Bp3 ocHoBa Ha unen 27 craB (1) on 3akoHOT 3a 31paBcTBeHaTa 3amTuTa (,,CiyxOeH
BeCHHK Ha PenyOnmka Makemonuja®“ 6poj 43/12, 145/12, 87/13, 164/13, 39/14, 43/14,
132/14, 188/14 u 10/15), MUHHCTEPOT 3a 3[PaBCTBO JJOHECE

YOATCTBO

3A MEJUIHUHCKOTO 3I'PUXKYBAIGE ITPU CPEJBA CO CEMEJCTBOTO HA
HEBPOJIOIIKH OLITETEHO AETE

Yien 1

Co oBa ymarcTBO ce YTBpAYBa MEAMIIMHCKOTO 3TPIKyBame Ipu cpeada co
CEMEjCTBOTO HAa HEBPOJIOIIKH OIITETEHO JIETE.

Yiien 2

HaunHOT Ha MEOUIIMHCKOTO 3TpUXKYBamke IMpU cpenda CcO CEeMejCTBOTO Ha
HEBPOJIOIIKH OIITETEHO JIETE € AaJIeH BO MPHUJIOT, KOj € COCTaBEH JIeT Ha OBa yIaTCTBO.

Yien 3

31paBcTBEHUTE PAaOOTHUIM M 3PABCTBEHUTE COPAOOTHHIM ja BpIIAT 3/paBCTBEHATa
JIEJHOCT HA MEIUIIMHCKOTO 3TPHXKYBame IMPHU cpeada co CEeMejCTBOTO Ha HEBPOJIOIIKH
OLITETEHO JETE 1O MPABUIIO COTIACHO OBa YIATCTBO.

ITo uckmydok ox craB 1 Ha OBOj 4ieH, BO TNMOCAWMHEYHH CJIy4dau IO OIlEHKa Ha
JOKTOPOT MOXE J1a ce€ OTCTAalM O] OJPEAOUTE Ha OBa YIMATCTBO, CO COOJBETHO MHCMEHO
o0pa3nokeHue 3a TPUUYUHHATE U TTOTpedaTa 3a OTCTAyBamke U CO MPOIEHKA 32 HATAMOITHUOT
TEK Ha 3rPUKYBAKHETO, IPH IITO UCTOTO OJ] CTPaHA HA JOKTOPOT COOJIBETHO CE TOKYMEHTHpPA
BO ITMCMEHa (popMa BO MEAUITMHCKOTO JI0CHE Ha MAIUEHTOT.

Yiien 4

OBa ymarcTBO BJIETYBa BO CHJIa HApEIHHOT JCH OJl JCHOT Ha 00jaBYBameTO BO
,,Cyx0eH BecHUK Ha PeryOnmka Makenonuja®.

bp. 17-2676/1 MUHUCTEP
27 deBpyapu 2015 roguna Hukoaa Toxopos
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IIpunor

CPEJBA CO CEMEJCTBOTO HA HABPOJIOIIKH OHITETEHO JETE

M3]1 YmarcTBo
9.06.2011

OCHOBHM IOAATOLH

Omiro

IIpuMepy 3a HEBPOIOIIKKM HAPYIIYBaha U aCOLMPaHy MPOOJIeMU
HeBpoJIomnku omreTeHo AeTe BO CEME]CTBOTO

Peakiiuu Ha MHBAIMIUTETOT
HeBpos1onky oTeTeHo AeTe Ha COCTAHOK (cpemba)

OCHOBHHU IIOJJATOLIN

ETnonorujara ocranyBa HejacHa BO MHOTY CIIydaW Ha TEIIKO HEBPOJIOIIKO OINTETYBaHkE M 3aT0a
MPOTHO3aTa He MOXKE Ja Ce IPEABUAN CO CUTYPHOCT.

Peaknmjara Ha ceMejCTBOTO HaA JIeTcKaTa 0OJIECT MOXKE J]a Bapupa O] HeTHpame Ha IPoOIEeMOT 10
MPE3aIITUTEHOCT.

3a BpeMe Ha cpendara 0JIHOCOT Ha JJOKTOPOT KOH JIETETO CO HEBPOJIOIIKO HapyIlIyBame Tpeda aa
OuIe UCT KaKo W KOH KOe OWJTIO IPYyTo JIeTe.

AKO pOAWTENUTe Ce OJHECYBaaT KOH(PPOHTHpAuKH WiH JehaH3UBHO, JOKTOPOT BO CBOETO
OJTHECYBame Tpeba J1a MOKaXe CaMOJAUCIUILINHA U TPO(ecHoHaTH3aM.

OoI1mTO

OCHOBHOTO HapyIIyBame MOXKeE J1a OM/e aCOIMPaHO cO GU3NUKU WHBAIMIUTET WIH PA3THIHN
po0JIeMH TIOBP3aHH CO YUCHETO, NePIENIHjaTa, er3eKyTHBHUTE (DyHKIINH UM HUBHA
KOMOMHaIuja.

Mmuory HeBposiomKkH 3a00TyBama KOM MOXE J1a ce NPUYMHA 32 HApYIIyBAaETO Kaj JIETETO ce
TOJIKY PETKH IITO IypH M JIEKapoT INTO I'o JEKyBa JETETO MOXKE Ja HeMa MHOTY MCKYCTBO 3a
TIPUPOTHUOT TEK Ha OoJecTa.

ETtnonorujara octanyBa HejacHa BO MHOTY CIydad Ha TEKOK HEBPOJIOIIKM NEPHULUT U MOKPA]
MHOT'YOpPOjHUTE TECTOBH M MHBECTUTALIMH KOU CE MOTPEOHM 3a AETETO U 3a ceMejcTBOTO. aHnoT
pa3Boj Ha HapYIIYBam-ETO HE MOXE peaslHO Ja Ce MPEIBUAM U CEMEjCTBOTO MOpa Ja Haydd Aa
KHMBee €O HempeIBHIIMBOCcTa. HOBM M HEOYEKyBaHM CHMIITOMH MOXE Ja Ce I0jaBaT, KaKo
CEH30pEeH AC(UINT WK eNuJIeTiCHja MU MOCTOeUKaTa eNuIeTichja MOXe Jja ce BJIOIIN U J1a CTaHe
TEIIKO KOHTPOJIMPaHa, IypH U CO MEIUKAMEHTH.

JlekoBHTE KOM C€ KOPUCTAT BO TPETMAHOT Ha HEBPOJIOIIKY OIITETCHO JETE MOXKE J]a Ce PA3IHMYHHU:
AHTHUENIETITUIH, CTIA3MOJIMTHIIN, JIEKOBH KOH IOMaraat BO TPETMAHOT Ha MPOOJIEMHUTE CO COHOT,
HOKHHOT HEMUp, TACTPUYHATA WK e30¢areaiHa upuTanyja, oncrunamnyjata utH. Cexoram Tpeda
Ja ce UMaaT Ha YM MOXKHHTE WHTEPAaKIHMU KOra ce IperuilyBa HOB JieK. JlekoBuTe mTo HE ce
HEOIX0HU Tpeba 1a ce u30ernysaar.

INPUMEPHU 3A HEBPOJIOIIKHU HAPYIIITYBAIbA 1 ACOIIMPAHU ITPOBJIEMUA

Temkn npodjeMu BO y4eHmeTO U Pa3BOjHH MONMPEYEHOCTH

Temkure npodOIeMH BO Y4€HETO, KOM MOXe na ordakaar cinabda KOHTpOJa HAa HMITYJIICUTE U
npoOJeMH, TMOBpP3aHU CO €r3eKyTUBHHTE (QYHKIUM W BHHUMAHHETO,CUTHU(PHKAHTHO WHTEP-
(dhepupaaT co COIHjaTHOTO (PYHKIIMOHUPALE Ha IETETO U CEMEjCTBOTO.

CnocoOHocTa Ha JETETO 3a JBIDKCHE M BepOalHa eKcIpecHja MOXKe Ja ce HOPMallHH, HO
HEroBOTO pa3Oupame M pacyldyBame Ja OujaT HEJIOBOJIHO pPa3BUEHHM IITO Oapa MOCTOjaHa
KOHTpPOJIa U TMOMOII OJi BO3PAaCHHUTE; JETCKOTO pacyayBarme HE COOJBETCTBYBa Ha HETOBHOT
(hu3nuKH pPas3Boj.



IepeOpaina napajiusa

HajuectnoTr ¢usuuku npobieM, NpeAu3BHKaH OJ NMPEHATAIHU WX NEepUHATAIHU TOBPEIH Ha
MO30KOT.

Mo3ouHaTa noBpea Kaj LepedpanHara napaiu3a € HeIporpecHBHa.

TexxuHata Ha nepeOpanHaTa mapajiu3a HE CEKOralml KOpelupa CO HWHTEIEKTYyallHOTO
¢bynkunonupame. Jypu u mere co MHOTY TeIIKHA (PU3MYKH MMONPEUYECHOCTH MOXE 1a ja pazdepe
JMCKycHjaTa 3a BpeMe Ha cpenbara co JICKapoT M MOXE Jja C€ BO3HEMHPH JOKOJKY HETOBOTO
MHUCIICH-E HE C€ 3eM€ IIPEIBUIL.

Menunromuenouneaa (MMII)

Jujarno3aTa Ha MEHHHroMHeJIoLe a omndaka cocTojOU CO MIKUPOK CIEKTap Ha Te)KUHA U MOTpeda
0J1 TIOMOIIL.

3aBUCHO OJl CTEMECHOT Ha Majdopmalmjara, Jernarta cO MEHHHTOMHEENOIena MOXe Jaa Oujgar
CIOCOOHU J1a 0J1aT CAaMOCTOjHO WJIM JIa C€ ABMIKAT CaMO CO MHBAIIMCKA KOJUYKA.
KonTuHeHTHOCTA MOXKE /1a OUJIe 3acerHaTa Ha MHOTY HauWHHU.

Hajuecture KapakTepUCTHKH BKIy4dyBaaT XHIpOIEQallyCc CO IIMAHT KOMIUTUKAIMU M KOXKHHU
po0JIeMH KOM C€ TOJDKAT Ha HAPYIMIEHUOT CEH3UOMINTET Ha TOTHUTE EKCTPEMUTETH.
3ajoBoNuTeNIHATA Tprka Oapa OecrpekopHa copaboTKa IOMery IeIujaTPUCKH HEBPOJIOT,
HEBPOXUPYPT, JETCKU XUPYPT (a0JOMHHAIEH XUPYPT), YPOJIOT, OPTOIE] K CEME]jCTBOTO.
MenuHromuenonenara € eieH BU Ha criinHa ouduna.

Myckyiann guctpoduu

Petku u cexoramn umaat nporpecuser tek. Hajuectror tun ¢ Duchenne/Becker-osata myckyina
JUCTpodHja Koja ce HacieayBa X- Bp3aHo.

Kaj wmyckymaure auctpoduu HApYHIEHOTO IBIKEHE € CeKoraml CHTHU(UKAHTHO, J0jeKa
MEHTAJTHOTO (PYHKIIMOHUPAE OCTAaHyBa HeaHIMPaHO.

[ToceGHO BHUMaHUE Tpeba Ja ce MOCBETH HAa MUOKAPAHUTE M HAa PECTIUPATOPHUTE MYCKYJIH.
PecrimpaTopHarta HHCY(HUIMEHIH]ja 32 BpeMe Ha COHOT BOJIM KOH JIHEBEH YMOD U MPEIHCIO3UIIH]a
KOH MH()EKIIMY Ha PECITUPATOPHHUOT TPAKT; YECTO € MOTpeOHa pecMpaToOpHa MOJUIPIIKA.

IIporpecuBHa ennedasonaTuja

MHory e Telka 3a ClipaByBame BO CEMEjCTBOTO.

Ha npumep-undantunna veBponomka uepouana aunodycunnosza (INCL): pa3Bojot Ha nete xoe
€ POZEHO 3paBo 3aloyHyBa Ja perpeaupa, AETETO OCNeNnyBa, T I'yOu CUTE CIIOCOOHOCTH U 1O
MHOT'Y BOBHEMHpPYBaUKkH (hazu ymupa.

HEBPOJIOIIKH OHITETEHO JETE BO CEMECTBOTO

HeBposomkoTo HapylryBame W MOCIEIOBATEIHUOT HHBAUIUTET, KOHTHHYHpaHaTa moTpeda ox
MIOMOII C€ HECAKaHW COCTOjOM BO MOJEPHOTO OIILITECTBO KaJie MHTEICKTYyaTHUTE CIIOCOOHOCTH,
camoioBepOaTa U CaMOCTOJHOCTA TIOCTOjaHO ce OTTHKHYBAAT.

Kako gereTto co mompedeHocT ke Ouae mpudareHo BO CEMEjCTBOTO 3aBUCH OJi MHOTY (haKTOPH:
JUYHOTO HCKYCTBO Ha POJUTEIHUTE OJl HHBHOTO JETCTBO, MOTEKJIOTO Ha CEMEjCTBOTO,
COIIMOEKOHOMCKHOT CTaTyC M PEJOCIIeIOT Ha parame Ha OLITETEHOTO JIeTe BO OJHOC Ha OpakaTta u
cecTpure.

HpeTXO):[HOTO HNCKYCTBO Ha POAUTCIIMTE CO HCBPOJOUMIKUTEC HapyllyBakba 4Y€CTO MM IIOMaraar
o100po jaa ja pa3depar coctojoara Ha CONICTBEHOTO JICTE.

Bo cemejcTBO O HH30K COLMOSKOHOMCKH CTaTyC OLITETEHOTO JIeTe MOXKe Ja Oue mocieaHara
KaIKa IITO ja HapyIllyBa HECHI'ypHAaTa paMHOTEXKa BO CEMEjCTBOTO.

PEAKIIMU HA UHBAJIMJTHOCTA

AKO TIPBOPOJICHOTO J€Te € OIUTETEHO, POJUTEIUTE MOXKE Ja MMaaT MHOTY CHJIHO YyBCTBO Ha
BuHa 1 cpam (,I1ITo He e Bo pex co Hac, 30LITO HE MOKEMeE Jia uMame 31paso aere?"). Bo MHory



N

ceMejcTBa parambeTo Ha JCTeTO OMI0 BHHMATCIIHO OIHANpEN  IUIAHHPAHO, TMOIATOTOBKHTE
HamnpaBeHU U POAMUTEIINTE 3aMHUCIIyBajie HOB JOM M CO JeTe BO Hero. HajcumHure uyBcTBa ce
HETpaBeIHOCT, THEB, OTOPYECHOCT, Tara U ACMPECUBHOCT — MOPaIH IITO PEUYUCH € HEMOXKHO Ja ce
npudaTi HaPYIIyBamETO Kaj NETETO.

On npyra cTpaHa, CBECHOCTA 32 HEBPOJIOUIKOTO HAPYIIYBakE TO jaKHE MPOTEKTHBHUOT UHCTUHKT
Ha HEKOU POJMTENIN U THE CE MOATOTBEHH Jla HAIpaBat cé caMo Ja My 00e30e1aT Ha COMCTBEHOTO
JIeTe 11o100ap KUBOT.

[IpercraBHUIMTe Ha OQUIMjATHATE HHCTHTYIWH, BKIYYyBajKM IO W OOJHWUYKHOT IEPCOHA,
MOJKe Jla OUJIAT [IeJT Ha THEBOT U OECOT Ha POJIUTENINTE, TOTKPEIICHH CO Tara M pa3odapyBame.
Hexou pomutenn OapaaT BTOPO MUCIECHE O JPYI'H JIOKTOPH, HEKOW C€ OPHEHTHpAaaTr KOH
ITEpHATHBHU (OPMH Ha Teparyja u ce OTKaKyBaaT 0]l KOHTAKTOT cO OOJHHIIATA.

[lo mpBHYHHMOT HIOK M BO3HEMHPEHOCT, HAjrOJIEMHOT Jell OJf ceMejcTBaTa ce BpakaaT Ha
CEKOjJHEBHUOT >KUBOT IITO NOApPa30upa pelOBHU OOTHUYKU KOHTPOIIH.

HEBPOJIOIIKHU OHITETEHO JAETE HA CPEABA CO JIEKAPOT

3a Bpeme Ha cpeadara- HperyieZloT OAHOCOT Ha JIEKAPOT KOH HEBPOJIOUIKU OINTETEHOTO JETe
Tpeba ma Oupe MCT Kako M KOH KOoe OWIIO Jpyro AeTe- HajBaKeH JIeN € JIETETO W HETOBHOT
po0JieM BO MOMEHTOT Ha TPErIIeoT.

[MonpeuenocTa Tpeda na ce UMa MpeaABKl Kako crenuduyHa KapakTepUCTHKa KOra ¢e IJIaHupaaT
MHBECTHUT ALK, POLIEAYPH U TPETMaH Ha JETETO.

Poxuresnure Ha neTETO ce ceKoraill HajaoOpUTe eKCIIEPTH Kora ce BO Mpalliame MpoldaeMuTe Ha
HUBHOTO JieTe. THe HMMaaT HajroJIeMO MCKYCTBO BO IIOCTAllKUTE 3a CEKOjIHEBHA TIpHKa U
OTpeOuTEe HAa HUBHOTO JIETE.

AKO HEBpOJIOIIKOTO OINTETYBalk€ € OJf HEOJaMHa JHjarHOCTHIIMPAHO, OJHECYBaWmETO Ha
POIUTEIINTE MOXKE a OMJie KOHQPOHTUPAYKO WM JAcPaH3UBHO; OJHECYBAHETO Ha JICKApOT Oapa
CaMOJIUCIMILINHA U IpOo)eCHOHANIN3aM U TOj HE CMee J1a J03BOJIH Jia OUie UCITPOBOLIUPAH.
Popurenure cexoram Tpeba na OWpaT WCIyIIaHW, a HUBHHUTE XelOu Tpeba na Oumat 3eMeHH
MPEIBUI, HO CeMmak METUIIMHCKUTC HHBECTHTallMd W TPETMaH OCTaHYBaaT OJrOBOPHOCT Ha
JIEKapoT.

Poaurtenure Ha HEBPOJIOIIKH OIITETEHOTO JETE CE€ MOCCOHO YYBCTBUTEIIHM HA HEJOBOJIHA TPHIKA,
1oce0HO JOKOJIKY MMaaT 4yBCTBO JIeKa JIETETO € HECOOABETHO IPErJIeIaH0 U TPETUPAHO MOPaIH
OCHOBHOTO 3a00JTyBambe.

Jlyp¥ ¥ JIOKOJIKY MEAUIMHCKUTE GEJIENIKN Ha IETETO COAPKAT — ,JIa HE CE PEaHUMHUpa’ WIIH ,Ja HE
ce 3rpWKyBa BO €IMHULM 3a MHTEH3MBHA Hera' , IETeTo Tpeba cekoram ga Ouae BHUMATEIHO
TIIperjielaHo Kora Ke ce JJOHece Ha MpeTJie]l U JIeKapoT Tpeda 1a rv npe3eMe HajKOPUCHUTE MEPKH,
COTJIACHO CO HEroBaTa MOMEHTAJIHA cOCTOj0a.

Ponurenure cexorarn tpeba AuMaaT 4yBCTBO Jieka IMOCTOM BHCTHHCKA jkej10a 1a My ce TIOMOTHE
Ha HUBHOTO jieTe. [IpUCTaOT KOH JETeTO U CEMEJCTBOTO ceKoralil Tpeba 1a OuJie CO TOYMT.
JloktopoT Tpeba na v HaOJbyayBa WICHOBUTE Ha CEMEjCTBOTO 3a BpeMe Ha cpeadata, aa TH
mpaiia Kako ce CIpaByBaaT coO MPOOJIEMOT M, MOKOJNKY € COOJIBETHO, Ja MPEAIONKH OONHUYKH
TPETMaH U 3rPHKYBabE Ha JCTETO.

CrnabocTa Ha POAUTEIUTE CeKoTall Tpeda aa ce caTh CepHO3HO, OMIEjKH JeraTa Co HEBPOJIOIIKO
OIITETYBaKkE U MHBAJIUIHOCT CE€ MIOYECTO MAJITPETUPAHH Of 3PaBUTE JeIia.

3a BpeMe Ha OOJHMYKHOT HPECTOj COLMjaTHUOT PaOOTHHMK Tpeda Ja ja MpOydyd MOXKHOCTA U
notpebara ojf oIMEHa BO HEraTa rpeJi pOJUTEIIUTE JIa CTAHAT MPEMHOTY UCIIPIICHH.
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