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_ L PROJEKTS i )
“NEIROMUSKULARAS SLIMIBAS: PROFESIONALI VECAKI UN
PACIENTI”

1. Kopsavilkums

NMD-PRO projekta dalibnieki ir atbalsta un informacijas grupa vecakiem, pacientiem un
medicinas/rehabilitacijas /socialas apripes specialistiem, kuri strada ar bérniem un pieaugusajiem
ar neiromuskularam slimibam (NMS).

Projekta vispar&jais mérkis bija pilnveidot vecaku un pieauguso ar NMT zinasanas un
kompetences  izglitibas/socialalaja un veselibas joma un nodot Sis kompetences vinu
aprupéetajiem, izmantojot inovativu pieeju, kura izglitotaji/izghtojamie butu gan cilveki ar
personigu NMT pieredzi, gan aprupes/izglitibas specialisti.

Més vél&jamies rast risinajumu vajadzibai péc zinaSanam par starpdisciplinaru vadibu, ka
ari likt pamatus tam, ka gimenes un pacientu vajadzibas un skatijumam ir izSkiroSa loma
izglitibas/pétniecibas /veselibas programmas par socialo ieklausanu, tadejadi aptverot tému par
atbalstu socialas atstumsanas riskam paklautajiem izglitojamajiem, par veselibas izglitibu, vecaku
izglitibu un ieklaujoSu pieeju. Més veicinajam pieprasijumu un motivéjam pieaugusos macities,
iesaistot piecas partneru organizacijas, vairak ka 700 dalibniekus un 60 mobilitates; més
izveidojam tiltus starp informalo, neformalo un formalo maciSanos , sadarbojoties universitasu
lektoriem un rehabilitacijas specialistiem (RU), divam vecaku asociacijam (RU un AK), medicinas
un brivpratigo asociaciju (IT), un pieauguso izglitibas iestadi (LV), kas nodroSindja aktivu
parrobezu pieredzes apmainu un labas prakses piemérus; més radijam alternativas iespgjas
pieauguso izglitibas pieejamibai, iesaistoties viegli ievainojamai grupai (vecakiem un
pieaugusajiem ar NMS gan ka dalibniekiem, gan ka mérkgrupai, visas projekta aktivitatés:
planosana, istenosana un vértésana, konsultéSana, koncepcijas izstradé un izstradato produktu
novertésana;

Apvienojot visu partneru spéjas, Sis projects mums deva iesp€ju iegiit svarigas prasmes
un pieredzi, gan dzivei, gan kultiras un zinatnes joma un més radijam nozimigu rezultatus,
sasniedzot projekta planoto: piecas starpnacionalas sanaksmes un Cetra darbnicas, kurds més
esam izglitojusi vecaku grupas, pacientus, studentus, apriipes darbiniekus, izveidojusi projekta
majas lapu, izstradajusi projekta bukletu un Celvedi vecakiem un NMS pacientiem.

Misu projekts sekmé jaunu “maciSanas padomdevéju ” lomu (un prasmes $o lomu
istenoSanai) vecakiem, pacientiem un praktiz€joSiem arstiem; Si loma var klit par izSkiroSu
atbalstu, lai dotu iesp&ju atstumtajiem atkal iesaistities macibu procesa, iedrosinat vinus dot
ieguldijumu k& padomdevéjiem un visparéjas izglitibas sniedz&jiem.
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2. Projekta dalibnieki

Koordinators:
UNIVERSITATEA DIN CRAIOVA

& (UCV — RO)
I

Krajovas universitate (UCV) atrodas Dienvidrietumu redgiona SWR-Oltenia, Rumanija. UCV ir publiska
augstakas izglitibas iestade, kas dibinata 1947. gada , katru gadu uzkrajot pieredzi un nozimigumu. Ta
apvieno vairak ka 1100 macibu spékus un vairak ka 30000 studentus, ta ir viena no lielakajam
augstakas izglitibas iestadem Rumanija. Ta aptver 17 fakultates, piedavajot plasa spektra studiju
programmas: sportu un kinetoterapiju (rehabilitaciju), eksaktas zinatnes, humanitaras zinatnes,
socialas zinatnes, vésturi, ekonomiku, lauksaimniecibu, tieslietas, teologiju, makslu, inZenierzinatnes
u.c. (33 specializacijas). UCV organizé bakalaura, magistra, doktora studiju programmas vairak ka 70
jomas. Talmacibas sistéma tiek plasi izmantota pieauguso izglitiba. UCV bija atbildiga par projekta
koordinaciju, visparéjo projekta vadibu un administréSanu. UCV bija iesaistijusies izglitojoSu materialu
izstradé, sadarbiba ar NMS pacientiem, materialu tulkoSana rumanu valoda, aktivitasu istenosana un
rezultatu izplatisana.

Ka koordinators UEC nodroSindja tehnologisko un lingvistisko atbalstu, lai nodroSinatu izcilus
rezultatus: izveidotu NMD-PRO majas lapu un publicetu Celvedi NMS profesionaliem
vecakiem/pacientiem un NMD-PRO bukletu.

Skatit vairak:

http://www.ucv.ro/

http://cis01.central.ucv.ro/educatie_fizica-kineto/

Partneris:
Q ASOCIATIA PARENT PROJECT
Distrofie Musculara ROMANIA (PP - RO)

Rumanijas vecaku projekts — Muskulu Distrofijas pétijumu un palidzibas asociacija (PP), ko dibinaja
bérnu ar Dusena muskulu distrofiju vecaku un vecvecaku grupa, ir bezpelnas organizacija, kuras
meérki ir dibinat Muskulu Distrofijas un neiromuskularo trauc&jumu Resursu Centru, rumanu specialistu
stipendiju finansésanai, lai veicinatu kontaktus, komunikaciju un vértigas informacijas apmainu, lai
nodrosinatu izpratni par neiromuskularajiem traucgjumiem mediciniskaja un socialaja kopiena un
informétu vecakus visa valsti. Kop$ dibinasanas 2004. gada, PP uzmanibas centra ir bijusi instrumentu
izstrade, kas nepiecieSama klinikiem un zinatniekiem, lai ieviestu inovativas terapijas pieeejas pirms-
klnikas posma un klinika, un, ievieSot labas prakses apripi neiromuskularajiem pacientiem visa valst.
PP RO koordiné Rumanijas DMD /BMD pacientu redistru (interneta datubaze Rumanijas pacientiem,
kam diagnosticEta DuSena / Bekera Muskulu Distrofija ), kas ir pamata instruments kopainas
ieglSanai par Sim slimibam un pacientu vajadzibam Rumanija, cieSakas saiknes starp registrétajiem
pacientiem un medikiem nodroSinasanai, ka ari vieglakas piekluves kliniskajiem jauno terapiju
izméginajumiem un labakai izpratnei par muskulu distrofijam. Ka partneris, PP iesaistijas visos
projekta posmos: planoSana (vajadzibu analiz€ un mérku izvirzisana), izglitojoSu materialu izstradg,
projekta rezultatu izplatiSana vietgja, regionala, nacionald, ES limeni partneriba ar pasaules méroga
Apvienoto Vecaku Neiromuskularo distrofiju Projektu (UPPMD) un TREAT-NMD (ES finanséto izcilibas
tiklu " neiromuskulara joma).

Skatit vel:

www.parentproject.ro


http://www.ucv.ro/
http://cis01.central.ucv.ro/educatie_fizica-kineto/
http://www.parentproject.ro/
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FONDAZIONE OSPEDALI RIUNITI ANCONA
ONLUS (FOR - IT)

Fondazione Ospedali Riuniti Ancona (FOR) ir mediku un brivpratigo organizacija, kas strada kopa ar
Azienda Ospedaliero Universitaria Ospedali Riuniti Ancona (AOU ORA). Ta ir bezpelnas organizacija,
kas dibinata 2009. gada februari Ankonas Universitates slimnica. FOR tika izveidota, nemot véra, ka
Ankonas Universitates slimnica nav tikai apriipes un slimibu vieta, bet sarezdita vide, kur katru dienu
vairak ka 10,000 profesionalu un pilsonu dalas liela skaita pozitivu cilvecisku attiecibu: uzticiba,
milestibas izpausmeés, kaisliba uz darbu. Fondazione Ospedali Riuniti Ancona ir radita, lai sasniegtu
sadus mérkus:

1) stiprinat un pilnveidot cilvécibas kvalitates limeni, kopienas cienu un empatiju

2) kldt par “inteligentu terminali,” kas noskaidro pilsonu vajadzibas

3) uzlabot komforta kvalitates standartus gan pacientiem, gan vinu g§imeném

4) atbalstit zinatniskos pétijumus apripes un apmacibu pilnveidei

5) darbinieku iesaistes pilnveide mierigas un sadarbigas vides izveidei, kas izraisa labakus rezultatus
gan tehniska, gan cilveciska zina.

Fondazione Ospedali Riuniti Ancona, kopa ar Azienda Ospedaliero Universitaria Ospedali Riuniti
Ancona, jau darbojas gan bérnu, gan pieauguso ar neiromuskulariem trauc&jumiem gimenu izglitibas
joma. Lai stiprinatu un pilnveidotu aktivitasu efektivitati, FOR kopa ar citiem partneriem analizéja
mérka grupas vajadzibas, metodikas un labo praksi. K& NMD-PRO partneris, FOR bija atbildigs par

2. starpdisciplinaro darbnicu “Vecaku lidzdalibas veicindSana bérnu ar neiromuskularajiem
traucgjumiem starpdisciplinaro komandu apriipg” planosanu, monitoringu, datu vaksanu, darbu pie
visiem projekta rezultatiem un to tulkojumu italu valoda, rezultatu izplatiSanu. FOR IT iesaistija
projekta aktivitatés vecaku/pacientu izglitoSana gan bérnus, gan pieaugusos ar neiromuskulariem
trauc&jumiem un brivpratigos (profesionalus un pilsonus, kuri kopj cilvékus ar NMS).

Skatit vairak:

http://www.fondazioneospedaliriuniti.it/

L1 UNIVERSITY EDUCATIONAL CIRCLE
— (EC-Lv)

University Educational Circle, Latvia (Universitasu izglitibas centrs), (UEC LV) sadarbojas ar
universitasu lektoriem, skolotajiem Latvija un daudzas Eiropas valstis. UEC sadarbojas ar Latvijas
Universitati un Eiropas izglitibas iestadém, organizé€jot seminarus, kursus un projektus. Centra
darbinieki ir pieredz&jusi universitasu docétaji, ar pieredzi skolotaju izglitibas programmu vadiba un
pieauguso izglitiba un izglitibas jomas pétnieciba. Centra darbinieki sadarbojas ar Latvijas Pedagogu
Domi un Latvijas Valodu Skolotaju asociaciju. Centra izglitotaji un pétnieki aktivi piedalas Eiropas
skolotaju izglitotaju asociacijas (ATEE) organizétajas starptautiskajas konferences, ka ar1 citas
starptautiskas izglitibas jomas konferencés. Projekta macibu materiali tiks ieklauti centra kursos,
pilnveidojot Eiropas daudzveidibas un ieklaujosas izglitibas macibu programmu saturu skolotajiem,
skolotaju izglitotajiem, padomdevéjiem, izgltibas vaditajiem un izglitibas politikas veidotajiem,
psihologiem un masinam.

UEC iesaistijas visu projekta aktivitasu TstenoSana un organiz&ja 3. starpnacionalas darbnicas
“Pieauguso ar neiromuskulariem trauc&jumiem integréSana kopiena.” UEC izplatis projekta rezultatus
Eiropas skolotaju un pieauguso izglitibas sadarbibas tiklos, ka ari pielagos NMD-PRO projekta
materialus pamatskolas un vidusskolas skolotajiem, kuri strada ar skoléniem ar NMDs trauc&jumiem.
See more:

http://educationgroup.ucoz.lv/


http://www.fondazioneospedaliriuniti.it/
http://educationgroup.ucoz.lv/
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ACTION DUCHENNE LIMITED

ACTION
(AD - UK)

DUCHENNE

Action Duchenne AD (formali Vecaku projects, AK) ir vadosa nacionala labdaribas iestade, kas tika
izveidota 2001. gada, lai meklétu arstniecibas lidzeklus un veicinatu izghtibu, pétijumus un kampanas
labakai DusSena un Bekera Muskulu Distrofijas pacientu apriipei. Misu mérkis:

1) bt lideriem inovativu pétijumu atbalstiSana, lai arstétu un arlipétu pacientus ar Dusena sindromu
2) sadarboties ar partneriem no organizacijam, kas nodrosina resursus, lai uzlabotu dzives ilgumu un
kvalitati pacientiem ar DuSena Muskulu distrofiju

3) iesaistit vecakus un jaunieSus ar Dusena un Bekera Muskulu distrofiju bit asociacijas vadiba

Action Duchenne ir izveidojusi Vecaku ricibas grupu tiklu Apvienotaja Karalisté un Irija un ta katru
gadu riko starptautisku konferenci, kur zinatnieki un gimenes satiekas un apmainas informacija par
jauniem pétijumiem. 2005. gada Action Duchenne izveidoja Dusena registru www.dmdregistry.org, ka
sir pirma Nacionala Duséna datubaze, kas satur informaciju par cilvékiem ar Dusena sindromu un to
var izmantot, lai atrastu pacientus kliniskiem izm&ginajumiem. 2006. gada Action Duchenne izveidoja
macibu un uzvedibas aprikojumu vecakiem un izglitibas profesionaliem un péc tam uzsaka izglitibas
programmu bérniem ar Dusena sindromu. Kampana Skréjiens pret Laiku asociacija veiksmigi lobgja
valdibu nodrosinat labaku medicinisko apripi pacientiem ar Dusena sindromu.

Saja projekta AD iesaistijas izglitibas programmu izstradé€, lai uzlabotu medicinisko apripi un tas
vadibu pacientiem ar Dusena muskulu distrofiju, paaugstinaja apzinasanos par pacientu ar Dusena un
Bekera sindromu vajadzibam. Ad organizé kampanas AK valdibai un politikas veidotajiem, izstrada
jaunus projektus un izplata informaciju publikacijas un konferences, lai veicinatu visaugstakos apripes
standartus. AD bija atbildiga par 4. starptautisko sanaksmi un darbnicu: ‘Izaicinajumi mediciniskajas
terapijas un NMS rehabilitacijas vadiba™ un integréja projekta aktivitates un rezultatus vecaku un
pieauguso pacientu apmaciba, savas socialajas , kliniskajas un izglitibas programmas un kampanas.
Skat. vairak:

http://www.actionduchenne.org/

3. Projekta motivacija

Ideja ...
> Visi var kaut ko iemacities viens no otra: vecaki no veselibas un
socialas aprupes profesionaliem, specialisti no vecakiem un
pacientiem.

Més esam parliecinati, ka izglitojamie (vecaki, pacienti, skolotaji, veselibas un socialas apripes
darbinieki) var tikt produktivi iesaistiti veselibas/socialaja/izgltibas politika un kvalitaté, kas pamatojas
vinu paélv.l vajadzibas un pieredzé. Saja projekta més izmantojam un izplatijam $o principu.

ST macibu partneriba bija versta uz pieprasijumu un motivaciju, sakot ar dalibnieku vajadzibu
analizi un izvirzot dalibnieku ierosinatus mérkus. Mé&s esam ieklavusi vajadzibu analizi projekta
izstrade, nemot véra ne tikai partneru , bet an citu spélétaju intereses (ieskaitot citas izglitibas
iestades) un citus ieguv&jus no projekta - mérka grupas un kopienas.

3. Mérki un strategija

Pirmais musu projekta meérkis bijaa atbalstit, apmacit un pilnveidot NMS pacientu un
vecaku izglitibas/socialas/veselibas zinasanas un kompetences un parnest tas uz apripétajiem, lai visi
sava zina klutu par izglitibas pakalpojumu sniedzé&jiem: "NMS profesionaliem vecakiem un pacientiem”.

Papildus mérki ir bijusi:


http://www.actionduchenne.org/
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-identificét, izplatit un apmainities ar labas prakses pieméeriem un aktivitatém, kuras katram partnerim
ir pieredze attieciba uz NMS pacientu socialo ieklausanu
-ieviest jédzienus “gimené centréta apripe”, "strapdisciplinara komandas apripe", un “vecaki-
vecakiem pieeja” un to nozimiga loma izglitibas, rehabilitacijas, veselibas aprupes, socialo programme
veicinasana
- izveidot majas lapu (nakotnes tiklu), lai piedavatu resursus vecakiem, pacientiem un profesionaliem
- pilnveidot starpkultliru kompetences, maciSanas un apmacibas iespéjas, kas tika izmnatotas
dalibvalstis un organizacijas
- dot ieguldijumu Eiropas prioritatés ka sociala regeneracija, veseliba, maciSanas gimené.
Musu mérka grupas bija:

» Vecaki/gimenes ar NMS pieaugusiem pacientiem

= Veselibas apriipes profesionali: medicinas doktori, kineto- un fizioterapeiti, masinas, psihologi

= Socialas palidzibas un aprupes darbinieki

= Izglitotaji un skolota;ji

= Brivpratigie
Més velgjamies rast risinajumu visparéjai vajadzibai péc zinasanam par NMS starpdisciplinaro vadibu
un iekartot, ka gimene s un pacientu vajadzibam un redz&jumam ir izskirosa loma and establish that
NMS izglitibas/petijumu/veselibas programmas, socialaja ieklausana.

Més esam sashiegusi projekta mérkus:
- apvienojot visu partneru prasmes
-inovativa pieeja, sadarbojoties skolotajiem /skoléniem ar personigu NMS pieredzi un
aprupes/izglitibas specialistiem
- ar sagatavoSanas darba rlpigu organizaciju (prasibas/vajadzibu analize), projekta aktivitateém
(sanaksmes un darbnicas piemérotas katrai mérka grupai), projekta rezultatiem: kopienas vajadzibu
analizi izglitibas/veselibas/socialas ieklausanas politikas rekomendacijam, izglitibas materialiem,
Celvedi NMS profesionaliem vecakiem/pacientiem
- efektivu  sadarbibu/vértésanu projekta laika: anketam un zinojumiem (sanaksmés, darbnicas)
-ar visu mérka grupu tieSu vecaku un pacientu ieklausanos visas projekta aktivitatés un mobilitatés
ka lomu modeliem citiem izglitojamiem
-ar izplatiSanas aktivitatém: visi partneri izmanto rekomendacijas un labas prakses piemérus savas
organizacijas, nodrosinot iespé&jas izplatiSanai kopiena un citas organizacijas

P
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II. PROJEKTA SANAKSMES UN DARBNICAS

1. Vizite Rumanija -
1. Darbnica “Starpdisciplinaru un sadarbigu neiromuskularo traucejumu

vadibas komandu pieeja ”
Pirma projekta sanaksme notika Krajova, Rumanija mo 2011. gada 17. lidz 20.
novembrim. Taja piedalijas visu piecu partneru parstavji. Sanaksmé piedalijas darbinieki un
izglitojamie un katras valsts projekta koordinatori. Sanaksme un kultliras pasakumi sniedza iespé&jas
vienam otru labak iepazit, social events plus cultural visits. Ta ka 6. projekta partneri no Spanijas bija
izstajusies no projekta, vajadzg&ja mainit projekta darba planu.
Dalibnieki:

s o .. Personu o T
Partneru institucijas Valsts skaits Dalibnieku vardi

Eugenia Rosulescu
Mihaela Zavaleanu

Ilona Ilinca
KRAJOVAS UNIVERSITATE Andrei Anton
(Koordinators) Rumanija 7 Tohaneanu
(Uznemosa organizacija) Taina Elena
Avramescu
Rusu Ligia

Dan George Pavel
Isabela Tudorache

ASOCIATIA PARENT PROJECT Rumanija 3
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Amelia Dobrescu
Ana Bobirnac
FONDAZIONE OSPEDALI RIUNITI Ttalija 2 Roberto Penna
ANCONA ONLUS Samuele Aiello
UNIVERSITY EDUCATIONAL CIRCLE Latvija 1 Mara Dirba
Nick Catlin
ACTION DUCHENNE LIMITED Apvienota 4 Kate Angus
Karaliste Mary Down
Kathy Wedell

Protokol€&ja: dr. Eugenia Rosulescu, dr. Mihaela Zavaleanu.
Sanaksmes témas un meérki:
o lIepazities vienam ar otru (cilvékiem un partneru organizacijam)
o Rast skaidru skatijumu par projektu, parskatu par izstradajamajiem produktiem un laika
grafiku
« Vienoties par katra partnera pienakumiem un lomu un uzdevumu sadali
o  Parakstit Partneru savstarpéjo vienoSanos
Darbnicas:
o gut ieskatu par neiromuskularajam slimibam un starpdisciplinaro apriipes modeli
« zinasanu parnese, informacijas apmaina/pieredze un laba prakse
» pilnveidot projekta izglitojamo zinasanas un personiskas prasmes

o -

Darba dokumenti:
Katrs dalibnieks ir sanémis Sadus dokumentus, kas nepiecieSami sanaksmeé:
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. Sanaksmes darba kartibu

. Novéertesanas Planu

. Projekta darba planu 1. gadam

. Projekta sagaidamo rezultatu sarakstu pirmajam gadam

. Projekta "NMD-PRO” uzsaksanas informacijas lapas

. Sanaksmes novértésanas anketu

. Visparégjo partneribas vienosanos

. Sertifikatu par piedaliSanos NMD-PRO sanaksmé

Partneri sanéma Sos dokumentus anglu valoda. Sanaksme notika anglu valoda.
Activities:

ONOOULThWN

Diena Datums Aktivitate

Partneru ierasanas Bukarestes lidosta.
Thursday | 17.11.2011 | Dalibnieku aizveSana uz Krajovu uz viesnicu EIROPA.
19.30 Neformala tikSanas

8.00 Brokastis viesnica “Eiropa”
9.00 Oficiala sanaksmes atklasana
9.30 IepaziSanas — partneru prezentacijas
10.30 Projekta Mérki un uzdevumi, rezultati
11.00 Prezentacija un diskusija par NMD-PRO projektu:
- Komandu veidosana, vienoSanas par noteikumiem,
- Darba plana pilnveide: robezstabi un pasakumu kalendars
- katra partnera pienakumi
- Projekta novértésanas stratégijas apsprieSana
- VienoSanas par projekta komunikacijas sistému
- “Vispargjas partneribas vienosanas parakstisana”
- Detalizéta nakoso solu planosana
13.00 Pusdienas
14.30 darbnica “Starpdisciplinaru un sadarbigu komandu pieeja
neiromuskularo traucgjumu menedzmenta” (I dala)
17.00 Vizite Krajovas Universitaté Sporta Medicinas un Kinetoterapijas
katedra
19.30 Oficialas kopigas pusdienas Perinita Restorana

Friday 18.11.2011

8.00 Brokastis viesnica “Eiropa”

9.00 Darbnicas (II dala)

10.00 Finances, administracija, zinojumi, izplatiSana: finansialie
jautajumi, starp/gala zinojums, iekS€jo zinojumu procediras, majas lapa.
11.00 Vizite Dolj pasvaldiba, tikSanas ar viet&jas pasvaldibas vaditaju Mr.
Nikolaju Gjugu.

Saturday | 19.11.2011 | Sanaksmes noslégums

Sertifikatu izdaliSana dalibniekiem

12.30 Italijas partneru aizbraukSana

13.00 Pusdienas

14.30 Brasovas Regiona Valceles neiromuskularo patologiju centra
apmeklgjums

20.00 Vakarinas

09.00 Sociala un kultliras apmainas programma - legendaras Vlad Tepes
(Drakulas) pils apmeklejums Brana, Transilvanija

12.30 Kopigas pusdienas un oficialais sanaksmes noslégums

14.00 Celojums uz Buharesti un partneru aizbraukSana

Sunday 20.11.2011
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1. DISKUTETIE JAUTAJUMI
Partneru organizaciju prezentacijas savstarp&jo zinasanu pilnveidei- katrs partneris prezent&ja savu
organizaciju un tas galvenas aktivitates:
- Mrs. Ligija Rusu prezent&ja uznemoso organizaciju, Krajovas Universitati
- Mrs. Taina Avramesku prezent&ja par MiZizlitibas programmas  projektiem Krajovas
universitaté
- Mr. Roberto Penna un Mr. Samjuels Aillo prezentéja Fondatione Ospedali Riuniti Ancona and
Ankonas universitates slimnicas; analiz€ja Italijas veselibas sistemu saistiba ar NMS
vajadzibam
- Mr. Niks Catlins prezentéja NMS pacientu vajadzibas un standartus, Action Duchenne
aktivitates un sasniegumus
- Mrs. Izabela Tudorahe prezent&ja vecaku skatijumu uz NMS un vecaku Projekta RO
aktivitates
- Mrs. Mara Dirba prezentéja NMS aktualos aspektus Latvija un iepazistinaja ar sevi un savu
organizaciju
- Projekta parskats: mérki un uzdevumi, rezultati, laika planojums
- Mrs. Jevgénija Rolesku prezentéja NMD-PRO Projektu
- Diskusijas un debates par NMD-PRO Projekta istenoSanu:
- NMD-PRO novértésanas plana pilnveide; visi partneri piekrita istenot iekS€jo un argjo
noveértésanu
- Katrs partneris apnémas piedalities informacijas, labas prakses pieméru vakSana un apmaina
- Visi partneri parakstija “Partneribas vispar&ja vienosanas ”
- Vienojas par pasakumu laika grafiku:
o 5 starptautiskas sanaksmes projekta partneru valstis un organizacijas
e Katram partnerim 12 mobilitates
e 4 Darbnicas katra viena no pirmajam Cetram sanaksmém
+ Izglitojamo vajadzibu analize
o \Vietgjas aktivitates: dokumentacija, kursi, seminari
o  Izglitojosi materiali un Celvedis NMS profesionaliem vecakiem/pacientiem.
IzplatiSana: viet€ja, nacionala, Eiropas limena
2. PROJEKTA NOVERTESANA
Rezultatu novértésana
Virtualie rezultati — Tika izveidota NMD-PRO projekta majas lapa, nmd_pro Yahoo Group,
Nmd-Pro Facebook lapa
Pasakumi — Notikusi 1. starpnacionala sanaksme CRAJOVA (Rumanija)
un darbnica: ‘Multidisciplinary and collaborative team approach in managing neuromuscular
disorders’
Produkti - NMD-PRO projekta uzsakSanas informativas lapas, partneru prezentacijas,
Rezultatu novertésana
Visas dalibnieku organizacijas pilnveidoja NMD-PRO projekta planu
Atbalsts no NVO
Dalibnieku pilnveidotas zinasanas

o Starpnacionala elementa kvalitate
. TuréSanas pie projekta mérkiem un uzdevumiem
. Fleksibilitate — radoSu risnajumu atrasana problémam

3. Darbnigas
PREZENTACIJAS
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Education and Culture DG

Grundtvig Learning Partnerships
2011-1-RO1-GRU06-14989 1

Lifelong Learning Programme

L e
P

The Partnership

UNIVERSITY OF CRAIOVA, ROMANIA

ASOCIATIA PARENT PROJECT, ROMANIA

FONDAZIONE OSPEDALI RIUNITI ANCONA ONLUS, ITALY

M UNIVERSITY EDUCATIONAL CIRCLE, LATVIA

2-year Lifelong learning Grundtvig project for children, their families,
adults with neuromuscular disorder.
August 2011 — July 2013

ACTION DUCHENNE LIMITED, UNITED KINGDOM

- [P

Jutelong Leaming Programme

Aims and objectives

To introduce the concepts of “family-centered care”,
"multidisciplinary team care*, and “parent-to-parent
approach”

To identify, share and exchange best practices

To create a website (possible a future network) to offer
free resources to parents, patients and professionals

To create educational materials: Guidebook for NMD
professional parent/patient.

Main activities
** 5 Transnational meetings — hosted by each
project partners
%’ 12 mobilities for each partner
“* 4 Workshops — organized at the first 4 meetings
“* Learners needs analyze

“’* Local activities: documentation, courses,
seminars

“’* Realization of educational materials and
Guidebook for NMD professional parent/patient.

»> Dissemination: local, national, European

|
WHAT IS A GRUNDTVIG== =

PARTNERSHIP?

Grundtvig Partnerships
(also known as Grundtvig Learning Partnerships)
are small-scale cooperation projects
between organisations working in the field of adult
education,
which decide to work together on one or more
topics of common interest.
The focus is on
the exchange of ideas and best practice between
different organisations across Europe.

- s e et

Lifelons Leaming Brogramme

The idea ...

) 4 everybody has something to learn from each other:
parents from health care and social professionals, specialists
from parents and patients, and everyone has to learn from

others.
How ?

» support, training and raising the educative, social,
health knowledge and competencies for affected
parents or NMD adult patients

# transferring these competencies from them to
caregivers, for all become a kind of educational service
providers:

”"NMD professional parents and patients”

Target groups

B Parents/families and NMD adult patients

¥ Health care professionals: medical doctors,
kineto- and physiotherapists, nurses,
psychologists

B Social assistance and care workers
% Educators and teachers
B Volunteers

1styear Timescale

DONE:
Project start date: August 2011
NMD-PRO Yahoo Group — October 2011
Project logo - October 2011
Project start up leaflet and website launched:
www.nmd-pro.ro - October 2011

e 15t transnational Meeting/workshop:

‘Multidisciplinary and collaborative team
approach in managing neuromuscular
disorders’ — November 2011, ROMANIA

T e Printed and on-line 15t workshop products —
DO: proceedings, report, recommendations, photo
i gallery - December 2011
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This Meeting
To DO:

I get to know each other

# have a clear picture of the project and
overview of deliverables

# revise the work plan and calendar of activities

~~ establish project evaluation strategy

/ sign the “General agreement of the
Partnership”

ratavieyd

Neuromuscular
Diseases - NMD

Grundtvig Leamning Partnerships
Project Reference: 2011-1-RO1-GRU06-14989 1
Project title: NMD-PRO — Neuromuscular diseases:
professional parents and patients

After the work of Dr. Duchene the
myology became a hew specialty

After the progress of genetics

A better understanding of the physiopathology
of neuro-muscular diseases

A possibility of prenatal diagnosis

After 2006 start the first gene therapy trials in
humans:

Multumes

tin about 2500 B.C. we have a earliest pictu
a muscle disease, which appears to be Duchenne

Guillaume
Duchenne
X ) . X de Boulogne

ard Meryon, who lived in England in the mid-1800s (Boulog r-Mer,
describe for the first time in medical literature a muscle  1gps _pg 875)
disease: a child with apparent early-onset muscular ‘
dystrophy.
- The credit for the description of rapidly progressive,
childnood muscular dystrophy is given to Dr. Guillaume

f most neuromuscular disorders was not

ere developed,

s of neuromuscular disorders are still being [§
, predominantly in the group known as
mitochondrial myopathies.
- The treatment of neuromuscular diseases has changed a

great deal over the years as p ns have learned more

about lung care and life-support
Dr. Duchenne was the first physician to do

a muscle biopsy by use of a metal punch,
similar to the one that is used
in some centers today.

What is a neuromuscular diseases?

Neuromuscular diseases is a term that refers to
a number of conditions, grouping congenital
diseases or acquired that affect muscles and the
peripheric nervous system.

e are many 2Nt romuscular d

- All of these diseases are mainly characterized
by muscle weakness in one form or another.
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Vairak prezentacijas var lejupieladet no projekta majas lapas
http://nmd-pro.ro/

2. Vizite Italija —
2' Darbnica: “Vecaku lidzdalibas veicinasana bérnu ar neiromuskulariem
traucejumiem starpdisciplinaras komandas”

Otra projekta sanaksme notika Ankona, Italija, no 2012. gada 12. — 18. martam, to
organiz€ja Fondazione Ospedali Riuniti Ancona un Azienda Ospedaliero Universitaria Ospedali Riuniti
Ankona. Piedalijas parstavji no visam piecam partneru organizacijam. Sanaksmé piedalijas partneru
darbinieki un izglitojamie, ka ari MarSe regiona NMS medicinisko/NVO organizaciju parstavji, notika
socialie pasakumi un kulttras pasakumi.

Dalibnieki:
Personu

Partneru organizacijas Valsts . Dalibnieku vardi
skaits

Eugenia Rosulescu

UNIVERSITY OF CRAIOVA Rumanija 4 Mihaela Zavaleanu
(Koordinators) Andrei Anton Tohaneanu

Beldiman Aurora

Isabela Tudorache
Doru Tudorache
Bica Daniela
Iordache Luminita

ASOCIATIA PARENT PROJECT Rumanija 4

Annarita Settimi Duca
Nadia Storti

FONDAZIONE OSPEDALI Roberto Penna

RIUNITI ANCONA ONLUS Italija 6 Samuele Aiello
Ana Ficadenti

Maria Gabriella Ceravolo

UNIVERSITY EDUCATIONAL Mara Dirba
CIRCLE Latvija 3 Aili Horna Butkevica
Arnis Dirba

Kate Angus
Apvienota Mary Down
Karaliste Kathy Wedell
Ian Clarke

ACTION DUCHENNE LIMITED

Protokolé&ja : Mr. Roberto Penna

14
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Sanaksmes téma un meérki:

- novertét un analizét projektu, sasniegumus un laika grafiku

- diskutét par to, ka partneri ieklaus projekta aktivitates gimenes/pacientu apmaciba bérniem un
pieaugusajiem ar neiromuskulariem trauc&jumiem un brivpratigo apmaciba (profesionalu un
brivpratigo, kas rup€&jas par NMS pacientiem).

- analizét mérka grupu vajadzibas, metodologijas un viet&jo Italijas labako praksi

- apspriest iespg&jamas parmainas , gritibas, turpmakos robezstabus un aktivitasu kalendaru

- pilnveidot starpkultiru kompetenci

Darbnicas:

. Macities, ka veicinat vecaku [dzdallbu  starpdisciplinara bérnu ar neiromuskulariem
traucgjumiem apripes komanda ( pacientu informéta lidzdaliba rehabilitacijas/menedZmenta
komanda)

o Informacijas/pieredzes un labas prakses parnese

o Pilnveidot projekta izglitojamo zinaSanas un personigas prasmes

Aktivitates:

Diena Datums Aktivitates

15
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Pirmdiena | 12.03.2012 | Partneru ierasanas dazadas lidostas (Roma, Bolona, Ankona).
Dalibnieku ierasanas Ankona ar vilcienu.
Otrdiena 13.03.2012 Nef_o_rr_nalas _sanalfsmes un -c_Ilskusuas_starp partner|em_. . .
Socialie pasakumi, ekskursijas Roma un Ankonas pilsétas centra,
Konero apkartné.
Sanaksme viesnicas foajé un neformala sasviecinasanas
Tresdiena | 14.03.2012 | Darba vizites slimnicas un NVO asociacijas, kas iesaistitas veselibas
aprupes sektora
Laiks Vieta | Aktivitates
09:00 | 09:15 | Viesnica | TikSanas viesnicas foajé un at hotel lobby
Salesi mates un bérna slimnica
09:15 | 09:45 | Ex Villa | TikSanas "Aula didattica" formala
Maria pienemsana
09:45 | 10:30 I Darba sesija un parskats par veselibas
10:30 | 11:15 sistému Italija un MarSe Regiona
II Darba sesija: pediatriskas NMS
11:15 | 11:30
Kafijas pauze ( FONDAZIONE SALEST)
11:30 | 12:00 | Salesi Bérnu kliniskas slimnicas Clinica
. Pediatrica apmkel&jums
Ceturdiena | 15.03.2012 12:00 | 12:30 | Ex Villa | II darba sesija: novértésanas diskusijas
12:30 | 13:00 Maria Pusdienas (FONDAZIONE OSPEDALI
RIUNITI)
13:30 | 14:15 | Town | NMS projekta prezentaticija Ankonas
Hall pilsétas méram
14:30 | 15:30 | Ex Villa | III Darba sesija NMS un Neiropsihiatrija
15:30 | 16:00 Maria IV Darba sesija NMS, pirmie rezultati un
laba prakse
16:00 | 16:30 | Salesi | Neiropsihiatrijas slimnicas apmekléjums
18:00 | 19:30 | Ancona | Ankonas muzikala teatra apmekl€jums
20:00 | 22:00 | "' [Vakarinas Ankona (FONDAZIONE
OSPEDALI RIUNITI)
Laiks Vieta Aktivitate
09:00 | 11:30 Torrette I darba sesija: NMS un
neirorehabilitacija
11:30 | 11:45 Kafijas pauze
Piektdiena | 16.03.2012 11:45 | 14:00 IT darba sesija NMS diskusija par
nakotnes aktivitatém (Aula Zanoli, 4.
stavs)
14:00 | 15:00 Ankona Vakarinas
16:00 | 19:00 | " apkartne Recanati, Loreto un apkartne
Brokastis viesnica
Neformalas sanaksmes un diskusijas starp partneriem.
Sestdiena | 17.03.2012 | Darba sanaksme ar NVO, ka sir iesaistiti bérnu aprup€, rehabilitacija,
tiesibu aizsardzibas sektora
Sociala un kultdras apmainas programma

16
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Sanaksmes oficiala slégSana

Sunday 18.03.2012 | Celojums uz Romu/Bolonu

Darba dokumenti:

Katrs dalibnieks sanéma Sadus dokumentus:

1. Sanaksmes darba kartibu

2. Projekta 1. gada sagaidamo rezultatu sarakstu

3. Sanaksmes NovértéSanas anketu

4. 2.NMD-PRO sanaksmes apmeklgjuma sertifikatu

Partneri ir sanemusi dokumentus anglu valoda. Sanaksme notika anglu valoda.

Darba metodes:

2. Sanaksmes programma sastavéja no partneru prezentacijam, darba vizitém un darbnicam mazas
grupas slimnica sAzienda Ospedaliero Universitaria Ospedali Riuniti Ancona, Clinica
Pediatrica un Clinica di Neuroriabilitazione.

1. APSPRIESTAS TEMAS

Italijas mediciniskais/socialais veselibas apripes modelis:

- diskusijas un darba sesijas Informacija par veselibas un socialas apgades sistému Italija un Ankona
- Roberto Penna NMD-PRO projekta prezentacija - vin$ prezent&ja Fondatione Ospedali Riuniti Ancona
un Ankonas Universitates slimnicas; veica analizi par Italijas veselibas sistému saistiba ar NMS
vajadzibam

17
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- diskusija un 1. darba sesija bérnu slimnica Clinica Pediatrica - Dr Annas Ficcadenti no MARSE Reto
slimibu centra prezentacija; Dr C. Cardinali, Ospedali Riuniti “G.Salesi, bérnu Neiropsihiatrijas
Departmenta galvenais fizikis
- vizite pie Ankonas pilsétas méra Fiorello Gramillo, kur$ apstiprinadja pilnu atbalstu projektam
- diskusijas un 2. darba sesija slimnica Clinica Pediatrica un vizite pie pediatrijas pacientiem
- prezentacija un diskusijas ar Dr. S. Cappaneru — L. Porfiri — par to, ka veicinat vecaku lidzdalibu
starpd|SC|pI|nara aprupes komanda bernlem ar nelromuskularlem trauc&jumiem

p i Buccella Onlus Italy— diskusijas par
projekts ir izveidojusi labas darba
T-NMD Aliances izpildkomiteja.

- darba sesijas / vizite Triekas un Neirorehabilitacijas Klinika (slimnica Maggiore Umberto I, Spitali
riuniti di Ancona), kur Prof.dr. Maria Gabriella Ceravolo prezent&ja mums vinu labas prakses par
starpdisciplinaru NMS rehabilitacijas vadibu.

- prezentacija par kustibu analizi un NESS H200 Rokas Rehabilitacijas Sistemu, elposanas un ziSanas
iericém, pacientu ar neiromuskulariem trauc&jumiem lidzsvara noteikSanas iespéjas.

- projekta plana parskate: mérki un uzdevumi, rezultati, kas jasasniedz lidz 2012. gada martam

- darba plana parskate: pasakumu kalendars

- diskusijas par projekta rezultétu izplatiéanas stratégiju

18
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2. Darbnicu PREZENTACIJAS

[

Uifelen g Leaming Programme

NMD project

Neuromuscular Diseases: Professional Parents and Patients

2nd  Transnational meeting

March, 15t - 16t 2012

Ancona
el Univesaria
OSPEDALI
NyUNITI
Ancona

FONDAZIONE
Ospedali Riuniti di Ancona

Samuele Aletio

ARG

Welcome to Ancona and Marche region

204 Meeting NMD Project Page 3
March, 15 to 16* 2012 - Ancona

Samuele Alelio
Roberta Penna

Meeting Agenda

09:00 [ 09:15 | viotel City [Meeting at hatel lobby and walking from hotel to Sakesi mother and child hospital

08:15 | 09:as IMesting at “Aula didattica* for farmal welcoms

03:45 | 10:30 k. yila Marldt Session of work Overview of healtheare system in ltaly, and Marche Region
20:30 | 11:18 [ Session of work: paediatric KHD

11:35 [11:30 [Coffes break (oifered by FONDAZIONE SALEST

11:30 [12:00|  Salesi Jvisit to Clinica Pediatica

12:00 [12:30 0 [t Session of work: Eventual discussions about visit

12:30 | 13:00 nch (offered by FONDAZIONE OSPEDALT RIUNITL

13:30 | 34:15 | Town Hall jumD praject o Ancona Mayor

1a:30 [1s:30] oo Jut Session of work NMD and Newropsyehiatry

15:30 | 16:00 IIv Session of work HMD workplan, first results and best practices
16:00 | 16:30 Salesi |visit to Neuropsychiatry

18:00 [19:30 | Ancona  |Social event: visit to Ancona (Muse theatre)

20:00 [ 22:00| centre _[Sacial event: Dinner in Ancons (offered by FONDAZIONE DSPEDALY RIUNITI)

09:00 [ 11:30 [t Session of work: NMD and Neur
11:30 | 31:a8 [ TOUERE fooifes break
11:45 | 14:00 [ Session of work NMD discussion about future aCtivities (Aula Zanoll, ath floor)
14:00 | 15:00 | ancona and fLuncn
16:00 | 19:00 - ial event: visil to Recanali, Loreto and
28 Meeting NMD Project Page 4

March, 15 to 16® 2012 - Ancona

Samuele Aiello
Roberto Penns

Regions in Italy

Trentino A. Adige.

) Fezes

Valle DYAGHtA Friud V.
T Lombardis Gral

: S erdte ”

Piemonte.

2nd Meeting NMD Project Page 5
March, 15 to 16t 2012 - Ancona

Vairakl prezentacijas var lejupieladét projekta majas lapa

http://nmd-pro.ro/
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3. Vizite Latvija —

3' darbnica “Pieauguso ar neiromuskulariem traucéjumiem integracija
kopiena”

TresSa projekta sanaksme notika Riga, Latvija, no 2012. gada 2. lidz 7. jialijam. Piedalijas
parstavji no visam partneru organizacijam. Partneru darbinieki un izglitojamie piedalijas sanaksmé un
darbnicas, apmeki€ja Nacionalo Rehabilitacijas Centru “Vaivari” , lai noskaidrotu iesp€jas, ko piedava
NMS pacientiem Latvija. Dalibnieki iepazina Latvijas NVO, kas darbojas NMS un reto slimibu joma,
piedalijas kulttras pasakumos.

Dalibnieki:
Partneru organizacijas Valsts CSIII(‘:::(S u Dalibnieku vardi, uzvardi
UNIVERSITY.OF CRAIOVA Rumanija 1 Andrei Anton Tohaneanu
(Koordinators)
ASOCIATIA PARENT PROJECT Rumanija 2 Isabela Tudorache
Beatrice Pirvulescu
FONDAZIONE OSPEDALI — 5 Elisa Marconi
RIUNITI ANCONA ONLUS ) Roberto Penna
UNIVERSITY EDUCATIONAL Mara Dirba
CIRCLE Latvija 3 Aili Horna Butkevica
(Host institution) Ilze Janmere
) _ Kate Angus
ACTION DUCHENNE LIMITED Alf"'er.mta 3 Mary Down
araliste
Kathy Wedell

Protokoléja: Mara Dirba
Sanaksmes tema un merki:
- novertét un analizét projekta sasniegto , saskanot turpmako pasakumu laika grafiku
diskutét par to, ka partneri  organiz€ bérnu ar NMS vecaku un pieauguso pacientu, ka ari
aprupétaju apmacibu.

- analizét mérka grupas vajadzibas, metodolodijas un labo praksi
- pilnveidot dalibnieku starpkulttiru kompetences

Darbnica:
- veicinat vecaku, izglitibas un veselibas specialistu izglitojosas, socialas un veselibas kompetences
= prasmju parnese, apmaina ar informaciju/pieredzi un labo praksi
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Darba metodes:

The 3" Meeting programme consisted of presentations of the partners, working visits and workshops
in small groups. - ,

Aktivitates:

Diena Datums Aktivitate

Pirmdiena 02.07.2012 | Partneru ieraSanas

. Neformalas tikSanas un diskusijas starp partneriem.
Otrdiena 03.07.2012 Kulturas pasakumi, ekskursijas Riga un tas apkartné.

Neformalas sanaksmes un diskusijas starp partneriem un viet&jiem
Tresdiena 04.07.2012 | ieklaujosas izglitibas ekspertiem.
Kultdras pasakumi, ekskursijas Riga un tas apkartne.

9.00 TikSanas

11.00 -12.00: Darba sesija Rehabilitacijas centra “Vaivari”

12.30 -14.30 Ekskursija uz Jurmalu

14.30 -15.00 Pusdienas

Ceturtdiena | 05.07.2012 | 15.00 -16.00 Informacija par veselibas un socialo aprupi in Latvija
(Riga, Merkela iela 11)

16.00 -17.00 Darba sesija: NMS pacientu asociacija ,Motus Vita”
17.00 -18.00 Diskusijas

20.00 - 22.00 Pusdienas

9.00 TikSanas

10.00-11.30 Darba sesija par Latvijas atbalsta sistému izglitojamiem
ar funkcionaliem trauc&jumiem

11.30-11.45 Kafijas pauze

11.45-13.30 ,,NMD-PRO — Neuromuscular diseases: professional
parents and patients” progresa zinojums

13.30-14.00 Pusdienas

14.00- 15.00 Reto slimibu pacientu asociacija ,,Caldrius”

16.00- 17.00 Projekta partneru prezentacijas par labo praksi

17.00 — 18.00 Diskusijas

Piektdiena | 06.07.2012

Dazu partneru aizbraukSana

Neformalas sanaksmes un diskusijas starp partneriem.
Kultiras programma

Oficials sanaksmes noslégums

Saturday 07.07.2012
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1. APSPRIESTAS TEMAS

- Partneri bija macibu vizité Nacionalaja Rehabilitacijas centra “Vaivari” , lai noskiadrotu, kadas
rehabilitacijas iesp&jas tiek piedavatas NMS pacientiem Latvija. Projekta partneri apmekl&ja sensoras
stimulacijas telpas, miizikas un makslas terapijas telpu, logopéda un psihologa kabinetus un dazadus
fizioterapijas telpas un aplikoja tehnologiska atbalsta aprikojumu.

- Partneri satikas ar NMS asociacijas "Motus Vita” vaditaju Valériju Rakovu, kurS prezent&ja savu
NVO un tas lomu, nodroSinot ratinkréslus un citu vajadzigo tehniska atbalsta aprikojumu NMS
pacientiem, par asociacijas organizétajam vasaras nometném NMS pacientu socializacijai, par dalibu
starptaustikas konferences.

- Dalibnieki bija loti ieintereseti par Latvijas specialas izglitibas ekspertes Mudites Reigases lekciju par
atbalsta sistémas izveidi izglitojamiem ar funkcionaliem trauc&jumiem Latvija.

- Dalibnieki satika Reto slimibu asociacijas “Caladrius” vaditaju  Anitu Siklovu, kura prezent&ja the
NVO lomu Reto slimibu pacientu diagnostika Latvija, pacientu aprupé un rehabilitacija.

- PROJEKTA PROGRESA UZRAUDZIBA - Dalibnieki secindja, ka Projekta mérkii un uzdevumi soliti pa
solitim tiek sasniegti. Partneri ir veikusi lielu darbu projekta publicitaté. Tika izdalitas anketas un notika
intervijas, lai noskaidrotu pacientu vajadzibas un situaciju NMS apzinasanas joma partneru valstis, ka
ar bija identificgjusi problémas NMS pacientu apripé un atbalsta vecakiem. Partneri pilnveidoja savu
starpkultiru un daudzveidibas menedZmenta kompetences. Partneri dalijas ar labas prakses
piemeriem vecaku un pacientu izglitosana

- PROJEKTA SANAKSMES NOVERTESANA — Projekta dalibnieki un uzaicinatie viesi augstu novértéja 3.
projekta sanaksmi un darbnicu.

3. darbnica

3. starpnacionala darbnica "Pieauguso ar neiromuskulariem traucgjumiem integracija kopiena” notika
Riga, Latvija un taja piedalijas vairak ka 30 dalibnieki — vecaki, pacinti socialie darbinieki, arsti,
brivpratigie. Darbnicas programma sastavéja no partneru un izglitojamo mutvardu prezentacijam un
diskusijam mazas grupas.
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Prezentacijas var lejupieladet projekta majas lapa http://nmd-pro.ro/
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4. Vizite Apvienotaja Karaliste —
4 Darbnica “Izaicinajumi neiromuskularo slimibu mediciniskajas terapijas
un rehabilitacijas vadiba”

un
Action Duchenne 10. Starptautiska konference 2012
Piektdien 9.Novembri un Sestdien 10. Novembri
Holiday Inn Bloomsbury London WCIN 1HT.

Ceturta projekta sanaksme notika Londona, Apvienotaja Karalisté, mo 2012. gada 8 lidz
13 Novemberim. Visi projekta partneri piedalijas konferencé un darbnica. Sanaksmé piedalijas
darbinieki un izglitojamie. Sanaksme lava iepazities ar jaunako informaciju par DuSena sindrom aun
citu NMS arstésanu un pétijumiem.

Dalibnieki:

Cilveku

skaits Participant’s name

Partneru organizacijas Valsts

Eugenia Rosulescu
Mihaela Zavaleanu
UNIVERSITY OF CRAIOVA Ilona Ilinca

(Koordinators) Rumanija 7 Mircea Danoiu
Dan George Pavel

Sorin Turcu
Aurora Beldiman

Isabela Tudorache

Amelia Dobrescu

Doru Tudorache
Andreea Vasiliu

ASOCIATIA PARENT PROJECT Rumanija 6

Adrian Croitoru

Cristian Beschi

Annarita Settimi Duca

FONDAZIONE OSPEDALI Elisa

RIUNITI ANCONA ONLUS Italija 4 Roberta Annibali

Lisa Tonelli

UNIVERSITY EDUCATIONAL

CIRCLE Latvija 1 Aili Horna Butkevica

Nick Catlin

Kate Angus

ACTION DUCHENNE LIMITED Apvienota 5 Mary Down

(Host institution) Karaliste Katherine Wedell

Iain Clarke

Protokolé&ja: Keita Angus, Mihaela Zavaleanu
Sanaksmes téema un merki:

e novertét projektu, sasniegumus un laika grafiku
e diskutét par izmainam, problémam
e diskutét par turpmakiem robezstabiem
e studiju vizites uz ar NMS saistitam iestadém
o tikSanas ar NMS saistito iestazu specialistiem
Darbnica un and konference:
e prasmju parnese, informacijas un labas prakses apmaina
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madities un saprast genétisko pétijumu progresu un skipDuchenne pétijumu programmu
dalities pieredzé par AD kampanu Puisi par VirieSiem

lepazit Takin' Charge projektu un atbalstu jaunieSiem un gimenémun psihosocialo apripi

[
[ J
e diskutét, ka més varam pilnveidot pareju par pieaugusajiem
[ J
[ J

Pilnveidot projekta izglitojamo zinaSanas un personigas prasmes

Aktivitates:
Diena Datums Aktivitate
Tresdiena 07.11.2012 | Neformalas tikSanas un diskusijas starp partneriem
Ceturtdiena | 08.11.2012 | UznemosSas organizacijas apmekl&jums un kopigas pusdienas
Piektdiena 09.11.2012 | 8.00 Brokastis viesnica
9.00 Oficiala projekta sanaksmes atklasana
Daliba Action Duchenne konferencé
Konferences majas lapa: http://www.actionduchenne.org/r-
nav/655.jsp
Sestdiena 10.11.2012 | 8.00 Brokastis viesnica
9.00 Daliba Action Duchenne konferencé
Konferences majas lapa http://www.actionduchenne.org/r-
nav/655.jsp
Pirmdiena 11.11.2012 | Socialo un kultiras pasakumu programma — vizites Londona, laivu

baruciens pa Temzu uz Karalisko Observatoriju Grini¢a
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Otrdiena 12.11.2012 | 9.00 Projekta sanaksme - turpindjums

9.30 Projekta mérki un uzdevumi, rezultati

11.00 Prezentacija un diskusija par NMD-PRO projektu:

- Darba plans: turpmakie robezstabi

- Detalizéta nakoSo posmu planosana

13.00 Pusdienas

14.30 Darbnica “Izaicinajumi mediciniskajas terapijas un
neiromuskularo slimibu rehabilitacijas menedZzmenta (I dala )
19.00 Brivas pusdienas

Tresdiena 13.11.2012 | 9.00 Darbnica “Izaicinajumi mediciniskajas terapijas un
neiromuskularo slimibu rehabilitacijas vadiba” ( II dala)

12.00 Pusdienas

14.00

Neformalas tikSanas un diskusijas starp partneriem.

Darba vizites pie bérnu aprupé€ un rehabilitacija iesaistitajam NVO
Sociala un kultiras apmainas programma

Oficiala sanaksmes slégsana

Ceturtdiena | 14.11.2012 | Partneru aizbraukSana

Darba metodes. 4 sanaksmes programma sastav€ja no partneru prezentacijam, darba vizitém,
diskusijam un darbnicam mazas grupas péc dalibas konference.
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1. APSPRIESTAS TEMAS
- Konference uzsvéra genétisko p&tijumu progresu.
- Interesentakie referato:
- Martins Basirs, kura bralim Tomijam ir DuSena sindroms
- Profesors FranCesko Muntoni — izvairiSsanas no eksona
- Dr Niks Harts Londona - Starpdisciplinara pieeja NMS pacientu elpoSanas apripé
- Dr DZenija Morgana Londona — Cilmes $iinu terapija Dusena sindroma arstésana
- Mariona Gosa Fizioterapija
- Sunilal Rodzera - NMS apriipes Zinojums
- Tika noformulétas jaunas idejas par NMD-PRO bukletu un Celvedi vecakiem/pacientiem.
- Darba plans: turpmakie robezstabi

5 starpnacionalas sanaksmes — katrs projekta partneris bija uznemosa organizacija
° 12 mobilitates katram partnerim

° 4 Darbnicas — tika organizétas 4 sanaksmes

° Izglitojamo vajadzibu analize

° Viet&jas aktivitates: dokumentacija, kursi, seminari
2. DARBNICA

4 darbnica “Izaicinajumi mediciniskajas terapijas un neiromuskularo slimibu rehabilitacijas vadiba”
saveda kopa 30 dalibniekus — vecakus, pacientus, socialos darbiniekus, skolotajus, arstus, studentus,
brivpratigos. Darbnicas programma sastavéja no mutvardu prezentacijam un partneru diskusijam
mazas grupas.
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5. Vizite Rumanija —
5° Starpnacionala Sanaksme un Nosleguma Pasakums

5. projekta sanaksme notika Krajova (Fiziskas izglitibas un sporta fakultateé Brestei str,
no.156), Rumanija no 2013. gada 20 ldz 23 junijam, to organiz€ja Asociacija Vecaku Projekts un
Krajovas Universitate. Piedalijas dalibnieki no ¢etram partneru organizacijam. 5 partneris - University
Educational Circle (LV) jau bija izpildijis savas 12 mobilitates Darba vizité Italija, Ankona, 2012. gada
8-13- julijam; vini piedalijas musu sanaksmes diskusijas Skype konference.

Sanaksme piedalijas darbinieki un izglitojamie un izvértéja projekta kavalitati.

Dalibnieki:

Cilveku

Partneru organizacija Valsts skaits

Dalibnieka vards

Eugenia Rosulescu
Mihaela Zavaleanu
Ilona Ilinca

Costi Nanu
UNIVERSITY OF CRAIOVA Germina Cosma

(Koordinators) Rumanija 10 Aurora Beldiman
(Uznemosa organizacija) Alina Albina
Sorina Cernaianu

Mirela Shao
Emanuele Leoni

Isabela Tudorache
ASOCIATIA PARENT PROJECT RUMARia 4 Ame_lia Dob_rescu
(Uznemos$a organizacija) ) Adrian Croitoru
Tudorache Tudor
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Roberto Penna

FONDAZIONE OSPEDALI RIUNITI ANCONA taita 4 Elisa Marconi
ONLUS ) Giada Del Baldo
Marco Manna
: = Kate Angus
ACTION DUCHENNE LIMITED Apvienota 2 g
Kara“ste Mary Down

Protokol€&ja: dr. Jevgenija Rosulesku, dr. Mihaela Zavaleanu.

Sanaksmes téma un meérki:

Darba

analizet katra partnera rezultatus un kopigos Partneribas rezultatus

pabeigt un publicet Celvedi NMS profesionaliem vecakiem/pacientiem un NMD-PRO bukletu
savakt materialus par vértésanu, kopigi stradat pie Gala Zinojuma un rekomendacijam
pabeigt gala novértéjuma anketas un kvalitates/kvantitativo vértésanu

nofomulét secinajumus un rekomendacijas Iéméjinstitlicijam un interesentiem

diskutét par parmainam, gratibam un pasakumiem

metodes 5 sanaksmes programma sastavéja no diskusijam un katras valsts parstavju

prezentacijam; debatém, refleksivam sarunam, dalibnieku atgriezeniskas saiknes

Pasakumi:

Diena Datums Pasakums
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19.30 neformalas tikSanas un kopigas pusdienas

Ceturdiena 20.06.2013
9.00 Oficiala projekta sanaksmes atklasana
9.30 Visu partneru Prezentacijas taustamie/kvanitativie
rezultati (vajadzibu analize, vietéjas darbnicas/seminari, printétie
un interneta izglitojosie materiali avize/Zzurnals/konference/raksti
majas lapa ) un netaustamie rezultati: projekta rezultati
apmierinatibas zina /ietekmé uz mérka grupam, pilnveidotam
zinaSanam, attieksmes mainu, kultliru apzinasanos,
ietekme/ieguvumi organizaciju imeni
11.00 NMD-PRO projekta kopigie rezultati — Celvedis NMS
profesionaliem vecakiem/pacientiem, NMD-PRO buklets/zinojums,
majas lapa.
13.00 Preses konference
13.30 Kopigas Pusdienas Perinita Restorana
Piektdiena 21.06.2013
14.00 Finances, administréSana, zinojumi, izplatisana
17.00 Vizite pilsétas centra, Krajovas Universitateé, Sporta Medicinas
un Kinetoterapijas nodala.
19.30 Kopigas pusdienas
10.00 Vizite “Colt de Rai”, Bulzesti rajona (30 Km no Krajovas) uz
Sestdiena 22.06.2013 | specifiski tradicionalo Rumanijas zonu.
Refleksivas diskusijas par projekta ietekmi
Svétdiena 23.06.2013 | Celojums uz Buharesti
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Darba dokumenti:

NOuUThWN -

. Darba kartiba

. Sanaksmes Veértésanas anketa

. Dalibas sertifikats par 5° NMD-PRO sanaksmi

. Projekta novértéjuma zinojuma pirmuzmetums — printéts/elektroniska forma
. NMD-PRO Rezultatu Bukleta pirmuzmetums — printéts/elektroniska forma

. Celvedis NMD-PRO vecakiem /pacientiem — printéts/elektroniska forma

. CD ar visiem kopigajiem rezultatiem

1. DISKUSIJU TEMAS
Katrs partneris prezentéja savas organizacijas rezultatus:

Mrs. Jevgénija Rolesku presenté&ja Krajovas Universitates rezultatus

Mr. Roberto Pena prezenté&ja Fondatione Ospedali Riuniti Ancona

Mrs. Kata Angus prezentgja Action Duchenne UK sasniegumus un pasakumus

Mrs. Izabela Tudorahe prezent&ja vecakumu redz&umu par NMS un Rumanijas Vecaku
projekta aktivitatém

Mrs. Mara Dirba prezentéja, Skype, UEC uzskatus par kopigajiem rezultatiem, par darba viziti
Ankona, par kopigajiem rezultatiem — seminariem, darbnicam un izplatiSanu

Projekta rezultati

Mrs. Jevgénija Rolesku prezent&ja Projekta Rezultatu Bukletu /zinojumu un debat&ja ar visiem
dalibniekiem.

< .S._"\YI.-.. B
N O »
¢ 8 .
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.
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Diskusijas un debates par:
- NMD-PRO Projekta nozimigumu katram partnerim, ietekmi uz darbiniekiem, izglitojamiem,
izplatiSanu un turpmako izmantoSanu
- Tika noverteti projekta rezultati:
5 starpnacionalas sanaksmes
katram partnerim 12 mobilitates
4 darbnicas
Izglitojamo vajadzibu analize
Viet&jas aktivitates: dokumentacija, kursi, seminari
Celvedis NMD profesionaliem vecakiem/pacientiem
IzplatiSana: viet&ja, nacionala, Eiropas limena

2. PROJEKTA NOVERTESANA

Tika novértétas:

- Sanaksmes/darbnicas

- Kopigie rezultati

- Katra partnera rezultati un sasniegumi
- Projekta istenosana

o Starpnacionala elementa kvalitate
o Mérku un uzdevumu atbilstiba projektam
. Fleksibilitate — radosi risinajumi problémam

3. PIENEMTIE LEMUMI

DARBA PLANS NAKOSAJIEM GADIEM/PROJEKTA IZMANTOSANA UN MULTIPLIKACIJA:
- Debatét par Projekta rekomendacijam ar IEméjinstitiicijam

- Nakotnes sadarbiba starp projekta dalibniekiem par tému: vecaki/pacienti/ veselibas izglitiba par
sadarbibas pieeju aprupé

- Nakosie kopigie projekti: piedalities 2013. gada starptautiskaja Action Duchenne Londonas
konferencg, Erasmus projekti, Mzizglitibas programmas Multilateralalie projekti

- Projekta rezultatu izplatiSana dalibvalstis
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III. PROJEKTA REZULTATI

1. Kopigo rezultatu saraksts

Saliekot kopa visu partneru prasmes, projects lava mums pilnveidot nozimigas prasmes, gan
prasmes dzivei, gan mijkultiru kompetenci, gan zinatnisku pieredzi. Saja projekta tika raditi:

1.1. Taustamie rezultati:

Projekta Majas lapa. Sis ir viens no galvenajiem projekta rezultatiem. NMD-PRO majas lapa
var tikt atrasta http://nmd-pro.ro/ , ta sastav no Sakuma lapas, Projekta Apraksta lapas, Projekta
Dokumentu lapas, Partneru lapas, Sanaksmju lapas, fotogalerijas un Foruma. Ta satur informaciju par
to, kas ir sasniegts Link to: http://nmd-pro.ro/

NMD-PRO Facebook lapa. To var atrast https://www.facebook.com/pages/Nmd-
Pro/284803428220205

Projekta Galvenie Pasakumi. Piecas starptautiskas sanaksmes un darbnicas. saite uz:
http://nmd-pro.ro/

NMD-PRO projekta uzsaksanas informativas lapas. Ta ir izplatiSanas brosiira, kas sastav
no bitiskas informacijas par Partneribu, projekta logo, partneriem, projekta kopsavilkuma, mérka
grupam, mérkiem un pieeju, galvenajiem pasakumiem. Ta ir pieejama http://nmd-pro.ro/. Tiesi
lejupieladéjama.

Projekta logo. Projekta logo, kas redzams $i bukleta sakumlapa un visos projekta
dokumentos, ir visu partneru sadarbibas rezultats. Ar&jais pusloks simbolizé projekta dalibnieku no
dazadam pasaules valstim vienotibu un projekta akronimu; Zemeslode ir ietverta vél viena zala lodé
(ka atoms , kas gravité ap kodolu ) un simbolizé vienu no miljoniem cilvéku ar one of the millons of
NMS. Tiesi lejupielad&jams.

Riki projekta istenosanai. Tie ir k3 uzmetumi Microsoft Word jeb Adobe Reader
programma, A4 forma, tos var izmantot ka labas prakses piemérus daudzos citos projektos: Projekta
novértésanas plans, Sanaksmju ieliguma forma, Sanaksmju dalibnieku registracijas lapas forma,
Sanaksmju Veértésanas forma, Protokoli — Sanaksmju Zinojuma forma, Darbnicu registracijas lapa,
Darba plans 1 gadam, Planotie rezultati 1'gadam, Partneru IekSgjas Uzraudzibas Forma, KopéEjais
iekS€jas uzraudzibas zinojums. Visus dokumentus var lejupieladet NMS majas lapa. Saite uz:
http://nmd-pro.ro/

NMS Izglitibas vajadzibu anketa. Més prezentéjam So anketu ka zinatnisko referatu 5.
Starptautiskaja konference: Fiziskie vingrinajumi — Komplekss un moderns veids veseligas dzives
veicinasanai, Krajova 2013. gada 29.-30. marta, un publicjam “Rumanijas dalibnieku vajadzibu
analize NMD-PRO Projekta” Sporta un Kinétisko kustibu zurnala, Ipp.174-180, nr. 21, s&j. 1/2013.
http://cis01.central.ucv.ro/exercitiulfizic/files/program.pdf  http://cis01.central.ucv.ro/educatie_fizica-
kineto/pdf/archive.pdf . Directly downloadable.

Sanaksmiju zinojumi. P&c katras sanaksmes tika publicéts sanaksmes zinojums. Pieejams
http://nmd-pro.ro/. Tiesi lejupielad&jami.

Pirmas darbnicas prezentacijas. 1° darbnica "Starpdisciplinara un sadarbiga komandu
pieeja neiromuskularo traucgjumu vadiba”, notika Krajova, Rumanija; taja piedalijas vairak ka 100
dalibnieki — vecaki, pacienti, skolotaji, arsti, fizioterapeiti, studenti, brivpratigie. Pieejams http://nmd-
pro.ro/. TieSi lejupielad&jamas.
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Otras darbnicas prezentacijas. 2 starpnacionala darbnica "Vecaku lidzdalibas veicinasana
bérnu ar neiromuskulariem trauc&jumiem starpdisciplinara komandu aprupé” notika Ankona, Italija;
taja piedaljas vairak ka 40 dalibnieki — vecaki, pacienti, skolotaji, arsti, fizioterapeiti, studenti,
brivpratigie. Pieejams http://nmd-pro.ro/. Tiesi lejupieladéjamas.

Tresa darbnica. 3' starpnacionala darbnica ”Pieauguso ar neiromuskulariem trauc&jumiem
integracija kopiena”, notika Riga, Latvija, taja piedalijas vairak ka 30 dalibnieki — vecaki, pacienti,
socialie darbinieki, skolotaji, arsti, studenti, brivpratigie. Darbnicu programma sastav€ja no mutvardu
prezentacijam un diskusijam mazas grupas. Pieejamas http://nmd-pro.ro/.

Ceturta darbnica. 4 starpnacionala darbnica "Izaicinajumi mediciniskajas terapijas un
neiromuskularo traucéjumu rehabilitacijas vadiba ", notika Londona, AK péc dalibas Konferencg;
darbnicu programma sastavéja no mutvardu prezentacijam un partneru diskusijam mazas grupas;
taja piedalijas vairak ka 30 dalibnieki. Projekta dalibniekiem bija iesp&ja piedalities 2012. gada Action
Duchenne 10. Starptautiskaja Konferencg, taja piedalijas vairak ka 500 dalibnieki. Saite uz:
http://www.actionduchenne.org/conference2012 y

Projekta gal€jais vértéSanas zinojums. Sis ir zinojums par projekta kvalitati.

Saite uz http://nmd-pro.ro/ .

NMD-PRO Projekta Rezultatu Buklets. Taja apkopoti partneribas rezultati
Saite uz http://nmd-pro.ro/ .

Celvedis NMS profesionaliem vecakiem/pacientiem. Tas ir par starpdisciplinaru komandu
vadibu, gimené-centrétu apripi un vecaki-vecakiem pieeju. Saite uz - http://nmd-pro.ro/

IekSéja -/starpinstitucionala izplatiSana. Dazi parneri tikas ar Vvietéjo pasvaldibu
parstavjiem (Rumanija, Italija), visi partneri izplatija informativas lapinas par projektu.

1.2. Netaustamie rezultati:

Labas prakses pieméru apmaina: mobilitasu laika apmekléjam mediciniskas apripes iestades, socialas
aprupes iestades , diskutéjam par specialo izglitibu, NVO partneru valstis. Dalibnieki liecinaja par
pilnveidotam zinasanam intervijas un anketas. Visi dalibnieki pilnveidoja anglu valodas prasmes un
komunikacijas prasmes, zinasanas par partnervalstu kultiiram, sabiedribu, veselibas apriipes sistemu.

2. Nozimigums dalibniekiem

Si macibu partneriba veicindja dazadu Eiropas valstu izglitotaju un izglitojamo sadarbibu
pieauguso izglitibas joma. Ta bija iesp&ja apmainities pieredzé, metodés, kas nebitu iesp&jams
nacionala limeni.

Misu téma bija nozimiga: izglitojamo ar NMS trauc&jumiem, kuri ir socialas atstumsanas riska
zona, atbalsts un ieklausana.

3. Ietekme uz dalibniekiem

Dalibnieki pilnveidoja projekta vadibas prasmes, nodibinaja jaunus kontaktus, apguva
jaunas inovativas pieejas.

4. projekta SVID analize

Stipras puses:
. Pieredzes pilnveide
. Izcila sadarbiba un draudziba
. Diskusijas/zinaSanas par pacientiem, vecakiem un bérnu probléma
. Izglitojamo (vecaku, studentu, brivpratigo) dazadu kultliru iepaziSana
. lesp&ja parnest projektu uz citam valstim
. Aktivitasu kvalitates problému atrisinasana
. ES finansialais atbalsts
. Projekts radija jaunus izglitibas tiltus
Vajas puses:
. Dazu dalibnieku vajas anglu valodas prasmes

ONOULTDAWN =

[y
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. Savlaiciga komunikacija ar projekta dalibniekiem
. Griitibas yahoo.group un projekta facebook laps izmnatoSana
. Gritibas sanaksmiju laika saskanosana
Iesp€jas:
. Atrast vairak partneru
. Ieltgt vecakus/pacientus/brivpratigos uz darbnicam un ripéties par viniem
. Paplasinat projektu
. M&cities par dazadam kultiram, tradicijam
. Komunicét ar NVO dazadas valstis
. Macities citas valodas
. Rast idejas jauniem projektiem
Draudi:
1. Dazadas valodas ka probléma komunikacija
2. Atskiribas viet€jos likumos un vadiba
4, Isais laiks projekta ieviesanas aktivitatém
5. Atskirigie dalibnieku profili
6. Atskirigas dalibnieku intereses
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IV. PROJEKTA SECINAJUMI UN REKOMENDACIJAS

Dazas NMS ir loti retas , toties citas ir vairak izplatitas. Cilvéku skaits ar neiromuskulariem
traucejumiem ir nepietiekami novértets, vini ir izkaisiti pa visu Eiropu un lielakajai dalai no viniem ir
mazs nodrosinajums.

Galvenais projekta mérkis bija palidzét Siem cilvékiem ar padomu un apmacibu.

Més centamies parliecinat slimnicas un socialos dienestus, ka vajag palidzét vecakiem ar
informaciju, iesaistot vecakus un NVO, veidojot atbalsta grupas.

Arstiem vajadz&étu vairak informacijas par genétiku, par terapijam konkrétiem trauc&jumiem
un vajadzetu vairak konsultéties un sadarboties ar vecakiem, kuri varbut pat zina vairak par arstiem
(jo tas ir retas slimibas). Vecaku, pacientu un arstu jauna "“macisanas padomdevéju loma
advisers” (un prasmes, kas nepiecieSamas, lai to istenotu) tika veicinata viscaur projekta.

Nepieciesama satrpdisciplinara komandu pieeja , kur gimenes un arsti un pacienti aktivi
sadarbojas. Ir izskirosi svarigi “starpdisciplinaru aprapi®, ka sietver izglitibas, socialos un
veselibas specialistus, vecakus un pacientus, lai istenotu rehabilitacijas un apripes
programmas, pieeju, kad apripes centra ir NMS pacientu gimenes.

V. Projekta partneru kontakti

UNIVERSITATEA DIN CRAIOVA, Rumanija
Majas lapa: http://www.ucv.ro/
http://cis01.central.ucv.ro/educatie_fizica-kineto/
Kontaktpersonas:
Eugenia Rosulescu, epasts: erosulescu@yahoo.com
Mihaela Zavaleanu, epasts: mihaela.efs@gmail.com

ASOCIATIA PARENT PROJECT, Romania

Majas lapa: www.parentproject.ro
Kontaktpersonas:
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Isabela Tudorache, e-pasts: isatudo@yahoo.com
Doru Tudorache, e-pasts: ppromania@hotmail.com

FONDAZIONE OSPEDALI RIUNITI ANCONA ONLUS, Italy
Majas lapa: http://www.fondazioneospedaliriuniti.it/
Kontaktpersonas:
Roberto Penna, e-pasts: Roberto.Penna@ospedaliriuniti.marche.it
Elisa Marconi, e-pasts: elisa.marconi25@gmail.com

ACTION DUCHENNE LIMITED, United Kingdom
Majas lapa: http://www.actionduchenne.org/
Kontaktpersonas:
Kate Angus, e-pasts: kate@actionduchenne.org
Mary Down, e-pasts: home@marydown.go-plus.net

UNIVERSITY EDUCATIONAL CIRCLE, Latvia

Kontaktpersona:
Mara Dirba, e-pasts: mara.dirba@gmail.com
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UNIVERSITY OF CRAIOVA, ROMANIA
http://cisO1.central.ucv.ro/educatie_fizica-kineto/

ASOCIATIA PARENT PROJECT, ROMANIA
WWwWw.parentproject.ro

FONDAZIONE OSPEDALI RIUNITI ANCONA ONLUS, ITALY
http://www.fondazioneospedaliriuniti.it/

I UNIVERSITY EDUCATIONAL CIRCLE, LATVIA
_ http://educationgroup.ucoz.lv/

N> ACTION DUCHENNE LIMITED, UNITED KINGDOM
S http://www.actionduchenne.org/

This project has been funded with support from the European Commission. This
publication [communication] reflects the views only of the author, and the Commission
cannot be held responsible for any use which may be made of the information
contained therein.
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