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1. Spina bifida — definitsioon, avaldumine ja tekkepdhjused

Spina bifida e I6hestunud selg (ladina keeles) on olukord, kus kaasasiindinud arengurikkest on liilisamba
iiks vO0i mitu lilikaart jddnud normaalselt sulgumata. Peaaju iimbritsevad koljuluud ja seljaaju
lillisambaliilid. Vahel hdirub normaalne ,,luulise imbrise* moodustumine kas iiksikute luude anormsuse voi
luude omavahelise kokkupuutevea tdttu nii, et luukate jadb ,,Iohestunuks. Selliselt defektselt alalt vGib
eenduda songataolise sopistusena pea piirkonnas peaaju ja selja piirkonnas seljaaju. Pea osas rddgime
peaajusongast ja selja piirkonnas seljaajusongast. Reeglina on vadrarengulise piirkonna koik koed sh
ajukude ise teatud moel normist erinevad. Uhtset tépset kesknirvisiisteemi arenguanomaalia tekkepdhjust
tanapdeval veel ei teata. Peamiseks pdhjuseks loetakse vitamiin B9 e foolhappe defitsiiti raseda organismis.
See arengurike on seotud elukestvate mitmesuguste halvatusprobleemidega, millistest tervistuda ei saa, aga
on voimalik kaasaegse ravi ning leevendamine abivahendite abil.

2. Puude esinemissagedus

Spina bifidat loetakse harvaesinevaks haiguseks, sest enamik nérvisiisteemi varase etapi véddrarenguga
seotud loodetest hukkub. Euroopas siinnib igal aastal ~ 4500 last selle arenguanomaaliaga. Eestis ~ 4-6
last.

3. Kaasnevad erivajadused

Pea- voi seljaaju védrarenguline piirkond on lisaks anatoomilisele isedrale muutunud loomu tGttu vahetult
seotud mitmete organsiisteemide normist erineva talitlusega. Védrarengulist ala ldbivad narviimpulsid
takistuvad siin ja koik kahjustusalast allpoole jddvad piirkonnad on toimimiseks vajaliku normaalse infota.
Reeglina avaldub see mitmesuguste halvatus-ndhtudena: lihastoonuse muutusest tekivad jédsemete
asendideformatsioonid, kdimisvGimetus, pdie- ja soolet6o talitushdire uriini vOi roojapidamatusena. 80%-I
haigetest esineb ka vesipea ehk hiidrotseefalus (,,ajuvedelik ei mahu péhe &ra,” nagu tiks noormees selgitas
teisele). Vesipea raviks kannab enamik kehasiseseid $undisiisteeme. Sundid on kunstlikud torud, mis
juhivad liigse ajuvedeliku keha teise piirkonda. Sundisiisteem seab haigele mitmesuguseid
reziimipiiranguid. Sageli esineb nidgemishdireid. Kognitiivses plaanis on spina bifida patoloogiaga
inimestel ealise normi keskmisest enam valikulist {iliandekust vdi alaandekust. Kaasnevateks puueteks
voivad olla konetakistused, psiihholoogilised probleemid, suhtlemis-hirmud, drevushédired, tihelepanu
koondamise raskus, lineaarset tiiiipi Opivoimekus st mitmele asjale korraga ei suudeta tdhelepanu jaotada,
epilepsia e kramptdbi, tavanormist kiirem visimuse teke vaimsel pingutusel, aga ka fiitisilisel pingutusel,
eakohaselt ise oma hooldusprobleemidega mittehakkamasaamine, lamatised ja sagedased pdletikulised
haigused, piiratud liikumisvoime. Haiged, digem on Oelda spina bifida tottu erivajadustega inimesed,
vajavad elukestvalt multiprofiilset eriarstiabi ja rehabilitatsiooniteenuseid ning puudelisust
kompenseerivaid erinevaid abivahendeid ilma tavajirjekorras ootamiseta, et piisida voimalikult heas
tervisseisus ja toOvOimelisuses. Kuigi spina bifida multiprofiilsed haiged on meditsiinile ja ka
sotsiaalsilisteemile ,,viga kallihinnalised* otseses rahalises mottes, on puudest tulenevate tiisistuste korral
hind 10 korda kallim.

4. Takistused tooturul osalemisel

Ei saa tavamdistes fiiiisilist t06d teha nn norga selja tottu. Tookoht peaks olema individuaalse sobitusega.
Sageli vajavad haiged teistest enam juhendamist ning tdala ettevalmistamist. Tuleb proovida leida
individuaalsele vdimekusele vastav t60, tootamise vorm ja kohaldatud t66koht. Hea on t60, kus ei ole
normi ja kiirustamist, on privaatsuse vOimalus. Pdie- ja sooletdd hdire esinemise korral ei sobi toidu
kiitlemise ja toidu valmistamisega seotud tookohad. Epilepsia korral ei sobi t66 veekogu vahetus
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laheduses, liiklusvahendi juhtimine, liinitdd kiirelt liikuvate objektidega voi mehhanismidega. Olenevalt
kuulmislangusest voi sdnaoskusest ei sobi t60 klienditeeninduse valdkonnas. Kdrgustes to6tamine vdib
raske olla tasakaaluhdirete ja ruumitajuhdirete tSttu. Ortoosides voi ratastoolis tddtaja peaks arvestama
juurdepadsuvoimalustega, treppidel liikumise oludega, kohandatud tddkoha vajadusega ja t60 juurde
korraldatud puhkamisvdimalustega. Uldjuhul on erivajadusega tddealiseks sirgunud ja toovoimelised
haiged todsituatsioonis ettevaatlikumad ja truumad oma td6le kui teised. Neid on viiksest peale Opetatud
oma puudelisuse, keelatud voi lubatud piirangute juures toimetulekuga arvestama.

5. Takistused igapievaelus

Igapdevaelus hakkamasaamine soltub puude siigavusastmest ja hulgiprobleemide hulgast. Tiiipilised
probleemsed kohad on liikumisprobleemid (ratastooli vajadus, ortoosid, transport, juurdepais),
suhtlemisvoimekus (raskuste korral ei sobi nditeks suures kollektiivis t60 jt), iseenesega hakkamasaamise
voimekus (sh kontroll soole- ja pdietdo iile), vaimne tase, motoorika, kdrvalabi vajadusel selle puudumine.

6. Vajalikud abivahendid ja teenused t66- ning igapievaelus

Spina bifida patoloogia puudelisuse aste voib olla kergest vormist vdga siigavani. Sellest soltuvalt on ka
abivahendite vajadus vdga laiaskaalaline. Védga olulised on kontinentsi hoidmise abivahendid ja tingimuste
korraldus, lilkumisabivahendid sh ortoosid, ratastool, transport, vaegndgemisel prillid, vahel kuuldeaparaat,
arvutid ja automatiseeritus, mobiiltelefon ja internetiseeritus, erilahendused héiresiisteemidele nagu
signaallambid, vibreerivad kellad, madalama helisagedusega suitsuandur; kommunikaatorid, motoorset
kohmakust kompenseerivad vahendid, puudelisuse kompenseerimisena kohandatud kodusisustus,
kohandatud t66koht sh samuti sobilik tualettruum.

7. Lisainfo ja -lugemine
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