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£ Kur flasim pér SMA-né kemi té béjmé me njé garé me kohén, ku diagnostikimi i shpejté éshté thelbé-sor
D . sepse démtimi qé shkaktohet pérpara mjekimit éshté i pakthyeshém ** Kontrolloni shenjat né vi-jim né
"y' vizitat e rrequllta apo nése prindérit ose ku-jdestarét shprehin ¢farédo shqetésimi*

ZBULONI SHENJAT E HERSHME TE ATROFISE

MUSKULARE SPINALE (SMA)'?

Si punonjés shéndetésor keni rastin unik té zbuloni nése fémija éshté duke u zhvilluar
si¢ duhet® Kontrollojini shenjat e méposhtme né kontrollet e rregullta ose nése
prindeérit apo kujdestarét shprehin ¢farédo shgetésimi*®

SHENJAT E SMA-sé: MOSHA 0-6 MUAJ
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é e tyre kognitive nuk do té preken *

£ FRYMEMARRJA E VESHTIRESUAR™

Femja me hipaton pérshirubet shpesh sl |
beisht ™ pée shiak 1 dobdsise né duar dhe nd
kbt

Dobésia gmetrike g Eshté mé tepdr proksimale
sesa distale’ do té thotit se fémija do t ketd
mmuw.dwmmw
dot'i ruae e duarve dhe g
um.wmmmmunmnmudobmu
duart*

NE rastet ¢ rénda, famija mund 18 keté paziin ¢
brethosis sé shirirs'*

6 AREFLEKSIA®

Kanakteristiko & SMA-5# Sshtd mungesa apo
recuktimi | refloikseve t& tethave ti thella'* dhe
ko shte pjesé ¢ réndésishme e kontrolit 1
fomijis né rastet e hipotonise®
Vierdsimi i reflokseve té tetivave té thella mund
18 asrihet pivmes wWzhgimit 88 kujdesshém
reagimit t& fémijive nda) goditjeve t& shpeita né
tetiva me cekanin @ posagem'™

Q  PERKULJA E KOKES MBRAPA"

Nese femija duket se nuk mund té ngeejé kokén
0se ka levizshmiri t& cobEt te kokiés, ** mund 18
zhatohet testi | térhogjes s emips pér duarsh
né pozicionin ulur, Qi 1 vErtetohet ngelja e
kokids mbrapa®

To nje fémij & nuk zhviliohet sic duhet, me
gjass do té wisehet ngelja e kokits mbrapa trupt
me qafen platitsisht té aggatur gjaté terheqes pér
né pozicionin ulue 1"

Ndoshta fémia nuk mund ta ngreje dot kokén
mbié nivelin e shpiniés kur ta mband até

Dobésa e muskuve nddmjet brnjdve dhe me
dafragmién té dobésuar mund t jape fémigss
formén kambancre t& gjoksit dhe nji frymémarje
paradaksale, q& shpesh herd qubet eche
*“frymimarme nga barku™

€  GELLTITUA E VESHTIRESUAR"

Vishtirgsite me thithjen, 1 ushgyerit, 2po me
sekretimin nga goja (péshtyma) mund té

pér e gjuhts dhe gilititjes s
ummtunurswml 0
NG rastet mé t& weshtia mund t& paragiten rastet
engulifat, w 2po ngecja
e rritjet 4

© FASCIKULACIONET E GJUHES™

Shpesh femifa me SMA ka fasckudacione té gjuhds
apo dridhje 3 gruhis bachis me atrofi *

Q E QARA DHE KOLUIT E DOBET*

Fimia me SMA mund 18 keté qarje t& dobet™
Dobéda e 18 mund t& sh

giithashtu weshtingsi serioze me kollitjen *

SHENJAT E SMA-sé: MOSHA 6-18 MUAJ

Shenjat ¢ hershme 1€ SMA-sé zakonisht mund 1€ vé
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SKOLIOZA PROGRESIVE DHE
KONTRAKSIONET E GJYMTYREVE'*"

Torrusi dhe fogla e dobdsuar e muskujve gjatd
elzaminimit, bashil me t& dhiina pir tonus -
musskular té dobdt g nd maajt @ pare 18 jetes
Jantshenjat kryesose t6 SMA<8 ¥
Mund 1@ jotd ¢ pranishme edhe njé dobési né
kémbe dhe nd duar '

Femiga mund te ket visshtistsi né kapjen dhe
ngeitjen ¢ sendeve™

Femiga nuk mund té qéndeojé né kémbe plr
shicak té dobdsise <& shpeohur 88 tyre dhe ka
gjasa t& vogla se do 1@ mund t& ecd né vitem
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Femije mund 8 keté bafizime mi serioze té levzeve
nd ehstremitetet e poshtme so né ato te pdme ™
mumummaw mwmpmu
né formén e
grunjive dhe 1 kycnnu«b(s ua-cngunwml
legenit" ="

SIMPTOMAT RESPIRATORE®

8 AReFLEKSIA®

¢ DRIDHJA E LEHTE?

3 N6 SMA-5& &6 mungesa apo
reduktimi | reflekseve té tetivave té thella'* dhe
Ko esheé pjesé e réndidshme ¢ kontrolks
fomijis né rastet @ hipotonise *
Vierdsimi i reflekseve 16 totivave tE thella mund
t& amihet poms vizhgimt 16 kujdesshdm t
reagimit b& fémijive nclai goditjeve t& shpejta nd
tetha me cekanin e posacem =

Sé dj e mund 8 jete
pason e progresiv 16 meuskufy
nadirget brinjéve” vecantrisht nise fimija ka
edhe skobozin'

Shenjat o dj kthvo 1@ mush
perfahi gl ek w
plegjithehism t& mushktirive, me vislimin noemal
chspirator =

ETAPAT E VONUARA/TE MUNGUARA
NE ZHVILLIMIN MOTORIK?*

Kur fermia shirin gishtat ose tenton 18 kapé nje
send me duar mund 18 véreni nj dridhje té
lehte*

Gjithashtu mund t& shiaget edhe njé drdhje ¢
mushufve te supit'”

Edhe pse femija mund t kete anritur etapat 0
Zivdllimit, ato me glase jandarmitur me vonest
Pas rgé kohe 3 caktuar virehet pérkeqesmi
gradual | funksioneve motorke, dhe disa faza

sl Ulfa pa mbésitetje ase qendrimi né
kismbé nik do t8 mund t& arrihen’

KONTAKTONI MENJEHERE NEUROLOGUN
PEDIATER NESE VEREN] KETO SHENJA
herizontalisht me fytyné poshtis®

1 Mt 535 Minmmd T Meurcl Clin 2USINAHAIE-48 2 Adarm M, Miczaa GM, u.-n.-n—xh-uu.capm Amaziire A ediies Geasdeviwe® [Icin] Sertie (WA] Universey of Washingeaa, Sesttle, 19002020 FAID 20021335 2 Wy Cl s 1. Cdd Mucrd. 20072201037 -3 & Govs A o o, Mk Mt <18 % Seitand . Froos Call Neursect. 2042291 6 Qan
X otal BMC Nesssiogy. 21515207, 7 Pees MC, e ol PLofi Cre: Typel wirzpe roptny yoo-U G Lupuzaar 3 ot ol Paeciats Child Health 20053971367~ 428 mlwnhmm—mumumu-nmmwmur-un-
Chkdoen K35 [ g — b L0717} \_OT_007_17 341 34 Mescuri €, ot 2k wtal fAnst 38 36 Spnal Mesaular Atoopty UK (ROS)

Tor children wha ~A e Fasde = 17.5MA Durzpe [Type 3.
sncudar atropley- -;-.-‘r_nmh.-‘-:u—u-hm-lmum IW-.I'KCIII Arch Ptoys Med Rebistal 2004 250000609 <43 20 Nartiows - Pite PJ, Sablagls B Cascetla M Restrictove Lng Dleas 2322 Jul 25 b Saefeads Tressam (dand (F1) SotPeard s Publidung 2025 Jm - FPMID X006TS

Puna joné éshté e mbéshtetur nga:

©Amicus BiOMARIN q@ floche )((cenesis G eXzED  MEDIS e e ¢ NoVARTIS j m "fﬁ




