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SANTRUMPOS
AK Arterinis kraujospudis
BTX Botulino toksinas
CNS Centriné nervy sistema
ENMG Elektroneuromiografija
EUROCAT Europos jgimty anomalijy registras
FNSS Fiksuoty nugaros smegeny sindromas
KMI Kiino masés indeksas
|: Juosmens
LSS Likvorg Suntuojanti sistema
MC Meningocelé
MMC Meningomielocelé
MRT Magnetinio rezonanso tomografija
NSG Neurosonografija
NSZD Neurogenin¢ storosios zarnos disfunkcija
S Kryzmens
SB Spina bifida
Th Kritinés
TLK Tarptautiné statistine ligy ir sveikatos problemy klasifikacija
uG Ultragarsas

SAVOKOS IR APIBREZIMAI

Irodymu B lygis — duomenys, pagristi vienu atsitiktiniy im¢iy klinikiniu tyrimu ar neatsitiktiniy
im¢iy tyrimu/-ais

Irodymy C lygis - eksperty sutarimas ir / ar nedideli tyrimai

Rekomendacijy I klasé — jrodymais pagrjsta ir / ar bendru eksperty sutarimu priimta, kad
procediira / gydymas yra naudingas ir veiksmingas.

Rekomendacijy Il klasé — jrodymai ir / ar nuomonés apie procediiros / gydymo naudg /
veiksminguma priestaringi.

Rekomendacijy II a klasé — daugiau jrodymy / nuomoniy, kad procediira / gydymas yra naudingas
/ veiksmingas.

Rekomendacijy II b klasé — daugiau jrodymy / nuomoniy, kad procediira / gydymas yra
nenaudingas / neveiksmingas.

Rekomendacijy III klasé — jrodymais pagrista ir / ar bendru eksperty sutarimu priimta, kad
gydymas nenaudingas / neveiksmingas ir tam tikrais atvejais gali biiti Zalingas.



1. IVADAS

1.1.APIBREZIMAS

Pagal Europos jgimty anomalijy registrg (EUROCAT) ir Tarptautine statisting ligy ir sveikatos
problemy klasifikacijg (TLK) jskilo stuburo (spina bifida, SB) terminu jvardijama nugaros smegeny
dangaly ir/ar smegeny audinio i§varza pro nesuaugusius stuburo slanksteliy lankus 2.

1.2.PAPLITIMAS

Bendras SB paplitimas Europoje pagal Saliy, jsijungusiy § EUROCAT, duomenis 2012-2016 metais
buvo 4,71-5,2/10 000 néstumy. Beveik 70% $iy néStumy buvo nutraukta, todél SB turinéiy
naujagimiy gimé maziau — 1.86-2.56/10 000 gyvy gimusiy 2. Lietuvoje per metus gimsta 8-12 SB
turinéiy naujagimiy.

1.3. ETIOLOGIJA

SB etiologija daugialypé, nulemta geno-geno arba geno-aplinkos saveikos 3. SB rizika didina foliaty
stoka moters organizme, o folinés rtigsties vartojimas iki pastojimo bei pirmaisiais néstumo
ménesiais sumazina SB rizikg 40-85% *. Kiti aplinkos veiksniai, siejami su SB issivystymo rizika:
motinos nutukimas, cukrinis diabetas, stiprus karS¢iavimas néStumo pradzioje, vaisty nuo
epilepsijos (valproaty, karbamazepiny), alkoholio vartojimas, darbas su toksinémis medziagomis
néstumo metu 3.

1.4. KLASIFIKACIJA

Patologoanatominé klasifikacija:
e Atviras jskilas stuburas

— mielomeningocelé (MMC) — nugaros smegeny audinio ir dangaly iSvarza. Kartu daznai
biina Chiari II malformacija ir hidrocefalija. Kliniskai pasireiSkia daugelio organizmo
sistemy veiklos sutrikimais: paralyziumi ir jutimy iSnykimu Zemiau pazeidimo vietos,
neurogenine Slapimo puslés ir storosios zarnos disfunkcija, specifiniais pazintinés ir
kalbinés raidos sutrikimais, mokymosi sunkumais ir kt.

— mielosizé — ploksc¢ios formos darinys, sudarytas i$ pakitusiy nerviniy elementy ir
dangaly, nepadengtas oda ar membrana;

— meningocelé¢ (MC) — nugaros smegeny dangaly iSvarza. MC atveju pirminio nugaros
smegeny pazeidimo nebiina, ta¢iau vaikui augant neretai vystosi fiksuoty nugaros
smegeny sindromas (FNSS) ir su juo susij¢ judéjimo ir/ar dubens organy funkcijos
sutrikimai °.

e Uzdaras (oda padengtas) jskilas stuburas:

— mielocistocelé — nugaros smegeny ir dangaly iSvarza kartu su centrinio nugaros smegeny

kanalo cistomis; kartu daznai biina kloakos ekstrofija ir/ar kitos jgimtos anomalijos;



— lipomielomeningocelé, lipomeningocelé — oda padengta MC arba MMC, kuriose yra
daug riebalinio audinio;

— jgimtos fiksuotos nugaros smegenys (nugaros smegeny kiigis suauges su stuburo
slanksteliais ar poodiniy audiniy;

— riebalinis filium terminale — riebalinis auglys ties nugaros smegeny kiigiu;

— sustoréjes filium terminale;

— diastematomielija - fibroziné, kremzliné ar kauliné stuburo kanalo pertvara, daznai kartu
su skilusiomis nugaros smegenimis;

— siringomielija — nugaros smegeny centrinio kanalo i$siplétimas;

— dermalinis sinusas — jungtis tarp nugaros smegeny kanalo ir 0dos;

e Uzdaras jskilas stuburas be matomy nugaros deformacijy — slanksteliy suaugimas (fuzija),
klinigkai nereik§mingas °.

Diferenciné diagnostika. SB reikia diferencijuoti su:

e stuburo segmentine disgenez¢ (astraus kampo kritininés-juosmens srities kifoze ar
kifoskoliozé ir normalus stuburas auksc¢iau ir zemiau displastiskos vietos);

e kaudalinés regresijos sindromu (nepilnas kryzmeninés stuburo dalies i§sivystymas);

e daugybinés vertebralinés segmentacijos sindromu (trumpas liemuo, dauginés stuburo
segmentacijos ir Sonkauliy anomalijos);

e VACTERL sindromu (daugybinés vidurio linijos anomalijos — stuburo, iSanges atrezija,
Sirdies ydos, tracheo-ezofagealiné fistulé, inksty anomalijos, galiiniy anomalijos) °.

Klasifikacija pagal pazeidimo lygj
Skiriami radiologinis (nustatomas atlikus vaizdinj nugaros smegeny tyrimg), sensorinis (tiriami
jutimai) ir motorinis (nustatomas atliekant manualin] raumeny testavimg) paZeidimo lygiai. Jie
daznai nesutampa °. DidZiausig prognostine verte turi sensorinis ir/ar motorinis pazeidimo lygis.
Kadangi maziems vaikams jvertinti jutimy sutrikimg sudétinga, klinin¢je praktikoje paprastai
nustatomas motorinis SB pazeidimo lygis, atlikus manualinj raumeny testavima ’. Pagal motorikos
pazeidimo lygj SB skirstoma j 4 grupes:
— kriitinés srities — visiSkai nejudina kojy;
— virSutiniy juosmens segmenty (L1-L2) — néra arba nepakankama keturgalvio §launies
raumens bei kity, Zemiau esanciy, nugaros smegeny segmenty jnervuojamy raumeny jéga;
— apatiniy juosmens segmenty (L3-L5) — normali keturgalvio Slaunies raumens jéga, bet
nepakankama pédos lenkiamyjy raumeny jéga;
— kryZmens — gali aktyviai sulenkti pédas.
Motorinio SB pazeidimo lygio nustatymas turi prognosting verte (pvz., galima prognozuoti
savarankisko vaiksc¢iojimo tikimybe paaugus), o pazeidimo lygio aukscio pasikeitimas leidzia jtarti
SB komplikacijas (siringomielija, FNSS) °.

Ligos kodai pagal TLK-10-AM

Q05 — jskilas stuburas (spina bifida)

Q05.0 — cervikalinis (kaklinis) jskilas stuburas su hidrocefalija
QO05.1 — torakalinis (krttininis) jskilas stuburas su hidrocefalija



QO05.2 — lumbalinis (juosmeninis) jskilas stuburas su hidrocefalija

Q05.3 — kryzmens jskilas stuburas su hidrocefalija

Q05.4 — jskilas stuburas su hidrocefalija, nepatikslintas

QO05.5 — cervikalinis (kaklinis) jskilas stuburas be hidrocefalijos
QO05.6 — torakalinis (krttininis) jskilas stuburas be hidrocefalijos
QO05.7 — lumbalinis (juosmeninis) jskilas stuburas be hidrocefalijos

QO05.8 — kryzmens jskilas stuburas be hidrocefalijos

QO05.9 — jskilas stuburas be hidrocefalijos, nepatikslintas

2. REKOMENDACIJU SANTRAUKA

1 lentelé. Diagnostinés ir gydomosios intervencijos SB turintiems vaikams

Amziaus Intervencijos, taikomos nurodytu Intervencijos, pradedamos taikyti nurodytu
tarpsnis amZiaus tarpsniu amZiaus tarpsniu ir tesiamos visg gyvenimg
Prenataliai Apsvarstyti prenatalinés SB Informacija apie SB, gydymo badus, prognoze
uzdarymo operacijos galimybes Psichosocialiné paramg Seimai:
Aptarti gimdymo data ir plana — Seimos dinamikos, atsako  stresa,
adaptyvumo vertinimas
— socialinio darbuotojo, psichologo
konsultacijos pagal poreikj
Naujagimis SB plastika Vaiko sveikatos steb¢jimo, diagnostikos ir
UG slapimo organy tyrimas gydymo rekomendacijy teikimas
Intermituojanti $vari §lapimo Funkcinio nugaros smegeny pazeidimo lygio
puslés kateterizacija nustatymas
Igimty ortopediniy deformacijy Stebéjimas dél hidrocefalijos, smegeny kamieno
nustatymas,  gydymas ir/ar disfunkcijos, papildomi tyrimai ir chirurginis
gydymo plano sudarymas gydymas pagal poreikj
Tévy apmokymas slaugyti vaika Alergijos lateksui profilaktika
Kudikis Ugio, svorio, galvos apimties LSS funkcionavimo stebéjimas, komplikacijy

matavimas, pilna vaiko apzitira
(jskaitant lytinius organus ir
kriitis) kas 3 mén.

UG slapimo organy tyrimas ir
liekamojo $lapimo matavimas 6
mén. ir 1 m. amZiuje,
urodinaminis tyrimas 4-6 mén. ir
1 m. amZiuje

Slapalo ir kreatinino
koncentracijos kraujo serume
tyrimas 6 mén. amziuje

gydymas

Pastebéjus smegeny kamieno disfunkcijos
pozymiy, visos neuroaSies MRT (hidrocefalijos,
Chiari I1, siringomielijos diagnostikai)
Stebéjimas dél FNSS ir siringomielijos pozymiy:
funkcinio nugaros smegeny pazeidimo lygio,
judéjimo, jutimy, skeleto deformacijy vertinimas
Pastebéjus prieslaikinés lytinés brandos pozymiy
- vaiky endokrinologo konsultacija

Sveikos mitybos, pakankamo vitamino D ir
kalcio gavimo su maistu/papildais uztikrinimas




AmZiaus Intervencijos, taikomos nurodytu Intervencijos, pradedamos taikyti nurodytu
tarpsnis amZiaus tarpsniu amZiaus tarpsniu ir tesiamos visg gyvenimg
Atlikus $lapimo organy tyrimus - sprendimas
Kudikis Dietos modifikacijos ar glicerino dél tolesnio Slapimo pislés kateterizavimo ir kity
(tgsinys) pagrindu pagamintas zvakutes gydymo priemoniy taikymo
viduriy uzkietéjimo gydymui Nudegimy, praguly ir Kity odos pazeidimy
Ortopedinis iStyrimas kas 3 mén., profilaktika
ortopediniy deformacijy Seimos poreikiy vertinimas, pagalba
gydymas pagal poreikj tévams/vaikui/broliams ir seserims, tévy
Kompleksinis raidos vertinimas, mokymas atstovauti vaiko interesus
nustatymas 6 mén. ir 1 m. Papildomas psichologo, socialinio darbuotojo
amziuje konsultacijas Seimos nariams pagal poreikj
Fizinio aktyvumo skatinimas, Intervencijos taisyklingai kiino padéciai suteikti,
naujy judesiy ir judéjimo biidy pagalbiniy priemoniy, jtvary parinkimas ir
mokymas pritaikymas
Intervencijos kalbos ir pazintiniy funkcijy
lavinimui
Jei vaiko svoris > 95-0s procentilés, lipidy
1-2 mety Ugio, svorio, galvos apimties tyrimas kas 2 m. nuo 2 m. amziaus
matavimas, pilna vaiko apzitra Pakankamas skaiduly ir skyséiy kiekis maiste,
(jskaitant lytinius organus ir tustinimosi rutina
kratis) kas 6 mén. Viduriy uzkietéjimo ir iSmaty nelaikymo
UG S$lapimo organy tyrimas ir gydymas naudojant dietos modifikacijas ir/ar
lickamojo Slapimo matavimas vaistus
kas 6 meén. iki 2 m. Ortopedinis istyrimas 1 k/m., radiologiniai
tyrimai pagal poreikj
Savaranki$kumo lavinimas, deramos vaiko
amziui autonomijos suteikimas
Raidos, funkcinio nugaros smegeny pazeidimo
lygio, raumeny jégos, jutimy, eisenos, skeleto
poky¢iy vertinimas 1 k/m.
Stovynés ir/ar pagalbiniy priemoniy
vaiks¢iojimui ir sédéjimui pritaikymas
Savarankisko judéjimo uZztikrinimas
Itraukimas j aktyvig fizine veiklg, pagalbiniy
priemoniy ir aplinkos modifikacijy pritaikymas
UG §lapimo organy tyrimas ir lickamojo Slapimo
3-5 mety matavimas, urodinaminis tyrimas 1 k/m.

Ugio ir svorio matavimas, pilna vaiko apZiiira
(iskaitant lytinius organus ir kratis) 1 k/m.

Jei Gigis zemiau 3-ios procentilés - vaiky
endokrinologo konsultacija ir iStyrimas

Detalus neuropsichologiniy funkcijy vertinimas
1 k/m.

Tévy konsultavimas dél vaiko savarankiskumo ir
autonomijos svarbos, batinybés jtraukti vaika j
kasdienes Seimos veiklas, darbus, nustatyti vaiko
pareigas namuose

Ugdymo jstaigos lankymas, socializacija




AmzZiaus
tarpsnis

Intervencijos, taikomos nurodytu
amZiaus tarpsniu

Intervencijos, pradedamos taikyti nurodytu
amZiaus tarpsniu ir tesiamos visg gyvenimg

6-12 mety

o Tévy liukesc¢iy dél vaiko

pasiekimy vertinimas ir
atitinkamy specialisty
konsultacijos pagal poreikj

AK matavimas kiekvieno apsilankymo metu
Gliukozés tolerancijos testas, jei vaiko svoris
virSija 85-g procentile ir/arba turi CD rizikos
veiksniy kas 2 m. nuo 10 m. amziaus

Lipidy tyrimas 1 k/m.

Viduriy uzkietéjimo ir iSmaty nelaikymo
gydymas taikant klizmavima, jei kiti gydymo
metodai nedavé efekto

Vaiko informavimas apie SB

Vaiko jsitraukimo j bendruomene, dalyvumo
socialingje ir pramogingje veikloje uz Seimos
riby skatinimas ir palaikymas

Vaiko mokymas/skatinimas/palaikymas
jsitraukti j savo sveikatos prieziiiros procediiras
Vaiko mokymas apie fizinio aktyvumo bei
sveikos mitybos svarba, skatinimas biiti fiziskai
aktyviam, perimti atsakomybe uZz savo fizin¢
forma, mitybg bei svorio kontrole

Akademiniy pasiekimy, elgesio sutrikimy,
vykdomyjy smegeny funkcijy vertinimas karta
per 1 m. ir atitinkamy intervencijy taikymas
Bendradarbiavimas su Svietimo sistemos
specialistais sudarant vaiko ugdymo ir pagalbos
teikimo plang

Depresijos, nerimo pozymiy vertinimas ir
atitinkamy specialisty konsultacijos pagal
poreikj

Santykiy su bendraamziais, socialiniy gebéjimy
vertinimas ir psichologo bei socialinio
darbuotojo konsultacijos pagal poreikij

13-17 mety

Lytinis §vietimas, specialis mokymai ir/ar
konsultacijos pagal poreikij

Isitraukimo j visuomeninj gyvenimg skatinimas,
mokymas inicijuoti veikla

SavarankisSko gyvenimo jgiidziy mokymas,
profesinis orientavimas

Pasirengimas peréjimui j suaugusiyjy sveikatos
prieziliros sistemag

AK — arterinis kraujospadis, CD — cukrinis diabetas, FNNS — fiksuoty nugaros smegeny sindromas, LSS —
likvorg Suntuojanti sistema, MRT — magnetinio rezonanso tomografija, SB — jskilas stuburas, spina bifida,
US — ultragarsinis tyrimas




2 lentelé. Spina bifida turin¢iy vaiky stebéjimo planas (darbo grupés susitarimas)

Pirmoji daugiadalykés specialisty komandos konsultacija — naujagymystéje (ligoninéje), po to - 2 kartus per
metus iki 5 m., 0 vyresniems nei 5 m. vaikams — kartg per 1 m. Papildomy konsultacijy poreikis nustatomas

individualiai.
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Vaiky neurologas

+

Kineziterapeutas

Ergoterapeutas

+ |+ [+
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Socialinis darb.

+ |+ [+ [+

Psichologas

4|+ |+ |+

Logoterapeutas

Ortopedas

+

Neurochirurgas

+

|+ |+ |||+ ]|+

Vaiky nefrologas

UG Slapimo
organy tyrimas ir
liekamojo §lapimo

nustatymas

|+ |||+

+ |+ |+ [+ |+ |+ |+ |+|+[+[B P

+ |+ |+ [+

++ |+ [+ + ]+
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4|+ ||+ |+
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Urodinaminis
tyrimas

(4-6
mén)

Cistograma*
pokyciai

+*

Biocheminis kraujo
tyrimas

Slapimo tyrimas ir
pasélis

+**

“Jei urodinaminiame tyrime nustatomi per aktyvus detruzorius, nepakankamas slapimo pislés
sienelés tamprumas, pernelyg didelis slégis §lapimo pusléje, detruzoriaus-sfinkterio dissinergija
ir/atlikus UG tyrima nustatoma hidronefroz¢, iSsipléte Slapimtakiai, inksto dydzio, kontiiry

poky¢iai, sustoréjusi Slapimo pislés sienelé.

**prie§ pradedant kateterizacija.
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REKOMENDACIJU APRASAS

2.1. CENTRINES NERVU SISTEMOS FORMAVIMOSI YDOS

SB beveik visuomet lydi daugybinés centrinés nervy sistemos (CNS) formavimosi ydos (1 lentelé).

3 lentelé. Su spina bifida susijusios centrinés nervy sistemos formavimosi ydos &

Nugaros smegenys
,Fiksuotos* smegenys
Distalinés, zidininio pobtdzio anomalijos:
e plonas, trumpas galinis sitlas
e pernelyg daug dantytyjy raiséiy
e juosmens-kryzmens srities augliai (lipomos,
fibrolipomos, fibromos, deromoidai,
epidermoidinés cistos)
o diastemomelija, diplomelija

Smegeny kamienas
Chiari 1l malformacija
e pailgtosios smegenys nusileidusios j nugaros
smegeny kanala
Branduoliy anomalijos:
e disgenezé, hipoplazija, aplazija, pakitusi
mielinizacija
Hemoragija, iSeminé nekrozé
Siringobulbija

Smegenélés
Chiari 1l malformacija
e ilgesnis kirminas, smegenélés nusileidusios |
nugaros smegeny kanalg
Branduoliy anomalijos:
o displazija, heterotopija

Skilveliy sistema
Hidrocefalija
Vandentiekio stenoze, i$siSakojimas, atrezija

Galinés smegenys

Polimikrogyrija

Branduoliy patologiniai pakitimai
Heterotopijos

Susiliej¢ tarpiniy smegeny gumburai
Uoslés stormens ir laidy ageneze
Didziosios smegeny jungties nebuvimas ar
hipoplazija

2.1.1. NUGAROS SMEGENU ISVARZA

Prenataliné diagnostika. SB ir hidrocefalija gali buti nustatomi prenataliai, tiriant nésciaja
ultragarsu (UG), patologija patikslinama atlikus nésciosios ir vaisiaus magnetinio rezonanso tyrimg

(MRT).

Gydymas prenataliai. Galima MMC plastikos operacija 19-25 néstumo savaite. Rekomenduojama,
kad operacija daryty patyrusi vaisiaus chirurgijos specialisty komanda, pries tai atlikusi detaly
vaisiaus ir motinos istyrima °*2, Kai MMC uzdaroma prenataliai:

— reciau i8sivysto hidrocefalija — hidrocefalijos, kurig reikia gydyti chirurginiu biidu daznis

sumazeja nuo 82%;

— mazesné smegenéliy strigimo tikimybé kiidikiams (64% lyginant su 96%, kai operuojama

po gimimo)
— geresné vaik§c¢iojimo prognoze.

Pagrindinis nepageidaujamas prenatalinés chirurgijos poveikis — prieslaikinis gimdymas. Iki 13%

naujagimiy, kuriems MMC operacija buvo atlikta prenataliai, gimsta nei$nesioti, < 30 savaiciy °.
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Nustacius jskilo stuburo diagnoze¢ prenataliai biitina informuoti tévus, suteikti ziniy apie SB, jos
gydymo budus ir prognoze. Gimdymo data ir planas turi bati aptarti daugiadalykés specialisty
komandos konsiliume.

SB diagnostika naujagimiui. Gimus vaikui apzitirima nugaros deformacija, i§varzos maisas, jj
dengiantys audiniali, jvertinamas likvoréjos buvimas/nebuvimas, sédynés raumeny asimetrija, 0dos
pakitimai, kojy judesiai, jutimai, stuburo ir kojy deformacijos, §lapinimasis ir tustinimasis, iSangés
rauko tonusas, galvos dydis, forma, kaukolés sitliy ir momenéliy buklé, akiy judesiai, akiy obuoliy
padétis (nukrypimas Zemyn, zvairavimas), galvos biklé (losimas atgal). Atliekamas manualinis
raumeny testavimas funkciniam SB pazeidimo lygiui nustatyti. Hidrocefalijos nustatymui atliekama
neurosonografija (NSG). Jei kyla neaiskumy, diagnozés patikslinimui galima atlikti galvos ir/ar
stuburo MRT >%3,

Neurochirurginé pagalba vaikams, gimusiems su atvira SB pradedama nuo isvarzos plastikos —
nugaros audiniy defekto uzdarymo. Rekomenduojama jg atlikti per pirmas 48 val. po gimimo. Jeigu
plysta ir/ar Slapiuoja nugaros smegeny iSvarzos maisas ir/ar gresia infekcija dél plonos isvarzos
mai$o membran0s — operuojama nedelsiant. Uzdaro SB atveju skubi neurochirurginé intervencija
nereikalinga 4.

SB gydymo rekomendacijos (rekomendacijy I klas¢) 13151518

e Nustacius SB prenataliai, jvertinti ir aptarti su tévais prenatalinés SB plastikos galimybes.

e Vaisius, kuriems prenataliai nustatyta SB, turi gimti ligoninéje, kurioje teikiamos
neurochirurgijos paslaugos vaikams.

e Naujagimiai, kuriems SB prenataliai nustatyta nebuvo, po gimimo pervezami j ligoning,
kurioje teikiama neurochirurginé pagalba vaikams.

e Atvira SB uzdengiama steriliu, drégnu tvars¢iu, kad apsaugoti nervinj audinj.

o Infekcijos profilaktikai skiriami antibiotikai.

e Atvirg SB bitina operuoti per pirmas 48 val. po gimimo arba grei€iau, jei yra likvoréja.

e Darant nugaros smegeny iSvarzos plastikg antrinio pooperacinio nugaros smegeny
fiksavimosi prevencijai bitina suartinti nervinio plakodo krastus, sukabinant juos uz pia
mater, o atliekant defekto plastika vienas po kito susiiiti atskirus audiniy sluoksnius.

e Vaikai, turintys SB, turi baiti apzitiréti vaiky neurochirurgo (kartu su daugiadalyke
specialisty komanda) reguliariais laiko intervalais: kas 3 mén. iki 1m. amziaus , kas 6 mén.
iki 2 mety amziaus, 0 po to - kartg per metus.

2.1.2. HIDROCEFALIJA

Hidrocefalija iSsivysto daugumai MMC turinéiy vaiky - bendras hidrocefalijos, kuriai reikalingas
chirurginis gydymas, daznis siekia net 80-90% (kai MMC plastika atliekama po gimimo). Iki 15-
25% naujagimiy, turin¢iy MMC, hidrocefalija nustatoma tik gimus, kitiems i$sivysto per
pirmuosius 5 ménesius po MMC uzdarymo operacijos. Retais atvejais hidrocefalijos klinika
atsiranda vyresniems vaikams ar suaugusiems, paprastai po fiksuoty nugaros smegeny arba Chiari
Il malformacijos chirurginio gydymo 41%-25,
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Hidrocefalijos gydymo tikslas — uztikrinti likvoro cirkuliacijg ir vaiko amziui tinkama intrakranijinj
spaudima, apsaugoti galvos smegeny audinj nuo antrinio pazeidimo, uztikrinti normaly vaiko
vystymasi. Kiekvienu atveju svarbu jvertinti hidrocefalijos gydymo naudos ir rizikos santyki,
pasirinkti optimaly gydymo laikg ir metoda.
Standartinis nekompensuotos ir/ar progresuojancios hidrocefalijos gydymo biidas MMC turintiems
vaikams — likvora $untuojan¢ios sistemos (LSS) implantavimas. Pavieniais atvejais, jei hidrocefalija
vystosi létai, o vieninteliai jos simptomai yra ventrikulomegalija ir didesnis galvos augimo tempas
(vaiko raida ir funkciné biukleé i§licka stabili), pavyksta i§vengti LSS implantavimo ir su tuo
susijusiy komplikacijy (LSS revizijy, keitimo, infekcijos).
Jei hidrocefalija okliuziné (dél Silvijaus vandentiekio stenozés ar okliuzijos, intraventrikuliniy cisty
ar kt.) galima endoskopiné operacija, kurios metu III smegeny skilvelio cisternos ar cistos
sujungiamos su likusia skilveliy sistemos dalimi. Kitas okliuzinés hidrocefalijos chirurginio
gydymo budas - endoskopinis III skilvelio cisterny sujungimas, kartu atliekant skilveliy
kraujagyslinio rezginio koaguliacija. Tokia intervencija sumazina teik likvoro gamyba, tiek jo
nutekéjima i3 skilveliy sistemos. Sio gydymo metodo efektyvumas siekia 70-75% 2627,
LSS susijusi su didele komplikacijy rizika (pvz., gali sutrikti voztuvy veikla, pasidaryti trapis ir
nutriikti kateteriai, uzsikimsti kateteriy angos, prisidéti infekcinés komplikacijos), todé¢l vaikai,
kuriems implantuota LSS, turi bati kruopi¢iai stebimi dél komplikacijy.
LSS disfunkcijos ir intrakranijinés hipertenzijos pozymiai gali biiti jvairis, todél neretai sunkiai
atpazjstami. Didelio laipsnio ir/ar staigus LSS veiklos sutrikimas sukelia greita hidrocefalijos
progresavima, smegeny kamieno kompresija, siringomielijos atsiradimg ar didéjimg. Minéti
pakitimai pasireskia galvos ir nugaros smegeny funkcionavimo sutrikimu: sunkeéja paralyZius,
jutimy (keiciasi funkcinis nugaros smegeny pazeidimo lygis), dubens organy funkcijos sutrikimai,
gali trikti kvépavimas, rijimas, sunkiais atvejais netenkama samonés. Kai LSS funkcionavimo
Dazniausiai — tai neuropsichologiniy funkcijy, elgesio pakitimai, nezymus funkcinio nugaros
smegeny pazeidimo auks&io pokytis. Tokio pobidzio LSS funkcionavimo sutrikimai daZnai
nustatomi paveluotai.
Kita hidrocefalijos gydymo problema - priklausomybés nuo LSS issivystymas 2. Taip gali nutikti,
jeigu ilga laika nereguliuojamas LSS voztuvo pralaidumas (vaikui augant, LSS voztuvo pralaiduma
reikia mazinti tam, kad pakelti intrakranijinj spaudima iki vaiko amzZiy atitinkancios fiziologinés
normos). Laiku nesureguliavus LSS, vystosi likvoro hiperdrenazas, todél nebevyksta likvoro
rezorbcija smegenyse. Jei hiperdrenazas labai didelis, skilveliy sistema subliiiksta (taip vadinamas
»siaury skilveliy“ sindromas. Kad iSvengti tokiy komplikacijy, biitina stebéti vaiko neurologing
bukle, skilveliy sistemos anatomijos kitimus, reguliariai atliekant radiologinius tyrimus, laiku keisti
LSS ir/ar atitinkamai sureguliuoti voztuvo pralaiduma.
Chirurginio hidrocefalijos gydymo MMC turintiems kiidikiams moksliniai jrodymai:
— LSS sistemos implantavimas yra efektyvus (klinikinis sutarimas).
— Néra aiskiy rekomendacijy dél optimalaus LSS implantavimo metodo, tinkamiausio LSS
tipo ir vaiko amziaus, kada geriausiai implantuoti LSS.
— Kaudikiams, turintiems MMC, endoskopiné III skilvelio cisternostomija nerekomenduojama.
— Pablogéjus SB ir hidrocefalija turinéio vaiko biiklei pirmiausia tiriama LSS veikla, o ja
nustacius skiriamas atitinkamas gydymas; tik normalizavus intrakranijinj spaudima
priimami sprendimai dél kitos patologijos (Chiari II, siringomielijos) gydymo.
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—  Vaikams, turintiems MMC ir hidrocefalija su implantuota LSS, LSS funkcionavimo

blogins vaiko raida, sukels neuropsichologiniy funkcijy sutrikima, todél vaikams,
operuotiems d¢l hidrocefalijos, reikalinga reguliariai kartoti vaizdinius smegeny tyrimus
nesimptominio LSS funkcionavimo sutrikimui nustatyti. Néra tiksliy rekomendacijy dél
tyrimy kartojimo daznio.

Vyresniems vaikams, turintiems MMC su hidrocefalija, atlikus radiologinis tyrimus daznai
nustatoma ventrikulomegalija. Siai vaiky grupei yra didesné staigaus biiklés pablogéjimo
ir/ar mirties rizika 3.

Rekomendacijos (rekomendacijy I klasé¢) 1314

Kuadikiams

Suteikti tévams Ziniy apie hidrocefalija, jos simptomus, gydymo galimybes, komplikacijas,

imaus LSS sutrikimo pozymius.

Pirmosiomis dienomis po gimimo atlikti NSG.

Aktyvus steb¢jimas dél hidrocefalijos i§sivystymo, progresavimo ir indikacijy chirurginiam

gydymui, atkreipiant démes; j:

— intrakranijinés hipertenzijos pozymius (sparciai didéjanti galvos smegeninés dalies
apimtis, pakiles didysis momenélis, prasiskyrusios kaukolés skliauto kauly siiilés, galvos
poodinio veny tinklo i§ry$kéjimas);

— elgesj (budinga dirglumas, o didéjant intrakranijinei hipertenzijai vystosi apatija ir
mieguistumas);

— apetito stoka, atsisakyma valgyti ir/ar atpylinéjima;

— Grefe simptomo ir/ar ,,nusileidziancios saulés* poZymio atsiradima;

— psichinés bikles/raidos kitima;

— smegeny kamieno disfunkcijos pozymius (stridoras, opistotonusas, prislopintas
cerebrinio verksmas, rijimo sutrikimai, apnéjos ar nereguliarus kvépavimas);

— ventrikulomegalijg ir jos didéjimag kartojant NSG ir smegeny kraujotakos (priekinés
smegeny arterijos kraujotakos) sutrikima doplerinéje sonogramoje.

Hidrocefalijos pobtidis (okliuziné ar hiporezorbcing), kity CNS displazijy buvimas

patikslinami atlikus galvos smegeny kompiutering tomogramg (KT) arba MRT.

Nustacius progresuojancia hidrocefalija su rySkéjanciais intrakranijinés hipertenzijos

pozymiais ir/ar esant nekompensuotai hidrocefalijai sprendziama dél chirurginio gydymo.

Jei likvoro tyrimas normalus (néra uzdegimo ir/ar inraventrikulinés hemoragijos) pozymiy)

implantuojamas ventrikuloperitoninis Suntas.

Jei nustatoma intraventrikuliné hemoragija ar uzdegiminiai poky¢iai likvore,

implantuojamas subgaléjinis Suntas ar poodinis rezervuaras skilveliy drenavimui.

Po operacijos rekomenduojama pakartoti vaizdinj galvos smegeny tyrimg (NSG, KT, MRT),

kad turéti skilveliy sistemos vaizdo atskaitos taska, reikalingg tolesniam vaiko stebéjimui.

Stebéti vaika dél Sunto veiklos adekvatumo ir laiku diagnozuoti LSS disfunkcija

(neurochirurgo konsultacija kas 3 mén.)

Pakeisti nefunkcionuojancia LSS.
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1-3 mety vaikams

e Vaiko buklé stebéjimas (neurochirurgo konsultacija kas 6 mén. arba jtarus komplikacijy).

o Keiciantis buklei kartoti vaizdinius galvos smegeny tyrimus (NSG, KT, MRT pasirinktinai),
atlikti apzvalgine rentgenogramga Sunto kateteriy padéciai jvertinti.

e Nustacius LSS funkcijos sutrikima, pakeisti sistema, kad bty uztikrintas normalus slégis
skilveliy sistemoje.

3-5 mety vaikams

e Stebéjimas dél progresuojancios hidrocefalijos ir/ar atsirandanéiy intrakranijinés
hipertenzijos pozymiy (vaiky neurochirurgo konsultacija kartg 2 kartus per metus arba
blogéjant vaiko buklei).

e Atlikti neuropsichologinj iStyrimg kartg per metus.

e Pablogejus vaiko biiklei atlikti galvos smegeny vaizdinj tyrima (KT, MRT pasirinktinai),
apzvalgines rentgenogramas Sunto kateteriy padéciai jvertinti, spresti dél indikacijy
chirurginiam gydymui.

6-18 mety vaikams

e Steb¢jimas dél LSS funkcionavimo ir galimy komplikacijy, smegeny kamieno disfunkcijos,
fiksuoty nugaros smegeny sindromo ir siringomielijos pozymiy (vaiky neurochirurgo
konsultacija karta per metus).

e Pazintiniy funkcijy, elgesio, mokymosi gebéjimy vertinimas net ir tiems, vaikams, kuriems
LSS nebuvo implantuota (vystantis hidrocefalijai jy paZintiniai gebéjimai ir/ar elgesys gali
imti blogéti).

e Esant jtarimy dél intrakranijinés hipertenzijos, atlikti akiy dugno tyrimg (staziniai akiy
dugno poky¢iai, regimyjy nervy disky edema atspindi padidéjusj intrakranijinj spaudima).

¢ Blog¢jant neurologinei/funkcinei buklei kartoti vaizdinius galvos smegeny tyrimus (NSG,
KT, MRT pasirinktinai), atlikti apzvalgine rentgenograma Sunto kateteriy padéciai jvertinti.

e Vaikui augant i$§mokinti jj atpazinti LSS funkcionavimo sutrikimo poZymius.

2.1.3. CHIARI Il MALFORMACIJA

Chiari 1l malformacija biina daugumai MMC turinciy vaiky - skiriasi tik anatominé jos struktiira ir
smegeny pazeidimo sunkumas 2626262831 Chiari IT malformacijos terminu jvardijamas pakites
smegeny struktiiry (ypa¢ rombiniy smegeny) iSsidéstymas kaukolés ertméje ir stuburo kanale dél
nepakankamai susiformavusios uzpakalinés kaukolés duobés. Esant §iai malformacijai, pailgosios
smegenys, smegen¢liy kirminas ir ketvirtasis skilvelis biina nusileide i nugaros smegeny kanala, o
tai gali sglygoti jvairaus intensyvumo smegeny kamieno disfunkcijg ir/ar galviniy nervy pazeidima.
Chiari 11 malformacija nustatoma atlikus galvos smegeny MRT, gydoma atlieckant
kraniovertebraling dekompresijg. Jos tikslas — palaikyti normalig smegeny kamieno ir galviniy
nervy funkcijg (rijima, artikuliacijg, kvépavima).

Kamieno disfunkcijg Chiari IT malformacijos atveju gali iSprovokuoti hidrocefalijos progresavimas
arba LSS funkcionavimo sutrikimas, todél esant smegeny kamieno disfunkcijos pozymiams,
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nerekomenduojama pradéti gydymo nuo kraniovertebralinés dekompresijos. Rekomenduojama
pirmiausia i3siaiskinti ar néra nekompensuotos hidrocefalijos ar LSS komplikacijy, o joms esant —
taikyti intervencijas likvoro cirkuliacijos atstatymui 8.

Kraniocervikalinés jungties dekompresija sumazina smegeny kamieno spaudimo, siringomielijos
simptomus (>75% atvejy efektyviau uz siringomielijos ertmés Suntavima). Néra vieningos
nuomonés dél optimaliausio kraniovertebralinés dekompresijos atlikimo metodo. Intervencijos
rezultatai geresni, kai §i atlieckama jaunesniame amziuje 3.

Nepaisant geréjancios diagnostikos ir gydymo galimybiy, Chiari 1l malformacija islieka pagrindine
MMC turinéiy vaiky iki 2 mety mirties priezastimi

Rekomendacijos (rekomendacijy I klasé ) >1314.22

Kuadikiams

e Stebéti vaikus dél smegeny kamieno disfunkcijos poZymiy: springimo, maisto atpylimo pro
nosj, refliukso, aspiracinés pneumonijos, apnéjy, knarkimo, inspiratorinio stridoro, silpno
verksmo, lo§imosi atgal, ranky ir kojy raumeny hipertonuso, liemens ataksijos.

o I3aiskinti tévams smegeny kamieno disfunkcijos poZymius.
pozymiais, ir SUSijusios tarpusavyje, todél reikalinga kompleksiné diagnostika $iy bukliy
jvertinimui.

e Pastebéjus smegeny kamieno disfunkcijos pozymiy, atlikti visos neuroasies (galvos
smegeny ir skilveliy sistemos, kraniovertebrinés jungties, stuburo) MRT hidrocefalijos,
Chiari Il ir siringomielijos diagnostikai.

e Nustacius Chiari Il malformacija, jos poveikj smegeny kamieno disfunkcijos pozymiy
progresavimui vertinti atsargiai — pirmiausia patikrinti ar normaliai funkcionuoja LSS.

e 15-35% vaiky, turiné¢iy Chiari malformacija, chirurginés intervencijos prireikia per
pirmuosius 3 ménesius.

1-3 mety vaikams

e Stebéjimas dél Chiari 11 malformacijos (neurochirurgo konsultacija) kas 6 ménesiai arba
pablogéjus biklei.

e Tévai turi turéti informacijos apie Chiari II ir Zinoti smegeny kamieno disfunkcijos
pozymius ( seilétekis, rijimo sutrikimas, stridoras, sutrikes kalbéjimas, kvépavimas, sprando
raumeny jtempimas).

¢ Blog¢jant vaiko buklei atliekama galvos ir kaklo MRT.

6-18 mety vaikams

e Stebé¢jimas dél Chiari II malformacijos (neurochirurgo konsultacija) karta per metus arba
pablogéjus biiklei.

e Tévai turi turéti informacijos apie Chiari II ir Zinoti smegeny kamieno disfunkcijos
pozymius ( seilétekis, rijimo sutrikimas, stridoras, sutrikes kalbéjimas, kvépavimas, sprando
raumeny jtempimas).

e Blogg¢jant vaiko biiklei atlieckama galvos ir kaklo MRT.
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2.1.4. FIKSUOTU NUGAROS SMEGENU SINDROMAS

Fiksuoty nugaros smegeny sindromas (FNSS) arba sumazéjes nugaros smegeny judrumas stuburo
kanale btina daugeliui vaiky, turin¢iy SB. Jo priezastis - jgimti displastiniai nugaros smegeny ir/ar
jas supanciy struktiiry pokyciai , pooperacinis nugaros smegeny plakodo priaugimas prie kietojo
nugaros smegeny dangalo. Nepaisant nuolat tobuléjancios nugaros smegeny iSvarzos plastikos
technikos (plakodo kra$ty suartinimo ir kt.) iki $iol neatrasta metodo, kuris padéty visiskai iSvengti
nugaros smegeny fiksavimosi. Atliekant SB plastika prenataliai, nugaros smegeny fiksavimosi
rizika didesné nei atliekant plastikg po gimimo 3%,

Simptominis FNSS issivysto 11-27% vaiky, turin¢iy SB, ir taip gali nutikti bet kokio amziaus
vaikams. Pagrindiniai simptomai:

e esamy judéjimo ir jutimy sutrikimy (pvz., kojy raumeny silpnumo, spastiskumo)
paryskéjimas ir/ar naujy atsiradimas;

e csamy Slapinimosi ir/ar tustinimosi sutrikimy pasunkéjimas ir/ar naujy atsiradimas;

e urodinaminio tyrimo duomeny pablogéjimas;

® Nnugaros skausmas;

o skeleto deformacijy (skoliozés, kojy sanariy kontrakttiry, pédy deformacijy) progresavimas
ir/ar naujy atsiradimas 3,

FNSS gydymo tikslas — i$saugoti tokj nugaros smegeny apatinés dalies funkcionavima, su kokiu
pacientas gimé. Laiku nenustatytas ir/ar negydytas simptominis ENSS pazeidzia nugaros smegenis
bei sumazina funkcines vaiko galimybes.

Nugaros smegeny fiksavimasis nustatomas, atlikus stuburo MRT. Sprendimas dél chirurginio

FNSS gydymo priimamas atsizvelgiant j klinikinio iStyrimo, nugaros smegeny MRT, kity
papildomy tyrimy (urodinaminio, cistometrografijos, EMG) duomenis. Dél FNSS tenka operuoti iKi
34% vaiky, gimusiy su SB, kai kuriems jy operacija tenka pakartoti **. Atlikus fiksuoty nugaros
smegeny atpalaidavimo operacijos, daugeliui vaiky FNNS simptomy sumazéja ir/ar iSnyksta, ta¢iau
btina ir nesékmingu atvejy (pablogéja neurologiné vaiko biiklé). Siekiant objektyviai jvertinti
chirurginio FNSS gydymo efekta, galima atlikti sukelty somatosensoriniy potencialy tyrima pries ir
po intervencijos 2.

Rekomendacijos (rekomendacijy I klas¢) >34

3-18 mety vaikams

e Informuoti tévus apie nugaros smegeny fiksacijg ir FNSS sindromo pozymius.

e Informuoti vaika apie smegeny fiksacijg ir FNSS sindromo pozymius (priklausomai nuo
amZiaus ir protinés brandos).

e Stebéti vaiko bukle: vertinti funkcinio nugaros smegeny pazeidimo lygj, eisenos, jutimo
sutrikimus, skeleto deformacijas, $lapinimosi ir tustinimosi sutrikimus.

e Biklei blogéjant atlikti stuburo MRT, priklausomai nuo klinikinés situacijos — spresti dél
papildomy tyrimy (EMG, sukelty sensomotoriniy potencialy tyrimo, spondilogramos,
urodinaminio tyrimo) poreikio.
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2.1.5. SIRINGOMIELIJA

Siringomielija arba ertmiy, apimanciy daugiau nei du nugaros smegeny segmentus, daznai SB
turintiems vaikams siekia 11-77%, taciau tik 2-5% Siy vaiky nustatomi su siringomelija susij¢
nugaros smegeny funkcijos sutrikimai. Siringomielijos pozymiai panasts j Chiari 11 malformacijos,
FNSS ir LSS disfunkcijos pozymius - nugaros smegeny segmenty funkcijos sutrikimas ir/ar
atsirades/progresuojantis stuburo iSkrypimas vir§ SB pazeidimo lygio. Siringomielija
diagnozuojama atlikus nugaros smegeny MRT. Kadangi viena i$ siringomelijos ertmiy formavimosi
priezas¢iy yra LSS disfunkcija, svarbu jvertinti ir, jeigu reikia, gydyti pastarosios funkcionavimo
sutrikimus.

Siringomelijos stebéjimo ir gydymo tikslas — i§saugoti tokj funkcinj nugaros smegeny pazeidimo
lygi, koks buvo pacientus gimus. RySkéjant siringomielijos sukeltiems nugaros smegeny pazeidimo
simptomams siringomelija gali biiti gydoma (jvertinus naudos-rizikos santykj) suformuojant
siringo-subarachnoiding jungtj, tadiau ne visais atvejais operacija yra efektyvi 3.

Rekomendacijos (rekomendacijy I lygis) >34

1-18 mety vaikams

e Vaiko tévai supazindinimas su siringomielijos pozymiais, mokomi juos atpazinti.

e Vaikui suteikiama informacija apie siringomielija ir jo simptomus (priklausomai nuo
amziaus ir protinés brandos).

e Vaiko buklés stebéjimas: vertinamas funkcinis nugaros smegeny pazeidimo lygis, eisenos,
jutimo sutrikimai, skeleto deformacijos, ranky judesiai ir jutimai.

o Biklei blog¢jant atliekama stuburo MRT.

e Nustacius siringomielijos sukelta nugaros smegeny funkcionavimo sutrikima, sprendziama
dél siringo-subarachnoidinés jungties suformavimo (jvertinus naudos-rizikos santykj).

3.2. DUBENS ORGANU FUNKCIJOS SUTRIKIMAS
3.2.1. NEUROGENINE SLAPIMO PUSLES DISFUNKCIJA

Praktiskai visiems asmenims, turintiems SB, biina apatiniy §lapimo organy funkcijos sutrikimas
(neurogeniné Slapimo puslé). Sutrikusi apatiniy §lapimo organy funkcija sukelia Slapinimo
nelaikyma, pablogina gyvenimo kokybe, 0 negydoma/netinkamai gydoma pazeidzia virSutinius
$lapimo organus ir sukelia léting inksty liga *, yra rizikos veiksnys inksty akmenligei issivystyti
Apatiniy $lapimo organy pazeidimas gali pasireiksti *°:
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— hipotoniska Slapimo piisle;

— padidéjusiu slégiu Slapimo piisléje;

— hiperaktyvia §lapimo pisle;

— atviru Slapimo piislés kakleliu ir/ar per aktyviu vidiniu ar iSoriniu §laplés rauku;

— nekoordinuotu Slapimo paslés tuStinamojo raumens ir iSorinio §laplés rauko susitraukimu
(taip vadinama detruzoriaus-sfinkterio dissinergija).
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SB pazeidimo lokalizacija ar neurologinio istyrimo duomenys nekoreliuoja su $lapimo organy
pazeidimo pobuidziu ir sunkumu, todél visy SB turin¢iy vaiky Slapimo organy sistemos buklé turi
buti vertinama atliekant specialius tyrimus (ultragarsinj, urodinaminj ir kt.), vaikai turi bati
reguliariais konsultuojami vaiky nefrologo arba vaiky urologo (rekomendacijy I klasé) 13143,
Gydant neurogening Slapimo piisle gali biti taikomi jvairtis gydymo metodai:

gydymas vaistais (anticholinerginiais vaistai, botulino toksinu (BTX), antibakteriniais preparatais),
Slapimo puslés kateterizacija, neuromoduliacinis gydymas, chirurgija (S$lapimo puslés augmentacija
ir kt.) 3638,

Rekomendacijos (rekomendacijy I lygis) 13143940

Tikslai
e ISsaugoti normalig inksty funkcijg visg gyvenima
e Sumazinti arba iSvengti Slapimo nelaikymo
e SumaZinti chirurginiy intervencijy poreikj
e Apsaugoti nuo Slapimo organy akmenligés i§sivystymo
e Sumazinti Slapimo organy infekciniy ligy skaiciy arba jy iSvengti
e Pagerinti ir iSsaugoti vyriskos lyties asmeny vaisingumag ir lytines funkcijas

Diagnostika

e Ultragarsinis Slapimo organy tyrimas praéjus 3 dienoms po gimimo.

e Ultragarsinis §lapimo organy tyrimas ir liekamojo $lapimo matavimas (lieckamasis $lapimas
matuojamas, jei Slapinasi porcijomis) kas 6 mén. iki 2 m., véliau — 1 kartg per metus.
ISmatuojamas Slapimo puslés sienelés storis, nustatoma ar neiSsipléte Slapimtakiai, ar néra
hidronefrozés.

e Urodinaminis tyrimas (cistometrija ir elektromiograma) atliekama, kai vaikui yra 4-6 mén.,
suéjus 1 m., 0 po to kartojama 1 kartg per metus. Jei skiriamas gydymas anticholinerginiais
vaistais ar BTX — atliekamas papildomas urodinaminis tyrimas, praéjus 2-3 mén. nuo
gydymo pradZzios, gydymo efektui jvertinti. Atliekant urodinaminj tyrima vertinami Slapimo
puslés slégis pildantis ir §lapinimosi metu, iSorinio §laplés rauko veikla Slapimo pislei
kaupiant ir iSstumiant §lapima, Slapimo puslés talpa.

e Mikciné cistouretrograma, jeigu atlikus urodinaminj tyrimg nustatoma:

— pernelyg didelis $lapimo piislés tustinamojo raumens (lot. musculus detrusor
vesicae) aktyvumas;
— nepakankamas slapimo puslés tamprumas;
— pernelyg didelis slégis Slapimo pusléje;
— detruzoriaus-sfinkterio dissinergija.
Mikciné cistoureterograma atliekama ir jeigu ultragarsinio $lapimo organy tyrimo metu
nustatoma:
— hidronefrozé;
— iSsipléte Slapimtakiai;
— pakite inksto dydis ir kontdrai;
— sustor¢jusi Slapimo puslés sienelé.
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Dimerkapto sukcinamo ragstis tiriama tais atvejais, kai yra vezikoureterinis refliuksas ar
anatominiai §lapimo organy pakitimai.

Slapimo tyrimas ir pasélis daromi pries pradedant taikyti §lapimo piislés kateterizacija ir
visada, kai jtariama Slapimo organy infekcija.

Slapalo ir kreatinino koncentracijos kraujo serume tyrimas tyrimai atlickami 6 ménesiy
kiidikiams.

Gydymas
Visiems SB turintiems vaikams nuo gimimo pradedama taikyti $vari intermituojanti §lapimo
puslés kateterizacija (rekomendacijy I B klasé):
4-6 ménesiy kudikiams atlikus urodinaminj tyrimg sprendziama ar reikalinga testi
intermituojancia slapimo puslés kateterizacija; gydymo taktika tikslinama po kiekvienos
profilaktinés Slapimo organy patikros.
Anticholinerginiai vaistai skiriami vaikams, kuriems nustatytas pernelyg didelis slégis
Slapimo pusléje, pernelyg aktyvus slapimo piislés tustinamasis raumuo ir/ar yra
vezikoureterinis refliuksas (rekomendacijy I1 C klasé)
Antibakteriniai vaistai skiriami tik simptominés §lapimo taky infekcijos gydymui. Taikant
Svarig intermituojancia Slapimo pislés kateterizacijg, iki 70% asmeny nustatoma
besimptomé bakteriurija, kurios gydyti nereikia. Gydymas antibiotikais netaikomas ir
Slapimo taiky infekcijos pasikartojimo profilaktikai (rekomendacijy I klasé).
BTX injekcijos i Slapimo piislés tusStinamajj raumenj daromos tam, kad sumazinti raumens
aktyvuma, padidinti §lapimo puslés talpa, sumazinti slégj piislés viduje. Gydymo
efektyvumas ir saugumas jrodyti nepakankamai.
Chirurginiai neurogeninés §lapimo pislés gydymo metodai:
— Slapimo puslés augmentacija - taikoma, kai kateterizuojant $lapimo ptsle ir gydant
anticholinerginiais vaistais nepavyksta sumazinti slégio §lapimo ptsléje;
— Slapimo piislés kaklelio sutvirtinimo operacijos atliekamos vaikams, kurie turi
Slapimo nelaikyma dél hipotoniSkos Slapimo piislés;
— cistostomos suformavimas rekomenduojamos vyresniems vaikams, kurie sédi
vezimélyje tam, kad palengvinti §lapimo piislés kateterizacija ir jgalinti $ig procediira
atlikti savarankiskai.

3.2.2. NEUROGENINE STOROSIOS ZARNOS DISFUNKCIJA

Dél virskinimo trakto inervacijos sutrikimo daugeliui SB turin¢iy vaiky pasireiSkia neurogeniné
storosios Zarnos disfunkcija (NSZD) ir tustinimosi sutrikimai. Skiriami 2 NSZD tipai:

1. Hipertoniné NSZD biina esant pazeidimui vir§ nugaros smegeny kiigio ( centrinio motorinio

neurono pazeidimo). Biidingas tiesiosios Zarnos rauky, storosios Zarnos sienos, dubens
raumeny hipertonusas, normaliis iSangés refleksai, negaléjimas valingai tustintis, viduriy
uzkietéjimas.

Arefleksiné NSZD biina esant nugaros smegeny kiigio ar Zemiau esan¢iy nugaros smegeny
struktiiry pazeidimui (periferinio motorinio neurono pazeidimas). Badingas tiesiosios zarnos
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rauky, storosios zarnos sienos, dubens raumeny hipotonusas, silpna zarnos peristaltika,
isnyke iSangés refleksai, negaléjimas valingai tustintis, viduriy uzkietéjimas *..
NSZD sukelia i§maty nelaikyma (registry duomenimis biina 70% SB turin¢iy asmeny). Galimos ir
antrinés NSZG komplikacijos: §lapimo nelaikymas, §lapimo organy infekcijos, LSS disfunkcija,
odos pazeidimas, hemorojus, i3angés jplésa, socialin¢ izoliacija, prasta gyvenimo kokybé 3.
NSZD gydymui rekomenduojama daug skaiduly turinti dieta (jrodymy C lygis), tustinimosi rezimas
(jrodymy C lygis), iSeinamosios angos stimuliavimas (jrodymy B lygis), pilvo masazas (jrodymy C
lygis), osmosinio poveikio vidurius laisvinantys vaistai (jrodymy B lygis), glicerino pagrindu
pagamintos zvakutés (jrodymy A lygis), reguliarus klizmavimas (jrodymy A lygis), kolonostoma
anterogradiniam klizmavimui (Malone klizmoms) atlikti (jrodymy B lygis) 2%,

Rekomendacijos (rekomendacijy I klasé) 1314414344

Tikslai

e ISmokinti vaikg ir Seimg optimalaus dietos parinkimo, tustinimosi rezimo palaikymo, kity
viduriy uzkietéjimo ir iSmaty nelaikymo valdymo strategijy.

e ISvengti savaiminio iSmaty tekéjimo.

e ISvengti sunkaus viduriy uzkietéjimo (tustintis ne reCiau nei 3 kartus per savaite).

e Pasiekti maksimaly vaiko savarankiSkumag tustinantis, atliekant klizmavima, taikant kitus
viduriy uzkietéjimo ir/ar iSmaty nelaikymo valdymo metodus.

Kuadikiams

e Skatinti natiraly maitinimg (ypac¢ svarbu mikrobiotos atsikiirimui po operacijos).

e Stebeti iSmaty kiekj, konsistencijg, tuStinimosi daznj.

e Viduriy uzkieté¢jimo mazinimui naudoti dietos modifikacijas (daug skaiduly, skysciy) /ar
glicerino pagrindu pagamintas zZvakutes.

1-2 mety vaikams

e Pakankamas skaiduly ir skys¢iy kiekis maiste, fizinis aktyvumas, tustinimosi rutinos
jvedimas.

e Tualeto jgiidZiy mokymas.

e Viduriy uzkietéjimo ir iSmaty nelaikymo gydymui naudoti dietos modifikacijas ir/ar vaistus
(zvakutes, osmosinio poveikio vidurius laisvinanc¢ius preparatus).

3-5 mety vaikams

e Aptarti su Seima viduriy uzkietéjimo ir iSmaty nelaikymo komplikacijas (Slapimo taky
infekcijas, ventrikuloperineostomos disfunkcija, pragulas, socialing izoliacija).

e Parengti neurogeninés tustinimosi disfunkcijos gydymo plang ateiciai.

e Taikyti dietos modifikacijas, tustinimosi ruting, medikamentinj viduriy uzkietéjimo ir iSmaty
nelaikymo gydyma.
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6-17 mety vaikams

e Jeigu dietos modifikacijos, tuStinimosi rutina ir medikamentinis gydymas nedave
pakankamo rezultato, pradéti reguliary retrogradinj klizmavima viduriy uzkietéjimo ir
iSmaty nelaikymo gydymui (¢iaupo vandeniu 20 ml/kg, max. 0,5-1litro, 3 k/sav.).

e Pratinti vaika savarankisSkai atlikti su tustinimusi susijusias procediiras (naudotis Zvakutémis,
pasidaryti klizmg), susitvarkyti iSmaty nesulaikymo atveju.

e Jei pernelyg sudétinga daryti retrogradines klizmas ir/ar nepavysta atlikti $ios procediiros
savarankiskai —spresti dél kolonostomos atlikimo retrogradiniam klizmavimui.

3.3. ORTOPEDINES DEFORMACIJOS

SB turintiems vaikams daznos tiek jgimtos, tiek jgytos ortopedinés deformacijos. Dazniausios
igimtos deformacijos —stuburo iSkrypimai (kifozé, skolioz¢), kluby dislokacija, Sleivapédysté bei
kulniné péda. Igytos deformacijos atsiranda ir progresuoja vaikui augant, priklausomai nuo nugaros
smegeny pazeidimo lygio ir raumeny disbalanso *°.

Stuburo deformacijos. Didzioji dalis stuburo iSkrypimy SB turintiems vaikams yra jgytos, tai yra
susiformuoja vaikui augant dél raumeny silpnumo ir disbalanso, tik nedidelé dalis (15% ) $iy
deformacijy yra jgimtos. Stuburo deformacijy gydymas SB turintiems vaikams sudétingas, nes
konservatyviis gydymo metodai (manksta, jtvarai bei kitos kompensacinés priemonés taisyklingai
liemens padéciai suteikti) daznai neefektyviis, o chirurginis gydymas susijes su didele komplikacijy
(infekcijos, pseudoartrozés) rizika. Dél Sios priezasties vaikai operuojami tik esant didelio laipsnio
iskrypimui ir/ar esant didelei restrikcinés plauéiy ligos rizikai “.

I$ konservatyviy gydymo priemoniy dazniausiai naudojami kritinés-juosmens-kryzmens korsetas.
Jis suteikia nugarai atrama, padeda sédéti tiesiai, taciau nepasalina stuburo deformacijos,
nesustabdo pastarosios progresavimo. Jei nusprendziama naudoti korsetg, rekomenduojama ji
nesioti tik sédint bei stovint, tai yra tuo metu kai apkrova stuburui biina didZiausia. Gydymas
korsetu gana komplikuotas, nes dél jutimy sutrikimy neretai susidaro pragulos. Stuburo deformacija
turin¢iy vaiky komfortui itin svarbus tinkamas kompensaciniy priemoniy sédéjimui parinkimas ir
pritaikymas. Ryskias stuburo deformacija turintiems vaikams rekomenduojamos prie kiino linkiy
prisitaikancios sédéjimo sistemos, integruojamos j vezimélj®.

Chirurginis gydymas rekomenduojamas kuomet stuburo iSkrypimas, matuojant Cobb kampa, siekia
50 ar daugiau. Operacijy metu koreguojama stuburo deformacija, stuburas fiksuojama specialiais
implantais, atliekama spondilodezé (suauginami stuburo slanksteliai). Sudétingesniy deformacijy
atvejais Salinami deformuoti slanksteliai, neretai fiksuojamas beveik visas stuburas nuo virSutiniy
kraitininiy slanksteliy iki kryZzkaulio. Tokios chirurginés intervencijos efektyvios - paprastai
pavyksta koreguoti stuburo deformacija, séd¢jimas tampa taisyklingesnis 60-70% atvejy, padidéja
funkciné plauciy talpa. Komplikacijy daznis siekia 50-80% ir yra didesnis, nei operuojant kitos
etiologijos, ne SB, stuburo deformacijas. Dazniausios jy - infekcija ir ventrikuloperineostomos
obstrukcija (iki 22%, kai atlieckama kifozés korekcija). Dél didelio komplikacijy daznio, planuojant
stuburo deformacijos operacija, svarbu jvertinti pastarosios naudos bei rizikos santykj.

Tradicinés stuburo deformacijas koreguojancios operacijos sutrikdo stuburo augima, todél jas
galima atlikti tik vyresniems nei 10-12 mety vaikams. Jaunesniems vaikams, jei operacijos atidéti
negalima (kai yra didel¢ kriitinés lastos nepakankamumo ir restrikcinés plauciy ligos i8sivystymo
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rizika), rekomenduojamos Kkitos chirurginio gydymo metodikos — ,,auganciy‘ strypy arba stuburo
augimg moduliuojanciy tarpslanksteliniy kabiy arba vertikalaus, kritinés lasta pleciancio, titano
jtaiso implantavimas 81314,

Klubo sanario deformacijos. Dubens ir Slaunies raumeny paralyzius sukelia jégy, veikianc¢iy klubo
sgnarius, disbalansg, dél kurio gali formuotis klubo sgnario kontrakttros, panirimas ar dislokacija.
Klubo sanario kontraktiiros trukdo stovéti ir vaikscioti, o negydomos ilgainiui perkreipia duben;,
deformuoja stuburg. Nedidelio laipsnio kontrakttros gydomos konservatyviai - rekomenduojami

raumeny tempimo pratimai, gulé¢jimas ant pilvo bent 30 min. per dieng. Sunkesnés kontrakttiros
gydomos chirurginiu biidu. Kluby sgnariy kontraktiiry atpalaidavimg svarbu atlikti kuo anksc¢iau —
tuomet vaikams tampa lengviau stovéti, iSvengiama dubens ir stuburo deformacijy formavimosi
(jrodymy B lygis) 4.

Klubo sanario dislokacija nustatoma 30-50% SB turinc¢iy vaiky. Negydoma dislokacija vaikui
augant progresuoja, suaugus vystosi klubo sqnarilgr artroze. Kudikiams pagrindinis klubo
dislokacijos pozymis yra klubo sgnario hipermobilumas ir nestabilumas, vyresniems — ribotas kojos
atvedimas j 8alj per dislokuotg klubo sgnarj. Kluby deformacijos diagnozuojamos, jvertinus
klinikinius simptomus ir radiologinio tyrimo (echoskopijos, rentgenogramos) duomenis. Jprastai
kluby panirimas pradedamas gydyti ortopediniais jtvarais, skatinanciais Slauny atvedima j $alis
(abdukcija). Sunkesniais atvejais biidavo taikomas chirurginis gydymas #’. Siais laikais chirurginis
klubo sanariy dislokacijos ar panirimo gydymas SB turintiems vaikams vertinamas priesStaringai
131445 Tdiegus j praktika kompiutering eisenos analize, atlikta bent keletas nemazy studijy, kuriy

duomenys rodo, kad klubo sanariy dislokacija (tiek vienpusé, tiek abipusé) neturi jtakos vaiko
gebéjimui vaikscioti bei jo eisenos parametrams. Be to, chirurginés kluby sanariy dislokacijos
operacijos susijusios su didele komplikacijy rizika. Dazniausios jy - judesiy amplitudés
sumazejimas (29%), patologiniai ltiziai (17%), eisenos pablogéjimas (11-36%), klubo sanario
i$nirimas dar karta (30-45%)%.

Kelio sanariy deformacijos. Dazniausios jy yra lenkiamosios bei tiesiamosios kelio sgnario
kontraktiiros, keliy deformacija j iSore (valgus), vélyvas kelio sgnario nestabilumas bei skausmas.
Lenkiamosios keliy sanariy kontrakttiros daznesnés vaikams, turintiems SB apatiniuose kriitinés
segmentuose. Didesné nei 20° lenkiamoji kelio sgnario kontraktiira trukdo vaik$¢ioti, komplikuoja

jtvary pritaikyma. NevaikStantys vaikai paprastai gana gerai toleruoja net ir dideles lenkiamasias
keliy sanariy kontrakttiras. Nedidelio laipsnio lenkiamosioms keliy sanariy kontraktiiroms gydyti
bei pastaryjy prevencijai efektyviis raumeny tempimo bei stiprinimo pratimai, stovéjimas (jrodymy
B lygis). Didesnes nei 30° kontraktiiras, kurios trukdo vaik$¢iojimui, persikélimui ar taisyklingam
kiino svorio paskirstymui sédint, rekomenduojama gydyti operuojant 4°.

Tiesiamosios keliy sanariy kontraktiiros yra retesnés nei lenkiamosios. Daznai biina jgimtos, rec¢iau
vystosi vaikui augant dél Slaunies lenkéjy silpnumo ar chirurginio lenkiamyjy kontrakttiry gydymo.
Daugeliu atvejy sekmingai gydomos konservatyviai, taikant serijinj gipsavima (stengiamasi pasiekti
bent 90° kelio sulenkimo kampa) (jrodymy B lygis). Tiems pacientams, kuriems serijinis
gipsavimas nedavé pakankamo efekto ir kuriems tiesiamosios keliy sgnariy kontraktiiros trukdo
sédeti, persikelti ar vaik$¢ioti, taikomas chirurginis gydymas.

Keliy valgus deformacija — dazna ortopediné problema SB turintiems vaikams, kuriy paZeidimas
apatiniuose juosmens ar kryZmens segmentuose. Si deformacija sukelia kelio sanario nestabiluma,
skausmg ir degeneracinio artrito i1§sivystyma suaugus (jis nustatomas net ketvirtadaliui MMC
turin¢iy zmoniy vir§ 23 mety). Keliy valgus deformacijos iSsivystyma gali lemti daugelis priezas¢iy
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— rotacinés §launikauliy deformacijos, padidéjusi Slaunikauliy galvos-kaklo anteversija kartu su
padidéjusia iSorine blauzdikaulio rotacija, per didelé liemens ir dubens judesiy amplitudé,
lenkiamosios keliy kontrakttiros. Tam, kad nustatyti keliy valgus priezastj ir suplanuoti chirurginj
gydyma bitina atlikti trimat¢ kompiutering eisenos analiz¢. Rotaciniy deformacijy korekcija
rekomenduojama vyresniems nei 6 mety vaikams. Jrodyta, kad tokia operacija sumazina keliy
sgnariams tenkancias apkrovas ir padeda iSvengti degeneracinio artrito bei skausmy iSsivystymo
(jrodymy B lygis). Iki operacijos rekomenduojama naudoti kulk$nies-pédos (AFO) jtvarus ir/ar
alkiininius ramentus tam, kad padidinti stabiluma atramos fazéje ir sumazinti apkrova keliams °.
Rotacinés Slaunikaulio ir/ar blauzdikaulio deformacijos. Daznai susiformuoja tiek vaikStantiems,
tiek nevaiks$tantiems vaikams, turintiems SB. NevaiksStantiems vaikams rotacinés deformacijos yra
tik kosmetiné problema, vaikstantiems -apsunkina vaiks§¢iojima, komplikuoja jtvary pritaikyma,
todél turi buti gydomos. Maziems vaikams gali biti taikomas konservatyvus gydymas - kulkSnies-
pédos jtvarai su specialiais rotacijg apribojanciais strypais (angl. AFO with twister cables)
vaik$¢iojimui. Vyresniems nei 6 mety vaikams rekomenduojamas chirurginis gydymas. Planuojant
derotaciniy osteotomijy atlikimg itin svarbus paciento iStyrimas, kompiutering eisenos analiz¢.
Derotacinés osteotomijos yra efektyvios (B jrodymy lygmuo), nes po operacijos: (1) iki 80-90%
operuoty pacienty zenkliai pageréja eisenos parametrai; (2) daugumai pacienty sumazéja keliy
sanariams tenkancios apkrovos, todél véliau formuojasi ir/ar 1é¢iau progresuoja degeneraciniai keliy
sgnariy™

Pédos deformacijos biina praktiskai visiems SB turintiems vaikams. Dazniausios jy —
Sleivapedysteé ir kulniné péda, retesnés - ,,arklio* péda (equinus deformacija), pédos deformacija |
iSore (valgus) ar vidy (varus), ivairios minéty deformacijy kombinacijos. Pédy deformacijos trukdo
pritaikyti jtvarus bei avalyng, apsunkina vaik§¢iojima, dél jy gali formuotis pragulos. Gydymui gali
biti taikomas gipsavimas, jtvarai, chirurginés intervencijos. Didesne dalis pedy deformacijy yra
operuojamos. Vaikstantiems pacientams tokiy operacijy tikslas — suformuoti plokscig ir lankscig
péda, kuriai galima pritaikyti jtvarus. Nevaikstantiems vaikams pédy operacijos atliekamos tik jei
pédos deformacijos trukdo apauti batus arba suteikti kojoms tinkamg padétj vezimélyje “.
Sleivapédysté (equinovarus deformacija) — pati dazniausia pédos deformacija SB turintiems
vaikams (50% atvejy), neretai jgimta. Gydoma serijiniu gipsavimu siekiant atstatyti taisyklinga
pédos padétj arba atliekama chirurginé korekcija %°.

Kulniné péda (calcaneus arba dorzifleksiné deformacija) — antra pagal daznj pédos deformacija,
nustatoma tre¢daliui vaiky, turinéiy nugaros smegeny pazeidimg L5-S1 segmenty lygyje.
Kudikiams bandoma gydyti konservatyviai (kineziterapija, jtvarais), 0 jei deformacija did¢ja
taikomas chirurginis gydymas.

Ploksciapédysté (valgus ar planovalgus deformacija) operuojama retai. Jgaubta péda (cavus
deformacija) buidinga vaikams, turintiems kryZzmens srities SB. Vaikscioti §i deformacija
dazniausiai netrukdo, taciau linkusi didéti, ima susidaryti nuospaudos ir zaizdos paduose. Sunkios
deformacijos operuojamos, o itin sunkiais atvejais atlickamos subtaliarinés ar trigubos artrodezés °.

Rekomendacijos (rekomendacijy I klasé) 8131447:49.50

Tikslai
e UZtikrinti ir palaikyti optimalig judéjimo funkcijg, maksimalig judesiy amplitude.
e [Ssaugoti kvépavimo funkcijg ir iSvengti restrikcinés plauciy ligos.
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Islaikyti plokscia ir lankscCig péda, kuriai galima uzdéti jtvarus ar apauti batus.

Kiadikiams
Ivertinti stuburo biikle. Jei nustatoma jgimta kifoze — atlikti kifektomija.
Jtarus stuburo deformacijg atlikti stuburo rentgenogramas (vaikui augant kartoti 1 k/m.).
Atlikti kluby UG arba rentgenologinj tyrimg 6 ménesiy amziuje vaikams, kurie turi funkcinj
SB pazeidima kryZzmens arba apatiniy juosmens segmenty lygyje. Nustacius kluby
dislokacija, skirti abdukcinius jtvarus (bet tik vaikams, kuriy SB pazeidimas kryZzmens arba
apatiniy juosmens segmenty lygyje).
Gipsavimas Ponseti metodu arba chirurginis gydymas vaikams, kurie turi Sleivapédysté arba
kulning péda.
Ortopedinis i$tyrimas kas 6 ménesius:

— kojy raumeny jégos, judesiy ir jutimy vertinimas;

— radiologiniai tyrimai (rentgenogramos, KT, MRT, UG) jtarus ortopedines

deformacijas bei planuojant jy korekcijas.

1-3 mety vaikams

Ortopedinis i$tyrimas kas 6 mén.:

— Kojy raumeny jégos, judesiy ir jutimy vertinimas;

— radiologiniai tyrimai (rentgenogramos, KT, MRT) itarus ortopedines deformacijas bei
planuojant jy korekcijas.

Vertinti stuburo biikle. Jei nustatoma stuburo deformacija, daryti stuburo rentgenogramas

kartg per metus. Nustacius stuburo deformacijos progresavimas — aptarti Siuos duomenis su

neurochirurgu (progresuojanti stuburo deformacija gali baiti dél FNSS arba siringomielijos

pozymis). Apsvarstyti korseto naudojimo poreikj (naudos/rizikos santykij).

Chirurginis pédy deformacijos gydymas, jei nepavyksta vaiko apauti, uzdéti jtvarus ir pan.

Nustacius rotacines kojos kauly deformacijas, koreguoti jas jtvarais iki kol vaikas paaugs ir

bus galima atlikti chirurging korekcija (atliekama tik jei trukdo judéti).

3-5 mety vaikams

Ortopedinis iStyrimas kas 6 ménesiai.

Kruops¢iai vertinti eiseng ir kojy deformacijas, kurios trukdo vaikscioti ir/arba pritaikyti
Jtvarus.

Jei rotacinés kojos kauly deformacijos trukdo vaiks€ioti — svarstyti dél chirurginio gydymo
reikalingumo (sprendimas priimamas individualiai jvertinus naudos-rizikos santykj).
Chirurginis pédy deformacijos gydymas, jei nepavyksta vaiko apauti, uzdéti jtvarus ir pan.
Vertinti stuburo biikle. Jei nustatoma stuburo deformacija, daryti stuburo rentgenogramas
kartg per metus. Nustacius stuburo deformacijos progresavimas — aptarti Siuos duomenis su
neurochirurgu (progresuojanti stuburo deformacija gali bati dél FNSS arba siringomielijos
pozymis). Jei stuburo deformacijos sunkios ir yra restrikcinés plauciy ligos i$sivystymo
rizika — spresti dél chirurginio gydymo.
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6-12 mety vaikams

e Ortopedinis iStyrimas karta per metus.

o Kruopsciai vertinti eiseng ir kojy deformacijas, kurios trukdo vaikscioti ir/arba pritaikyti
jtvarus. Jei yra galimybé, atlikti kompiutering eisenos analiz¢ vaikams, turintiems SB
kryzmens arba apatiniy juosmens segmenty lygyje. Jos duomenys gali pasitarnauti
parenkant jtvarus ir/ar chirurgines intervencijas.

e Jei rotacinés kojos kauly deformacijos trukdo vaikscioti — svarstyti dél chirurginio gydymo
reikalingumo (sprendimas priimamas individualiai jvertinus naudos-rizikos santykj).

e Chirurginis pédy deformacijos gydymas, jei nepavyksta vaiko apauti, uzdéti jtvarus ir pan.

e Vertinti stuburo biikle. Jei nustatoma stuburo deformacija, daryti stuburo rentgenogramas
kas 1-2 metus. Nustacius stuburo deformacijos progresavimas — aptarti Siuos duomenis su
neurochirurgu (progresuojanti stuburo deformacija gali bati dél FNSS arba siringomielijos
pozZymis).

e Vertinti stuburo biikle. Jei nustatoma stuburo deformacija, daryti stuburo rentgenogramas
kartg per metus. Nustacius stuburo deformacijos progresavimas — aptarti Siuos duomenis su
neurochirurgu (progresuojanti stuburo deformacija gali buti dél FNSS arba siringomielijos
pozymis). Jei stuburo deformacijos sunkios ir yra restrikcinés plauciy ligos i$sivystymo
rizika — spresti dél chirurginio gydymo.

13-17 mety vaikams

e Ortopedinis iStyrimas kartg per metus.

e Vertinti stuburo buklg. Jei stuburo iSkrypimas, matuojant Cobb kampa, siekia 50° ar daugiau,
su Seima aptarti chirurginio gydymo poreik].

e Kruops¢€iai vertinti eiseng ir jos pokyc¢ius. Koreguoti ortopedines deformacijas, kurios veda
prie eisenos blogéjimo (kluby, keliy kontraktiiras, rotacines kojos kauly deformacijas). Jei
yra galimybeé, atlikti kompiutering eisenos analiz¢. Jos duomenys gali pasitarnauti parenkant
Jtvarus ir/ar chirurgines intervencijas.

3.4. OSTEOPOROZE

Dél pakitusios segmentinés inervacijos, sumazejusio fizinio aktyvumo ir statinio kriivio stokos SB
turintiems vaikams sutrinka kaulinio audinio formavimasis, todél daugeliui vystosi osteoporozé,
iskyla patologiniy kojy kauly liiziy rizika. Jy daznis vaikystéje siekia 11-30% °!. Didesné kauly
luziy rizika nustatoma vaikams, kurie turi auksta SB pazeidima, yra nutuke, fiziSkai neaktyvis,
buvo imobilizuoti po chirurginiy intervencijy. Dauguma liiZiy (apie 60%) biina savaiminiai arba
susije su nedidele trauma ar fiziniu kriviu, linke kartotis, ypac¢ tiems vaikams, kurie turi kratininés
srities SB (jiems pasikartojimo rizika siekia 74%). D¢l inervacijos stokos SB turintys vaikai lGzus
kaului skausmo gali nejausti, o pagrindiniai 1Gzio simptomai biina rySkus galtinés patinimas ir
paraudimas °2.

Kauly tankio matavimo rezultatai SB turintiems vaikams su kauly liiziy rizika nekoreliuoja, todél
profilaktiniai kauly tankio matavimai jiems néra rekomenduojami (rekomendacijy II b klasé) °.
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Osteoporozés ir kauly laziy profilaktikai rekomenduojama kineziterapija ir fizinis aktyvumas
(rekomendacijy II a klasé), stovéjimas (rekomendacijy II a klasé), vaiks¢iojimas ankstyvoje
vaikystéje (rekomendacijy II a klas¢), pakankamas vitamino D ir kalcio kiekis maiste
(rekomendacijy Il a klas¢). Medikamentinis osteoporozés ir kauly liziy gydymas apsiriboja
vitaminu D ir kalciu (jei nustatoma jy stoka) (jrodymy C lygis), o gydymas bifosfanatais
vertinamas kontraversiSkai (rekomendacijy II b klas¢).

Rekomendacijos (rekomendacijy I klasé) 1351

Tikslai
o [SaiSkinti tévams apie osteoporozes ir patologiniy kauly luziy rizika.
e Uztikrinti pakankama fizinj vaiko aktyvuma ir statinj kriivj kojoms.
e Uztikrinti, kad vaikas gauty pakankamg vitamino D ir kalcio kiekj su maistu ir/ar papildais.

Kuadikiams

e Suteikti tévams Ziniy apie osteoporozeés ir kauly 1aziy rizika, rizikos veiksnius (nutukimas,
hipodinamija), kauly laziy simptomus SB turintiems vaikams.

e Aptarti su tévais buidus ir priemones, uztikrinancius pakankama fizinj vaiko aktyvuma.

e [vertinti vaiko dieta, uztikrinti sveika mityba (nutukimo prevencija), uztikrinti pakankama
vitamino D ir kalcio gavima su maistu ir/ar papildais.

1-2 mety vaikams

e Priklausomai nuo funkcinés biuiklés pritaikyti kompensacines priemones stovéjimui ir/ar
vaiks¢iojimui, skatinti tévus jas naudoti.

e Uztikrinti pakankama fizinj aktyvuma ir sveikg mitybg (nutukimo prevencija, pakankamas
kalcio, vitamino D Kiekis).

3-5 mety vaikams
e Skatinti tévus jtraukti vaikg j sporta, aktyvig pramoging¢ veikla.
e Parinkti vaikui tinkamas fizines veiklas ir kompensacines priemones joms atlikti.
e Uztikrinti sveika mityba (nutukimo prevencija, pakankamas kalcio, vitamino D kiekis).
e Po ortopediniy operacijy rekomenduojamas kiek jmanoma trumpesnis imobilizacijos
laikotarpis bei ankstyva reabilitacija.

3-17 mety vaikams

e Mokyti vaikus apie fizinio aktyvumo bei sveikos mitybos svarba, skatinti biiti fiziskai
aktyviems, perimti atsakomybe uz savo fizing forma, mitybg bei svorio kontrole.

e Skatinti tévus jtraukti vaika j sporta, aktyvig pramoging veikla.

e Parinkti vaikui tinkamas fizines veiklas ir kompensacines priemones joms atlikti.

e UZztikrinti sveika mityba (nutukimo prevencija, pakankamas kalcio, vitamino D kiekis).

e Po ortopediniy operacijy rekomenduojamas kiek jmanoma trumpesnis imobilizacijos
laikotarpis bei ankstyva reabilitacija.
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3.5. FIZINE RAIDA IR LYTINIS BRENDIMAS

SB turintiems vaikams btidinga zemaitigisSkumas. Jj lemia sutrikes apatinés liemens dalies bei kojy
augimas >3 ir hidrocefalijos sukelta pagumburio-hipofizés disfunkcija. Tre¢daliui SB turinéiy vaiky
nustatoma augimo hormono stoka >*. Gydymas augimo hormonu paspartino iy vaiky augima
(jrodymy B lygis), taciau padidina skoliozés ir fiksuoty nugaros smegeny sindromo i$sivystymo
rizika (jrodymy B lygis) 2.

SB turin¢iy kudikiy svoris dazniausiai auga lé¢iau nei bendroje populiacijoje (d¢l smegeny kamieno
disfunkcijos, LSS komplikacijy, aspiracijos, miego apnéjy), 1-4 mety vaiky svoris auga normaliai, o
vyresniems nei 4 mety vaikams neretai (28-50%) vystosi antsvoris ir nutukimas *°. Nutukima lemia
Chiari II malformacijos ir hidrocefalijos sukelti endokrininiai sutrikimai (ZematgiSkumas,
prieslaikinis lytinis brendimas, sumaze¢jes pagrindinei medziagy apykaitai naudojamos energijos
poreikis) bei mazesnis kasdienés ir fizinés veikos aktyvumas °®. Vaikai, kurie turi alergija lateksui,
valgo maziau vaisiy ir darZoviy dél kryZminés alergijos rizikos, o Chiari II malformacija turintys
vaikai daznai biina jautriis maisto tekstiirai 3. Netinkama mityba gali sukelti viduriy uzkietéjima,
pragulas, osteoporoze, anemija, metabolinj sindroma, II tipo cukrinj diabeta, Sirdies bei kraujagysliy
ligas °’. SB turintiems asmenims rekomenduojama 10-20% mazesnio kaloringumo dieta, kurioje
daug baltymy ir skaiduly, o cukraus ir riebaly kiekis nedidelis (rekomendacijy I klasé), pakankamas
fizini aktyvumas (rekomendacijy I klas¢).

Iki 20-30% SB turin¢iy berniuky ir 50% mergaiciy nustatomas prieslaikinis lytinis brendimas.
Prieslaikinio lytinio brendimo prieZastys néra visiskai aiSkios. Manoma, kad ji sukelia padidéjusio
intrakranijinio spaudimo ir Chiari II malformacijos nulemta smegeny kamieno disfunkcija % .

Rekomendacijos (rekomendacijy I klasé) 13145759

Tikslai
e Suteikti Seimai ir vaikui ziniy apie mitybg, formuoti sveikos mitybos jprocius.
e Uztikrinti gera fizing formg ir sveikatg.
e ISvengti nutukimo sukelty komplikacijy.

Kadikiams

e Vertinti kiidikio augima (@igj, svorj, galvos apimtj) kiekvieno apsilankymo metu.

o Kiekvieno apsilankymo metu atlikti pilng vaiko apziiirg, jskaitant lytinius organus ir kriitis.
Pastebéjus prieslaikinés lytinés brandos pozymiy nukreipti vaiky endokrinologui.

e Skatinti natiraly maitinima, spresti su natiraliu maitinimu susijusias problemas.

e D¢l Chiari II malformacijos galimi ¢iulpimo, rijimo, ¢iulpimo-rijimo-kvépavimo derinimo
sutrikimai — kadikius, turin¢ius valgymo problemy, nukreipti specializuotos maitinimo
problemy sprendimo komandos specialisty (gydytojo, logoterapeuto, ergoterapeuto)
konsultacijai.

e Papildomas maitinimas jvedamas pagal bendras rekomendacijas. Ispéti tévus, kad pradéjus
maitinti papildomai, gali atsirasti viduriy uzkietéjimas.
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1-2 mety vaikams

Matuoti Gigj ir svorj kiekvieno apsilankymo metu.

Matuoti galvos apimtj kiekvieno apsilankymo metu iki 2 mety.

Kiekvieno apsilankymo metu atlikti pilng vaiko apziiirg, jskaitant lytinius organus ir kriitis.
Pastebéjus prieslaikinés lytinés brandos pozymiy nukreipti vaiky endokrinologui.

Sutiekti tévams ziniy apie SB turinciy vaiky augima, nutukimo rizikg ir priezastis, antrines
nutukimo problemas (pragulas, dislipidemija, obstipacijas ir kt.), sveikos mitybos ir fizinio
aktyvumo svarba, skatinti sveikai maitintis visg Seimg.

Patarti tévams dél sveikos mitybos jproc¢iy formavimo vaikui:

— pradéti duoti vaikui sveikg maistg kiek galima anksciau, kol formuojasi vaiko skonis
(augdami vaikai tampa iSrankesni maistui, todél naujo maisto jvedimas tampa
i8sukiu);

— Vengti ypac¢ kaloringo, riebaus, saldaus, mazai skys¢iy turinéio (sausainiy, traskuciy)
maisto, saldziy gérimy, ilaikyti pusiausvyra tarp visis$ko draudimo ir
piktnaudziavimo nesveiku maistu;

— nenaudoti maisto kaip dovanos, paskatinimo ar nuraminimo priemongés (pvz.,
saldainio atlikus darbg ar po skausmingos procediiros), nes tai prisideda prie
nesveiky valgymo jpro¢iy formavimo (polinkio persivalgyti dél streso, pervargimo);
vietoje maisto naudoti pagyrima ar zaisla, skirti papildomo démesio.

Atkreipti tévy démes;j | skaiduliniy medziagy ir skys¢iy svarbg normaliam tustinimuisi:

— skaiduliniy medziagy paros norma:

v' 1-3 mety vaikui — 19 ¢

v 4-8mety—25¢

v 9-13 mety — merginoms 26 g, vaikinams — 31 g
v 14-18 mety — merginoms 26 g, vaikinams — 38 g;

— jei yra viduriy uzkietéjimas rekomenduojama didinti skaiduliniy medziagy kiekj kas
2-3 dienos jvedant j dieta 1 skaidulinio maisto porcija (pernelyg greitai padidinus
skaiduliniy medZiagy suvartojima gali vystytis pilvo spazmai, dujy kaupimasis
zarnyne, sunkesnis viduriy uzkietéjimas, viduriavimas);

— skaiduliniy medziagy yra darzovése, vaisiuose, pilno griido miltiniuose produktuose;

— rekomenduojama didesné paros skys¢iy norma:

v 100 ml/kg pirmiems 10 kg kiino svorio

v" +50 ml/kg sekantiems 10 kg svorio

v' +20 ml/kg kiekvienam kilogramui vir§ 20 kg kiino masés.
Vaikai, turintys Chiari II malformacija, gali biiti jautriis maisto tekstiirai, atsisakyti valgyti
kietesnj maista. Tokius vaikus reikia nukreipti specializuotos maitinimo problemy
sprendimo komandos specialisty konsultacijai.
Jei vaiko svoris vir§ija 95-3 procentile, rekomenduojama daryti lipidy tyrimus kas 2 metai
nuo 2 mety amziaus. Tyrimas rekomenduojamas ir tiems, kuriy pirmos ar antros eilés
giminaiiui buvo nustatyta dislipidemija ir/ar Sirdies ir kraujagysliy liga jauname amziuje.
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3-5 mety vaikams

Matuoti Gigj ir svorj kartg per metus, skaic¢iuoti kiino masés indeksg (KMI). KMI néra
patikimas nutukimo indikatorius SB turintiems vaikams, todél apsvarstyti kity nutukimo
nustatymo metody naudojima (pvz., juosmens apimties, odos raukslés storio matavima). Jel
nejmanoma iSmatuoti tigj naudojantis jprastine tigio matuoklg, vertinti kitus vaiko augima
atspindinCius parametrus (zasto ilgj, $launikaulio ilgj).

Kiekvieno apsilankymo metu atlikti pilng vaiko apziiira, jskaitant lytinius organus ir kriitis.
Pastebéjus prieslaikinés lytinés brandos pozymiy nukreipti vaiky endokrinologui.
Konsultuoti tévus dél vaiko augimo, mitybos, sveikos mitybos jpro¢iy formavimo, fizinio
aktyvumo. Atkreipti démesj, kad dauguma SB turinéiy vaiky neturi antsvorio iki 4 mety, o
vyresni nei 4 mety vaikai pradeda tukti.

Akcentuoti skaiduliniy medziagy ir skys¢iy svarbg normaliam tustinimuisi (tie patys
principai kaip 1-2 mety vaikams).

Kartoti lipidy tyrimg kas 2 metai pagal indikacijas (tokios pat kaip 1-2 mety vaikams).

Jei vaiko tigis Zemiau 3-ios procentilés rekomenduojama vaiky endokrinologo konsultacija
ir iStyrimas (insuling panasaus augimo faktoriaus, j insuling panasaus augimo faktoriaus
suriSancio baltymo tyrimai, augimo hormono stimuliavimo testai).

Jei nustatyta augimo hormono stoka, diskutuoti su tévais apie gydymo augimo hormonu
privalumus/ komplikacijas ir priimti bendrg sprendimg dél gydymo taktikos.

Jei vaikas gydomas augimo hormonu, kruopstus vaiko stebé¢jimas dél augimo, hipofizés
funkcijos, skoliozés, FNSS lytinés brandos. | SB turinc¢io vaiko steb¢jimo komandg jtraukti
vaiky endokrinologg.

6-12 mety vaikams
Matuoti igj, svorj ir/ar naudoti kitus nutukimo vertinimo metodus (pvz., matuoti odos
rauksle, juosmens apimtj) kartg per metus. Jei nejmanoma iSmatuoti tigio naudojant jprasting
tgio matuokle, vertinti kitus vaiko augimg atspindincius parametrus.
Kiekvieno apsilankymo metu atlikti pilng vaiko apziiira, jskaitant lytinius organus ir kriitis.
Pastebe¢jus prieslaikinés lytinés brandos pozymiy nukreipti vaiky endokrinologui.
Pamatuoti kraujospudj kiekvieno apsilankymo metu.
Konsultuoti vaikg ir §eimg dél sveikos mitybos, mitybos jprociy, fizinio aktyvumo.
Rekomenduoti tévams jtraukti vaikg j maisto pirkimg, maisto gamyba, mokyti rinktis
sveikesn] maista, sveikesnius maisto ruoSimo biidus, diskutuoti su vaiku apie sveika
gyvenimo biida.
Skatinti vaika sportuoti, biiti fiziSkai aktyviam, prisiimti atsakomybe uZz savo fizing forma,
mityba bei svorio kontrole.
Jei vaiko svoris virSija 85-3 procentile, daryti gliukozés tolerancijos testa kas 2 metai nuo 10
mety amziaus (arba brendimo pradzioje, jei bresta anksciau). Gliukozés tolerancijos testas
rekomenduojamas ir tiems vaikams, kurie turi 2 ar daugiau cukrinio diabeto rizikos veiksniy
1§ zemiau iSvardinty:

— Il tipo cukrinis diabetas pirmos ar antros eilés giminai¢iams;

— padidéjes kraujospidis;
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— juodoji akantozé (odos, ypa¢ didZiyjy kiino rauksliy, hiperpigmentacija ir
hiperkeratozé);
— dislipidemija;
— policistiniy kiausidziy sindromas.
Atlikti lipidy tyrimag kas 2 metai iki 8 mety amziaus vaikams, kurie turi dislipidemijos
rizikos veiksniy:
— kiino masés indeksas virsija 85-3 procentilg;
— pirmos ar antros eilés giminai¢iui nustatyta dislipidemija ir/ar Sirdies ir kraujagysliy
liga jauname amziuje;
— turi diabeta, artering hipertenzija, riiko.
Visiems 9-12 mety vaikams rekomenduojama atlikti lipidy tyrimg kartg per metus.
Jei vaiko Gigis Zemiau 3-ios procentilés, iStyrimo ir gydymo taktika kaip rekomenduota 3-5
mety vaikams.

13-18 mety vaikams
Matuoti @igj, svorj ir/ar naudoti kitus nutukimo vertinimo metodus (pvz., matuoti odos
rauksle, juosmens apimtj) karta per metus.
Kiekvieno apsilankymo metu atlikti pilng vaiko apziiira, jskaitant lytinius organus ir kriitis.
Pastebéjus prieslaikinés lytinés brandos pozymiy nukreipti vaiky endokrinologui.
Pamatuoti kraujosptd;j kiekvieno apsilankymo metu.
Diskutuoti su jaunuoliu ir Seima apie sveiko gyvenimo buido privalumus, patarti dél mitybos,
fizinio aktyvumo.
Aptarti su vaiku ir Seima nutukimo komplikacijas ir problemas SB turintiems Zzmonéms,
susiejant jas su konkrecia jaunuolio situacija:
— didelis svoris trukdo savarankiSkai persikelti i§ vezimélio ant lovos ir kt., o tai
mazina savarankisko gyvenimo galimybes;
— nutukusiems zmonéms ilgai sédint vezimélyje gali vystytis pragulos;
— Zmonéms, kurie turi stuburo deformacija, nutukimas prisideda prie kvépavimo
funkcijos blogéjimo.
Jei turi cukrinio diabeto rizikos veiksniy (tokie pat kaip 6-12 mety vaikams), daryti
gliukozés tolerancijos testa kas 2 metus.
Atlikti lipidy tyrima kas 2 metai jaunuoliams, kurie turi dislipidemijos rizikos veiksniy:
— kiino masés indeksas virsija 85-3 procentilg;
— pirmos ar antros eilés giminai¢iui nustatyta dislipidemija ir/ar Sirdies ir kraujagysliy liga
jauname amziuje;
— turi diabeta, artering hipertenzija, ruko.
Jei vaiko Gigis Zemiau 3-i0s procentilés, rekomenduojama tokia pat iStyrimo ir gydymo
taktika kaip 3-5 mety vaikams.
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3.6. ALERGIJA LATEKSUI

SB turintys asmenys turi genetiskai salygota alergijos lateksui i§sivystymo rizikg . Lateksas
plac¢iai naudojamas medicinoje (pvz., latekso yra pirstinése, kateteriuose) ir buityje (pvz.,
balionuose, ¢iuziniuose, dazuose, plastikinése kortelése, maudymosi kepuraitése, batuose,
kramtomoje gumoje, maisto pakuotése). Lateksas gali sukelti alergijg jj lieiant ar jkvépus daleliy.
Alerginés reakcijos stiprumas gali bti jvairus — nuo lengvo bérimo, niezulio, konjunktyvito, slogos
iki sunkiy anafilaksiniy reakcijy, pasireiskianciy isplitusia dilgéline, dusuliu, kosuliu, veido tinimu,
pykinimu ir vémimu. Iki 30-50% Zzmoniy, alergisky lateksui, pasireiskia kryzminés alerginés
reakcijos vaisiams ar darzovéms %L,

SB turintiems asmenims rekomenduojama vengti latekso buityje ir vieSose erdvése. Sveikatos
priezitiros, odontologings ir grozio paslaugos jiems turi biiti teikiamos naudojant nelateksines
priemones (rekomendacijy I klas¢). SB turintys asmens ir jy artimieji turi zinoti apie galimas
kryzmines alergines reakcijas tarp latekso ir vaisiy bei darzoviy (rekomendacijy I klasé) 1362,

Rekomendacijos (rekomendacijy I klas¢) 162

Tikslai

e ISaiskinti SB turin¢iam vaikui ir jo artimiesiems alergijos lateksui grésmes.

e Apsaugoti SB turintj vaikg nuo kontakto su latekso turinciais daiktais.

e ISmokinti vaikg ir jo artimuosius atpazinti alergijos lateksui simptomus ir suteikti pirmaja
pagalba alergijos atveju.

Kudikiams

o Suteikti informacijg vaiko tévams apie alergijos lateksui i§sivystymo rizika.

e Padéti tévams atpazinti lateksines vaiko priezitros ir slaugos priemones (pvz., latekso gali
turéti zindukai, kramtukai, zaislai, Slapimo piislés kateteriai).

e Nenaudoti lateksiniy slaugos ir gydymo priemoniy teikiant sveikatos prieziiiros paslaugas
(pvz., latekso gali turéti medicininés pirStines, kateteriai, elektrodai).

1-2 mety vaikams

e Atkreipti tévy démesj, kad didéjant vaiko judrumui ir aktyviam aplinkos tyrinéjimui, reikia
dar kartg jvertinti vaiko aplinkg ir paSalinti latekso turinCius daiktus.

e Nenaudoti lateksiniy slaugos ir gydymo priemoniy teikiant sveikatos priezitiros paslaugas.

3-5 mety vaikams

e Pries pradedant lankyti lopSelj ar darzelj, jvertinti ugdymo jstaigos aplinka, zaislus, aptarti
su ugdymo jstaigos personalu latekso vengimo bitinybe ir strategijas (pvz., nenaudoti
baliony per Sventes).

e Mokyti vaikg vengti kontakto su lateksu, o iSkilus abejonei dél latekso buvimo daiktuose —
klausti suaugusiy.

e Pastebéjus alergijos lateksui pozymiy, nukreipti alergologo konsultacijai, kad istirty ar neturi
kryZminiy alerginiy reakcijy su maistu.
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Nenaudoti lateksiniy slaugos ir gydymo priemoniy teikiant sveikatos priezitiros paslaugas.

6-12 mety vaikams

Mokyti vaikus atpazinti latekso turinius daiktus, informuoti apie saugias Siy daikty
alternatyvas (pvz., nelateksinius kateterius);

Rekomenduoti alergija lateksui turintiems vaikams ir jy tévams visuomet turéti vaisty nuo
alergijos.

Pastebéjus alergijos lateksui pozymiy, nukreipti alergologo konsultacijai, kad istirty ar neturi
kryzminiy alerginiy reakcijy su maistu.

Nenaudoti lateksiniy slaugos ir gydymo priemoniy teikiant sveikatos prieziiiros paslaugas.

13-17 mety vaikams

Prie§ pradedant lytinj gyvenima aptarti su jaunuoliais nelateksiniy kontraceptiniy priemoniy
pasirinkima ir naudojima.

Pastebéjus alergijos lateksui pozymiy, nukreipti alergologo konsultacijai, kad iStirty ar neturi
kryzminiy alerginiy reakcijy su maistu.

Nenaudoti lateksiniy slaugos ir gydymo priemoniy teikiant sveikatos priezitiros paslaugas.

3.7. PRAGULOS

D¢l segmentinés inervacijos stokos SB turintiems zmonéms daznai vystosi pragulos. Registry
duomenimis ketvirtadalis SB turin¢iy Zzmoniy nurodo turéj¢ praguly, penktadalis nurodo turéje

praguly per paskutinius metus ®3. Pagrindinai praguly i$sivystymo rizikos veiksniai yra aukstas
pazeidimo lygis, vezimélio naudojimas, §lapimo nelaikymas, LSS buvimas, kluby ir stuburo
chirurgija, vyriska lytis ®*. Taikant profilaktines priemones galima sumazinti praguly i$sivystymo
daznj 67% . Praguly profilaktikai rekomenduojamas kompleksas priemoniy, apimanéiy praguly
rizikos veiksniy iSaiSkinima, odos apziiira, tévy/globéjy/paciento mokyma savarankiskai jvertinti

praguly iSsivystymo rizikos veiksnius ir atlikti reguliarias kasdienes odos apzitiras (rekomendacijy I

klase) >1314,

Rekomendacijos (rekomendacijy I klasé) 51366

Tikslai

ISaiSkinti pacientui ir jo Seimai galimas jutimo sutrikimo komplikacijas, pratinti nuolatos
apzitréti odg ir taikyti profilaktines odos apsaugos priemones.

ISvengti odos pazeidimy.

Kiadikiams

ISaiSkinti tévams/globéjams pavirSiniy jutimy sutrikimo keliamas problemas (nuospaudy,
nudegimo, zaizdy, praguly iSsivystymo rizika), aptarti odos pazeidimo rizikos veiksnius,
patarti kasdien apzitiréti kiidikio oda, atkreipiant démesj | jos spalva, temperatiirg, pavirSiy.
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Aptarti su seima nudegimy profilaktikos priemones: pavyzdziui, matuoti temperatiirg pries
vaikg maudant, patikrinti ar nejkait¢ saulés apSviesty daikty (zaidimo aiksSteliy inventoriaus,
masininés kédutés ir pan.) pavirsiai pries leidziant vaikui su jais liestis.

Naudoti specialius kremus tarpvietés odos apsaugai nuo iSmaty ir §lapimo.

1-2 mety vaikams

Taikyti nudegimy ir praguly profilaktikos priemones (tikrinti vaiko lie¢iamus potencialiai
karStus pavirSius, parinkti tinkamus jtvarus ir batus, naudoti paminksStinimus jtvarams ir
pan.).

Skatinti tévus kasdien apziuréti vaiko oda, daugiausiai démesio kreipiant j didziausio
spaudimo vietas (s€édmenis, pédas, jvary kontakto su kojomis sritis). Pastebéjus odos
pazeidimg rekomenduoti kreiptis } medikus.

Naudoti specialius kremus tarpvietés odos apsaugai nuo iSmaty ir §lapimo.

3-5 mety vaikams

Taikyti nudegimy ir praguly profilaktikos priemones (tikrinti vaiko lie¢iamus potencialiai
karstus pavirSius, parinkti tinkamus jtvarus ir batus, naudoti paminkstinimus jtvarams ir kt.).
Skatinti tévus kasdien apzitiréti vaiko oda, daugiausiai démesio kreipiant j didziausio
spaudimo vietas (sédmenis, pédas, jvary kontakto su kojomis sritis). Pastebéjus odos
pazeidimg rekomenduoti kreiptis } medikus.

I odos apziiiras jtraukyti vaikg. Padéti vaikui suprasti, kad turi nejautrias kiino sritis.
Naudoti specialius kremus tarpvietés odos apsaugai nuo iSmaty ir Slapimo.

6-12 mety vaikams

Taikyti nudegimy ir praguly profilaktikos priemones (tikrinti vaiko lie€iamus potencialiai
karStus pavir$ius, parinkti tinkamus jtvarus ir batus, naudoti paminkStinimus jtvarams ir kt.).
Skatinti tévus kasdien apzitréti vaiko odg, daugiausiai démesio kreipiant j didZiausio
spaudimo vietas (sédmenis, pédas, jvary kontakto su kojomis sritis). Pastebéjus odos
pazeidimg rekomenduoti kreiptis j medikus.

Skatinti vaikg paCiam apziliréti savo oda, pritaikyti priemones savarankiskai odos apZiiirai
(pvz. veidrodélj sedmeny apZzitirai).

Naudoti specialius kremus odos priezitirai.

Pratinti vezimélyje sédincius vaikus kas 15 min. keisti kiino padétj ir/ar atlikti pratimus
spaudimui j sédmenis sumazinti (2 min. trukmes): perkelti svorj nuo vieno kiino pusés ant
kitos, pasilenkti j priekj, paguléti ant pilvo, pasikelti atsirémus rankomis j kédés ar
vezimélio kraStus.

13-18 mety vaikams

Taikyti nudegimy ir praguly profilaktikos priemones (mokyti vaika rankomis patikrinti
potencialiai karStus pavirSius, pa(si)rinkti tinkamus jtvarus ir batus, naudoti paminkstinimus
jtvarams ir pan.).

Tévams rekomenduojama kasdien priminti jaunuoliui , kad $is turi savo oda (arba atlikti tai
kartu, priklausomai nuo vykdomyjy smegeny funkcijy iSsivystymo lygmens), daugiausiai
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démesio kreipiant j didziausios spaudimo vietas (sédmenis, pédas, jtvary kontakto su
kojomis sritis). Pastebéjus odos pazeidimg rekomenduoti kreiptis | medikus. Pritaikyti
priemones savarankiskai odos apzitirai (pvz., veidrodélj sédmeny apziiirai).

o Naudoti specialius kremus odos priezitirai.

e Skatinti vezimélyje sédincius jaunuolius kas 15 min. keisti kiino padétj ir/ar daryti pratimus
spaudimui j sédmenis sumazinti (2 min. trukmes): perkelti svorj nuo vieno kiino pusés ant
kitos, pasilenkti j priekj, paguléti ant pilvo, pasikelti atsirémus rankomis j kédes ar
vezimélio krastus.

e Naudoti specialias pagalvéles nejgaliojo veziméliui kiino spaudimui sumazinti.

e Mokinti saugaus persikélimo.

3.8. REABILITACIJA

3.8.1. SEIMOS FUNKCIONAVIMAS IR PSICHOSOCIALINE ADAPTACIJA

Seimos skirtingai reaguoja i SB turinéio vaiko gimima. Dauguma $eimy neblogai prisitaiko prie
susidariusios situacijos, todel Seimos funkcionavimo sutrikimy daznis SB turincius vaikus
auginanciose Seimose santykinai nedidelis (siekia 10-15%). Didesné $eimos funkcionavimo
sutrikimy rizika nustatoma $eimoms, kuriose auga SB ir sunkia proting negalig turintys vaikai ',
Vaiky adaptacija, gimus SB turin¢iam broliui ar sesei, priklauso nuo Seimos poziiirio i negalig ir SB,
bendro $eimos pasitenkinimo ir funkcionavimo 8,
Daugelis tévy jaucia nepasitenkinimg gimus SB turin¢iam vaikui, abejoja savo kaip tévy
kompetencija, nurodo turj blogesne gyvenimo kokybe bei maziau aktyvy socialinj gyvenimg nei
sveikus vaikus auginantys tévai. Iki 40% tévy, auginanc¢iy SB turin¢ius vaikus, nustatoma depresija
ir/ar nerimo sutrikimas. Daugiau streso, susijusio su SB turin¢io vaiko gimimu, patiria motinos,
vienisi tévai, ekonomiskai silpnos Seimos bei Seimos, kuriose auga vaikai, turintys SB su sunkia
fizine ir protine negalia. Tokiy Seimy nariams nustatoma didesné nerimo sutrikimy bei depresijos
issivystymo rizika 67°,
SB turincio vaiko funkcionavimas didele dalimi priklauso nuo jo Seimos — ne maZiau nei NUO
pazeidimo lygio ar kity, su SB susijusiy, sveikatos problemy. Pagrindiniai Seimos veiksniai, kurie
nulemia SB turinc¢io vaiko funkcionavimg - adekvati tévy globa ir atsakingas poziiiris | vaiko
sveikatos priezitirg. Tévai daznai linke pernelyg globoti SB ar kitas Iétines ligas turin¢ius vaikus,
tokiu biidu sumazindami Siy vaiky galimybes tapti savarankiskais, sékmingai integruotis j
gyvenimg Seimoje, mokykloje bei visuomenéje. Dél patiriamo streso ir Seimos funkcionavimo
sutrikimy SB turin¢ius vaikus auginantys tévai linke nepasitiketi sveikatos prieziiros specialistais,
nesilaikyti rekomendacijy, ieskoti alternatyviy gydymo metody, o tai didina SB komplikacijy rizika,
blogina SB turinéio vaiko funkcionavimg ir gyvenimo kokybe -2,
Moksliniais tyrimais jrodyta, kad psichosocialin¢ pagalba turi teigiamg poveikj nejgalius vaikus
auginanc¢ioms Seimoms (jrodymy B lygis):

— Sumazgja tévy patiriamas stresas, pageréja Seimos funkcionavimas;

— létines ligas turintys vaikai patiria maziau hiperglobos, tampa savarankiskesni;
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— tévai daugiau pasitiki sveikatos priezitiros specialistais, vykdo pastaryjy rekomendacijas.
SB turin¢iy vaiky Seimoms rekomenduojama taikyti tuos pacius $eimos funkcionavimo vertinimo
metodus ir intervencijas kaip ir kitas 1étines ligas turin¢ius vaikus auginan¢ioms $eimos
(rekomendacijy I klase).

Pagalbos Seimai rekomendacijos (rekomendacijy I klas¢) 14

Tikslai

e Didinti Seimos atsparuma stresoriams, padéti adaptuotis ir/ar jveikti su SB turinéio vaiko
gimimu ir auginimu susijusias problemas.

e Suteikti tévams ziniy apie SB, formuoti realius liikesCius, susijusius su vaiko raida,
funkcionavimu, vaiks¢iojimo prognoze, savarankiSkumu.

e Pasiekti maksimaly vaiko savarankiSkumg Seimoje, atsizvelgiant j vaiko brandg ir fizines bei
protines galimybes.

Prenataliai
e Daugiadalykés SB specialisty komandos konsultacija: informacija apie SB, gydymo budus,
prognozg.

e Seimos dinamikos, atsako j stresa, adaptyvumo vertinimas.
e Socialinio darbuotojo, psichologo konsultacijos pagal poreikj.

Kiadikiams

e Suteikti informacija apie SB, vaiko auginima, gydymo bidus, tévy tarpusavio paramos
grupes ir organizacijas. Atkreipti démesj ar néra pogimdyvinés depresijos simptomy.

e ISmokinti tévus specifiniy, vaikui reikalingy, slaugos metody: pooperacinés Zaizdos
priezitiros, odos prieziiiros, Slapimo puslés kateterizacijos ir kt.

e ISraSant 1§ ligoninés aptarti vaiko sveikatos stebéjimo, diagnostikos ir gydymo
rekomendacijas, suteikti informacija apie daugiadalyke SB specialisty komandg (kontaktus,
registracijos, nukreipimo tvarka).

e Vertinti Seimos dinamika, reakcijg j stresg, prisitaikyma prie situacijos.

e Suteikti Seimai socialing pagalbg, informacijg apie finansing paramg, kurig Seima galéty
gauti, mokyti atstovauti vaiko interesus.

e Teikti papildomas psichologo, socialinio darbuotojo konsultacijas Seimos nariams (tévams,
broliams/seserims), jei yra poreikis.

e Suteikti informacijg apie SB turin¢io vaiko raidos ypatumus, stiprigsias ir silpngsias raidos
sritis, nukreipti j ankstyvosios reabilitacijos tarnyba.

e Vertinti kaip Seima laikosi sveikatos priezZiliros specialisty nurodymy. Jei nesilaiko,
i§siaiSkinti priezastis (pvz., papildomos pagalbos/mokymo poreikis, nusistatymas prie$
tradicing medicing, alternatyviy gydymo metody paieska), suteikti papildomos pagalbos,
informacijos, mokymo.

e Suprasti, kad net ir taikant visas psichosocialines intervencijas, dalis Seimy (ypac Seimos i$
zemesniy socialiniy sluoksniy, vieniSi tévai) nesusitaiko su SB turin€io vaiko gimimu,
nepaiso sveikatos prieziiiros specialisty rekomendacijy, iesko alternatyviy gydymo metody.
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1-2 mety vaikams

Vertinti Seimos poreikius (papildomy konsultacijy, mokymy, finansinés ar kt. paramos),
teikti atitinkama pagalbg tévams/vaikui/broliams ir seserims. Suprasti, kad net ir taikant
visas psichosocialines intervencijas, dalis Seimy (ypac¢ seimos i§ zemesniy socialiniy
sluoksniy, vienisi tévai) pagalbos nepriima, ieSko alternatyviy gydymo ir/ar kity problemy
sprendimo metody.

Patarti dél vaiky (SB turinéio vaiko ir jo brolio bei sesery) elgesio normy formavimo,
savarankiskumo lavinimo, deramos vaiko amziui autonomijos suteikimo.

Mokyti tévus atstovauti savo ir vaiko interesus, suteikti informacijg apie vyriausybines ir
nevyriausybines organizacija, | kurias galéty kreiptis pagalbos.

Skatinti tévus apmokyti vaiko priezitiros (kateterizacijos, praguly profilaktikos ir kt.) kitus
vaika (savanoriai, savivaldybés finansuojamos pagalbos Seimai specialistai). Tévy ir Seimos
gerovei svarbu, kad tévai turéty asmeniniy pomégiy, dalyvauty socialiniame gyvenime.
Ivertinti kaip Seima laikosi sveikatos priezitiros specialisty nurodymy, identifikuoti kliditis,
teikti atitinkamg pagalba.

3-5 mety vaikams

Vertinti Seimos poreikius (papildomy konsultacijy, mokymy, finansinés ar kt. paramos),
teikti atitinkamg pagalba tévams/vaikui/broliams ir seserims. Suprasti, kad net ir taikant
visas psichosocialines intervencijas, dalis Seimy (ypac Seimos i§ zemesniy socialiniy
sluoksniy, vienisi tévai) pagalbos nepriima, ieSko alternatyviy gydymo ir/ar kity problemy
sprendimo metody.

Teikti rekomendacijas dél vaiky (SB turin¢io vaiko ir jo brolio bei sesery) elgesio normy
formavimo, savarankiSkumo lavinimo, deramos vaiko amziui autonomijos suteikimo.
Mokyti tévus atstovauti savo ir vaiko interesus, suteikti informacijg apie vyriausybines ir
nevyriausybines organizacija, ] kurias galéty kreiptis pagalbos.

Dar kartg jvertinti tévystés jguidzius (dienotvarke, elgesio valdyma, vaiky tarpusavio
santykius ir kt.).

Ivertinti vaiko savarankiSkuma, saves priezitiros gebéjimus. Jei reikia, konsultuoti tévus,
nukreipti papildomoms konsultacijoms (ergoterapeuto, kineziterapeuto ir kt.).

Skatinti leisti vaikg j darzelj, aptarti ir padéti spresti su darzelio lankymu susijusias
problemas.

Teikti tévams informacija apie vaiko teises Svietimo sistemoje, padéti pasirinkti vaikui
tinkamiausig ugdymo jstaigg arba deleguoti $ig funkcija vietos pedagoginei-psichologinei
tarnybai.

Ivertinti kaip Seimai sekasi formuoti vaiko savarankiskumo jgtdzius, laikytis sveikatos
priezitros specialisty nurodymy; identifikuoti klittis, teikti atitinkama pagalba.

6-12 mety vaikams
Vertinti Seimos poreikius (papildomy konsultacijy, mokymy, finansinés ar kt. paramos),
teikti atitinkamg pagalbg tévams/vaikui/broliams ir seserims.
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Teikti rekomendacijas dél vaiky (SB turincio vaiko ir jo brolio bei sesery) elgesio normy
formavimo, savarankiSkumo lavinimo, deramos vaiko amziui autonomijos suteikimo.
Suprasti, kad net ir taikant visas psichosocialines intervencijas, dalis Seimy (ypac¢ Seimos 18
zemesniy socialiniy sluoksniy, vieni$i tévai) pagalbos nepriima, iesko alternatyviy gydymo
ir/ar kity problemy sprendimo metody.

Jvertinti Seimos dinamikg ir santykius su mokyklos personalu.

Detaliai aptarti su Seima vaiko mokymosi ir socializacijos problemas, suteikti informacija
apie galimus jy sprendimo biidus/intervencijas.

Mokyti tévus atstovauti savo ir vaiko interesus, suteikti informacijg apie vyriausybines ir
nevyriausybines organizacija, | kurias galéty kreiptis pagalbos.

Teikti tévams informacijg apie vaiko teises Svietimo sistemoje, padéti pasirinkti vaikui
tinkamiausig ugdymo jstaigg arba nukreipti j vietos pedagoging-psichologing tarnyba.
Bendradarbiauti su mokykla, vietos pedagogine-psichologine tarnyba, padedant jvertinti ir
spresti vaiko mokymosi, elgesio, socializacijos problemas.

Patarti Seimai d¢l vaiko jtraukimo i Seimos pramogas, suteikti informacija apie veiklas,
kuriose Seima galéty dalyvauti kartu su vaiku.

Stiprinti tévystés jgudzius (disciplinos palaikymo, elgesio valdymo). [vertinti tévy likeséius
dél vaiko pasiekimy ir, esant poreikiui, nukreipti atitinkamy specialisty konsultacijai.
Skatinti vaiko jtraukima j jo sveikatos prieziiiros procediiras (odos apziiiras, kateterizacija ir
kt.).

Padéti tévams suprasti vaiko savarankiskumo ir autonomijos svarba, skatinti jtraukti vaika j
kasdienes Seimos veiklas, nustatyti vaiko pareigas namuose (ruosoje, prizitirint naminius
gyvinus ir pan. ).

Skatinti vaiko jsitraukimg j} bendruomene, dalyvavima socialingje ir pramoginéje veikloje uz
Seimos riby (stovyklos, klubai, pasimatymai, nakvynés pas draugus ir kt.).

Skatinti tévus suteikti vaikui daugiau nepriklausomybés, laipsniskai pratinti vaika
savarankiskai priimti sprendimus bei sprgsti problemas.

Ivertinti kaip Seimai sekasi formuoti vaiko savarankiskumo jgudzius, laikytis sveikatos
priezitiros specialisty nurodymy, identifikuoti kliitis, teikti atitinkamg pagalba.

13-18 mety vaikams

Vertinti Seimos poreikius (papildomy konsultacijy, mokymy, finansinés ar kt. paramos),
teikti atitinkamg pagalbg tévams/vaikui/broliams ir seserims. Suprasti, kad net ir taikant
visas psichosocialines intervencijas, dalis Seimy (ypac Seimos i§ Zemesniy socialiniy
sluoksniy, vienisi tévai) pagalbos nepriima, ieSko alternatyviy gydymo ir/ar kity problemy
sprendimo metody.

Ivertinti tévy ir paauglio tarpusavio bendravima ir santykius, pagal poreikj nukreipti
mokymams ir/ar konsultacijoms.

Aptarti su tévais vaiko bikle, akademinius pasiekimus, dalyvuma, galimybes dirbti ir
gyventi savarankiskai.

Suteikti tévams informacijos apie vaiko teises Svietimo sistemoje, padéti pasirinkti vaikui
tinkamiausig ugdymo istaigg arba nukreipti i vietos pedagoging-psichologing tarnyba.
Suteikti informacijos, kur galéty gauti konsultacijg dél profesijos pasirinkimo.
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e Suteikti jaunuoliui informacijg apie lytiSkumg ir specifinius SB lytiSkumo aspektus, pagal
poreikj nukreipti specialiems mokymams ir/ar konsultacijoms.

e Skatinti vaiko jtraukima j higienos, saves-grazinimo ir sveikatos prieziiiros procediiras (odos
apziuras, kateterizacijg ir kt.).

e Rengtis peréjimui | suaugusiyjy sveikatos priezitiros sistema.

3.8.2. MOBILUMAS IR FIZINIS AKTYVUMAS

SB turin¢iy vaiky judesiy raida priklauso nuo nugaros smegeny pazeidimo pobiudzio - MC turintys
vaikai dazniausiai vystosi normaliai, o MMC turin¢iy vaiky stambiosios motorikos raida visuomet
véluoja dél pastarajai buidingo galvos ir nugaros smegeny pazeidimo. Daugeliu atvejy judesiy raida
ir mobilumas priklauso nuo nugaros smegeny pazeidimo aukscio (1 priedas) 8. Vaikai, kuriy
nugaros smegeny pazeidimo lygis Zemiau L3 segmento, teoriskai galéty vaiks¢ioti savarankiskai,
taciau realiai dauguma L4-L5 lygio paZzeidimg turinCiy vaiky vaiksto sunkiai, o augdami dél
did¢jancios kiino mases ir/ar del MMC lydinciy sveikatos sutrikimy (ortopediniy deformacijy,
FNSS, siringomelijos) vaiksc¢ioti nustoja. Turintieji MMC paZzeidimag kryzmens lygyje vaiksto
savarankiskai tiek vaikystéje, tiek suauge. Net ir zemg MMC paZeidimg turintys vaikai vaikscioti
iSmoksta véliau nei sveiki bendraamziai. Pavyzdziui, vaikai, turintys kryzmens srities MMC,
vaiks¢ioti pradeda 1,5-2 mety amziuje °. Dél raumeny disbalanso MMC turintiems vaikams daznos
jgimtos ir jgytos skeleto (stuburo, galiiniy) deformacijos *>“8,
Vaikams, turintiems MMC, rekomenduojama kineziterapija ir/ar fizinis aktyvumas. Jy tikslas:
— skatinti judesiy formavimasi vaikystéje (jrodymy C lygis) 4;

—  i$mokti judeéti, pritaikius kompensacines priemones (jrodymy C lygis) & ;
— i8vengti arba sumazinti skeleto deformacijy formavimasi (jrodymy C lygis) >®4;
— didinti istverme, padéti palaikyti normaly kiino svorj (jrodymy A lygis) .
Visiems MMC turintiems vaikams, nepriklausomai nuo pazeidimo auks¢io, biitini jtvarai
stovéjimui bei vaik$¢iojimui (rekomendacijy I klas¢). Rekomenduojama jtverti visus sgnarius
Zemiau pazeidimo lygio tam, kad:

— kompensuoti nusilpusiy raumeny funkcijg, normalizuoti jégy balansg apie sgnarius ir taip

sumazinti ortopediniy deformacijy i$sivystymo rizika (jrodymy C lygis) &4;
— apsaugoti sgnarius nuo juos zalojanciy, pakitusios eisenos biomechanikos sukelty, jegy
poveikio ir taip atitolinti/i§vengti degeneracinio artrito vystymosi (jrodymy C lygis) 84;

— padidinti eisenos efektyvumg (jrodymy B lygis) .

Rekomendacijos (rekomendacijuy I klasé) 1314

Tikslai

e Formuoti realius lukescius (vaikui, Seimai), susijusius su savarankisku vaiks¢iojimu
(atitinkancius nervy sistemos pazeidimo lygj ir sunkuma, vaiko amziy).

e Padéti vystytis vaiko judesiams, skatinti vaika saugiai judéti ir tyrinéti aplinka.

e Padéti vaikui ir jo tévams suprasti ir naudoti maksimaliai efektyvius judéjimo biidus ir
terapijas tam, kad i§saugoti mobiluma visg gyvenima.
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Skatinti saugy funkcinj mobiluma kasdiengje veikloje.

Padéti jsitraukti j socialing, pramogine, darbing veiklg (priklausomai nuo vaiko ir Seimos
tiksly).

Sumazinti skausmo, neurologinés biiklés blogéjimo, praguly bei nutukimo rizika.
Uztikrinti sveikatai biiting fizinj aktyvuma (ne maziau 60 min. fizinés veiklos per dieng) ir
gerg fizing forma.

Kuadikiams

Ivertinti funkcinj nugaros smegeny pazeidimo lygj (atspirties taskas, vertinant neurologinés
buiklés pokyc¢ius vaikui augant).

Vertinti visy sri¢iy raida, naudojant standartizuotg vertinimo metoda.

Ivertinti funkcinj nugaros smegeny pazeidimo lygi (atspirties taskas, vertinant neurologinés
biklés pokyc€ius vaikui augant), kartoti funkcinés biiklés vertinima (mobilumo, raumeny
jégos, eisenos, raumeny ir deformacijy) kas puse mety.

Skatinti vaikg judéti, mokytis naujy judesiy ir jud¢jimo biidy (pagrindinis démesys —
taisyklingai ktino padéciai, liemens stabilumui, guléjimui ant pilvo).

Taikyti | Seima nukreiptg paslaugy teikimo modelj — kartu su Seima rasti biidus ir galimybes
jitraukti judesiy mokymasi ir fizinj aktyvuma j kasdieng vaiko veiklg namuose ir kitose jam
Iprastose vietose (kieme, zaidimy aiksteléje ir kt.).

Parinkti taisyklingas padétis, jas keisti, siekiant iSvengti sunkio jégos poveikio sukelty
deformacijy ir praguly formavimosi. Naudoti jtvarus, gipsavima, kitas pagalbines priemones
taisyklingai kiino ir galtiniy padéciai palaikyti.

1-5 mety vaikams

Kiekvieno vizito metu jvertinti funkcinj nugaros smegeny pazeidimo lygi, raumeny jéga,
jutimy, eisenos, skeleto pokycius.

Vertinti visy sri¢iy raida, naudojant standartizuotg vertinimo metodg kartg per metus.

Jei vaikas savarankiSkai nestovi, pritaikyti ir skatinti naudoti stovyne ir/ar pagalbines
priemones vaik§c¢iojimui.

Uztikrinti vaikui galimybe judéti savarankiskai (vaikStyne, veZimeéliu). [Saiskinti
savarankiSko judéjimo svarbg tévams, parinkti, pritaikyti reikalingas pagalbines priemones,
mokinti jomis naudotis.

Pritaikyti jtvarus vaiks¢iojimui.

Aptarti su tévais vaiko jsitraukimo j aktyvig pramoging ir fizing veiklg svarba, parinkti ir
pasiiilyti vaikui tinkamas veiklas, pritaikyti pagalbines priemones ir aplinkos modifikacijas.
Skatinti Seimg propaguoti aktyvy gyvenimo biidg kaip modelj vaiko mokymuisi biiti fiziSkai
aktyviam.

6-12 mety vaikams
Kiekvieno vizito metu jvertinti funkcinj nugaros smegeny pazeidimo lygj, raumeny jéga,
jutimy, eisenos, skeleto pokycius.
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Vaikui augant i§ naujo jvertinti kompensaciniy priemoniy bei jtvary poreikj ir turimy
priemoniy tinkamuma. Blogéjant eisenai, pasitilyti kitas judéjimo galimybes (lazdos,
ramentai, vezimelis).
Naudoti jtvarus vaiks¢iojimui. Mokyti savarankiskai uzsidéti ir nusiimti jtvarus.
Tévams ir jy vaikams, kurie turi aukstg nugaros smegeny pazeidimg ir vaiksto padedami
kompensaciniy priemoniy, iSaiskinti, kad didéjant svoriui, galimybés vaik$cioti mazes ir bus
reikalingas vezimélis.
Kalbétis su vaiku ir tévais apie degeneraciniy sgnariy ligy rizika, strategijas, kurios 1étina jy
vystymasi (vezimélis ilgesniems atstumams jveikti; lazdos, ramentai ir/ar jtvarai eisenos
biomechanikos patologijai mazinti).
Stebéti eisenos pasikeitimus. Pasikeitus eisenai ir/ar planuojant keisti jtvarus atlikti
kompiutering eisenos analizg.
Skatinti vaikg daryti tempimo ir raumeny stiprinimo pratimus (nepriklausomai nuo to ar
juda vezimeéliu ar vaiksto).
Aptarti su tévais vaiko jsitraukimo j aktyvig pramoging ir fizing veikla butinybe, parinkti ir
pasitlyti vaikui tinkamas veiklas, pritaikyti pagalbines priemones ir aplinkos modifikacijas.
Skatinti Seimg propaguoti aktyvy gyvenimo biidg kaip modelj vaiko mokymuisi biiti fiziskai
aktyviam.
[$aiskinti apie judéjimo svarbg ir problemas, kurias sukelty pernelyg didelis svorio augimas,
pratinti vaikg prisiimti atsakomybe uz savo fizing forma bei svorio kontrole.
Rekomenduojama vadovautis tokiomis pat fizinio aktyvumo rekomendacijomis kaip ir
visiems vaikams:
— ne maziau 60 min. fizinio aktyvumo kiekvieng dieng;
— aerobinis aktyvumas uzima didZi3ja visos dienos veiklos dalj; didelio intensyvumo
aerobin¢ veikla ne reciau nei 3 kartus per savaite;
— raumeny stiprinimo pratimai ne maziau nei 60 min. ir ne re¢iau nei 3 kartus per
savaite;
— kaulus stiprinantys pratimai ne maziau nei 60 min. ir ne rec¢iau nei 3 kartus per
savaite.
Reguliariai aptarinéti vaiko fizinj aktyvuma, iSkelti fizinio aktyvumo tikslus, vertinti
pazanga, kurti strategijas ir planus jsitraukimui j fizing veikla mokykloje ar
bendruomeniniuose sporto klubuose/biireliuose.
Prie§ pradedant sportuoti ir sportuojant, reguliariai vertinti vaiko sveikata, medicininius
rizikos veiksnius, su tévais aptarti reikalingas saugumo priemones, tam tikry veikly
apribojimus ir kt.

13-17 mety vaikams

Kiekvieno vizito metu jvertinti funkcinj nugaros smegeny pazeidimo lygj, raumeny jéga,
jutimy, eisenos, skeleto pokycius.

Stebéti mobilumo pokycius. Blogéjant eisenai, pasitlyti kitas jud€jimo galimybes,
papildomas terapijas mobilumui palaikyti.

Skatinti vaika daryti tempimo ir raumeny stiprinimo pratimus (nepriklausomai nuo to ar
juda vezimeliu ar vaiksto).
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Naudoti jtvarus vaiks¢iojimui.
Aptarti su tévais vaiko jsitraukimo j aktyvig pramoging ir fizin¢ veikla biitinybe, parinkti ir
pasitlyti vaikui tinkamas veiklas, pritaikyti pagalbines priemones ir aplinkos modifikacijas.
Skatinti Seimg propaguoti aktyvy gyvenimo biidg kaip modelj vaiko mokymuisi biiti fiziskai
aktyviam.
Skatinti jsitraukti j jvairias fizinio aktyvumo formas: adaptuotg kiino kultiiros programa
mokykloje, nejgaliyjy sporta, aktyvig pramoginé veikla.
ISaiSkinti apie judéjimo svarbg ir problemas, kurias sukelty pernelyg didelis svorio augimas,
pratinti vaika prisiimti atsakomybe uz savo fizing forma bei svorio kontrole.
Rekomenduojama vadovautis tokiomis pat fizinio aktyvumo rekomendacijomis kaip ir
visiems vaikams:
— ne maziau 60 min. fizinio aktyvumo kiekvieng diena;
— aerobinis aktyvumas uzima didzigja visos dienos veiklos dalj; didelio intensyvumo
aerobing¢ veikla ne reciau nei 3 kartus per savaite;
— raumeny stiprinimo pratimai ne maziau nei 60 min. ir ne re¢iau nei 3 kartus per
savaite;
— kaulus stiprinantys pratimai ne maziau nei 60 min. ir ne reciau nei 3 kartus per
savaite.
Reguliariai aptarinéti vaiko fizinj aktyvuma, iskelti fizinio aktyvumo tikslus, vertinti
pazanga, kurti strategijas ir planus jsitraukimui j fizing veiklag mokykloje ar
bendruomeniniuose sporto klubuose/btireliuose.
Pries pradedant sportuoti ir sportuojant reguliariai vertinti vaiko sveikatg, medicininius
rizikos veiksnius, su tévais aptarti reikalingas saugumo priemones, tam tikry veikly
apribojimus ir kt.

3.9.3. KALBINE, PSICHOLOGINE IR SOCIALINE RAIDA

IKi 68-95% MMC turinéiy Zzmoniy intelektas btina normalus (nors ir maZesnis nei bendroje
populiacijoje), taciau jiems nustatomi specifiniai kognityviniy gebéjimy sutrikimai, netolygus
atskiry kognityviniy funkcijy i$sivystymas. Juos lemia galvos smegeny pazeidimas, sukeltas
hidrocefalijos, Sunto komplikacijy, epilepsijos, Chiari II malformacijos, kity MMC lydinc¢iy galvos
smegeny displazijy. MC turintys vaikai galvos smegeny pazeidimo neturi, todél jy kalbiné ir protiné
raida tokia pat kaip ir bendroje populiacijoje.

Specifiniai kognityviniy geb&jimy ypatumai MMC turintiems vaikams:

verbaliniai gebéjimai iSlavéje daugiau nei konstrukciniai;

sunku i$mokti sudétingy judesiy (reikia daugiau kartojimo ir laiko), kuriy atlikimui
reikalinga derinti judesius ir regos analizatoriaus siunciamg informacija (pvz., sunku
ismokti rasyti dél nepakankamos akies-rankos koordinacijos) °;

nepakankamas regimojo stimulo erdviniy savybiy suvokimas — neblogai atpazjsta objektus
(pvz., raides, veidus), taCiau sunkiau nustato objekto padétj erdveje, objekty tarpusavio
santykj (blogiau orientuojasi erdvéje, raso, piesia, lanksto, zaidzia kamuoliu ir pan.);
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zodynas ir gramatiné kalbos sandara atitinka populiacijos normas , taciau blogiau suvokia
kalba, negeba perteikti esminés informacijos, risliai pasakoti;

sutrikes socialinis kalbos vartojimas: pradeda pokalbj ne laiku ir ne vietoje, neleidzia
pasnekovui jsijungti ir iSsakyti savo minciy, nesuvokia kas dera sakyti ir ko ne, nesuvokia
perkeltiniy reik§miy, humoro, ironijos, pasakojimas perkrautas detalémis, nesuvokia kada
pokalbj dera uzbaigti;

nesuvokia kito Zmogaus siun¢iamos neverbalinés informacijos, bendraudami patys jo
naudoja mazai arba pasirenka netinkamus kalbos kontekstui mimikas, gestus, kalbos
intonacija;

lengvai iSmoksta skaityti, taciau turi teksto suvokimo sunkumy;

gali iSmokti paprastus aritmetinius veiksmus, bet patiria sunkumy atlikdami sudétingesnes
matematikos uzduotis, kai reikalinga gera darbiné atmintis, rySiy nustatymas, problemy
sprendimo gebg¢jimai.

reikia daugiau laiko ir stipresnio stimulo, kad atkreipty démes;j;

démesj geba iSlaikyti ilgai, tac¢iau patiria sunkumy kai reikia paskirstyti ar perkelti démes;j
nuo vieno objekto/veiklos prie kito ®77.

MMC turintiems vaikams rekomenduojama kognityviné reabilitacija, specialus ugdymas

13

mokykloje, ta¢iau moksliniy jrodymy $iy intervencijy efektyvumui pagrjsti néra (jrodymy C lygis)

SB turin¢iy vaiky socialiné raida daznai blogesné nei bendroje populiacijoje — stokoja socialinés
brandos, iniciatyvos, turi maziau draugy ir veikly ne mokykloje 8”78, SB turintys vaikai ir
jaunuoliai yra daugiau priklausomi nuo tévy, turi maziaus vidinés motyvacijos ir autonomijos
namuose. SB turin¢iy vaiky autonomija (savarankiskas sprendimy priémimas) bent 2 metais

atsilieka nuo tipiskai besivystanéiy bendraamziy .

SB turintys jaunuoliai turi maziau Ziniy apie seksualuma ir vaisinguma, lytiniy santykiy sauga .

Rekomendacijos (rekomendacijy I klas¢) 1314

Tikslai

Optimali kalbiné, psichologiné ir socialiné raida

Optimali integracija darzelyje, mokykloje, bendruomengje
Maksimalus savarankiSkumas ir dalyvumas

Pakankama saviverté, atsparumas stresui, gebéjimas prisitaikyti
Gera psichiné sveikata

Kiadikiams

Kompleksinis raidos vertinimas, naudojant standartizuotg raidos vertinimo priemong.

Teikti tévams informacijg apie SB, vaiko raida, prieZiiirg bei lavinima. Aiskinti apie
aplinkos praturtinimo, aktyvaus aplinkos tyrinéjimo, dalyvumo, bendravimo su vaiku,
pozityvios tévystes svarbg, patarti d¢l aplinkos pritaikymo, veikly parinkimo. Daug démesio
skirti tévy-vaiko bendravimo skatinimui.
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1-2 mety vaikams

Kompleksinis raidos vertinimas kartg per metus, naudojant standartizuotg raidos vertinimo
priemong. Raidos regresas gali reiksti su SB lydin¢iomis patologinémis buklémis susijusias
komplikacija (hidrocefalija, LSS disfunkcija) - suplanuoti papildomus tyrimus ir
konsultacija.

Intervencijos kalbos, pazintiniy funkcijy lavinimui, kineziterapija, ergoterapija mobilumo,
savarankiskumo, dalyvumo didinimui (priklausomai nuo raidos vertinimo rezultaty, Seimos
poreikiy) pagal bendrus principus.

Teikti tévams informacija apie SB, vaiko raida, priezitira bei lavinima. Aiskinti apie
aplinkos praturtinimo, aktyvaus aplinkos tyrin¢jimo, dalyvumo, bendravimo su vaiku,
pozityvios tévystes svarba, patarti d¢l aplinkos pritaikymo, veikly parinkimo, parinkti
reikalingas kompensacines priemones ir technologijas. Itin svarbu parinkti priemones ir
sudaryti salygas savarankiskam judéjimui.

Pritaikyti pagalbines priemones sédéjimui, kad vaikas galéty lengviau manipuliuoti
objektais, zaisti.

Skatinti tévus jtraukti vaika j zaidimus ir veiklas su bendraamziais (kieme, maziems vaikas
skirtose mokykl¢lése ir pan.).

3-6 mety vaikams

Kompleksinis raidos vertinimas kartg per metus, naudojant standartizuotg raidos vertinimo
priemong. Raidos regresas gali reiksti su SB lydinciomis patologinémis buklémis susijusias
komplikacija (hidrocefalija, ventrikuloperineostomos disfunkcijg) - suplanuoti papildomus
tyrimus ir konsultacijas.

Kruopsc¢iai vertinti vaiko démesj, savireguliacijg ir kalbos suvokima, nes nuo jy priklauso
vaiko akademiné sékmé ir socialiné adaptacija paaugus. Nustacius net ir nedidelius
sutrikimus rekomenduojamos specifinés intervencijos (ankstyvos reabilitacijos tarnyboje
ir/ar ugdymo jstaigoje).

Pagal galimybes atlikti detaly neuropsichologiniy funkcijy vertinimg. Neuropsichologiniai
testai (lyginant su jprastiniu intelekto vertinimu) nurodo stiprigsias ir silpngsias geb¢jimy
sritis, o tai padeda intervencijy planavimui.

Formuoti realius tévy likescius dél vaiko pasiekimy bei elgesio (reikalavimai elgesiui turi
biti tokie pat kaip ir sveikiems vaikams), mokyti elgesio valdymo strategijy.

Skatinti tévus jtraukti vaikg ] Seimos gyvenima, namy ruosg.

Aptarti su tévais vaiko socializacijos, draugystés svarba. Skatinti lankyti ugdymo jstaigg.
Akcentuoti dienotvarkeés, tinkamo vaiko elgesio formavimo svarba, vaiko pareigas namuose;
bitinybe leisti vaikui pasirinkti, priimti sprendimus (atitinkamai vaiko amziui ir fiziniams
bei protiniams gebéjimams).

6-12 mety vaikams

Vertinti intelekta, adaptyvy elgesi, vykdomyjy smegeny funkcijas standartizuotomis
vertinimo metodikomis, teikti atitinkamas intervencijas, informuoti mokyklos pedagogus,
bendradarbiauti sudarant ugdymo ir pagalbos teikimo vaikui ir planus.
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ISaiSkinti tévams ir pedagogams, kad MMC turintys vaikai turi ne tik judéjimo ir/ar
ortopedines problemas. Smegeny apsigimimai ir hidrocefalija (net ir nesant LSS) paveikia
mokymosi gebéjimus, ypag tas sritis, kuriose reikia apibendrinti ir analizuoti informacija
(pvz., teksto suvokima, matematikos uzdaviniy sprendima), dirbti savarankiSkai. Mokymasi
gali palengvinti tikslios instrukcijos (kas, po ko ir kaip turi buti daroma), taisyklémis
paremtas mokymasis, iSmokty dalyky kartojimas. Abstraktis pamokymai arba bendro
pobiidzio instrukcijos vaikams, turintiems MMC nulemtg smegeny pazeidima, paprastai
nepadeda.

Tikslios instrukcijos ir nurodymai (paveiksléliais, raStu, popieriuje ar iSmaniajame
jrenginyje) turi biiti naudojami mokant vaikus savarankiskai spresti su tuStinimusi ir
Slapinimusi susijusias problemas (savarankiskos Slapimo piislés kateterizacijos, klizmavimo,
susitvarkymo §lapimo ar iSmaty nesulaikymo atveju), laikytis sveikos mitybos ir gyvensenos
principy.

Vertinti akademinius pasiekimus. Mokymosi sunkumai MMC turintiems vaikams daZnai
nustatomi vélai — platus Zodynas (ypa¢ vaiky, auganciy aukstesnio socialinio sluoksnio
Seimose), gera tartis ir gramatiné kalbos sandara, greitas skaic¢iy iSmokimas kurj laikg trukdo
pastebéti kalbos ir skaitomo teksto, matematikos veiksmy suvokimo sutrikimus. Iki 25%
MMC turin¢iy vaiky patiria kalbos ir teksto suvokimo sunkumy, daugiau nei 50% -
matematikos mokymosi sunkumy. Priklausomai nuo problemos, rekomenduojamos tokios
pat intervencijos kaip ir kitiems, analogisky mokymosi sunkumy patiriantiems, vaikams.
Stebéti ar néra démesio sutrikimy (jie daznai neteisingai interpretuojami kaip elgesio
sutrikimas ar motyvacijos stoka) . MMC turintiems vaikams sunku atkreipti démesj, pradéti
veikla, budingas létas veiklos tempas. Hiperaktyvy ir impulsyvumas MMC turintiems
vaikams biina re¢iau. Démesio sutrikimo sunkumas koreliuoja su Chiari 11 malformacijos
sunkumu ir didziosios smegeny jungties hipoplazija.

Tre¢dalis MMC turin¢iy vaiky atitinka démesio ir veiklos sutrikimo diagnostinius kriterijus.
Jy gydymui galima bandyti skirti psichostimuliantus , taciau reikia zinoti, kad nemazai daliai
Siy vaiky psichostimuliantai nepadeda (Kruopsc¢iai vertinti gydymo efektg).

Skatinti dalyvavimga jvairioje pramoginéje bei sportinéje veikloje.

Mokyti uzmegzti ir palaikyti santykius su bendraamziais.

Aptarti su tévais vaiko pareigas namuose — vaikui augant jy turi daugéti (modifikuojamos
pagal vaiko negalios pobudj).

Skatinti vaiko savarankiSkuma, galimybe pasirinkti veiklas, hobj.

Atkreipti démesj ] depresijos, nerimo pozZymius, paty¢iy buvima/nebuvimg mokykloje,
socialing adaptacijg. Nustacius sutrikimg — nukreipti atitinkamy specialisty konsultacijoms,
taikyti intervencijas.

Suteikti vaikui Ziniy apie SB. Jei vaiko paZintiniai gebéjimai paknakami, laipsniSkai perleisti
jam atsakomybe uz savo kiino prieziiirg (pvz., kateterizacijg, odos apzitirg ir kt.)

13-18 mety vaikams

Vertinti akademinius pasiekimus, elgesio, vykdomyjy smegeny funkcijy sutrikimus,
psichologines problemas, teikti atitinkamas intervencijas, informuoti mokyklos pedagogus,
bendradarbiauti sudarant ugdymo ir pagalbos teikimo vaikui plana.
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e Didesné depresijos bei nerimo sutrikimy rizika — buitina tai jvertinti ir. jei reikia, nukreipti
psichologo, vaiky psichiatro konsultacijoms.

e [vertinti santykius su bendraamziais; jei reikia — nukreipti psichologo, socialinio pedagogo
konsultacijoms.

e [vertinti socialinius gebéjimus; pagal poreikj nukreipti socialinio pedagogo konsultacijoms.

e Skatinti jsitraukimg j visuomeninj gyvenima, mokyti inicijuoti veiklas.

e Suteikti ziniy apie seksualuma, vaisinguma, kontracepcija, saugy seksa.

e Mokyti savarankisko gyvenimo jgiidziy, padéti pasirinkti profesija.

e Aptarti narkotiky, alkoholio vartojimo, rukymo zalg.

3.9.4. SAVARANKISKUMAS IR AUTONOMIJA

Dauguma SB turin¢iy vaiky tampa savarankiSki kasdienéje veikloje, iSmoksta savarankiskai priimti
sprendimus, ta¢iau nuo tipiSkai besivystanciy bendraamziy Siose srityse atsilieka 2-5 metais.
Atsilikima lemia judesiy ir vykdomyjy smegeny funkcijy sutrikimas, socialiniy gebéjimy stoka 82,
Seimos hipergloba 82. Daugeliui SB turinéiy vaiky reikia pagalbos mokantis socialiai priimtino
elgesio, socialiniy zenkly (paraverbalinés, neverbalinés informacijos) suvokimo, aiskaus minciy
déstymo, bendradarbiavimo .
SavarankiSkumas ir autonomija priklauso nuo $eimos funkcionavimo (Zr. psichosocialiné pagalbos
Seimai skyriy). Vaiko jtraukimas j §eimos gyvenima (sprendimy priémima, namy ruosa ir kt.) moko
vaikg savarankiskumo, atsakingo sprendimy priémimo (jrodymy B lygis) 8848,
SB turin¢iy vaiky savarankiskuma skatinancios intervencijos:
— i Seimg nukreiptos intervencijos — efektyvios vaikams (jrodymy B lygis) ¢
— stovyklos, kuriose mokoma bendrauti, i$sikelti tikslus, spresti problemas - efektyvios
vyresniems vaikams ir paaugliams (jrodymy B lygis) 87;
— bendruomenéje organizuojamos programos, kuriose mokymasis derinamas su praktinémis
uzduotimis namuose ar bendruomenéje — efektyvios paaugliams (jrodymy B lygis) %.
Vienkartiniai seminarai ir mokymai efekto neduoda ®°.

Rekomendacijos (rekomendacijy I klasé) 1314
(papildomai vadovautis $eimos funkcionavimo skyriuje pateiktomis rekomendacijomis)

Tikslas

e Pasiekti, kad vaikas, priklausomai nuo funkcinés biiklés, jgyty kuo daugiau jgudziy,
reikalingy savarankiskam gyvenimui: saves-priezitiros, gebéjimo priimti sprendimus, spresti
problemas.

Kiadikiams
e Suteikti Seimai Ziniy, kokio vaiko savarankiSkumo, autonomijos ir dalyvumo galima tikétis
vaikui paaugus.



46

1-2 mety vaikams

Suteikti tévams ziniy apie vaiko poreikius: aplinkos tyrinéjima, rezima.

Skatinti tévus pradéti pratinti vaika iSsirinkti norimg daikta/veiklg (riibg, Zaislg, maisto
produkta) 1§ dviejy galimy pasirinkimy.

Jtraukti vaika j kasdienes Seimos veiklas (pvz., kartu rinkti zaislus, imituoti namy ruosos

darbus).
Uztikrinti savarankiska vaiko judéjima.

3-5 mety vaikams

Mokyti ir palaikyti Seimg formuojant vaiko amziui deramus gebé&jimus ir elgesj.
Didinti vaiko jsitraukima j Seimos veiklas, namy ruo$os darbus. Naudoti pozityvius
skatinimo metodus.

Uztikrinti savarankiSka vaiko judéjima.

6-12 mety vaikams

Mokyti ir palaikyti Seimg formuojant vaiko amziui deramus geb¢jimus ir elgesj. Mokyti
vaika pagrindiniy saves-priezitiros veikly, iskaitant Slapimo piislés kateterizacija, odos
apzilira, jtvary uzsidéjima ir nusiémima . SB turintys vaikai 2-5 metais véluoja mokydamiesi
saves-prieziiiros ir grazinimosi veiksmy, taciau daugeliui jy pavyksta tapti visiskai
savarankiskais Siose veiklose.

Skatinti Seimg mokyti vaikg savarankiskai pasiruosti mokyklai (susidéti knygas, kitus
reikmenis), pratinti maksimaliai savarankiskai ruosti pamokas.

Didinti vaiko jsitraukima j Seimos veiklas, namy ruo$os darbus. Naudoti pozityvius
skatinimo metodus.

Teikti informacija mokyklai apie vaiko savarankiskumo svarba, vaiko galimybes, sveikatos
problemas, mokymosi gebéjimus.

Ivertinti vaiko santykius su bendraamziais, skatinti bendravima.

Ivertinti vaiko, Seimos ir aplinkos klifitis vaiko savarankiSkumui, taikyti atitinkamas
intervencijas.

Patarti t¢évams mokyti vaikg naudotis pinigais (priklausomai nuo paZintiniy funkcijy
18sivystymo).

Rekomenduoti tévams jtraukti vaika i intelektualias diskusijas, dalyvauti kartu kultiiriniuose
renginiuose, juos aptarinéti (svarbu kalbos suvokimui, min¢iy déstymui, nuomonés
reiskimui).

13-18 mety vaikams

Ivertinti savarankiSkuma ir autonomijg standartizuotu vertinimo instrumentu. Taikyti
intervencijas tritkkstamiems jgidziams formuoti.

Rekomenduoti tévams pratinti jaunuolj atlikti saves-priezitiros, graZzinimosi ir medicinines
intervencijas be tévy priezitros (jei paZintiniai geb¢jimai tai leidzia).

Vertinti ir stebéti vykdomasias smegeny funkcijas. Priklausomai nuo poreikio taikyti
intervencijas tiksly i$sikélimo, problemy sprendimo, savireguliacijos, bendravimo
jgiidziams lavinti.
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16.

17.

18.

19.

o Skatinti tévus mokinti vaika naudoti visuomeniniu transportu, apsvarstyti vairavimo
mokymosi galimybes.

e Rekomenduoti tévams jtraukti jaunuolj j daugiau kasdieniy veikly, tokiy kaip skalbimas,
skalbiniy rusiavimas, maisto gamyba, iSlaidy planavimas, registracija pas gydytojus ir pan.

e Konsultuoti profesijos pasirinkimo klausimais.

e Aptarti seksualumo, vaisingumo, kontracepcijos, vedyby, néstumo, profilaktinio folinés
rugsties naudojimo klausimus.
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PRIEDAI

1 PRIEDAS. Mielomeningocele turincio vaiko judesiy raida, priklausomai nuo nugaros smegeny
pazeidimo aukséio (pagal Pico, 2010)

Igudis T12 ir auks$éiau L1-L2 L3-L4 LS ir Zemiau
Vartymasis Véluoja, bet dauguma  Véluoja, bet gali Véluoja Véluoja
1Smoksta apsiversti, 1Smokti apsiversti, nezymiai
naudodami naudodami
kompensacinius kompensacinius

judesius (vidutiniS8kai ~ judesius
18 mén. amziuje)

Sédéjimas Véluoja, bet gali sédéti  Véluoja, bet sédéti  Véluoja Véluoja
pasirémg arba galiausiai nezymiai
pritaikius iSmoksta; gali biiti
kompensacines sunkiau i$laikyti
priemones pusiausvyrg sédint

Judéjimas ant  Vartosi, $liauZia, Vartosi, Sliauzia, Ropoja Ropoja

grindy stumiasi rankomis stumiasi rankomis
sédédami sédédami

VaiksCiojimas  Maza vaik$¢iojimo Patalpoje ir tik su  Patalpoje ir Vaiksto be
tikimybe, nebent su kompensacinémis  lauke, su apribojimy
kompensacinémis priemonémis kompensacinémis
priemonémis ir tik priemonémis

ankstyvoje vaikystéeje




