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PART A.IEVADS NMS PROFESIONALIEM VECAKIEM UN OR
PACIENTIEM “NMD-PRO”

A.1. PROJEKTA INFORMACIJA

“Neiromuskularas slimibas: profesionali vecaki un pacienti (NMD-PRO)” ir atbalsta
projkets vecakiem, pacientiem, un darbiniekiem, kuri strada ar b&rniem/picaugusajiem ar
neiromuskularajam slimibam (NMS).

Projektu atbalsta Grundtvig Programma. ST projekta mérkis ir pilnveidot vecaku un
picauguso NMS pacientu zinaSanas par veselibas un socialo apriipi un izglitoSanu, lai vini
nodotu §is zinaSanas apripétajiem, klitu par "NMS profesionaliem vecakiem un pacientiem’.
Ta ir inovativa pieeja, kad skolotdji/izglitojamie ir gan cilvéki ar personigu are both people
NMS pieredzi, gan apriipes un izglitibas specialisti.

Pacienti un vecaki ar NMS diagnozi biezZi apraksta savu ilgstoSo pieredzi par to, ko
sanitarajai sist€émai vajadz€tu nodroSinat (bet ta nenodroSina), par realo situaciju, par
ieklausanas butisko lomu, kad vinu bérni pieaug. Dazas Eiropas valstts NMS apriipes
standarti v€l nav ieklauti un joprojam ir situacijas, kad pietrikst socialas ieklausanas un
pieejamibas cilvékiem ar NMS trauc€jumiem (sabiedriskais transports, vispargjie sabiedriskie
pakalpojumi, restorani & viesnicas, universitates & skolas, darba vietas, sporta pasakumi un
Kultiiras pasakumi).

S izglitojosa rokasgramata paredzéta NMS vecakiem un pieaugusajiem pacientiem,
lai vini var€tu vienoties ar mediciniskas un socialas apriipes profesionaliem par individualu
1zglitibas, rehabilitacijas un apriipes programme.

A.2. MOTIVACIJA NMS PROFESIONALIEM VECAKIEM UN PACIENTIEM

Kad bérnam diagnosticé trauc&jumus, gimenes dzive izmainas. Neiromuskularas
slimibas (NMS) un sekojosie traucgjumi ietekmé visu gimeni un var radit spécigus fiziskus,
emocionalus, socialus un finansialu sasprindzinajumu. Vecakiem un @gimeném vajag
pieméroties citadai dzivei ka vingi ir iedomajuSies. Gimenes sp&ja sadzivot ar Siem
izaicinagjumiem liela méra ir atkariga no gimenes, vecvecaku, radiniecku un draugu
palidzibas. M&s esam parliecinati, daliSanas ar zinaSanam, problémam un risinajumiem ar
veselibas apriipes specialistiem, skolotajiem, socialajiem darbiniekiem un citiem lidzigas
situacijas, veicinot “vecaki-vecakiem’’ pieeju, var padarit vinu dzivi vieglaku. Sanakot kopa
ka grupai no dazadam Eiropas valstim , més vargjam dalities pieredz€ un dot padomus un
zinasanas citiem.

Atbalstu sniedzo$as organizacijas zino, ka NMS nesanem pietickoSu atbalstu un
palidzibu. Arstiem vajag vairak zinaSanu par genétikas pamatiem , padomdoSanu genétikas
jautajumos, konkrétu trauc&jumu terapijam. STs zina$anas vairs nepieder tikai profesionaliem.
Vecaki un pacienti var zinat pat vairak ka arsti par bérnam specifisko genétisko traucgjumu.
Vini ir ’pilsoni zinatnieki’’, kuri sagaida, ka var@s biit partneri [@mumu piegemsana par
saviem bérniem.

Saja projekta tiks veicinata vecaku un arstu jauna loma ka *’maciSanas padomdevéjiem’’ (Un
prasmes, kas nepiecieSamas §is lomas pildiSanai).
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Biitiski ir izveidot starpdisciplinaras izglitibas, socialo dienestu un veselibas apripes
specialistu komandas, ieklaujot tajas arT vecakus un pacientus, lai veidotu individualas
izglitibas, rehabilitacijas un veselibas apriipes programmas.

Svarigi ir veikt “gimené -centrétu apripi. ”

A.3. MERKI UN UZDEVUMI

NMD-PRO Projekta mérkis ir atbalstit, apmacit NMS vecakus un pacientus.

Projekts sakas 2011. gada augusta un turpinajas lidz 2013. gada jilijam. Saja laika tika
organiz€tas piecas starpnacionalas sanaksmes un darbnicas par neiromuskularajiem
trauc&jumiem.

Miusu Projekta mérki bija identificét, dalities un apmainities ar labo praksi un
aktivitatém, ieviest ’'starpdisciplinaru komandu apriipi “, un “vecaki-vecakiem pieeju.’’

A.4. MERKA GRUPAS

Projekta specifiska mérka grupa ir NMS pacientu vecaki un picaugusiec NMS pacienti,
ka ari veselibas, socialas apriipes profesionali un brivpratigie. Sis projects ievie§ inovativu
pieeju, kura skolotaji un izglitojamie ir gan cilvéki ar personigu NMS pieredzi, gan NMS
apripes specialisti. [zglitojamie bija dazadu vecaku asociaciju parstavji, darbinieki un socialie
partneri.

Krajovas Universitate no Rumanijas ir izmantojusi projekta aktivitates has used the project
activities un rezultatus kinetoterapeitu, skolotaju, socialo darbinieku, sporta instruktoru
apmaciba.

A.5. KAS IR NMS PROFESIONALI VECAKI UN PACIENTI?
NMD-PRO vecaki/pacienti ir cilvéki ar personigu neiromuskularo slimibu ( NMS)
pieredzi, kuri spgj pastastit par savu stavokli, ka tas ir sadzivot ar NMS.
NMD-PRO pacienti/vecaki strada kopa ar veselibas/socialajiem darbiniekiem un

sadarbojas medicinas/socialajos centros, kursos veselibas apripes specialistiem, psihologiem,
socialajiem darbiniekiem utt.

B. DALA ROKASGRAMATA NMS PROFESIONALIEM VECAKIEM
UN PACIENTIEM

ZinaSanas — ko NMD-PRO vecakiem/pacientiem vajadzétu zinat , lai piedalitos needs to a
NMD-PRO sessija

B.1.NEIROMUSKULARIE TRAUCEJUMI (NMS)

1.1. Visparejs Apraksts

Neiromuskulari traucéjumi rodas no progreséjoSa results in a progressive loss of
neirologiska, muskulu, sirds, elpoSanas, endokriniem, gremosanas, un citu bitisko kermena
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sisttmu funkciju traucéjumiem (MDA, 2007). Vairakums neiromuskularo slimibu ietver
progres€josu muskulu vajumu un nolietoSanos, ka rezultata kustibas klust ierobezotas un
postoSas patvaligas kustibas.

Simptomu paradiSsanas un diagnostika var notikt jebkura dzives posma, no agras
bérnibas un piecaugusajiem. DaZas neiromuskularas slimibas raksturo strauja simptomu
progreséSana, ka rezultata iestajas nave.

1. attels.

Anterior horn cell

Periféra nervu sistéma un SUA
saistitie neirologiskie
traucgjumi. Amiotrofiska
laterala skleroze, hroniska
iekaisuma demielinacijas
polineiropatija, muguras
muskulu atrofija.

Plexus

Radiason plextis

JAutonomic nerve —

/\

¥ | ) Peripheral nerve
~~ Demyslinating neuropathies
Axonal neuropathies

Myelinated fibers
Demyelinating neuropathies

\_)\ Neuromuscular junction
Lambert-Eaton syndrome

—~/ _- Myasthena gravis

Sos traucgjumus var izraisit genétiski defekti jeb tie var biit iegiiti, ka tas ir autoimiino
slimibu gadijuma; tie ari var bt sekundari visparéjam veselibas stavoklim jeb kirurgijas
komplikacijas. Lai piepemtu lémumu par terapiju, artsiem japrot atpazit to kliniskas
izpausmes.

1.2. Mediciniska vésture un Simptomi

Noveértgjumam jaieklauj detalizétu medicinisku un gimenes vésturi tapat ka
sarezgitu faktoru identificéSsanu. Tai jaietver prenatalais periods un dzemdibas, ipasi, ja
pecients bija “kiitrs mazulis,” ka arT jaatzime pacienta attistibas posmu detalas.

Noteikt vispar&jas mediciniskas problémas ir svarigi, jo dazas NMS tiek saistitas,
pieméram, endokrinas un saistaudu slimibam. Zales ari janem véra, jo daudzas izraisa also
neirologiskus traucgjumus.

Muskulu vajums ir izplatits simptoms, izpemot pacientus ar sensoriem jeb or
autonomiem neiropatijas un radikulopatijas sindromiem. Slimibas progreséSanas atrums
mainas, pieméram, Guillain-Barré sindroma gadijuma (GBS), elektrolitu nelidzsvarotiba,
toksiska neiropatija un miopatija, progreséSana var biit atra. Neiromuskularas parraides ka
miasténija (MG) gadijuma , vajums dienas laika svarstas. Periodiskas paralizes gadijuma,
vajums ir periodisks, toties, pieméram, muskulu distrofiju gadijuma, un iedzimtajas
autoimiinas neiropatijas tas ir subakits jeb hronisks.
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Vajuma sadalijums ir butisks diagnosticé$ani. Polineiropatijas, tas raksturigi sakas no
kajamthis, bet var vairak izpausties aug$jas ekstremitatés ka multifokalajas neiropatijas,
brahialajas pleksopatijas, un mugurkaula kakla dalas traucgjumos un amiotrofiskaja
lateralaja skleroze.

Disfagija, diplopija, un $laugani acu plakstini arT palidz diagnosticét NMS, jo tie
izpauzas dazu miopatiju gadijuma. ElpoSanas griitibu simptomus var atpazit un atbilstosi
arstét, jo ta ir pirma izpausme miopatijam.

Griitibas matu sakemmeés$ana un priekSmetu novieto$ana in high cabinets parasti
izpauzas pacientiem ar plecu joslas vajumu, kamér rakstiSaanass griitibas un priekSmetu
satverSanas griitibas norada uz apakSdelma un plaukstas muskulu iesaistiSanos.

GiiZu izstiepSanas vajums parasti izraisa griitibas piecelties no zema krésla, kamér
griitibas, kapjot augsa pa kapném, norada uz guzu liec&jmuskula disfunkciju.

Muskulu stivums, sasprindzinajums un spazmas notiek spasticitates rezultata un
aug8ejo motorisko neironu trauc€jumos, ka ari pacientiem ar motorisku hiperaktivitati ka
Izak sindromi un miotonijas. Cilvéki ar iekaisuma  miopatijam, polimialgiju, un
vairogdziedzera pavajinatu darbibu ari stidzas par stiviem locekliem.

Krampji atpuSoties un pildot vingrojumus ir raksturigi krampju sindromam un
dazam neiropatijam. Metaboliskajas miopatijas, ta parasti notiek péc vingrojumiem jeb
vingrojumu laika jeb p&c gavéna.

Nogurums ir kopigs neiromuskularajai parraidei, pieméram, Itona-Lamberta
sindromam (ELS) un miopatijam, lai gan galvenais simptoms ir vajums.

Nejutigums un neiropatiskas sapes ir periféras neiropatijas simpomi.

Autonoma disfunkcija var bt dazas neiropatijas.

1.3. Fiziska IzmekléSana

Lai noteiktu pareizu diagnozi, biitiska ir vispargja fiziska izmekl&Sana un arstam
janosaka sirds un plausu funkcijas, japarbauda acis par kataraktu un tiklenes slimibu,
japarbauda dzirde, jo mitohondrialis trauc&jumos biezi ir dzirdes traucgjumi.

Iesp&jami arT izsitumi.

Prata funkcijas ar janovérte, jo tas var biit samazinatas miotoniskas distrofijas
gadfjuma.

Neirologiska izmekléSana, pozai un muskulu spékam (augs€jas un apaksgjas
ekstremitates) jabut noteiktam miopatijas un neiropatijas. Butiski noteikt art muskulu tonusu,
iesp&€jams pavajinats tonuss.

Gaitas analize ietver miopatijam raksturigo gazeleSanos.

Acu Kkutibu un acu plakstinu novérojumi palidz diagnosticét akitu paralizi diab&tiska
oftalmoplegija un Millera-Fisera sindroma gadijuma.

Kakla muskulu izmekl€Sana lauj identificeét kakla atliec€jmuskula vajumu, ka sizraisa
galvas nokarasanas traucgjumus.
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B.2. GALVENIE NEIROMUSKULARO TRAUCEJUMU VEIDI

2.1. Skeleta Muskulu - Muskulu distrofijas (MD) — Distrofinopatijas
(Dusena un Bekera MD)

DusSena un Bekera muskulu distrofijas

Dusena muskulu distrofija (DMD) un Bekera muskulu distrofija (BMD) galvenokart
ietekmé skeleta un sirds muskuli.

Distrofinins, DMD trukst strukturala $inu proteina, un BMD tas ir parak maza
daudzuma. Bez distrofina, Sinu homeostaze ir pasliktinata , muskuli aizstaj taukaudi un
saistaudi.

DMD ir visizplatitaka bérnibas NMD, ap 63 gadijumi uz miljonu iedzivotajiem.
ST miopatija ir progresgjosa un naviga, nave parasti iestdjas lidz 30 gadu vecumam.

BMD ir mazak izplatita, ap 24 gadijumi uz miljonu iedzivotajiem. BMD saistas ar
tadu paSu muskulu vajumu ka DMD, bet sakas vélak un progrese 1énak.

Miotoniska muskulu distrofija

Miotoniska muskulu distrofija (MMD) tiek kliniski raksturota ar progresgjosu, distal
distalo muskulu vajumu un miotoniju (aizkavétu muskulu relaksaciju).

2.2. Neiromuskularo mezglu slimibas — Miasténija un citi sindromi

Myasthenia Gravis

Miasténijas (Myastenia Gravis) gadijuma normala komunikacija starp nervu un
muskuli ir partraukta.

Simptomi ir muskulu nogurums: griittbas acu kustibas, dubultoSanas, §laugani
plakstini, roku un kaju nogurums, kakla muskulu nogurums, ka rezultata ir riSanas griitibas un
smak8ana, runas gritibas, rezultata ir neskaidra izruna, galotpu noriSana.

Piezime: Arstiem ir pieejama detalizétaks slimibu diagnostikas, izpausmju un arsteSanas
apraksts celveza angliskaja varianta (skat. Projekta kopigos rezultatus).

B.3. CELVEDIS VECAKIEM SADZIVOSANAI AR BERNA
NEIROMUSULARAJIEM TRAUCEJUMIEM

3.1. levads

Ja Jus esat sevi vienmér uzskatijis par stipru personibu, gatavu jebkuriem
izaicinajumiem, vainas sajiitai jeb stresam, visticamak, ka NMS diagnose b&rmam var to
drastiski maintt.

Lai gan §Ts ir retas slimibas, vecakiem jasaprot, ka tas skar daudzas gimenes that:
vienam no 3500 jaundzimuSajiem zéniem ir DMS slimiba. Tas nozimg, K tie ir simtiem z&nu
katra valst.


javascript:showrefcontent('refrenceslayer');

R Lifelong
WA | carning N
o Programme

Neuromusqular diseases: p

rofessional

parents 3nd patients

Ir pieradits, ka atrodot citus, kas cies no tas pasas slimibas, loti palidz sadzivot ar to.
Vispirms ir jasamierinas ar slimibu bez vainas izjlitas un stresa.

3.2. Vecaku Psihosocialas problemas

Biezi daudzas pacientu gimenes un pa$i pacienti sak uztvert savu dzivi ka dzivi ar
trauc€jumiem, ka slimu dzivi. Jasaprot, ka slimiba nenozimé, ka visa dzive klst par slimibu,
ta ir tikai dala no dzives.

Sadzivosana ar neiromuskulariem trauc€jumiem ir nepartraukst personigs
izaicinajums. Pienemot faktu, ka cilvékam ir griita slimiba, kas Sobrid nav arst€jama,
nenozimeé , ka vajag padoties un neko nedarft.

Tuvs draugs, saproto$i radinieki, socialie darbinieki un arsti var kliit par noderigu
atbalstu. Jiis varat sarunaties ar cilvékiem no savam Muskulu Distrofijas organizacijam sava
valsti, kontakt&joties ar Jusu viet&jo biroju (skat. Kontaktus gramatas beigas).

Ka sadzivot ar diagnozi

Daudzam gimeném, neiromuskularas slimibas diagnoze var bat pilnigs Soks.
Raksturiga var bt izjita, ka varbiit vecaki ir vainigi pie bérna stavokla. Ja genétiskie testi
parada, ka Jus esat slimibas parnesgjs, nevajag justies vainigam.

Dazadi cilveki dazadi reagé uz sliktam zipam. Butiski , lai vecaki izjustu arstu
komandas atbalstu un riipes.

Bitiski macities, lai ieglitu zinasanas , ka palidzét savam b&rnam.

Ko teikt savam bernam un kad

Ko Jus teiksiet savam b&rnam, ir atkarigs no vinpa vecuma sapraSanas limena. Butiski
teikt patiesibu un paskaidrot.

Dazi vecaki médz teikt kaut ko lidzigu ka “arsti ir atklajusi, ka dazi tavi muskuli ir
diezgan vaji. Vini nevar tos Sobrid padarit stiprakus, bet daudzi cilveki dara visu , lai tev
palidzetu. Ta sir labs sakuma punkts un lauj sniegt informaciju “pilieninu pa pilieninam laika
gaita.

Izvairies noliegt, ka ir probléma jeb apsolit, ka to var izarstet.

Ja bérns jauta vai vin$/vina kltus vajaki, esiet godigi, bet arT uzsveriet, kas var tikt
darits, lai bérnam palidzétu.

Jisu bérnam vajag Jums uzticeties, palidziet uzturét labas attiecibas.

Ko teikt citiem pieauguSajiem gimené

Ja vien nav svariga iemesla to nedarit, Jums japastasta patiesiba. Jums biis vajadziga
vinu sapratne un atbalsts tuvakajos gados.

Ta ka $ie trauc€jumi parasti ir genétiski, arT citus gimenes loceklus vajadz&tu parbaudit
viet€jas slimnicas genétikas nodala un ligt padomu.

Ko teikt draugiem un pazinam
Ko jiuis teiksiet loti atkarigs no ta, cik tuvi esat.

Ka sadzivot ar savam izjitam

Nav viena pareiza veida, ka just. Visticamak Jis jutisieties dazads brizos jutisieties
atSkirigi. Vienu bridi jeb dienu Jis varat justies sp€jigs sadzivot ar slimibu , bet varat klut
ievianojamaks un trauslaks jau nakosaja mirkli.
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Esiet mil$ pret sevi. Saprotiet, ka bédas nomoka.

Uztadiet savas prioritates un ltidziet palidzibu gimenes arstam. Palidzibas ltgsSana ir
stipruma izpausme.

Ka sadzivot ar Jiisu partnera jiitam

Katrs cilvéks ir savadaks un reagé uz slimibu savadak. Samierinieties ar to. Vienatng ir
griti tikt gala, sarunajieties.

TikSands ar citiem palidg

Daudziem cilvékiem palidz tik§anas ar citam gimeném Iidziga situacija. Jisu gimenes
arsts var palidzet Jums satikt citas gimenes, iesakuma uzrakstot e-pastu.

Vairakums gimenu, kas saskaras ar NMS apriipes padomdevéju, satiekas ar citam
gimen&m slimnicas, fizioterapijas seansos, NMS nevalstisko organziaciju pasakumos. Citas
gimenes ir pardzivojusas lidzigas emocijas.

3.3. Diagnozes ietekme uz bérna attistibu un uzvedibu

Fiziskas izmainas

Katras izmainas Juis b&rna visticamak notiks pamazam.

Bérnam var biit griitibas kapjot pa trepeém, peldot, rakstot, velkot drébes par galvu.
Var notikt izmainas gaita.

Velams maigi iedroSinat bérnu bt tik aktivam , cik vin$ var, tom&r nenoliegt griitibas.

Ka berns sadzivos ar diagnozi

Jus varat biit parsteigts par to, cik labi Jisu bérns tiek gala, tomér sadzivoSana ar
parmainam ir griita un var izraisit bérna dusmas un izaicino$u uzvedibu.

Nospraudiet skaidras prasiba sun robezas par to, kas ir pielaujams vinu uzvediba.
Sniedzat beérnam informaciju par iesp&jamam izmainam.

Kad jiis runajat ar bérnu, ieklausities vipa.

Ja Jisu bérnu izsmej, apsauka, meklgjiet skolas darbinieku palidzibu. Ar Jisu bérna
atlauju, 1zstastiet klases biedriem par slimibu. Makslas jeb miuzikas terapija var palidzet un
iepriecinat. Uzmanieties izlutinat bérnu, tas var radit spriedzi saskarsmé ar citiem bérniem. .

Nesaturésana

Maz ticams, ka Jasu bérnam varétu biit urina nesturéSana, taéu var tas var gadities.

Var bt aizciet€jumi, ja bérns nav 1pasi fiziski aktivs. Tos var parvarét ar atbilstoSu

diétu.

Meklgjiet padomu pie sava bérna konsultanta.

Bérniem ar miotonisku distrofiju var biit 1&ni zarnu darbibas kontrole un var
Notraipities.

Sapes

Vairakums neiromuskularo slimibu pasas par sevi neizraisa sapes, bet sapes var biit
no muskulu krampjiem. Fizioterapeteits var nodros§inat izstaipiSanas programmu.

Pubertate un_seksuald joma

Bérni ar neiromuskularajam slimibam biezi attistas normali un piedzivo pubertati tapat
ka citu vinu vecuma. Saja vecuma vajag pardomati saglabat privatumu.

Jisu bérnam biis iesp&jas uzzinat par seksualam t€mam un veidot attiecibas ar citiem.
Vajadzetu nodroSinat iesp€jas apsriesties par attiecibam. Fiziskai atkaribai no citiem
nevajadzetu kavet bérna neatkaribai domas un riciba.
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Neuromusqular diseases: p

rofessional

parents 3nd patients

Redze, dzirde, runa,macisandas problemas

Vairakums neiromuskularo slimibu neizraisa griitibas ar redzi un dzirdi, tomér, tas var
izraistt sejas muskulu un koslasanas, riSanas grutibas. Meklgjiet logop&da padomu.

Daziem b&rniem ar NMS ir maciSanas grutibas, bet vairakumam nav. Daudziem
beérniem skola biis vajadziga papildus palidziba, bet daudziem ta nav vajadziga. Ja ir
macisanas grutibas, tas nav progres€josas un ar atbilstoSu palidzibu, skoléni var sasniegt labus
rezultatus. Ludziet skolas psihologa palidzibu, lai pareizi noveérteé b&rmam nepiecieSamo
palidzibu.

Skola

Dazi skoleni iet skola jau péc diagnoses uzstadiSanas, dazi var pat v€l nebut
bérnudaarza vecuma.

Neiromuskularie trauc&jumi nenozimé, ka Jiisu bérnam jaapmekle speciala skola. Tas
atkarigs no dazadiem faktoriem, ieskaitot vecaku izveli, maciSanas trauc€jumu pakapi un
skolas ieklauSanas limeni. Vairakums bérnu spg& apmeklét pamatskolu kopa ar draugiem.
Izveloties skolu, vajadzEtupaskaidrot macibu dalas vaditajai, ka Jasu b&rnam ir
neiromuskulari traucéjumi. ST informacija Jaus skolotajiem ar Jums sadarboties un atbilstogi
planot.

Arstiem, kas strada ar Jasu bérnu, arT vélams pastastit skolas darbiniekiem par Jisu
bérna stavokli un ta ietekmi skola.

Vairakums vecaku un bérnu v€l&tos , lai prét viniem izturas ‘normali’ un vairakums
skolu censas to ieveérot. Dazkart tom&r bérnam nepieciesamas Tpasas atlaides. Pargjie
bérni klase var jautat par Jusu bérna specialajam vajadzibam. Apspriediet ar skolotaju un Jisu
bernu, kadu skaidrojumu sniegt.

3.4. Rapes par Jiisu bérnu

About relation with paediatric and specialists team

Neiromuskularas slimibas ir retas. Vairakums gimenes arstu nesastop vairak ka vienu,
divus pacientus sava darba miiza. Profesionali, kam ir pieredze $ajas slimibas, parasti strada
1pasas klinikas.

Gimenes attiecibam ar arstu un specialistu komandu vajadzetu biit labam, lai ir laba
komunikacija, uzticiba.

Ja vien specialie centri nav Joti tuvu, vajadzes ar1 vietgjo pediatru atbalstu, nodroSinot
fizioterapeita pieejamibu.

Fiziskas aktivitates un fizioterapija

Iesp€ju robezas veiciniet bérnu aktivitati, spelu veida, lai tas iepriecina.

Ja bérns spgj, iedroSiniet staigaSanu. Kapsana kalna jeb pa kapném varétu biit parak
griita. Peld&Sana, ritenbraukSana, jaSana ar zirgu var bt izcilas aktivitates.

Fiziopterapeits ieteiks regularus vingrojumus un stiep$anos.

The night splints are worn at night. When a joint cannot move through its full range,
because of tightened muscles, this is known as a contracture.

Nakti uzliek nakts Sinas, lai atvieglotu, jo tas palidz noturét locitavas laba poza.
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3.5. Gimene un bérna nakotne family and child’s future

Pétijumi par neiromuskularo slimibu arst€Sanu turpinas. Uzturiet bérnu laba forma, lai
tikko paradas kadas jaunas arstniecibas metodes, bérns no tam var maksimali iegtt. Sekojiet
lidzi p&tijumiem interneta.

Specialdas ierices

Bérns ar specialam vajadzibam rada papildus finansialos izdevumus. Noskaidrojiet,
kas Jusu bé&rnam likumigi pienakas. Dazas biitiskas ierices, kd margas un vannas istabas
paligierices un ar roku vadamie un pasgajéjus braucamkréslus socialajiem dienestiem ir
janodroSina bez maksas (ne visas valstis).

Vecaku darbs

Bérniem var bt vajadziga palidziba praktisku uzdevumu veikSana. Vecakiem, kas
rupégjas par bérnu ar funkcionaliem traucjumiem, iesp&jams pienakas finansiala palidziba.

Majoklis

Daudzas gimenes satraucas, ka biis jamaina majoklis. Daudziem bérniem ar neMany
neiromuskulariem traucgjumiem vajag pasiem savu gulamistabu, piem@rotu vannas istabu,
jabiit iesp&jam ieklit majokli ar braucamkréslu.

B.4. NODERIGI KONTAKTI

UNIVERSITATEA DIN CRAIOVA, Rumanijaa
Majas lapa: http://www.ucv.ro/
http://cisO1.central.ucv.ro/educatie_fizica-kineto/
Kontaktpersonas:
Eugenia Rosulescu, email: erosulescu@yahoo.com
Mihaela Zavaleanu, email: mihaela.efs@gmail.com

ASOCIATIA PARENT PROJECT, Romania
Majas lapa: www.parentproject.ro
Kontaktpersonas:
Isabela Tudorache, email: isatudo@yahoo.com
Doru Tudorache, email: ppromania@hotmail.com

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

UNIVERSITY EDUCATIONAL CIRCLE, Latvia
Kontaktpersona:
Mara Dirba, email: mara.dirba@gmail.com
NMS biedriba "Motus vita” www.motusvita.lv; motus.vita@gmail.com Valérijs Rakovs
www.caladrius.lv
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ACTION DUCHENNE LIMITED, United Kingdom
Majas lapa: http://www.actionduchenne.org/
Kontaktpersonas:
Kate Angus, email: kate@actionduchenne.org
Mary Down, email: home@marydown.go-plus.net

NMD-PRO Projekta majas lapa:
http://nmd-pro.ro/

Piezime: celveza pielikumus par dazadam paligiericém skat. celveza angliskaja versija pie
kopigajiem rezultatiem
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UNIVERSITY OF CRAIOVA, ROMANIA
http://cisO1.central.ucv.ro/educatie_fizica-kineto/

ASOCIATIA PARENT PROJECT, ROMANIA
WWW.parentproject.ro

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

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

DN 7 ACTION DUCHENNE LIMITED, UNITED KINGDOM
2l 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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