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1. PREZENTIMI

Ky udhézues i vogél pér prindérit dhe kujdestarét e f€mijéve me spina bifida ofron disa
informata me gjendjen kongjenitale apo t€ lindur t€ f€émijéve dhe me problemet e tjera té
cilat shpesh€heré mund té paraqiten kudo.

Kjo broshuré ofron informata edhe pér ményrén e trajtimit dhe pasojat me té cilat
ballafaqohen fémijét me sindromén Doén gjaté jetés s¢€ tyre.

Eshté me réndési t& kuptohet pjesa mjekésore e spina bifidés, por edhe mé i réndésishém
éshté zhvillimi maksimal 1 aftésive, mundésive dhe 1 autonomisé€ s¢ fémijéve me qéllim qé
atyre t’u mundésohet t€ b&hen pjesé aktive e familjes dhe shogérisé qé nga mosha e
hershme.

Ardhméria e e fémijéve me spina bifida &shté e lidhur ngushté me qéndrimin e prindérve,
familjes, mésimdhénésve dhe shoqérisé.

Qéndrimi pozitiv ndaj kétyre fémijéve do t’i motivojé ata qé t’i zhvillojné€ kapacitetet e
tyre fizike, psikologjike dhe intelektuale.

Qéndrimi negativ ndaj tyre do té shkaktojé komplekse dhe varshméri.

Né anén tjetér, mbrojtja e tyre e tepéruar e pengon zhvillimin normal t€ personalitetit dhe
kapacitetet fizike té kétyre fémijéve.

Prindérit dhe kujdestarét duhet t’i pérballojné komplekset dhe shqetésimet e tyre dhe té
béjné até cka &shté mé e miré pér fémijét e tyre.

Kujdesi mjekésor dhe rehabilitimi fizik éshté vetém fillimi, ndérsa arsimimi, pérkrahja dhe
motivimi jan€ vendimtare pér autonomin€ dhe pavarésing e ploté t€ fémijéve.

2. CKA ESHTE SPINA BIFIDA?

Meningocele apo dalja e cipave té trurit jashté zgavrés se katkés ose shtyllés sé kurrizit ose
myelomeningocele apo dalja e nj€ pjese té palcés s€ kurrizit dhe e cipave té saja, pér shkak
t& ndonjé defekti té kanalit t& palcés s€ kurrizit Eshté defekt i cili zhvillohet né fazén shumé
té hershme t€ foshnjes sé palindur.

Kjo ndodhé atéheré kur vertebra pérkatésisht unaza e boshtit kurrizor nuk mbyllet né
pjesén gendrore dhe nuk e mbulon palcén kurrizore.

Palca kurrizore &shté pjes€ e sistemit nervor géndror e cila i dérgon urdhérat motorrike nga
truri dhe ia jep trurit informacionet sensoriale domethéné informatat lidhur me ndjesiné.

Si rezultat 1 kétij defekti mbetet nj€ pjes€ e buté e pambrojtur e cila mund té dalé si xhungé
pérmes l€kurés né formé t€ njé€ qese té errét.

Kété gese e mbulon njé€ shtresé apo njé¢ membrané shumé e hollé e cila e mbéshtjellé
léngun i cili mbron trurin dhe palcén kurrizore.

Askush nuk e di shkaktarin e kéti deformiteti, por 1 prej 250 deri 500 fémijéve lindet me
spina bifida.

Llojet:
Ekzistojné dy lloje té spina bifida:
a. E fshehté: kur unazat nuk jané t€ mbyllura prapa por palca kurrizore éshté e
mbrojtur miré nga ligamentet (lidhéset), muskujt dhe kércet. N¢ rastet e



kétilla e vetmja shenjé e spina bifidas manifestohet né deformitetin e
shputave t€ quajtur si kémbét e shtrembéra ose pes equine varus.

b. E hapur: kur palca kurrizore nuk €shté e mbrojtur nga eshtrat dhe del€ jashté
né formén e njé geseje t€ buté né shpiné.
Né kété rast palca kurrizore éshté e démtuar dhe ka shenja té réndésishme té
dukshme t€ cilat do té shpjegohen mé voné né tekst.

A EKZISTOIJNE TRE LLOJE TE SPINA BIFIDA-s?

Ekzistojné lloje t€ ndryshme té spina bifida:

Fig. (Faqe 2) libri i spina bifida dhe hidrocefalus

Spina bifida e fshehté Spina bifida e hapur

Meningocoele Myelomeningocoele
*jané t€ prekur vetém *xhunga e pérmban vetém  *xhunga pérmban léng
eshtrat mbi palcén kurrizore 1éngun e palcés por jo edhe dhe palcén kurrizore

palcén kurrizore

*Eshté e pranishme pjesa me *zakonisht nuk manifestohet *xhunga mund té jeté
floké ose xhunga e dhjamit me kufizim té aftésisé e hapur ose e mbuluar
*zakonisht nuk manifestohet me me lékuré
kufizim té aftésisé *Kufizim i pérhershém

1 aftésis€ 1 cili ndryshon
nga i lehti deri te i réndi

Forma mé e shpesht€ e shfagjes sé spina bifida €shté myelomeningocoele. N& kété
broshuré, “spina bifida” i referohet myelomeningocoeles. Forma e fshehté e spina bifida
shfaget mé rrallé se sa forma e hapur e spina bifida. Kjo formé zakonisht nuk shkakton
aftési té kufizuar.

3. PROBLEMET TE CILAT HASEN NE SPINA BIFIDA
a. Hydrocephalusi (ujé né tru).

Hydrocephalusi e nénkupton “ujin né tru” dhe shfaget n€ 4 nga 5 f¢mijé me spina bifida.
Léngu i cili formohet né shtresén g€ mbulon trurin, roli i t€ cilit €shté ta mbrojé trurin dhe
palcén kurrizore, nuk mund té rrjedhé normalisht népér palcén kurrizore, késhtu q€ grum-
bullohet dhe bén presion né tru dhe né eshtrat e kokés.



Ndonése koka e foshnjes mund té€ keté¢ madhési normale né lindje, ajo gradualisht
zmadhohet varésisht nga sasia e léngut t& grumbulluar n€ t€. Ne mund té vérejmé:
Fig (fage 167) “fshatarét e vegjel me paaftési”

e Zmadhimin e perimetrit té€ koké&s

e Venat e kokés jan€ mé té spikatura dhe mé t&€ médha

e Syté e f€mijés mund té kéthehen te poshté.““Shenja e peréndimit té diellit” paraget
rrezikun nga verbérimi apo verbérimin dhe démtimin e réndé té trurit.

b. Humbja e ndjesisé dhe e l€vizjes n€ gjymtyrét e poshtme
Kjo varet nga démtimi i palcés kurrizore. Sa mé lart g€ ndodhet defekti nén palcén
kurrizore, aq mé e madhe do té jeté shtrirja e humbjes s€ ndjesis€ dhe e 1évizjeve tek
fémija.

Disa fémijé¢ mund ta humbin afté€sin€ e ploté té lévizjeve ose té paralizohen prej belit —
mesit e te poshté.

Tek fémijét e tjeré mund téshkaktohet paraliza vetém rreth shputave.

Lévizjet e gjymtyréve mund té shprehen né forma té ndryshme tek fémijét té€ ndryshém.

Humbja e 1&évizjeve tek foshnjet e posalindura €shté e pérhershme dhe zakonisht nuk
ndryshon.

Nése me rritjen e fémijés vérehet ndryshimi né 1€vizje duhet té€ kontaktohet me mjekun sa
mé shpejt qé éshté e mundur. Kéto mund t€ jené shenja e para té cakut, pérkatésisht kufiri i
pengesés sé palcés kurrizore.

Pengesa nga ana e palcés kurrizore ndodhé atéheré kur palca kurrizore dhe nervat jané
zEéné afér pjesés s€ spina bifida gjé qé shkakton tendosjen apo zgjatje e palcés kurrizore.
Nése deformiteti nuk trajtohet at€heré shfaget kufizimi progresiv dhe i pérhershém i
aftésis€. N& pérgjithési kjo trajtohet me ndérhyrje kirurgjikale.

N¢ fotografi €shté paraqitur mundésia e ecjes dhe e ndjesis€ duke u bazuar né nivelin e
defektit.
Pjesét e hijézuara té trupit jané té prekura nga paraliza dhe e kané humbur ndjesiné.

Fig. fage 168“fshatarét e vegjél me paaftési”
Eshtrat e “kurrizit”
7 eshtrat e qafés (vertebrat cervikale)
12 eshtrat e shpinés (vertebrat torakale)
5 eshtrat e belit (vertebrat lumbale)
5 eshtrat e ngjitur té kérbishtit (sakrumi)
e Sipas té gjitha gjasave nuk do t€ ecé
e Nuk mund té kontrolloj€ urinimin ose jashtéqitjen

e Mund té ecé duke i pérdorur ndihmesat kur €shté 1 vogél
e Mé voné do té keté nevoj€ pér karrocé
e Nuk mund ta kontrollojé urinimin



e Mund té ecé me pak ose fare pa ndihmé
e Mund té jeté i afté t& kontrollojé edhe urinimin edhe jashtéqitjen

c. Kontrollimi i dobét i urinés dhe i zorréve
Fémija mund t€ mos e ndjej€ urinimin apo jashtéqitjen. Me kalimin e viteve, ai mund té
mos ¢ zhvilloj€ aftésiné e kontrollit késhtu qé€ urinimi dhe jashtéqitja realizohen pa dijen e
tij apo té saj.
Kjo vjen nga pasojat e démtimit t& palcés kurrizore.

d. Deformimet n€ shputa
Shputat mund té kthehen te poshté dhe te brenda té njohura me emrin kémbét
shtremballuge ose pes equno varus ose te pérpjeté dhe nga jashté -pes talus varus.
Fig. (fage 11) “libri pér spina bifida dhe hidrocefallus”
Kérdhokulla e djathté e zhvendosur
Shputa shtremballuge
Deformim i kombinuar — shputa e djathté shtremballuge dhe gjuri i majté i kontraktuar
Gjuri tepér i shtriré
Deformim i thembrave né té dy shputat

Nése kemi t€ b&jmé me defekt relativisht t€ lart€ (L1 ose mé lart) mund t€ shfaqet spazma
dhe spasticiteti i muskulaturés né¢ kémbé apo né shputa. Kjo i nénkupton lévizjet e
pavullnetshme dhe rritjen e tonusit apo tendosjen e muskulaturés.

e. Démtimi i trurit
Né qofté se nuk béhet ndérhyrja e hershme kirurgjike me qéllim t& zvogélimit t€ presionit
né tru shkaktohet rritja e sasis€ s€ léngut (hydrocephalus) e né disa raste madje edhe nése
kryhet nndérhyrja kirurgjike, disa f€émijé verbohen, pésojné retardim mendor pérkatésisht
démtim intelektual,pérjetojné kriza apo epilepsi ose e pérjetojné paralizén cerebrale.

f.  Zhvendosja apo nxjerrja nga vendi e kérdhokullave
Mund té zhvendoset njéra apo té dyja kérdhokullat.

4. KUJDESI PER FEMIJEN ME SPINA BIFIDA
Kontrolli dhe problemet

a. KUJDESI NDAJ DEFEKTIT
Kur ekziston “gesja me nerva” né kurrizin e foshnjes sé posalindur, mundésité qé ajo té
jetoj€ jané mé t€ médha n€se operohet brenda javéve t€ para té jetés.
Operacioni mundéson t€ mbulohet defekti me muskuj dhe 1€kuré. Pa kété operacion rreziku
&shté 1 madh me q€ mund té shkaktohet démtimi dhe infektimi i trurit apo meningjiti;
fémija me siguri nuk jeton shumé gjaté.



Fig. Fage 169 “fshatarét e vegjél me paaftési”
PARA OPERACIONIT PAS OPERACIONIT

Tek fémijét té cilét nuk mund t€ operohen éshté e domosdoshme t€ mbrohet gesja e
nervave, pra t€ mos démtohet ose prishet mbéshtjellési i hollé g€ mbulon até.

Nése ky mbéshtjellés démtohet, atéheré shkaktohet shfagja e meningjitit.

Njé ményré e mbrojtjes sé qeses €shté bérja e njé unaze apo rrethi prej materiali té buté.
Mos lejoni qé€ unaza apo veshja ta preké gesen.

Fig. Fage 169 “fshatarét e vegjél me paaftési”

B. HIROCEFALUSI

Eshté me réndési té matet perimetrit i kokés menjéheré pas lindjes dhe matja té pérséritet
¢do javé né t€ ardhmen. Nése pérmasat e kokés rriten mé shpejt se zakonisht ose nése
konstatoni se koka €shté duke u €njtur te shumé fémiju me siguri shfaget hidrocefalusi.

Ndérhyrja kirurgjike e ashtuquajtur “shunt” do té duhej t&€ béhej para se t€ rritet presioni i
lIéngut né tru sepse kjo e shkakton démtimin e trurit.

Valvula fiksohet n€ pjesén e poshtme té kokés ndérsa gypi fleksibil pérkatéisht 1 lakueshém
shkon nga zgavra apo vrima e mbushur me léng né€ tru deri né€ hyrjen e zemrés ose né
kavitetin apo né zbrazétirén e stomakut apo barkut.

Né kété ményré ménjanohet sasia e tepért e 1éngut nga truri.

“Shunti” nuk mund ta shérojé hidrocefalusin por mund ta drenojé apo zbrazé 1éngun e
tepért nga truri dhe késhtu ta pengojé keqésimin e gjendjes.

Té¢ gjithé fémijét té cilét kané shenja té hershme té hidrocefallusit nuk kané nevojé pér
operacion. Nése koka e fémijés nuk €shté shumé e énjtur dhe pushon sé rrituri me shpejtési
té madhe, mund té pérmirésohet vetvetiu.

Fig. Faqge 5 libri”spina bifida dhe hidrocefallus”
Koka e madhe

Pérmasat e kokés né pjesén mé té gjéré

Fryrja e syve me shikim té ngulitur tatépjeté
Vena té dukshme népér koké

Njolla e buté

Fig. Fage 169 “fshatarét e vegjél me paaftési”
SHUNTI — NGA TRURI DERI NE ZEMER
Valvula njékahéshe

Gypi fleksibél, i lakueshém, “shunti”



Fig. Fage 169 “fshatarét e vegjél me paaftési”
SHUNTI — NGA TRURI NE STOMAK
Valvula

Valvula

Gypi fleksibél, i lakueshém, “shunti”

Fundi i dredhur i cili rritet me rritjen e fémijés

A MUND TE SHFAQEN PROBLEME LIDHUR ME SHUNTET?

“Shuntet” nuk japin gjithmoné rezultate t€ mira. Madje edhe pas operacionit 1 nga 5 fémijé
me hidrocefalus vdesin para moshés 7 vjecare, ndérsa mé tepér se gjysma mbeten
mentalisht t€ retarduar.
Té€ tjerét jané intelegjenté dhe zhvillohen normalisht.
Me “shunte” mund té shfagen probleme. Problemet mund t&€ shfagen papritmas ose né
ményré graduale.
e Shuntet mund t€ infektohen
e Mund t€ bllokohen, thyhen ose shtypen
e Me rritjen e fémijés gypi prej trurit e deri né bark mund t€ shkurtohet. Mund té
shfaget nevoja pér ndérhyrje kirurgjike me qéllim q€ “shunti” té higet, t& ndérrohet
ose t’i caktohet gjatésia sipas nevojés.
e Ilaget béhen té domosdoshme nése shfaqet infeksioni.
Pér prindé€rit dhe punétorét shéndetésoré éshté shumé e réndé€sishme té kené informata pér
shenjat e problemit té “shuntit” dhe pér nevojén e dérgimit té fémijés te mjeku ose né spital
nése jané té shqetésuar.

CILAT JANE SHENJAT PARALAJMERUESE TE PROBLEMEVE TE SHUNTIT?

Shenjat paralajméruese mund t€ ndryshojné shumé nga f&€mija né fémijé dhe nga varésia e
moshés sé femijés.
Ato mund t€ pérfshijn€ njé ose mé shumé shenja si vijon:
e Rritja e madhésisé sé kokés
e Njolla e buté né kokén e foshnjés €shté e mbushur ose e forté e cila réndom mbyllet
né muajin e 18-té
Enjtja rreth “shuntit”, rreth pompés ose né pjesén anésore té qafés sé fémijés
Vjellja
Temperatura dhe dhembja e barkut
Fémija éshté nervoz dhe ka humor té keq
TE€ genét 1 pérgjumur ose gjumi mé i gjaté se zakonisht
Krizat
Crregullimet e t&€ pamurit
Kokédhimbjet tek femijét mé té rritur

NEé rastet e caktuara pér trajtimin e hidrocefalusit mund té pérdoren baréra me pérdorim té
shkurtér.



C.-MUNGESA E NDJESISE DHE E LEVIZJES

Mungesa e ndjesisé

Pér shkak t€ mungesés normale t€ ndjesis¢ démtimet nuk ndjehen. Djegiet dhe prerjet e
zakonshme mund té b&hen problem, sepse plagét e tilla kérkojn€ mé tepér kohé pér t’'u
shéruar né krahasim me ato t€ fémijéve me ndjesi normale. Pér t’i evituar démtimet pér
fémijén €shté me réndési mbrojtja e kémbéve.

*Rrobat t€ cilat jané mé komode mé lehté mund t€ vishen dhe zhvishen. Ata mund té kené
nevojé pér longeta.

e Pér mbylljen e pantallonave ose fundeve, n€ vend té kopsave ose zinxhirit pérdorni
lidhése elastike.

e Veshja e brendshme duhet t€ jeté prej pambuku ose leshi sepse ato mé lehté e
thithin urinén. Kjo e ndihmon parandalimin e pug¢érrzimit té I€kurés ose shfagjen e
plagéve.

e Gjaté lojés qofté brenda qofté jashté duhet veshur pantallona té gjata. Kjo fémijés
do t’ia mbrojé kémbét nga démtimet si¢ jané djegiet nga dielli, prerjet dhe
gérvishjet.

o Kémbézat e pantallonave mund t€ mblidhen rreth nyjes s€ kémbés pér t’i mbajtur
ato derisa fémija zvarritet

e Sa heré q€ €shté e mundur duhet veshur képucé g€ jané t€ pérshtatshme pér
mbrojtjen e shputave. Ato duhet té jené té pérshtatshme pér té evituar shfagjen e
presionit. Shputat apo gishtérinjté e kémbéve nuk bén t& shtréngohen ose mblidhen
né képuce.

e Kur f€mija fillon t€ qéndrojé né kémbé ai mund té kérkojé képucé ose képucé
speciale pér t’i mbéshtetur nyjet e kémbés.

Mungesa e 1évizjeve

Kur foshnja lind me spina bifida ai apo ajo duhet menjéheré té€ kontrollohet nga mjeku.
Mjeku réndom kérkon ta operoj€ pér ta korrigjuar spina bifidén dhe té qéndrojé pér njé
kohé né spital.

Foshnja me spina bifida ka nevojé pér ekzaminim special né shumé fusha: njéra prej kétyre
fushave éshté prania apo mungesa e lévizjeve t€ kémbeés. Praniné ose mungesén e 1évizjeve
té kémbés duhet vrojtuar dhe regjistruar vegmas pér secilén kémbé pasi qé shpesh ekziston
dallimi ndérmjet fuqisé€ sé€ secilés kémbe.

Ményra mé e thjeshé e vlerésimit té 1évizjeve t€ kémbéve té fémijés suaj duhet shikuar né
secilén nyje duke paré nése ka l€vizje apo jo. Trinyjet q€ duhet t’i kontrolloni jané:
kérdhokullat, gjunjté dhe nyjet e kémbéve. Shih shtojcén 1. (ekzaminimi i fémijés me spina
bifida).

Vizatimet né vijim e paragesin emértimin e 1€vizjeve t€ nyjeve. Vizatimet i paragesin
1évizjet e drejtuara me duar.

Fig . fage 16 — 17 libri”’spina bifida dhe hidrocefallus”

Fleksioni apo mbledhja e kérdhokull€s - lakimi drejt barkut



Ekstensioni apo térheqja e kérdhokullés — drejtimi
Abduksioni apo largimi i kérdhokullés — larg nga mesi
Aduksioni apo afrimi i kérdhokullés — drejt mesit
Fleksioni apo mbledhja e gjurit - lakimi

Ekstensioni apo térheqja e gjurit — drejtimi

Eversioni apo dalja jashté e nyjes s€ kémbés apo shputés — drejtimi i jasht€ém
Inversioni apo kthimi brenda i nyjes s€¢ kémbés apo shputés —drejtimi brenda

Fleksioni apo mbledhja ei nyjes s¢ kémbés apo shputés-plantari — drejtimi nga poshté
Dorzifleksioni i nyjes sé kémbés — térheqja pérpjeté

Kur jeni duke i vézhguar lévizjet aktive q€ 1 bén veté f€mija mos i véni duart tuaja né
foshnjen por vetém shikoni se ¢ka mund té béj€ veté ajo.

Duke i folur foshnjes nuk duhet mbajtur lodra ose objekte me ngjyré t€ ndezur para tij me
qé€ kjo mund t’ia nxisé€ lévizjet.

Véshtrimin e 1évizjeve t&€ kémbéve té foshnjes gjithashtu mund ta ndihmojé qarja e tij apo e
saj sepse gjaté késaj kohe l€vizin mé shumé.

Shumé fémijé me spina bifida jané t& paralizuar nga mesi e poshté. Pavarésisht nga
kufizimi i aftésisé€ sé€ tyre, pér ta Eshté me réndési mé t&€ madhe zhvillimi sa mé 1 gjaté i
trupit, zhvillimi mendor dhe i aftésive té tyre sociale.

Pér t’u ndihmuar f€mijéve t€ paralizuar qé t€ kalojné€ népér disa faza t& zhvillimit si edhe
fémijét e tjeré mund té shfrytézohen “ndihmesa té pérshtatura” té caktuara .

Me qéllim qé fémija t€ zhvillohet népér fazat e hershme t€ zhvillimit, mé me réndési éshté
né qofté se ai mund:

Fig. faqe 292 té librit “fshatarét e vegjél me paaftési”.

TE SHIKOJE DREJT

NORMAL

SPINA BIFIDA

Nése nuk mund ta vendosé vetéveten né pozité nga e cila mund té vérejé ¢ka ndodh para
saj/tij shtrijeni n€ “fiksator” ose ndreqni njé karton ose njé kuti né ményré qé ajo t€ mund

té shtrihet né té.

TE ULET DHE T’1 KETE DUART E LIRA
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Mund ta béni nj€ ul€se prej fugie t& vjetér ose ndonjé send tjetér, n€ ményré qé t€ mund t&
ulet dshe té luaj.

TA GJURMOIJE RRETHIN E SAJ/TIJ

Mund ta béni njé karrocé t€ vogél qé do t’i ndihmojé té I€vizé.
Karroca mund t€ keté njé mbajtése n€ ményré qé nj€ person tjetér t&€ mund ta shtye;.

TE QENDROIJE NE KEMBE ME DUAR TE LIRA

Béni nj€ korrnizé pér géndrim né kémbé g€ ta mbajé até né kémbé. Mbajtje e peshés me
kémbét e veta do t’ia forcojé eshtrat dhe késhtu ata nuk do t’i kthehen lehté.

TE ULET, TE QENDROJE NE KEMBE DHE TE ECE

Mund ta pérdoré njé lidhése q€ e mban lart, né ményré q€ t€ mund t&€ ecé me kukéza. Kjo
ndihmon nése mbajtési ka nyjé (artikulacion) né€ kérdhokull dhe gju n€ ményré q¢€ ajo t&
mund té ulet.

Fémijét e caktuar do t&€ ken€ nevojé pér karroca, prandaj duhet té trajnohen pér ta pérdorur
até dhe g€ vet ta béjné transferin pér t&€ qené té pavarur.

Riedukimi i muskujve. T¢ gjith¢ muskujt g€ ende punojné duhet té jené sa mé t€ fuqishém
pér t’1 kompenzuar muskujt e paralizuar. Mé t€ réndésishém jan€ muskujt pérreth supit,
krahut dhe barkut.

Fig. fq. 186 té librit “fshatarét e vegjél me paaftési”.

Ngritja e peshave éshté ushtrim i miré pér forcimin e supeve.
Qeset pérplot me réré ose guraleca.

Gjeni ményra g€ ushtrimet t€ béhen t€ dobishme dhe argétuese.
D.- Menaxhimi apo kontrollimi i fshikézés dhe i1 zorréve
Fémija me spina bifida zakonisht nuk e ka té zhvilluar kontrollin e njéjté si edhe fémijét e
té tjer€ pér nevojén e vogél dhe pér nevojén e madhe. Fémijés me spina bifida mund t’i
shpétojé urina vazhdimisht.Me rritjen ai apo ajo mund té vazhdojé t’i zbrazé fshikézén dhe

zorrét pa paralajmérim réndom pa e ditur dhe pa e ndier até.

Metodat standarde pér ushtrimin e daljes né nevojtore nuk béjné pun€. Mos e qortoni dhe
mos ¢ fajsoni até pér aksidentet.
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Mungesa e kontrollit né kalimin e urinés dhe jashtéqitjes (inkontinenca) €shté pasojé e
démtimit t€ nervave té cilat i kontrollojné muskujt e zorréve dhe té fshikézes. Nervat e tilla
dalin nga pjesa e poshtme e palcés kurrizore prandaj problemet g€ lidhen me fshikézén dhe
zorrét jané mjaft t&€ shpeshta tek fémijét me spina bifida.

Lidhur me fshikzén ekzistojné dy lloje kryesore t&€ problemeve:
o Fshikéza e cilat pikon urin€ gjaté gjithé kohés — fémija vazhdimisht urinon

e Fshikéza e cila nuk zbrazet — urina nuk mund t€ dalé nga fshikéza. Urina mund té
kthehet né veshka duke shkaktuar démtimin e tyre. Nése urina mbetet pér njé kohé
mé té gjaté né fshikéz mund té shakaktohen infeksione té cilat gjithashtu mund t’i
démtojné veshkat.

Me qéllim g€ fémija té mbetet mir€ dhe 1 shéndoshé ka réndési thelbésore funksionimi i
mir€ i veshkave. Duhet pasur kujdes pér fshikézén dhe veshkat.

Si prind 1 fémijés me spina bifida duhet té flisni me mjekun pér llojin e fshikézés s¢ fémijés
suaj dhe pér kontrollin pérkatés té saj.

Fshikéza e cila pikon gjaté gjithé kohés

Kjo lloj fshikéze vazhdimisht 1€shon uringé. Pér foshnjen, veshja dhe shtroja gjithmoné
mund t€ jené t€ lagura. Me réndé€si €shté t€ kujdeseni pér l€kurén e foshnjes duke ia
ndérruar shpesh rrobat si dhe duke ia laré dhe terur Iékurén. Fémija mé i rritur ndoshta do
té keté nevojé t€ mbajé vaté e cila ia thith urinén. Ajo duhet ndérruar vazhdimisht pér té
penguar kundérmimin (erén e keqe) dhe lagien e rrobave. Nése e ka 1€kurén e papastér, ajo
mund t’i pucérroset, t’i infektohet si dhe t’1 shfagen plagét.

Me rritjen, djemt shpesh pérdorin “kondom”t€ lidhur me gese e cila e mbledh urinén.
Fig. Faq. 170 “fshatarét e vegjél me paaftési”.
Me rritjen e tyre djemté jan€ shpesh té afté té pérdorin ‘kondomin’ e lidhur pér gese e cila e

mbledh urinén.

Fshikézat g€ nuk zbrazen

Ményra mé e shpeshté¢ e réndomté e kontrollit té€ fshikézave q€ nuk zbrazen &shté
kateterizimi i heré€ pas hershém. Kjo shfrytézohet pér dy arsye:

e Pér t’i mbajtur t€ shéndosha veshkat

e Pér t’i mbajtur f€émijén dhe veshjen e tij té terur dhe t&€ palagur nga urina

Kateterizimi i heré pas hershém €shté metod€ e thjeshté dhe e pastér e futjes sé kateterit
prej gome né fshikéz disa heré né dité pér ta zbrazur urinén.

Nése fémija nuk pin shumé léngje para shkuarjes n€ shtrat nuk i nevojitet kateterizimi gjaté
natés
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Kateterizimin duhet béré né vende private dhe t& pastérta. N& fillim kateterizimi i1 fémijés
duhet béré nga prindérit. Kur fémija fillon té shkojé né€ shkollé atéheré ai apo ajo duhet
stimuluar pér ta béré veté kateterizimin.

Fig. Fq. 170 té librit “fshatarét e vegjél me paaftési”.
Pér nxjerrjen e urin€s disa f€mijé mund t€ ken€ nevojé t€ pérdorin “kateterin” ose gypin e
gomés. Q€ nga mosha 5 vjecare ata mund ta béjné veté kateterizimin.

Metoda e trusjes
Fig. Fq. 170 té librit “fshatarét e vegjél me paaftési”.

Néna mund té€ mésojé ta kuptojé sa &shté mbushur fshikéza dhe atéheré ta godasé até
butésisht pér t’ia nxitur urinimin fémijés. Nése kjo nuk ndodh atéheré pér ta shkaktuar
urinimin ajo mund t’ia trus€ fshikézén butésisht.

Mg¢ voné disa fémijé¢ mund té mésohen t’i zbrazin fshikézat e tyre pérmes qarjes,
lékundjes,dridhjes, geshjes ose teshtitjes. T€ tjerét mésojné ta b&jné até pérmes trusjes sé
barkut.

Fig. Fq. 209¢t¢ librit “fshatarét e vegjél me paaftési”.

Truseni me duar fshikézén
Gatituni pér té shtyré urinén jasht duke i shtrénguar muskujt e barkut

Ose vendoseni grushtin mbi pjesén e poshtme t€ barkut dhe shtypeni butésisht até duke u
lakuar pérpara.

Shumé profesionisté e rekomandojné kété metodé por ajo mund té shkaktojé edhe
probleme. Nése muskujt nuk relaksohen dhe léshohen pér ta lejuar daljen jashté t€ urinés,
trusja e barkut mund ta shtyjé urinén n€ veshka dhe ta shkaktojé n€ két€ ményré infektimin
dhe démtimin e veshkave. Prandaj metoda e e trusjes dhe shtypjes nuk duhet shfrytézuar né
rastet kur urina lehté del pérmes shtypjes lehté, por vetém atéheré kur nuk ekziston
rrugdalje tjetér.

PROBLEMET E ZORREVE

Shumé probleme té zorréve tek f&€mijét me spina bifida qé lidhen me rregullimin e
trashésisé s€ jashtqitjes mund t€ zgjidhen pérmes diet€s dhe rregullimit té€ kohés sé
jashtqitjes.

Dieta:

Pér té gjithé fémijét, ushqimi &shté ai q€ e kontrollon trashésiné e jashtqitjes.Pér f€émijét me
inkontinencé t€ zorréve , ushqimi mund té shfrytézohet pér t€ béré jashtqitjen normale mé
té forté ose mé té buté, varésisht nga sasia e fijeve g€ pérmban ai. Sasia e fijeve mund té
rregullohet sipas nevojés qofté si laksativ apo pastrues, kur ushqimi pérmban shumé fije
qofté si agjent konstipativ qé shkakton kapsllék, kur ushqimi pérmban pak fije.
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Ushqgimet té cilat jan€ t€ pasura me fije jané:

e Buka e misrit
Pemét e terura si arrat, lajthité, arra e kokosit
Drithérat
Perimet gjethore si lakrat e batha
Perimet e paziera si karrotat, batha, bizelet
Perimet me bérthamé dhe Iékuré
Pemét me I€kuré si dardhat, kajsité, dredhézat
Thekra

Koha e tualetit

Koha e tualetit éshté kur fémija duhet té ulet n€ tualet e cila pér t€ €sht€ mé e pérshtatshme.
Shpeshheré kjo ndodhé njé ore pas marrjes s€ ushqimit ose menjéheré pas zgjimit.

Eshté mjaft miré nése fémija mund té shkojé né tualet jasht orarit t& mésimit si dhe né
kohén e cila éshté mé e pérshtatshme pér ritmin e jetés sé familjes.

Né qofté se njé heré rregullohet koha e tualetit ajo si e tillé do t& mbetet pér njé kohé té
gjaté.

Fémija né tualet duhet t& qéndrojé i ulur rreth 2-3 minuta. Ai duhet té nxitet q€ té pérkulet
te poshté me qéllim qé t& mund ta kryejé jashtéqitjen. Fryerja, kollitja ose geshja mund té
ndikojné qé té funksionojné muskujt pérkatés.

Shpeshtésia e jashtéqitjes

Jashtéqitja e shpeshté shpeshheré mund té shkaktohet nga mostolerimi i ushqimeve té
caktuara. Shkaktarét mé té shpeshté jané 1éngjet e pastra t&€ peméve dhe gjellérat pikante
me e eréza ose aromatike.NE kéto raste sasia e tyre né dieté duhet zvogéluar sé€ paku pér tri
javé. Nése jashtéqitjet béhen mé solide pérkatésisht mé té forta, atéheré shkaktari &shté
zbuluar.

Konstipacioni apo kapslléku, kur fémija disa dité nuk ka jashtqitje duhet té rregullohet
pérmes shtimit t€ sasisé sé fijeve n€ dieté.

Nése fémija, pérkundrejt kontrollit té dietés dhe kohés sé€ tualetit vazhdon té keté probleme
atéheré pér kété ¢éshtje duhet konsultuar mjekun ose infermieren.

E.- MENAXHIMI I KEMBEVE SHTREMBALLUQE DHE I GJENDJEVE TJERA TE
ESHTRAVE

Foshnja me spina bifida mund t€ lindet me kontraktura dhe deformime t€ gjymtyréve t&
poshtme si pasojé e fuqis€é jo t& njéjté t€ muskujve.Trajtimi i hershém e ndihmon
korrigjimin e e kétyre deformimeve. Nése deformitetet mbeten té patrajtuara, atéheré
mbeten pérgjithmoné dhe e kufizojné mundésiné e gqéndrimit né kémbé dhe ecjen e
fémijés. Kontrakturat dhe deformimet e f¢mijés gjithashtu mund té€ zhvillohen me rritjen e
tij si pasojé e ndryshimeve té forcés dhe gjatésisé s€¢ muskujve. Programi i trajtimit i cili
mban muskujt né¢ gjatésin€ e tyre té ploté, mund té ndihmojé né pengimin e shfages sé
kontrakturave dhe deformimeve.
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Eshté me réndési qé ky program té fillojé sa mé shpejt pas lindjes dhe té vazhdojé gjaté
gjithé jetés.

Programi i trajtimit duhet té pérfshijé 1€vizjen e nyjeve dhe zgjatjen e muskujve té
gjymtyréve té poshtme si dhe pozicionimin e foshnjes dhe f&€mijés né ményré qé té
pengohen kontrakturat. Pjesétari i familjes mund t’i ndihmojé fémijés qé t’i b&jé lévizjet
dhe pozicionimin gjaté foshnjérisé dhe fémijérisé mirépo me rritjen e tij, duhet nxitur qé
kéto aktivitete t’i b&jé veté.

Térheqja dhe shtrirja

Nése nuk éshté e mundur té béhet 1€vizja e ploté e nyjes atéheré anétari i familjes duhet té
béjé térheqjen dhe shtrirjen . Kjo e ndihmon rritjen e shkallés s€ l€vizjeve. Nyja duhet
1évizur sa mé shumé dhe si e tillé duhet t€ mbahet 20 sekonda.

Kété veprim pérsériteni 10 heré. Térhigeni ngadalé dhe me butési. Duhet t& hihet kujdes qé
mos e detyroni fémijén tepér. Rezultatet mé t€ mira té té€rheqgjes sé nyjes s€ foshnjes
arrthenkur kjo béhet kur ai &shté né disponim té mir€.

NEé rastin e fémijés sé rritur atij duhet shpjeguar se ¢ka jeni duke béré sepse késhtu e fitoni
besimin pér bashképunimin e tij.

Kontrakturat mé té shpeshta shkaktohen né gju dhe né kérdhokulla.

Térheqja e nyjeve e ndihmon kémbén té fitojé pozité t&€ miré pér qéndrim né¢ kémbé ose
ecje.

Ortopedi dhe fiziatri duhet ta ekzaminojné f€émijén dhe t’i pérshkruajné allgin€ ose longetat
pér korrigjimin e pozités né€se njé gjé e tillé €sht€ e nevojshme. Ato duhet ndérruar
rregullisht pér ta parandaluarshfagjen e plagéve ose férkimin.

Fig. Fq. 24 — 25 libri” spina bifida dhe hidrocefalus”
Dorzifleksioni i nyjes sé€ kémbés — térheqja pérpjeté

Fleksioni apo mbledhje e nyjes s¢ kémbés dhe shputés-plantari — drejtimi te poshté
Eversioni apo kthimi jashté i nyjes sé kémbésdhe shputés — drejtimi i jashtém
Inversion apo kthimi brenda i nyjes s¢ kémbésdhe shputés —drejtimi brenda

Térheqja e kérdhokullave e ndihmon fémijén qé t’i arrijé 1€vizjet e nevojshme pér qéndrim
dhe ecje.

Lévizja e miré e kérdhokullave gjithashtu &shté esenciale pér aktivitetet e tjera si¢ jané
tualeti dhe veshmbathja.

Me réndési éshté 1€vizja e ¢do nyje t€ gjymtyréve t€ poshtme pérmes njé game té gjéreé
1€vizjesh pér ¢do dité bile edhe pa pasur kontraktura dhe deformime. Kjo e parandalon
shfagjen dhe zhvillimin e kontakturave té nyjeve.

Fig. Fq. 24 — 25 libri” spina bifida dhe hidrocefalus”

Fleksioni apo mbledhja e kérdhokullés - lakimi drejt barkut
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Ekstension apo térheqja e kérdhokullés — drejtimi
Abduksioni apo largim i kérdhokullés — mé larg nga mesi

Aduksioni apo aftimi i kérdhokullés — drejt mesit

PROBLEMET ME ESHTRA

Shtrembérimet e boshtit kurrizor

Eshtrat e boshtit kurrizor te spina bifida gjithmoné mbeten té ndara. Kjo gjé me rritjen e
fémijé¢ mund t€ ndikojé né boshtin kurrizor dhe té shkaktojé lloje t€ ndryshme té
shtrembérimeve.

Kéto shtrembérime té boshtit vijné si pasojé e dobésimit t&€ muskujve apo e paralizés
muskulore; eshtrat e buté té boshtit kurrizor e shkaktojné lakimin e lehté té boshtit kurrizor
ose keqformimin i eshtrave té boshtit. Nése shtrembérimi €shté shumé i madh mund té
ndikojé né frymémarrjen ose né 1€vizjen e f€mijés. NE rast té kétille fémija duhet té
kontrollohet nga mjeku.

Tre llojet kryesore té shtrembérimeve jané:

Fig. Fq. 10 libri” spina bifida dhe hidrocefalus”
Kifoza apo kérrusje dhe gunga e rrumbullakét e kurrizit

Shtylla kurrizore e lakuar nga jashté n€ pjesén e sipérme té shpinés duke krijuar gungé

Skolioza apo shtrembérimi anésor 1 shtyllés kurrizore

Fig.

Shtylla kurizore lakohet anash dhe rrotullohet duke shkaktuar njé¢ gungé vetém né njérén
ané. Kjo gjé mund té shihet mé lehté nga prapa kur fémija pérkulet pérpara.

Lordoza apoi shtrembérimi i shtyllés kurrizore te pérpara.
Fig.
Shtylla kurrizore n€ pjesén e mesit kthehet dhe pérkulet te brenda.

Eshtrat e buta

Fémijét me paraliz€ t€ shumé muskujve né¢ kémbét e tyre mund té€ kené eshtra “té buté”.
Kjo shkaktohet nga mos géndrimi né kémbé ose mosecja e f€émijés. Eshtrat e buté mund té
thyhen lehté prandaj fémiu duhet té jeté i kujdesshém gjaté lI€vizjes. Nése vérehet ndonjéra
nga shenjat vijuese atéheré fémija duhet dérguar te mjeku:

Shenjat paralajméruese pér eshtrat e thyera:
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Enjtja e kémbés

Deformimi i kémbés

Kémba e nxehté ose e kuqe
Lévizjet e parregullta t& kémbés

E.- DALJA NGA VENDI E KERDHOKULLES

Gjendja e kétillé duhet vleré€suar nga kirurgu i ortopedis€ dhe t€ ekzaminohet me
kontrrollim radiologjik ose me ultra z&.

F.-DEMTIMI I TRURIT

VESHTIRESITE NE TE MESUAR

Shumé fémijé me hidrocefalus kané véshtirési né t€ mésuar. Hidrocefalusi nuk e ndalon
fémijén pér t€ mésuar,por e véshtiréson afté€sin€ pér t€ mésuarit e fémijés.

Véshtirésité mund ta pengojné né t€ gjitha llojet e t&€ mésuarit duke pérfshiré edhe punén né
shkollg, aktivitetet n€ shtépi dhe kujdesin pér veten.

Nése hidrocefalusi nuk é&shté trajtuar mund t€ ndodhé démtimi i trurit i cili mandej
shkakton humbjen edhe mé té madhe té funksionit intelektual.

VESHTIRESITE ME PAMJEN APO SHIKIMIN

Te shumé fémijé me hidrocefalus shfaget véngéria apo shtrembérimi i syve. Kjo ndodhé
kur bllokohet shunti. Gjithashtu kjo mund t€ ndodhé edhe nése fémija nuk ka shunt dhe kur
lIéngu né tru 1 shtohet dhe grumbullohet.

Véngéria apo shtrembérimi i syve mund té zhduket n€se shunti nuk bllokohet ndérsa nése
shunti bllokohet pér njé kohé t& gjaté at€éheré mund té mos shkaktohet vénggéria.

KRIZAT

Fémijét té€ cilét kané shunte krizat i kané mé té shpeshta. Nése ato nuk mund té
kontrollohen atéheré mund ta shkaktojné démtimin e trurit duke e véshtirésuar edhe mé
tepér t€ mésuarit e fémijés. Nése shfagen krizat mund té shfaget edhe nevoja e marrjes sé
ilaceve.

4. KOMPLIKIMET
Komplikimet mé té€ shpeshta qé shkaktohen jané:
¢ Infeksionet urinare
e Dekubitet apo plagét

Infeksioni urinar vjen si pasojé e mbajtjes s€ urinés,e kateterizimit dhe e pérdorimit
kateteréve t€ qéndrueshém (foley).
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Tek fémijét me spina bifida, infeksionet urinare dhe problemet e veshkave jané shkaktaré té
shpeshté té vdekjes.
Esenciale éshté ndérmarrja e masave si vijon:

Pirja e sasive t€ médha té léngjeve, tek té rriturit sé paku 2 litra né€ dité apo 8 gota.
Marrja e rrushit, mollave ose pirja e léngut té tyre pérkatésisht marrja e vitaminés
C e cila e bén urinén mé acide. Bakteriet mé véshtiré té rriten né urinén acide.

Vérejtje: portokajt, limoni ose frutat e tjera agrume nuk kan€ ndikim nksion t€ till€; ato
e vogélojné aciditetin e urinés.

Mbajani té€ pastra duart, kateterin dhe gesen si pérpara ashtu edhe gjaté€ dhe pas
programit t& fshikézés

Mos e leni t&€ qéndrojé i shtriré gjithé ditén, fémija duhet té jeté aktiv

Mos e pérplasni ose mbyllni kateterin me asgjé — derisa t€ mos jeté e domosdoshme
— vetém atéheré pérdoreni mbyllésin steril

Mos iu nénshtroni programit t€ fshikézés. Mos e lejoni urinén t€ qéndrojé né
fshikéz.

Nése e shfrytézoni kateterizimin e herépashershém me ndérprerje, béreni me
rregull, s€ paku né€ ¢do 4 deri 6 oré. NE parandalimin e infeksionit urinar
shpeshtésia e shfrytézimit t& kateterit €shté e réndésishme si edhe pastértia.

Nése infeksionet jané té€ shpeshta, atéheré béni kateterizime mé té shpeshta.

Bile edhe kur ndérmerren masa paraprake mund té shfagen disa infeksione urinare. Pér kété
arsye réndésia e njohjes s€ simptomeve dhe trajtimi efikas éshté shumé e madhe.

SHENJAT

Prindérit apo kujdestarét duhet t&€ mésojné ta dégjojné fémijén dhe té€ jené té€ vetédijshém
pér ndryshimet e sjelljes ose shenjat e tjera t€ cilat mund té tregojné se f¢mija ka infeksion.

Shenjat urinare t€ mundshme:

Urina e turbullté, mundésia e pranisé s¢ mukusit, gelbit, ose pikave t€ gjakut.
Urina me ngjyré t€ mbyllur ose té kuqe

Urina me eré té forté ose t€ keqe

Dhembja né pjesén e mesit domethéné e veshkaés ose anash

Shenja t€ mundshme ose té tjera:

Dhembja e trupit

Shqetésimi apo sikleti i pérgjithshém

Rritja e spazmés s€ muskulaturés

Temperatura

Disrefleksiet pérkatésisht kokédhembja, ethet dhe tensioni i larté.

TRAJTIMI
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Pas shenjave té para té infektimit merrni sasi edhe mé t€ médha té ujit se sa zakonisht.
Gjithashtu mund té€ jeté e nevojshme pérdorimi i antibiotikéve. N& kété rast mé miré éshté
ta kérkoni késhillén e mjekut. Kini kujdes se disa antibiotiké kané efekte anésore serioze e
madje mund t’i démtojné veshkat.

Dubhet té€ jeni té sigurté se jeni duke ia dhéné barérat né dozat e duhura dhe pér aq dité sa
jané pérshkruar.

Dekubitet apo varrét

Dekubitet ose plagét apo varrét t&€ shkaktuara nga presioni jané plagé té cilat krijohen né
pjesét e ashtit n€ trup kur personi géndron i shtriré ose 1 ulur njé kohé té gjaté pa 1évizur.
Aty ku 1€kura shtypet nga shtrati ose karrigeja, enét e gjakut trusen dhe ngjeshen késhtu qé
gjaku nuk mund t€ sjellé ajér né 1€kuré dhe musku;.

Nése kjo gjendje vazhdon shumé kohé dhe fémija qéndron pa l1€vizur ose pa u rrotulluar,
l1€kura dhe mishi né até piké€ mund t€ démtohen ose vdesin.

Né fillim shfaget njé njollé me ngjyré té kuqe ose té errét. Nése presioni vazhdon mund té
shfaqget plaga e hapur. Plaga mund t& shfaget n¢ 1€kuré e pastaj t&€ shkojé mé thell€. Ose
mund té fillojé né thellési prané ashtit dhe gradualisht té dalé né sipérfaqge.

PSE PERSONIT ME SPINA BIFIDA I SHKAKTOHEN VARRE?

Kur njé person qé nuk ka spina bifida qéndron i shtrir€ ose i ulur n€ njé pozité€ pér njé kohé
té gjaté fillon t&€ mos ndjehet rahat apos fillon té€ ndjejé edhe dhimbje. Késhtu, ai e n dérron
vendn ose rrotullohet dhe né két€ ményré e shmang mundésin€ e shfaqjes s€ plagés.

Pesoni me spina bifida nuk ka ndjesi né€ pjesé t€ caktuara trupit t€ tij. Prandaj, kéto pjesé
nuk e ndjejné paralajmérimin apo alarmin e dhimbjeve ose té shqetésimit kur trupi i tyre
démtohet.

NE¢ cilat vende ka mé shumé mundési té shfagen plagét?
Fig. Fq. 196 libri” fshatarét e vegjél me paaftési”

Plagét mund té krijohen mbi ¢do asht. Vendet ku shfagen mé s€ tepérmi jané paraqitur né
vizatim.
Pikat me rrezik mé té larté jané shénuar me SHKRONJA TE MEDHA.

Pjesét e zakonshme né shputa té cilat kané humbur ndjesiné.

Pjesa e pérparme e gjurit

Nyja e brendshme e kémbés dhe baza e gishtit t&€ madh té kémbés (plagét e shkaktuara nga
kallépi ose képucét).

Nyja e jashtme e kémbés

Pjesa jashté gjurit dhe pjesa e sipérme e ashtit t& poshtém té kémbés kérciyellit

PJESA E DALUR E ASHTIT TE KOFSHES (pjesa anésore e kérdhokullés)

Kreshta (e dalura) e kérdhokullés.
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Fig.2

Pjesa e pasme e kokés

Supet

ASHTI I KERBISHTIT

(fundi i shtyllés kurrizore)

LAKESAT E POSHTME TE ASHTIT TE KOFSHES (nga ulja)
Pjesa e prapme e thembrés

Pjesa e brendshme e gjurit

Brryli

Shpatullat

Sa té rrezikshme jané ato?

Nése plagéve nga presioni nuk u kushtohet shumé kujdes mund té béhen t€ médha dhe t&é
thella.

Me q¢€ ato pérmbajné lékuré dhe mish t€ vdekur mund t€ infektohen lehté.

Nése plaga arrin deri né asht, sic ndodhé shpesh, gjithashtu mund té infektohet edhe ashti.
Infeksionet e eshtravemund t€ shérohen shumé véshtiré dhe shumé shtrenjté dhe gjendja
mund té zgjas€ me vite dhe mund té pérsériten edhe pasi plaga té jet€ shéruar.

Infeksionet né plagét e thella shpeshheré futen né gjak dhe béjné efekt n€ krejt trupin duke
shkaktuar ngritjen e temperaturés dhe né€ pérgjithési gjendje té ligé shéndetésore. Kjo mund
ta shkaktojé vdekjen. N& fakt plagét nga presioni jané shkaktari kryesor i vdekjeve té
personave me démtim té palcés kurrizore.

PARANDALIMI I DEKUBITEVE PERKATESISHT I PLAGEVE NGA PRESIONI

Eshté me réndési qé si fémija ashtu edhe familja t& mésojné pér dekubitet apo plagét si dhe
pér ményrat e parandalimit té shfagjes sé tyre.

e Evitoni géndrimin n€ nj€ pozité pér kohé mé té gjaté
e Kur géndroni té shtriré, kthehuni nga njéra ané né tjetrén ose nga barku né shpiné sé
paku ¢do dy oré.
e Kur géndroni ulur ¢ojeni trupin lart dhe ndérroni pozitat n€ ¢do 10 deri 15 minuta.
Fig. Fq. 198 “fshatarét e vegjél me paaftési

Kur fémija fillon té ulet ose ta pérdoré karrocén, mund té paraqesé rrezik serioz pér
shfagjen e varréve nga shtypja. Fémija duhet ta béjé shprehi ta zhvendosé shtypjen nga

prapanica e tij ¢do heré pas disa minutave.

Huani ka duar t€ forta ai mund ta ngris téré trupin e tij dhe ta mbajé lart pér nj€ ose dy
minuta. Kjo lejon qarkullimin e gjakut né€ prapanicén e tij.
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Nése karroca nuk i ka mbéshtetéset e duarve ose ato mund t€ largohen, fémija mund té
anojé n€ njérén ané mbi jasték ose né shtrat t& larté. Ai né kété ményré mund té pushojé pér
15 ose 30 minuta.

Krahét e Xhoit jané t€ dobét. Ai zhvendos shtypjen nga prapanica duke anuar téré trupin
mbi mbéshtetésen e karrocés, sé pari né njérén ané€ e pastaj né tjetrén.
Duke e béré kété njéra ané e prapanicés ngritet né ajér.

Nése ai 1 kontrollon dobét krahét ose téré trupin, mund t’i vé€ shputat e tij né dysheme ( me
ndihmé nése éshté e nevojshme) dhe té pérkulet pérpara me gjoksin n€ gjunjét e tij. Kjo ia
largon shtypjen nga prapanica.

Karlota e ka karrocén me mbéshtetése té ulét té shpinés, késhtuqé ajo mund té anohet prapa
dhe t’1 ngris€ kérdhokullat e saj nga ulésja.

Né raste té caktuara duhet ta gjeni diké ta ngris karrocén e tij prapa pér disa minuta. Pér
“kotjen” mé t€ gjaté t& prapanicés, dikush mund ta lakojé karrocén e tij prapa né shtrat.

Pér té prandaluar varrét nga shtypja gjaté uljes, largoni shtypjen nga prapanica juaj
pér njé minuté sé paku njé heré né ¢cdo 15 minuta.

e Pérdorni jasték té trashé me mbushje t&é buté ose lloje té tjera té jastékéve pér t’i
vendosur né ményré q€ t&€ mbrojné pjesét e trupit me eshtra.

e Pérdorni ¢arshafé dhe shtresa té buta, té pastra dhe té terura. Pérpiquni ta evitoni
shfagjen e rrudhave né to. Nérroni shtresat e mbulesat dhe rrobat ¢do dité dhe sa
heré qé t€ lagen ose pérlyhen. Nése personi géndron i lagur tek ai shfaget dekubiti —
sidomos nése lagia vjen nga urina.

e Lajeni fémijén ¢do dit€. Terjani miré€ 1€kurén pérmes prekjes dhe latimit té€ buté me
peshqir dhe jo me férkim. M& miré &shté t€ mos pérdoren kreme, vajra trupi apo
talk, pérvec pér duar dhe kémbé-shputat me qéllim qé té pengohet plasaritja, sepse
kéto e zbusin dhe e b&jné mé t& dobét 1€kurén.

e Kontrollojeni me kujdes gjithé trupin pér ¢do dit€ dhe né ményré t€ posacme
sidomos pjesét ku shfagja e plagéve éshté mé e shpeshté. Nése paraqitet ndonjé
skugje apo errésim, pérqéndrohuni né vecanti né parandalimin e presionit mbi até
pjesé derisa lékura té kthehet né gjendje normale.

e Pér parandalimin e shfaqjes s€ plagéve €sht€ shumé me réndési ushqimi i miré. Kini
kujdes qé fémija té€ marré sasi t&é mjaftueshme té€ ushqimi dhe mos lejoni qé té
trashet. Jepni sasi t€ médha t&€ peméve, perimeve dhe ushqim me proteina, bishtaja,
mish, peshk dhe produkte t& quméshtit. Nése fémija duket 1 zbehté kini kujdes t’i
shqyrtoni shenjat e anemisé dhe sigurohuni se fémija éshté duke marré ushqim té
pasur me hekur prandaj jepni vez€, mish dhe perime gjethore me ngjyré té gjelbér
té errét ose jepni tableta hekuri dhe vitaminé C - portokalla, limona, domate.

e Fémija duhet & mésojé ta kontrollojé ¢do dité trupin e vet pér té paré nése ka apo jo
plagé dhe veté€ ta marré pérgjegjésiné pér té gjitha masat e nevojshme parandaluese.

e Jastéku antidekubitar &shté i obligueshém pér f€mijét qé e kané humbur ndjesiné
nga t€ ndenjurit sidomos ai qé€ €shté pérdorues i karrocés.
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TRAJTIMI I DEKUBITEVE PERKATESISHT I PLAGEVE NGA PRESIONI

NESE DEKUBITET APO PLAGET JANE FORMUAR:

¢ Shmangiuni plotésisht dhe vazhdimisht shtypjes nga pjesa ku ndodhet dekubiti

e Mbajani até pjesé plotésisht té€ pastér, pastrojani me kujdes me ujé té vluar dy
heré né€ dit€. Mos pérdorni alkohol, hidrogjen peroksid ose antiseptiké té
fuqishém.

e Hani miré pérkatésisht jepni t€ hajé n€se nga plaga humbet sasi e madhe e
léngjeve sepse me kété humbet nj€ sasi e madhe e proteinave dhe e hekurit. Té
gjitha kéto duhet zévendésuar me g€llim t€ shérimit sa mé t& shpejté. Nése
paraqiten shenjat e anemisé merrni tableta qé pérmbajné hekur. Merrni ushqime
qé€ pérmbajné proteina si bishtaja, vezé, mish, peshk, produkte t& quméshtit.

NESE DEKUBITI APO PLAGA ESHTE E THELLE DHE PERMBAN PJESE TE
VDEKURA:
e Pastrojeni plagén dy heré né dité
e (Cdo heré pérpiquni ta gérvishni dhe ta nxjerrni pjesén e vdekur pérkatésisht té
kalbur
e Shpeshheré mund té€ gjeni se plaga brenda €sht€ mé e madhe se ajo qé e keni
menduar. Mund té€ shkojé thellé nén skajet apo muret e I€kurés. Gradualisht
largojeni pjesén e vdekur derisa t&€ arrini te pjesa e mishi t&€ kuq apo ashti
pérkatésisht te pjesda e shéndoshé.

Fig. FAQE??7?
Plaga e hapur

Pjesa e mishit t&€ vdekur mund té keté ngjyré hiri, t€ zez€, né té gjelbér, ose né té
verdhé.

Njé shiringé e madhe plastike ose e gelqit mund té shérbejé pér larjen e plagés. Pas ¢do
pérdorimi lajeni shiringén miré me sapun dhe ujé.

e Pas larjes me ujé té€ valuar ose me tretésiré t€ réndomté krypore t€ bleré né
barnatore ose té pregatitur vet€é né shtépi duke zier 1 litér ujé me 9 gram krypé
plotésisht mbusheni téré zgavrén apo vrimén me gaz€ sterile sepse kjo e stimulon
rritjen e indit té ri.

e Mbulojeni me fasha dhe fiksojeni plagén.

NESE DEKUBITI APO PLAGA ESHTE E INFEKTUAR

e Do té véreni gelb, do t€ ndjeni eré me kundérmim té keq, énjtje, skugje dhe zoné té
nxehté rreth plagés ndérsa fémija do té keté temperaturé dhe ethe.
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e Lajani plagén tri heré né€ dité ashtu si¢ éshté pérshkruar mé lart.

e Dérgojeni fémijén n€ shtépiné e shéndetit apo né spital ku do t’i merret njé mostér
prej indit t€ vdekur pér “kulturé pérkatésisht analiz&€” pér t€ zbuluar shkaktarin e
infeksionit dhe llojin e barit i cili Esht€ mé i pérshtatshém pér ta pérdorur.

e Nése plaga nuk b&het mé€ mir€, ose nése vazhdon té€ rrjedhé l€ngu apo gelbi nga
vrima apo zgavra e thellé¢ mund té infektohet muskuli. N& kété rast mund té shtrohet
e nevoja e kontrrollimit, trajtimit special apo ndoshta edhe ndérhyrje kirurgjike-
operacioni. Dérgojeni fémijén né spital.

6 AUTONOMIA PERSONALE
OSE
KUJDESI PER VETEN
Fémijét duhen nxitur g€ mésojné t€ hané, pijné, lahen, vishen dhe ta béjné toaletin sa mé
shpejt dhe sa mé herét g€ t€ jeté e mundur. Kjo varet nga sasia e muskujve t€ paralizuar,

nga pérparimi zhvillimor 1 f€mijés dhe nga déshira pér t€ ndihmuar

Praktika dhe pérkrahja e shkathtésive té tilla do té jeté e domosdoshme

Duhet béré té gjitha pérpjekjet pér ta ndihmuar fémijén qé ta mbajé barazpeshén dhe t&
ndjehet i sigurté.

USHQIMI DHE PIRJA

Fig. Fq. 59 libri “paraliza cerebrale”
Karrigeja e prodhuar nga plastika dhe e mbushur.

Fig. Fq. 59. libri”spina bifida dhe hidrocefalus”

e Ndihmojeni fémijén i cili nuk mund t& qéndrojé ulur veté. Ai ka nevojé t’i keté té
lira t& dy duart pér té& ngréné dhe piré. Me rritjen e fémijés do té duhet pajisje e
vegante.

Fig. Fq. 59. libri”spina bifida dhe hidrocefalus”
e Mos i lejoni fémijés t& marré ushqim té tepért. Ai ka nevojé pér sasi mé té vogél té

ushqimit se fémijét e tjeré sepse nuk 1éviz shumé. Lévizja mund té béhet edhe mé e
véshtiré nése ai merr shumé ushqim.
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Larja

Shumica e foshnjeve dhe fémijéve me spina bifida mund té lahen njésoj si edhe fémijét e
tjeré.
e Mbajani miré kokén dhe trupin. Koha e larjes mund té jeté défrim nése duart jané té
lira pér lojé. Me rritjen e fémij€s mund té€ nevojitet ulése speciale.

Fig. Fq. 58 libri”spina bifida dhe hidrocefalus”

e Nése shfrytézohet vaska kontrollojeni ujin t€ mos jeté shumé i nxehté. Fémija mund
t’1 djegé kémbét ose shputat pér shkak t€ mungesés sé ndjesis€ né l€kuré. Gjithashtu
fémijén mbajeni larg gypave dhe rubineteve té nxehté.

Fig. Fq. 58. libri”’spina bifida dhe hidrocefalus”

Ruajuni nga uji i nxehté!

Veshjmbathja
Kémbét e dobésuara ose té paralizuara e véshtirésojné veshjen. Fémija me spina bifida
mund té ket€ nevoj€ pér ndihmé pér njé kohé t& gjaté para se t€ mésojé t&€ vishet veté.

e Ofroni fémijés mbéshtetje n€ ményré q€ t&€ vishet dhe zhvishet veté aq sa éshté e
mundur. T€ dy duart duhet t’i keté té lira. Gjejeni pozitén e cila pér t& Eshté mé e
pérshtatshme.

Fig. Fq. 60 libri”spina bifida dhe hidrocefalus”

Fig.1 Qéndroni prané fémijés sepse mund té keté nevojé pér ndihmé.
Fig.2 Nxiteni até g€ t€ ju ndihmojé sa mé shumé qé €éshté e nevojshme.
Fig.3. Orendité e ndryshme mund ta ndihmojné até t&€ mbaj€ barazpeshén gjaté veshjes.

e Veshja dhe zhveshja e rrobave mund t€ jeté e véshtiré nése duart i ka té dobéta.
Fémija duhet t€ mbajé rroba té cilat i vesh dhe zvesh veté lehté.

Fig. 4 Fémija duhet ta béjé maksimumin e asaj q¢ mundet.
Toaleti
Eshté me réndési qé toaleti t& zhvillohet me rregull. Kjo pérfshin:
e Ndérrimin sa mé t€ shpejté t€ veshjes s€ fémijés kur ai apo ajo ndyhet ose laget pér
ta evituar kundérmimin e erés s€ keqe.

e Larjen e mir€ t€ Iekurés pér t’i penguar pugrrat dhe infeksionet
e Larjen e ploté té€ rrobave dhe terjen e tyre né diell
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e Shfryté€zimin e toaletit péerkatésisht t€ nevojtores ¢do dit€ né t€ njéjtén kohé. Kjo
mund ta ndihmojé arritjen e njé lloj kontrolli ndaj zorréve. Ushqimi dietal qé
pérmban shumé fije gjithashtu mund t’i ndihmojé kontrollit t€ zorréve.

Fig. Fq 63 libri”spina bifida dhe hidrocefalus”
Shfrytézoni toaletin pérkatésisht nevojtoren e njéjté té cilén e shfrytézojné edhe pjesétarét
e tjeré t&€ familjes.N€ toaleti mund té keté nevojé pér disa mbajtése apo parmaké té cilét do
ta ndihmojné fémijén ta mbajé barazpeshén.

Me rritjen e fémija, duhet t€ mésojé pér réndésin€ e ndérrimit té rregullt dhe pér rutinén e
regjimit t&€ caktuar t& toaletit. Te fémija mund té shfaqet ndjenja e turpit dhe refuzimit apo e
mospranimit nése veshja e tij ka eré me kundérmim té pakéndshém.

Té ulurit apo qéndrimi ulur

Foshnja duhet nxitur té€ ulet posa ta arrij¢ njéfaré kontrolli t€ kokés. Nése kontrollimi i
kokés nuk arrihet né tre ose katér muajt e paré atéheté kjo pozité duhet inkurajuar.
Qéndimi ulur do ta lehtésonte zhvillimin e interesimit té tij pér até qé e rrethon.

Kur fémija fillon t€ qéndrojé ulur fillimisht mund t’i duhet ndonjé ndihmé dhe mbéshtetje.
Pér mbéshtetjen e f€mijés pér muri ose né kuti mund t€ shfrytézoni jastékét. Me rritjen e e
tij mund té paraqitet nevoja pér shfrytézimin e pajisjeve speciale nése aiapo ajo ka
paralizim t€ madh t€ kémbéve dhe e kontrollon dobét trupin. Shikojeni pjesén “Pajisjet dhe
ndihmesat e 18vizjes”.

Inkurajoni dhe nxiteni fémijén té luajé derisa qéndron i ulur né ¢farédo pozite.

Fig. Fq. 40- 41 libri”spina bifida dhe hidrocefalus”
Fig. Pérmirésojani barazpeshén e qéndrimit ulur té tij duke e l€vizur me kércime larté
poshté mbi gjunjét tuaj. Mbajeni até pér ije.

Fig. Kur fémija fillon t€ qéndrojé veté ulur atéheré géndroni prané. Ndoshta duhet t’i
ndihmoni nése fillon té& rézohet.

Fig. Duhet nxitur géndrimin me kémbét shtriré.

Duhet kundérshtuar dhe penguar kryqézimin e kémbéve ose géndrimin né pozitén “E”.
Mund t€ shkaktohen kontraktura nése fémija pér njé¢ kohé mé té gjaté qéndron né kéto
pozita:

Nése fémija e ka véshtiré t€ qéndrojé ulur né pozité t& drejté atéheré pérdoreni tavolinén
me pretje.

Fig. Faq. 66 libri”’spina bifida dhe hidrocefalus”

Fig. Pozita e drejté e qéndrimit ulur
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Fig. Tavolina me prerje

Fig. Faq. 54 libri”’spina bifida dhe hidrocefalus”
Fig. Karroca duhet té ket€ madhésin€ e duhur dhe té jeté e pérshtatshme pér f€mijén. Ai
duhet té jet€ n€ gjendje ta 1évizé€ veté karrocén. Ai apo ajo duhet ta 1éviz€ karrocén népér
rrugg jo té rrafshta si dhe pérpjeté dhe te poshté.

7. ARSIMIMI

Si edhe ¢do fé¢mijé ashtu edhe fémija me spina bifida ka t& drejté té arsimohet. prandaj
duhet zhvilluar deri né maksimum aftésité e tij apo té saj fizike dhe intelektuale me qéllim
té pérgatitjes pér autonomi ekonomike.

Veté spina bifida nuk krijon démtim intelektual mirépo hidrocefalusi nése nuk trajtohet me
kohé mund ta shkaktojé démtimin e trurit si¢ u theksua mé lart.

Shkolla éshté vend i réndésishém pér t&€ mésuar,zhvilluar shkathtésité dhe ndérveprimin
shoqgéror. Fémijét me spina bifida mund dhe duhet t& ushtrojné dhe gézojné té njéjtén
shkallé t& aktiviteteve shkollore.

Fémijét me spina bifida pa hidrocefalus zakonisht jané normalé né aspektin mendor.
Démtimi fizik, humbja e 1€vizshméris€ né gjymtyrét e poshtme mund té jeté e shkalléve té
ndryshme qé nga lévizja me véshtirési t€ vogél deri né paraplegji q€ si pasojé mund té
shfaget nevoja e pérdorimit t& patericave ose e karrocés.

Kétu éshté me réndési roli i1 prindérve né vetédijésimin e bashkésisé dhe té autoriteteve pér
pengesat arkitektonike dhe puna e pérbashkét pér pérshtatshmériné e shkollés, klasave dhe
toaleteve.

Mésimdhénési duhet t€ njoftohet pér spina bifida dhe atij duhet shpjeguar nevojat esenciale
té fémijés gjé q¢ mésimdhénésit do t’ia mundésojé té€ ndjehet mé miré lidhur me fémijén
dhe késhtu do t€ dij€ ¢ka t’u thoté shokéve té tij apo t€ saj t& klasés.

Fémijét n€ shkollé duhet mésuar pér aftésité e kufizuara té ndryshme dhe té jené té gatshém
pér t€ ndérvepruar né ményré spontane me fe€mijét me nevoja té€ vecanta. Roli i
mésimdhénésve €shté esencial né krijimin e atmosferés s¢ harmonishme dhe té respektit
pér ¢dokend. Pér ¢do fémijén me aftési t€ kufizuar me réndési &shté evitimi i mbrojtjes sé
tepéruar sepse ajo mund ta démtojé vet imazhin dhe té krijojé zili dhe xhelozi té koté né
mesin e shokéve té klasés.

Ndoshta &shté e nevojshme pérshtatja e tavolin€s ose dérrasés pér fémijén qé e pérdoré
karrocén. Me réndési éshté qé fémija ta pérdoré tavolinén dhe karrigen me lartési t€ duhur.
Kur fémija t& qéndrojé ulur kémbét duhet t’1 géndrojné drejt dhe rrafsh né dysheme ndérsa
tavolina duhet té jeté né lartésin€ e mesit.
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Nése fémija e ka véshtirési t&€ qéndrojé 1 ulur drejt atéheré shfrytézojeni tavolinén me
prerje.
Fig. Faq. 66 libri”’spina bifida dhe hidrocefalus”
Fig. Pozita e drejté e qéndrimit ulur
Fig. Tavolina me prerje

Fémijét me spina bifida duhet vazhdimisht ta ndryshojné pozitén e tyre té trupit. Kjo &shté
e nevojshme pér shkak t€ mungesés s€ ndjesisé sé 1ékurés s€ tyre e cila mund té shpiej né
shfagjen e dekubiteve apo plagéve nga presioni nése ata qéndrojné pa lévizur dhe né pozité
té njéjté pér njé kohé té gjaté. Vendet mé té€ shpeshta té shfaqjes sé plagéve nga presioni
jané té pjesét muskulore té prapanicés, thembrat dhe gjunjté.

Shumica e fémijéve me hidrocefalus kané véshtirési né t&€ mésuar. Kéta fémijé mund té
jené t&€ miré né disa aktivitete ndérsa né aktivitetet e tjera mund kané véshtirési. Pérmes
dhénies s¢ ndihmés dhe udhézimeve té duhura fémijét me véshtirési né t€ mésuar do t&
arrijné té pérfitojné nga shkuarja né shkollé.

Fémijét me spina bifida dhe hidrocefallus mund té kené véshtirési né té mésuar pér shkaqet
si vijon:

Véshtirésité e shfrytézimin t&€ njékohéshém té syve dhe duarve
Véshtirésité né 1€vizjen e duarve

Véshtirésité pér té kuptuar

Véshtirésité né vlerésimin e largésisé€, formés, dhe madhésisé sé objekteve
Paaftésia e pérqéndrimit t&€ vémendjes

Paaftésia e paorganizimit lidhur me aktivitetet pérkatése

Té folurit e tepért

REKREACIONI DHE SPORTI

Ushtrimet fizike jané té réndésishme pér fémijén me spina bifida prandaj duhet té béhen
pjesé e edukimit té€ tij apo té€ saj. Ato u ndihmojné atyre t€ jené té€ shéndetshém, t’u
pérshtaten shokéve té tyre dhe t&é argétohen me ata.

Fémijét me spina bifida mund té luajné edhe lojéra fizike ndérsa pjesmarrja e tyre varet nga
shkalla e kufizimit t& aft€sisé sé tyre.

8. SHKATHTESITE
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Pas shkollés, adoleshentét duhet motivuar pér vazhdimin e arsimimit ose trajnimit té tyre
né arte dhe shkathtési t€ ndryshme varésisht nga parapélqimi me qéllim té pérgatitjes sé
tyre pér pavarési ekonomike.

Gjetja e punés jo rrallé¢ varet nga bashkésia lokale dhe nga déshira e personit pér té punuar.
Né ¢do rast arsimimi dhe trajnimi pérkatés paraget fillim t€ miré pér personin me aftési té
kufizuara pér t&€ garuar pér puné té€ miré dhe aplikim pér té drejtat e tij apo té saj si dhe pér
mundésité e punésimit t& barabarté.

Ekzistojné disa aktivitete né t€ cilat mésimdhénési mund ta ndihmojé fémijén me véshtirési
né t€ mésuar. Kéto pérfshijné:

e Luajtjen e lojérave té cilat e nxisin funksionimin e pérnjéhershém té syve dhe
durave. Pér shembull, vénia e objekteve né spango, kapja e topit dhe ndértimi i
bllogeve.
¢ Gjaté mésimdhénies flisni ngadalé dhe me fjali té thjeshta. Pérsériteni até sa heré qé
kjo té jeté e nevojshme.
[ ]
Fig. Faq. 65 libri”’spina bifida dhe hidrocefalus”
Pér f€mijén &shté me réndési ta shikojé mésimdhénésin kur 1 jep udhézime dhe mésim.
o Fémijét me véshtiré€si n€ t€ mésuar né klasé shpeshéheré jané nxénés té
ngadalshém. M e qéllim qé fémija t’i pérmushé aktivitetet ndoshta té duhet t’i
jepet mé shumé kohé.

o Fémijét qé flasin jashté mase duhet dekurajuar nga ky aktivitet dhe drejtuar né
aktivitete tjera.

e Fémijés jepni njé vend té qeté pér t&€ punuar né ményré qé t€ mos mund t’i
térhiget lehté vémendja. Ndoshta mé s€¢ miri do té ishte njé vend afér
mésimdhénésit.

Fig. Uleni fémijén né rrjeshtin e paré.

e Jepini fémijés periudha té shkurta kohore né dispozicion pér té punuar veté me
qéllim té xitjes s€ koncentrimit té tij.

9.- SPINA BIFIDA NiE KOSOVI
PERSONAT ME SPINA BIFIDA Nk KOSOVE
Pas disa viteve t€ grumbullimit t& t&€ dhénave dhe duke shfrytézuar pyetsorét pérmes

Grupeve aktive an€ e mbané Kosovés, Handikosi éshté duke e béré studimin e aftésive t&
kufizuara té ndryshme t€ fémijéve t& Kosovés.
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Deri tash e kemi pérfunduar studimin mbi démtimin e palc€s kurrizore, zhvendosjen
kongjenitale apoi té lindur té kérdhokullave dhe sindromén Doén. Kétu do té prezentohen
té dhénat nga studimi i spina bifida.

MATERIALI DHE METODAT

Kemi analizuar té€ gjithé pyetsorét nga arkivi joné dhe i kemi zgjedhur pyetsorét e
personave me spina bifida. Kemi pérgatitur listén té cilén ua kemi dérguar punétoréve té
Grupeve aktive sé bashku me pyetsorét qé ata t’i revizitojné si dhe t’i kompletojné té
dhénat pér kété aftésité e kufizuara. Punétoréve gjithashtu u éshté dérguar kérkesa pér
mbledhjen e informatave té paraqitura né tabelé:

Tabela pér grumbullimin e informatave né tre sektorét si vijon:
*T¢ dhénat e pérgjithshme: emri, gjinia, data e lindjes dhe statusi familjar.

* T€ dhénat mbi aftésiné e kufizuar
- Paraplegjia
- Inkontinenca
- Hidrocefalusi
- Pes equino varus, né njérén ose dy kémbét
- Trajtimi €shté specifikuar pér gjendjet e si vijon: pér kirurgji plastike,
pér meningomielocele, pér hidrocefalus dhe PEV (pes equino-varus).

*Gjendja socale — ekonomike

- Arsimimi, si¢ &shté shpjeguar né legjend€. Kemi béré ndarjen né tri

grupe - mosha, nén 7 vjecare, nga mosha 7 — 17 vjegare dhe mbi moshén 18
vjegare. Niveli 1 arsimimit u referohet dy grupeve té fundit.

- Strehimi pér té konstatuar nése jetojné né shtépi ose banesé dhe informata
€shté proné e familjes ose €shté marré me qira.

- Pérshtatshméria 1 referohet shtépisé ose banesés

- Pavarésia paraqget shkallén e aftésis€ s€ tyre pér t’u ushqyer, mbajtur
higjienén personale dhe pér t’u veshmbathur veté. T€ gjitha kéto njohuri jané
aktivitete ditore. Eshté shénuar me numrin 1 kur personi me fjalé éshté né
gjendje t’1 b€j€ kéto, me numrin 2 kur ka nevojé pér ndihmé dhe me numrin
3 kur kéto aktivitete duhet dikush tjetér t’i kryej€ pér té.

- Gjendja ekonomike

REZULTATET
Té€ dhénat e pérgjithshme

Numri: I kemi té regjistruar 64 persona me spina bifida.
Gjinia: 37 jan€ meshkuj (58%) ndérsa 27 jané femra (42%)
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Mosha: nén 7 vjecare jané€ 13 persona, nga moshas 7-17 vjecare jan€ 32 dhe nga mosha 18
vjecare jané 18 vjec ndérsa pér 1 nga rastet nuk kemi té dhéna pér moshén

AFTESIA E KUFIZUAR

Nga 1 téré grupi prej 64 personave, 52 prej tyre kané paraplegji, 32 jané me inkontinencé si
pasojé e démtimit t€ palcés kurrizore, 26 prej tyre paragesin shkallé¢ t€ ndryshme té
hidrocefallusit dhe 10 prej tyre kané pasur ndérhyrje kirurgjikale

Me PEV né nj€ shputé jané 13 persona ndérsa né t€ dyja 26 persona.Pesé (5) prej tyre kané
pasur ndérhyrje kirurgjike.

Nga 64 persona, 29 prej tyre kané pasur ndérhyrje kirurgjike plestike pér
meningomielocele.

AUTONOMIA

Dubhet béré dallimin midis aktiviteteve ditore si¢ jané : ushqimi, veshémbathja dhe higjiena
personale nga autonomia né pérdorimin e karrocés

N¢é aktivitetet ditore né kété grup 8 prej tyre jané autonom, 7 jané plotésisht té varur, 37
mund t€ ushqehen veté por kané nevojé pér ndihmé n€ mbajtjen e higjienés personale dhe
veshmbathje, ndérsa 4 kané nevojé pér té gjitha aktivitetet ditore.

Lidhur me pérdorimin e karrocés ka nevojé t€ béhen hulumtime té métejshme

ARSIMIMI

Nuk e kemi marré né€ konsideraté grupin e moshés nén 7 vje¢. Nga pjesa tjetér:
- 41% asnjéheré nuk e kané vijuar mésimin
- 51% jané duke e vijuar ose pérfunduar shkollimin primar
- 4% e kané vijuar ose vijojné arsimin € mesém

- 2% 1kané ndjekur kurset e analfabetizmit
- 2% nuk kemi té dhéna

GJENDJA EKONOMIKE

Nga grupi né fjal€ vetém 4 prej tyre jan€ né gjendje t€ miré ekonomike, 28 té tjerét jané né
gjendje mesatare, 6 kané véshtirési t& caktuara ndérsa 19 prej tyre kané nevojé pér ndihmé.

KOMENTIME DHE REKOMANDIME

Ne mendojmé se €sht€é mé i madh numri i personave me spina bifida por se ende nuk jané
regjistruar. Nga gershori 1 vitit 2001 deri né prill t€ vitit 2002 kemi zbuluar edhe 10 fémijé
me meningomielocele té cilét jan€ operuar n€ klinikén e neurokirurgjisé né Prishtiné.

Né kété grup personash disa gjéra kérkojné vémendje t€ posagme si vijon :
- NEé aktivitetet ditore vetém 8 prej tyre jan€ autonom, 32 jan€ né gjendje
té ushgehen veté por kané kané nevojé pér ndihmé né mbajtjen e
higjienés personale dhe né veshmbathje.Prandaj éshté e domosdoshme
té punohet me ta dhe familjet e tyre pér ta ngritur pavarésiné e tyre né
kryerjen e aktiviteteve ditore.
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- Nga 52 persona qé kané paraplegji dhe jané pérdorues té karrocés na
duhet té sigurojmé mé tepér té dhéna pér pavarésiné e tyre sepse kemi
konstatuar se nuk jané plotésisht t€ pavarur me g€ ata gjithénjé kané
nevojé pér njé€ person gé€ t’ju ndihmojé.

- Njé gjendje tjetér e réndésishme €shté inkontinenca. Duhet ta analizojmé

né detale dhe ta gjejmé ményrén e menaxhimit dhe mundésiné e
trajnimit t€ tyre né procedurat e autokateterizimit pér té evituar
pérdorimin e pampersave si dhe pér té pérmirésuar kualitetin e jetés sé
tyre meqenése ky &shté aspekti jeté€sor qé shkaton mé shumé véshtirési
dhe halle.
Né rast se pérdorin kateteré té€ gqéndrueshém é&shté e domosdoshme
dhénia e informatave pér domosdoné e pé€rdorimitn t€ drejté té tyre dhe
evitimin e infeksioneve urinare si dhe formimin té guréve né fshikézén
urinare.

- Pér njé periudhé sa mé té shkurtér ose mesatare kohore duhet té
organizohen aktivitetet pérkaté€se t&€ cilat do t’i referohen kétij grupi
specifik dhe familjeve té tyre, me qéllim qé ta studiojmé s€¢ bashku
situatén dhe té gjejmé ményra dhe rugédalje pér mbarévajtjen si dhe
pjesémarrjen e ploté té tyre né shoqéri.
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