt att

jag hinner viinja mig med tanken innan

jag ar dér. Att inte ldngre orka lyfta
gaffeln till munnen, och behova assis-
tans nir jag éter, var till exempel inte
fullt s& jobbigt som jag trodde tio ar
tidigare. Det var mest skont att slippa
kémpa. Men jag ska inte sticka under
stol med att viss funktionalitet &r job-
bigare &n andra att forlora. Som den
kreativa person jag dr saknar jag for-
magan att teckna, mala och skriva
nagot oerhort.

JAG HAR ALLTSA ldrt mig att leva med
mina funktionsférindringar, och ve-
tenskapen om jag kanske inte kommer
leva tills jag &r 100. Det har ju liksom
varit enda alternativet nir det inte
funnits nagon stoppmedicin. Jag hade
darfor otroligt svart att tro det nér en
gammal assistent (som sedan blev
ldkare) skickade mig en ldnk och sa att
det var pa gang. Och nu tio ar senare
finns det inte bara en, utan tre olika
mediciner.

Jag skulle alltsa kunna aterfa funk-
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tionalitet, istéllet for att tappa. Jag
kommer knappast borja knalla om-
kring, vilket jag inte vill. Men jag skul-
le kunna teckna och méla igen. Ata
sjilv. Kanske lyfta ett glas och skala
med mina vinner utan att behéva en
assistent bredvid mig. Andas béttre
och orka mer. Kanske till och kunna ge
nagon en kram. Det kanske verkar vara
smasaker men for mig dr det stort.
Otroligt stort. Plotsligt blir det som sa
linge bara var ett faktum omajligt att
acceptera ldngre.

Men jag ir tydligen f6r gammal for
att det ska vara virt det. Medicinen ges
baratill personer under 18 ar. ®
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TRE TIPS FRAN JESSICA SMAALAND

Reseinfluensern Cory Lee, en kille

med SMA som besokt 40 lander.
Folj honom pé curbfreewithcorylee.com &
och @Curbfreecorylee pa Instagram.
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