
28 лютого 2020 року

Всесвітній день рідкісних захворювань

Круглий стіл « Спіна біфіда –НЕ ВИРОК»

організатори: Громадська Рада при Голосіївській

районній у місті Києві Державній адміністрації та               

БО «БФ «Діти без кордонів».

За підтримки: Голосіївської районної в місті Києві

державної адміністрації та Київської міської державної

адміністрації



Наказ МОЗ України №778 від 27.10.2014 року     

«Про затвердження переліку рідкісних (орфанних)  

захворювань»



Спинномозкова грижа, або Spina bifida є тяжкою 

вродженою вадою розвитку хребта та спинного мозку, 

що виникає внаслідок порушення злиття

каудального відділу невральної трубки в період

ембріогенезу, яка завжди супроводжується важкими

ускладненнями з боку: ЦНС, нирок, сечовивідної

системи , опорно-рухового апарату, кишечнику та 

інших органів та систем. Діти страждають від самого 

народження та часто гинуть у зв’язку з неможливістю

отримати комплексної своєчасної діагностичної, 

лікарської та реабілітаційної допомоги.









Благодійний фонд
БО«БФ «Діти без кордонів» та 

Громадська організація «Об’єднання батьків 
дітей з розщілиною хребта і гідроцефалією 

«Сяйво духу» були створені з метою надання 
допомоги хворим дітям та підліткам з вродженими та 

набутими вадами спинного мозку (Spina bifida), 
травмами спинного мозку.



З 2000 по 2017 рік в Україні 

із спинномозковою килою

(myelomeningocele) народилося:

2226 дітей

Статистичні дані Центру медичної статистики 
Міністерства охорони здоров’я України  



Лише тільки в Інституті нейрохірургії 

в Києві на протязі 2000-2019 років 

первинно прооперовано 868 дітей з 

діагнозом Spina bifida



У зв’язку з удосконаленням

хірургічного лікування

виживання пацієнтів з 

Spina bifida покращилося

Лікування дітей з диагнозом Spina bifida



Фото та відео

Вільдеман Злата



Захворювання супроводжується важкими ускладненнями з боку: ЦНС, нирок, 

сечовивідної системи , опорно-рухового апарату, кишечнику та інших органів

та систем



 гідроцефалія 

 розвиток інфекції (менінгіт, менінгоенцефаліт)

 неврологічні порушення (парези, паралічі)

 ортопедичні порушення (сколіоз, дисплазія кульшових 
суглобів, деформація нижніх кінцівок) 

 синдром фіксації спинного мозку

 втрата чутливості тазових органів,нетримання

 урологічні порушення (інфекції сечовивідних шляхів, 
рефлюкс)

 хронічні закрепи

 ожиріння 

 пролежні та рани

 когнітивні розлади та проблеми у навчанні

Ускладнення та вторинні захворювання 
мієломенінгоцеле:



Розповсюдженні ускладнення сечовивідної системи 

при Spina bifida

 Нейрогений сечовий міхур

 рецидивуючий хронічний цистит

 міхурово-сечовідний рефлюкс

 уретерогідронефроз

 хронічний пієлонефрит із часом 

призводять до нефросклерозу, артеріальної

гіпертензії та розвитку ниркової

недостатності



Більшість батьків дітей із спіна біфіда не знають, коли 
розвиваються інфекції сечовивідних шляхів, оскільки діти не 

відчувають дискомфорту та болю коли їхній сечовий міхур не 
спорожнюється належним чином. 

Spina bifida по-різному впливає на травну систему. Деякі 
пацієнти відчувають хронічний запор, інші мають постійне 

неконтрольоване звільнення кишечника. Багато батьків
помилково вважають, якщо дитина ходить в туалет кожен день, 

то в змозі повністю очистити кишечник.

Розуміння батьками серйозності наслідків 
нетримання сечі, частих урологічних інфекцій та  

хронічних закрепів, впровадження основ 
безперервного догляду – впливає на якість життя 

дітей із розщілиною хребта та життєдіяльність 
усієї сім’ї.



Сучасні досягнення медичної практики дають 
можливість дітям із розщілиною хребта вести 

соціально-активний спосіб життя, бути сухими 
і чистими, завдяки комплексному 

використанню недорогих ліків, матеріалів та 
простих технік (чистої переривчастої 
катетеризації та очистки кишечника). 



Вироби медичного призначення:

-урологічний катетер типа Нелатон (лубріцировані) 

- Урологічний катетер Фолея



{ {

КАТЕТЕРИ

Лубріцировані
урологічні катетери

 Лубрикант міцно
зафіксований на поверхні
катетера , тому при введенні
в уретру рівномірно
зволожує сечовипускальний
канал по всій довжині

 Зменшене тертя між
катетером і поверхнею
уретри

 зниження ризику розвитку
бактеріурії і інфекцій
сечовивідних шляхів,
підвищення якості життя
людини

Сухі урологічні 
катетери

 змащений гелем або

вазеліном катетер, травмує

слизову оболонку уретри,

оскільки нанесене на катетер

мастило на ньому не

зафіксоване, і тому стирається

з катетера і залишається в

зовнішньому відділі уретри

 багаторазове повторення

катетеризацій звичайними

катетерами може призводити

до розвитку уретриту, циститу

та розвитку вторинного

стенозу уретри



Очищення кишківника

Анальна зрошувальна система Peristeen
Coloplast



керівництво   БО «БФ «Діти без кордонів» направило запит 

до Департаменту охорони здоров'я України, щодо 

забезпечення дітей з діагнозом Spina bifida урологічними 

катетерами (лубріцировані) та лікарськими засобами 

(М-холіноблокатори )

з діючою речовиною: Оксібутинин, толтеродін, троспія

хлорід ,соліфенацін.





Відповідь на звернення до Коллцентру



SHIP – англійська абревіатура «Міждисциплінарна програма Spina Bifida 
та Hydrocephalus». Програма наголошує на координації допомоги між 
різними партнерами: лікарнею, амбулаторіями, групами батьків та 
різними органами влади. 

Міждисциплінарний догляд ставить дитину в центр програми.



7 травня 2018 року на базі Тернопільської дитячої клінічної лікарні 
відбулася лікарняна конференція на тему «Мультидисциплінарний

підхід у веденні дітей із спіна біфіда. Управління неперервністю». 



17 листопада 2018 року на засіданні Генеральної Асамблеї Міжнародної 
Федерації Spina Bifida і Гідроцефалії, яке проходило у Мадриді (Іспанія), 
громадську організацію «Сяйво духу» Україна прийнято до міжнародної 

спільноти Spina Bifida і Гідроцефалії.  



19 жовтня 2019 року була проведена зустріч батьків дітей з 

діагнозом Спіна біфіда та лікарів з метою інформуання та 

мультидисциплінарного підходу ведення дітей з зазначеною

патологією



7-9 листопада 2018 року завдяки ГО «Сяйво духу» на базі Тернопільської обласної 
дитячої лікарні відбувся триденний навчальний тренінг «Збереження нирок» дітей із 
spina bifida і гідроцефалією за участю тренерів – лікарів Дитячої клінічної лікарні у 
Братиславі (Словаччина), зокрема д.м.н., доктора філософії, дитячого нейрохірурга 

Францішека Горна, д.м.н., дитячого уролога Петера Бартона, медсестри з 
безперервного догляду Зузани Медведової. 



За сприяння Словацької спільноти спіна біфіда і гідроцефалії в січні 2019 року 4-ро 
українських  дітей з інвалідністю пройшли уродинамічне обстеження на базі 

дитячої клінічної лікарні міста Братислави. А ще отримали у подарунок два дитячі 
активні колісні крісла та катетери з лубрикантами. 



За сприяння міжнародної організації «International Federation for Spina Bifida and 
Hydrocephalus» та "Child-Help International" 8 - 11 квітня 2019 року  голова ГО 
“Сяйво духу” М. Кошманюк та лікарі Тернопільської дитячої клінічної лікарні 

взяли  участь у практичному тренінгу «Ведення дітей зі Spina bifida» у м. 
Братислава, Словаччина.



Фонд «Діти без кордонів» більше двох років намагається

достукатися до можновладців країни щодо придбання

життєво-необхідного специфічного медичного

обладнання для дітей з нейрогенною дисфункцією

сечового міхура:

- GOBY IV- URODYNAMICS SYSTEM (WITH 

PROFILOMETRY AND ANORECTAL MANOMETRY 

OPTION) / 03-04-GOBY-IV / 

- UROCAP IV LITE - UROFLOWMETER WITH 

TABLET /

- UROSTYM - BIOFEEDBACK, ELECTRICAL 

STIMULATION /

03-23-UROSTYM

Комплексна уродінамічна система 





Ситуація в українському суспільстві по відношенню 
до осіб з розщілиною хребта і гідроцефалією досить 

складна:  

обмаль правдивих фактів про захворювання, 

упереджені стереотипи, відсутність віри у потенціал 

дітей із спіна біфіда, фізичні та соціальні бар’єри,  

зумовлюють їх фактичне виключення із активного 

соціального життя. 



 дороговартісне лікування та реабілітація , відсутність 
спеціалізованих центрів реабілітації та кваліфікованих 
спеціалістів

 дефіцит сучасних технічних засобів і тривала 
процедура їх отримання

 архітектурні й транспортні бар’єри

 проблеми інклюзивної освіти

 соціальна дискримінація

 неготовність соціуму бачити у дітях з інвалідністю у 
першу чергу особистість, а не дитину із 
функціональними порушеннями 

Соціальні проблеми дітей із розщілиною 
хребта в Україні: 



Хоча розщілину хребта не можливо повністю 
вилікувати, однак порушення функцій організму 

можна звести до мінімуму. 

Ми хочемо допомогти батькам навчитися 
справлятися зі складними ситуаціями, з якими 

вони щодня зустрічаються, виховуючи надзвичайну 
дитину з особливими потребами.

Віримо, що за умов активності громадських 
організацій, влади та небайдужих громадян, діти із 

складними станами можуть стати активними 
учасниками суспільного життя.
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Чи є підгрупа «А»



Дитина пересувається
Ще маленька…

Самос…

За допомогою

засобів

пересування
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На 

візочку…



Потреби дитини
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 оптимальної, вчасної, доцільної медичної допомоги, 
мультидисциплінарного ведення дитини з народження та на 
протязі всього життя

 належного соціального забезпечення,

 відданого піклування батьків. 

Якість життя дітей із складними станами 
цілком залежить від: 



Потреби 
 Центри комплексного лікування та реабілітації

 Встановлення інвалідності

 Правильне кодування захворювання

 Мультидисциплінарні команди лікарів у державних та 
обласних центрах

 Державний протокол ведення пацієнтів із SBG

 Інформування лікарів усіх ланок про діагноз Spina Bifida

 Дитина з ДЦП=SBG

 Безбар’єрний доступ до закладів освіти

 Доступні та облаштовані туалети в закладах освіти

 Підготовка до вагітності жінок та сімей групи ризику

 Пренатальна діагностика

 Фортифікація борошна

 профілактика захворювання (фолієва кислота)

 Ж/д послуги для дітей та осіб з інвалідністю







«Життя – це не терапія! 
Лікуватися, щоб жити, а не 

жити, щоб лікуватися»

П’єр Мертенс 
Директор Міжнародної організації 

«Допомога дітям»,   
Глобальний посол Міжнародної 

федерації Спіна Біфіди і Гідроцефалії



Наша ціль відкриття  Центру «Спіна біфіда» для лікування та 

мультидисциплінарного ведення дітей з зазначеним діагнозом .

(на фото недобудована , запроектована «Лікарня майбутнього»  на 

території Голосіївського району м. Києва вважаємо за доцільне 

саме тут побудувати зазначений центр.



Дякую за увагу!


