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Weboldalak

www.gerincferdules.hu

www.babacsigolya.hu (congenitalis scoliosis)
www.scolirodalom.hu (kiadvanyok)

www.scolifilm.hu (Gerincm{itét testkdzelbdl c. dokumentumfilm)
www.scolikonferencia.hu (Scoliosis Konferencia)
www.scoliblog.blogspot.com (blog)

Facebook

Vertebra Alapitvany profil

Korzettesek és gerincmiitottek (gerincferdiilés) csoport
Csigolyafejl6dési rendellenességgel é16 gyermekek csoport

Youtube
Vertebra Alapitvany csatorndja

YouTube
Instagram
@ @scoliosis.vertebraalapitvany

Tiktok
@scoli.vertebraalapitvany

@ Mail
info@gerincferdules.hu

K6szonjliik adomanyaikat és az SZJA 1% felajanlasokat, amellyel segitik munkankat!
Bankszdmlaszdmunk: Magnetbank 16200151-18540082 | Ad6szamunk: 19650500-1-43
A kiadvany a Beliigyminisztérium Egészségiigyi Allamtitkarsaga BM/4445-2/2023 szamu
- Vertebra Alapitvanynak nyujtott - tAmogatasabdl valésult meg.
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Csokkenti a korzett a
gorbileteim nagysagat?
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soran, de ha a péciens mar nem hordja a
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Korzett hordas

Szial En Zsizett
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Kezdslap  Hirek Korzett oma. Profil

nmnE 68 a

Kezdlap Hirek Korzett Torr
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BEVEZETO

A HUSZONEVESEN ,OREG” PACIENS

. Szerzé: Schuster Barbara

Majd husz éve dolgozom a sorstarsaimért, a gerinc-
ferduléssel él6kért. Mig kezdetben a sajat érintettsé-
gem erdsen jelen volt a munkamban, idével - azt re-
mélem - egyre inkabb professzionalis szakemberré
valtam. Mégis be kell vallanom, hogy a csigolyafejl6-
dési rendellenességgel é16 gyerekek ma is egy kicsit
a szivem csiicskének szamitanak. Hiszen 6k azok,
akik ugyanazzal az elvaltozassal szlilettek, élnek,
mint én (és nem a gerincferdiilés masik, gyakoribb
tipusaba tartoznak, az tn. idiopathias scoliosis
csoportjaba). dr. Jeszenszky D., Schuster B, 2002. St. Gallen, Svdjc

Akkoriban azok szdmara, akiknél, mint nalam is - a csigolyafejlédési rendellenesség nagy gerinc-
deformitassal jard, sulyos allapotot okozott -, f6leg az volt a kérdés, hogy a mar kialakult sulyos
deformitast lehet-e korrigalni. Nagyon hosszt ideig nem kaptam erre valaszt. Tinédzseréveimtdl lat-
vanyos volt az elvaltozas, mégis csak hosszu id elteltével, tiz évvel késébb formalddott a megoldas.

Huszonnégy évesen taldlkoztam dr. Jeszenszky Dezs6vel: addigra mar
tul voltam sok évnyi fejrazason, séhajon, az orvosok nem tudtak az ese-
temmel mit kezdeni, viszont tobben megfogalmaztak félelmiiket, hogy
megbénulok. Jeszenszky professzor nem csak els6ként mondta meg, mi
all a gerincdeformitasom hatterében, de mindezt még a rontgenfelvé-
tel megtekintése el6tt, a fizikalis vizsgalat soran tette. Kicsit késébb,
a rontgenfelvétellel a kezében pedig csak ennyit mondott halkan:

- En ezt meg tudom gydgyitani.

Egyfeldl elképzelhetetlen volt, amit mond, felfoghatatlan, ugyanakkor
a szivemben mégis azonnal igent mondtam a mfitétre, amelyet javasolt.
Csaladom tamogatasaval végiil megsziiletett a dontés, és fél év mulva
sor kertilt a beavatkozasra Svajcban, amelynek eredménye messze meg-
haladta a reményeimet és a varakozasomat. A gerincem egyenes lett,
a deformitas pedig eltlint. A miitét nem csak az egészségi dllapotomra,
hanem az egész életemre hatassal volt: az operacid utan azonnal 6nkéntes
munkdan kezdtem torni a fejem, elvégeztem az ELTE Barczi Gusztav
Gybégypedagogia Féiskola pszichopedagégia szakat (szakdolgozatomat
a gerincferdiilés lelki megkozelitésébdl irtam), néhany év milva pedig
Miitét elétti rontgenfelvétel ~ mar a Vertebra Alapitvany munkatarsa lettem.
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A miitét utan egy évvel, a kontrollvizsgalaton azonban sajnos mar latszott,
hogy a gerincem nem egészen Ggy reagalt a beavatkozasra, ahogy vartuk:
az operalt teriilet folotti rész megvaltozott. Dr. Jeszenszky tobbszor ismételte
a mondatot: sajnos a paciens ,tdl 6reg” volt a beavatkozaskor, ezért allt el6 ez a
helyzet. Huszonéves fiatalként nem igazan értettem, mire gondol, el6szor
viccnek hittem, és hosszu id6 telt el, mire értelmet nyert a mondat. Nagyon
sokaig hezitaltam, igy az els6 operacidhoz képest tizenegy évvel kés6bb ke-
riilt csak sor a masodik gerincm{itétemre, amely végiil teljes és megnyugtato
eredményt hozott. Osszességében huszonkét éve élek gerincmiitottként, és
a néhany évente el6fordul6 nyaki panaszaimat leszamitva panasz-, és korla-
tozadsmentes, mozgasban gazdag életet élek.

Munkam soran nagyon gyakran taldlkozom csigolyafejlédési rendellenes-
séggel é16 paciensekkel. Egyre inkabb kizarélag gyermekekkel, méghozza
kisgyermekekkel. A tudomany, az itthoni ellatas rengeteg fejl6dott, és hatal-
mas 6rom latni, hogy ezeknek a gyerekeknek mdr a sulyos dllapot kialakuldsa
eldtt, megel6z6 jellegli beavatkozassal segitenek. Az altalaban 3-7 éves kor
kozott végrehajtott operacidk kapcsan értettem meg dr. Jeszenszky korabbi 2. op utdni

mondatat, és azt, miért voltam én ,6reg” a miitéthez huszonévesen. réntgenfelvétel, 2013

A sikeres kisgyerekkori miitétek mellett az elmult években tjabb kihivassal szembesiiltiink, ez
szintén a csigolyafejl6dési rendellenesség korai diagn6zisahoz kapcsolddik. Egyre tobb érintett
magzat kapcsan kérnek segitséget téliink varandés nék, leend6 sziil6k, nagyon sokszor krizisben,
sok-sok ijesztgetés utan, rettegve attol, hogy milyen jové var gyermekiikre. Talan furcsan hat a
mondat, de szerintem az én sziileim szerencsésebbek voltak az ultrahang nélkiili babavarasban,
a boldog tudatlansagukban, és azért, mert nem kellett egy nehéz dontést meghozniuk sziiletend6
gyerekikrol.

Ugyanakkor a Babacsigolya Programnak, készséges szakembereinknek és a n6gy6gyasz szakma-
val torténd egyre gyakoribb kapcsolatfelvételnek kdszonhet6en ma mar egyre tobb a sikerélmény,
hiszen a hozzank forduld csaladokat kompetens, hiteles informacidval segithetjiik, igy tajékozott,
felel6s dontést hozhatnak. Megmutathatjuk, hogy van megoldas erre az allapotra, az elvaltozas-
sal teljes élet élhetd (miitéttel vagy anélkiil). 2024 szeptemberében huszonegy olyan gyermekrdl,
magzatrél tudunk, akik ismert csigolyafejlédési rendellenesség diagnozisa mellett sziilettek meg
vagy sziiletnek ezutdn: mindez nagy részben a munkanknak készonheté.

Azt hiszem, ezt olvasva senki nem kételkedik, hogy ma mar nem csak a sajat gyogyulasomért
vagyok halas, hanem a munkamértis. Hiszen nalunk ilyesféle csodak torténnek. Koszo6nom kolléga-
imnak, akikkel ebben a szép feladatban egytitt dolgozunk, de legf6képp kdszondm a csalddoknak
a bizalmat, hogy életiik egy nagyon nehéz pillanataban kisérhetem &ket.

BABACSIGOLYA kulénszam @ 7
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Az alabbiakban kézreadjuk a témaban megjelent — vélhetéen egyetlen
— olyan atfogod, magyar nyelvl szakmai cikket, amelyet tdbb intézmeény
képviseletében magyar szakemberek jegyeznek.

A Schulthess Klinika, Gerincsebészeti Osztdly, Ziirich, Svdjc?, a Pécsi Tudomdnyegyetem, Klinikai K6zpont, Ortopédiai Klinika? a
Debreceni Egyetem, AOK, Ortopédiai Klinika?, az Orszdgos Klinikai Idegtudomdnyi Intézet, Budapest*, a Semmelweis Egyetem, AOK,
Idegsebészeti Tanszék, Budapest® és a Debreceni Egyetem, Klinikai Kozpont, Idegsebészeti Klinika® kézleménye

Congenitalis gerincdeformitasok
Miitét? Mikor? Hogyan?

DR. FEKETE TAMAS FULOP?, DR. TUNYOGI-CSAPO MIKLOS?,
DR. KISS LASZLO®, DR. BANCZEROWSKI PETER*5, DR. RUSZTHI PETERS,
DR. BOGNAR LASZLOS, DR. JESZENSZKY DEZSO*

Erkezett: 2018. november 30. DOI: 10.21755/MT0.2018.061.0304.001

OSSZEFOGLALAS

A csigolydk velesziiletett rendellenességei széles spektrumon helyezkednek el, amelyek a teljes artal-
matlan, tébbnyire incidentalis lelettdl, egészen azokig a deformitasokig terjednek (scoliosis, kyphosis vagy
kyphoscoliosis), amelyek kezelés nélkil sulyos foku gorbilethez vezethetnek. A congenitalis elvaltozadsokat
formacids (alaki) zavarokra, szegmentdcids zavarokra és végiil azok kombinacidira oszthatjuk. Ezen elté-
rések mértéke és lokalizacidja hatarozza meg a névekedd gerincben kialakulé deformitast. A congenitalis
deformitdsok alapelveinek megértése segitséget nyujt a megfelels, egyénre szabott kezelési stratégia
kialakitasahoz.

Kulcsszavak: Congenitalis rendellenességek; Gerincdeformitds; Kyphosis; Scoliosis;

T. F. Fekete, M. Tunyogi-Csapd, L. Kiss, P. Banczerowski, P. Ruszthi, L. Bogndr, D. Jeszenszky:
Congenital vertebral deformities

Congenital vertebral anomalies are not uncommon. They constitute a wide range of entities,
ranging from harmless incidental findings up to serious scoliosis, kyphosis, or kyphoscoliosis
that can progress to severe deformity if left untreated. Failure of formation, segmentation
or a combination of these determines how the growing spine and its deformity develop.
Understanding the basic principles and rules helps to create a patient specific treatment plan.

Keywords: Child; Kyphosis, congenital — Surgery/Therapy;
Scoliosis, congenital — Surgery/Therapy;
Spine — Abnormalities/Surgery;

Magyar Traumatoldgia ® Ortopédia ® Kézsebészet e Plasztikai Sebészet » 2018. 61. 3-4.
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BEVEZETES

A congenitalis csigolya rendellenességek
nagy tobbsége enyhe foku és ezért kiilonosebb
kezelést nem igényelnek. Ha azonban a nove-
kedés alatt a deformitas fokozddik, akkor hala-
déktalan beavatkozas sziikséges (19). llyenkor
dont6en a mlitéti eljarasoknak van szereplk, a
konzervativ mddszerek csak nagyon ritkdn jo-
hetnek széba. Ahhoz, hogy a mindennapi gya-
korlatban melyik kezelési mddszert valasszuk,
ismerni kell az elvdltozasok eredetét, jellegze-
tességét, klinikai képét, természetét, progresz-
szidjat, végkifejletét. Azokban az esetekben,
ahol az anomdlia szimmetrikus (pl. pillangé
csigolya, blokkcsigolya) a névekedés soran nem
kell szdmolnunk scoliosis vagy kyphosis kiala-
kuldsaval, igy nem szikséges specialis kezelést
végeznilink. Ezzel ellentétben az aszimmetrikus
névekedési potenciallal fenyegeté formakban
a sebészi kezelést kell6 idGpontban el kell kez-
deni, hogy ne alakuljon ki sulyos deformitas és
masodlagos ellengorbiletek (kompenzatérikus
strukturdlis gorbiletek). A csigolya elvalto-
zasok gyakorisaga az irodalmi adatok szerint 1
ezrelék, kialakulasuk a terhesség 3—8. hetére
tehetd. Okai kozott az anyat érinté karosodasok
(alkohol, drog, egyes gydgyszerek, szénmon-
oxid mérgezés), illetve anyagcsere betegségek,
igy diabetes mellitus, illetve a fentiek kombi-
naciéi, mint multifaktorialis tényez6k szere-
pelnek. Felismerésik ultrahang, illetve vélasz-
tott esetekben MRI vizsgdlattal mar a terhesség
alatt lehetséges. Sziiletés utan a konvencionalis
rontgenfelvételeknek és az MRI vizsgalatnak
van kiemelked6 szerepe. A komputeres réteg-
vizsgalatok 3D rekonstrukcidval a viszonylag
nagy sugardozis miatt csak a késébbi id6-
pontban megengedheték, amikor a szlikséges
mdtét megtervezéséhez nyujtanak segitséget
a pontos anatomia tisztazasahoz. llyenkor low
dose modalitds javasolt a sugdrdozis csékken-
tése érdekében.

KLASSZIFIKACIO

A MacEwan altal leirt eredeti osztalyozast,
annak Winter és munkatarsai, 1968-ban kozolt
finomitott, kiegészitett valtozatat fogadta el és
alkalmazza a Scoliosis Research Society (SRS).

Ennek alapjan ismertnk:

o formacids (alaki) zavarokat,

e szegmentacios zavarokat,

e kombinalt (formacids és szegmentacios)
csigolyafejlédési rendellenességeket (22).

Alaki rendellenességek

A hidnyos fejl6dés érintheti a csigolya
ventralis, dorsalis, lateralis, vagy kozépsé ré-
szét. Ennek alapjan beszélhetiink:

e Ekcsigolyarél  (inkomplett  elvaltozas,
amelynél a csigolyatest aszimmetrikusan
fejlédott, de a pediculusok nem érintettek).
Amig a dorsalis ékcsigolya kyphosishoz ve-
zet, az oldalsd scoliosist okozhat (1. dbra).

A félcsigolya mar a komplett formakhoz
tartozik, amely esetekben a csigolyatest
egyik fele, a hozzd tartozd pediculussal
egyltt teljesen hidnyzik. Ez az elvaltozas,
annak fliggvényében, hogy a szomszédos
csigolyahoz hogyan kapcsolodik, lehet tel-
jesen, vagy félig szegmentdlt, illetve nem
szegmentalt (2—4. dbra).

e Mivel a teljesen szegmentalt félcsigolya
porckorongja, illetve névekedési porca
caudalisan és cranialisan is megma-
radt, szamithatunk a deformitas gyors
progresszidjara, igy nagy valdszinG-
séggel miitéti beavatkozast igényel
(2. dbra)!

Az  Ugynevezett félig szegmen-
talt félcsigolyanak csak az egyik
zarélemezén marad névekedési poten-
cidlja, (a masik zarélemez a szomszédos
csigolyaval 6sszend) ezért itt is kell sza-
molnunk a deformitas fokozddasaval,
de kisebb mértékben, mint a teljesen
szegmentalt esetben (3. dbra).

A nem szegmentalt félcsigolyanak nincs
ép porckorongja (novekedési zona), a
szomszédos csigolyakkal Gsszend. igy a
deformitas er6s progresszidja nem va-
|6szindi (4. dbra).

Kulonleges, kombinalt fejlédési rendel-

lenesség az ugynevezett hemimetameric

shift (HMMS), amely eseteknél két, de
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azonban az egyik fele joval kisebb

ellenkez6 oldali, egymas kozelében fek-
vG félcsigolya jon létre (kozottik legalabb
egy ép csigolya helyezkedik el) (8. dbra —
thoracalis szakasz). A deformitasok ezaltal
a coronalis sikban kompenzalni képesek
egymast, rdadasul, mivel leggyakrabban
a thoracalis gerincszakaszon jonnek létre,
szamottevé gerincferdiilést nem okoz-
nak. Kulon figyelmet kell forditani meg-
jelenésiikre a sagittalis sikban, ha ugyan-
is mind a két hemivertebra dorsalisan
helyezkedik el, scoliosishoz ugyan nem,
viszont kyphosishoz még mindig vezet-
hetnek. Scoliosis kialakulasaval legin-
kabb akkor kell szamolni, ha a HMMS a
thoracolumbalis szakaszon jon létre. Ezen
ritka esetekben is m(itéti kezelésre van

1. dbra
Az ékcsigolya minden részlete
kialakult és szegmentdlodott,

méretd.

2. dbra
A teljesen szegmentdlodott
félcsigolya (hemivertebra) mindkét
zdrélemeze egy porckorongon
keresztiil kapcsolddik a szomszédos
csigolydkhoz.

Congenitalis gerincdeformitasok

szlikség. A HMMS az Osszes csigolya defor-
mitds 7-15%-at teszi ki és korulbelll 6%-
ban jar intraspinalis patoldgiaval, mint pél-
daul syringomyelia, filum terminale lipoma
stb. (16, 17). Sokkal gyakoribb (19-30%) az
intraspinalis érintettség egyéb congenitalis
csigolyadeformitasok mellett (13, 17)!

A csigolyatest kozepén kialakuld alaki de-
formitas eredménye az ugynevezett pil-
langd csigolya, amely szintén a 3. és 8.
gestatios hét kozott alakul ki, Ugy, hogy a
csigolyatestek két oldalan elhelyezkedé
csontosodasi centrumok nem fuzional-
nak egymassal. Szimmetrikus elvaltozas-
rél lévén szo, gerincgorbiiletet nem okoz
(5. dbra).

3. dbra
A félig szegmentdlt
hemivertebra egyik zdrélemeze
dsszeolvad a szomszédos csigo-
lyaval, a mdsik zarélemeze egy
porckoronggal dll kapcsolatban.
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A nem szegmentdldédott hemivertebra és a
szomszédos csigolydk ésszeolvaddsa kialakul-
hat deformitds nélkiil is, ilyenkor beszéliink
incarceradlt félcsigolyadrdl.

7 sz

Szegmentdcios zavarok

Jellemzgjiik, hogy két vagy akar tobb
csigolya kozott csontos Osszendvés jon létre,
blokkcsigolyak keletkeznek (6. dbra). Ez a rend-
ellenesség rendszerint szimmetrikus, és mivel
mindkét oldalon kialakul, deformitassal nem
jar. Mas a helyzet az egyenl6tlen, aszimmet-
rikus 6sszenovéseknél, ahol az egyik oldalon a
névekedési stop, ami rendszerint egy csontléc
(angolul ,bar”) az ellenkez6 oldalon alaki
zavarral kombinalédik. Mivel az 6sszecsonto-
sodott csigolyaféllel szemben mindkétirdnyu
névekedést biztosité porckorong all, gyors
progresszidval, a scoliosis romldsaval kell sza-
molnunk!

Ez utébbi forma mar a kombinalt rendel-
lenességek (alaki és szegmentacids) katego-
ridjaba tartozik. A deformitdsok varidcidinak
ismerete és felismerése azért is fontos, mert
a szegmensek mltét kozbeni azonositasat
megnehezithetik. El6fordul, hogy a félcsigolya
teste és a hozzdtartozé hemilamina nem egy-
forman szegmentalddik: a hemivertebra teste
teljesen szegmentalddhat, viszont a hozzatar-
tozd félcsigolyaiv Osszen6het a szomszédos
teljes csigolyaivvel. Az ilyen tipusu eltéréseket,
amikor a ventralis és dorsalis strukturak

Pillangdcsigolya: a kétoldali csontosoddsi mag-
vak a notochord helyén nem egyesiilnek.

szegmentalédasa nem 4l Gsszhangban,

discordans szegmentacionak nevezzik.

A mUitét megtervezéséhez és az intraoperativ

tajékozdédas elbsegitésére a 3D CT vizsgalat

nagy segitséget nyujt.

ElGrelépést jelentett a haromdimenzids
komputeres radiografia segitségét felhasz-
nalva Kawakami felosztdsanak megjelenése,
amelynek 4 tipusat a Spine Deformity Study
Group fogadta el (9):

e 1. tipus: egyszer(, egy csigolyara szoritko-
z6 deformitas (félcsigolya, ékcsigolya, pil-
lango csigolya).

2. tipus: egyszer(i, de tobb helyen meg-

jelené deformitas, harmonikus (unison)

ventralis és dorsalis szerkezettel (tobb
hemivertebra, vagy hemivertebra és ékcsi-
golya kombinacidja stb.).

3. tipus: komplex rendellenességek, ami-

kor tébb csigolya abnormalis formacios

és szegmentalis zavara egyitt jelenik meg

(discordans tipus).

4, tipus: tiszta szegmentacios zavar, amely

tobb csigolyara terjed, formaciés zavar

nélkdal.
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KORLEFOLYAS, PROGNOZIS, KEZELES

A progresszié flugg a csigolya-elvaltozds
tipusatdl, elhelyezkedésétél, az érintett szeg-
mentumok szamatdl és a ndvekedés Utemétsl.
Velesziletett fejlédési rendellenességrél lévén
sz6, a gerincferdllést mar Ujszulott korban
észlelhetjiuk. Leggyakrabban félcsigolya ké-
pében (aszimmetrikus fejl6dés), vagy egyoldali
szegmentacios zavarként jon létre. Ezekben az
esetekben a deformitas sulyosbodasa kddolt,
de a manifesztacidja problematikussa csak a
kisded felallasat és jarasat kdvetden valik. Leg-
rohamosabban a kombinalt rendellenességek
mutatnak romlast (7. dbra). Nem szegmenta-
|6dott blokk és ellenoldali félcsigolya progresz-
szidja a 10. életévet kovetGen akar évi 6-14 fok
rosszabboddst mutat (15). Nem ritkan, mar a
masodik életévben 50 fokos gorbilet tapasztal-
haté! A deformitds elhelyezkedésére jellemzé
modon a thoracalis szakaszon, beékel6dott
félcsigolya esetén a progresszidé rendszerint
lassu vagy nem is szamottevé, igy kezelésére
tébbnyire nincs is szlikség. Ezzel szemben
a thoracolumbalis atmenet ilyen jellegli el-
térései gyakrabban vezetnek jelentGsebb

6. dbra
A blokkcsigolya a szegmentdldddsi folyamat szimmetrikus
zavara.

Congenitalis gerincdeformitasok

gerincgbrbulethez (14).

Pillangd csigolya gyakran csak melléklelet-
ként kerul észlelésre, deformitast ritkan okoz,
igy kezelni tobbnyire nem szikséges (5. dbra),
differencialdiagnosztikai szempontok miatt
azonban sziikséges az ismerete. HMMS esetén,
progressziéval csak az esetek 15%-aban taldlko-
zunk.

A deformitas kialakuldasa nem egyenletes,
kisdedkorban az 6nallo allas és jaras utan je-
lenik meg el6szor, kés6bb a névekedés sebes-
ségétdl flgg. Az els6 sulyosbodas a gyermek
5-9. évében, a masodik csics a pubertas
id6szakdban (lanyoknal 10, fiuknal 12 éves
kor kordl) jelentkezik, és mintegy 3 éven at
fokozddik. 50 fokos coronalis Cobb szog felett
a novekedés befejez6désével a f6 gorbilet
és kompenzalé gorbilet is lassu progressziot
mutat.

A congenitalis elvaltozasok nem ritkan
asszocialédnak egyéb szervrendszerek anoma-
lidjaval is, ezért pulmonoldgiai, kardioldgia és
uroldgiai kivizsgalas is mérlegelendd, kiilonos-
képpen akkor, ha mitéti kezelés kertl megfon-
tolasra (23).

Az egyik oldali szegmentdloddsi zavar csontléc kialakuldsdt ered-
ményezi. Az ellenoldalon két teljesen szegmentdlt hemivertebra
ldthatd. Az egyik oldali hidnyos névekedési zéna (csontléc, vagy
angolul ,bar”) és az ellenoldali erés névekedési potencidl (dupla

félcsigolya) rapidan romld deformitdshoz vezet.
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Kezelés

Konzervativ mddszerek nem jelenthetnek
oki terapiat, de javithatnak a betegek alta-
lanos egészségi allapotan, kbnnyebbé teszik a
posztoperativ rehabilitaciot. A gydgytorna csok-
kenti a megterhel6 mitét szévédményeinek
kockazatdt, javit a betegek cardiopulmonalis
allapotan. A gydgytorna a gerincdeformitast
érdemben nem tudja befolyasolni. Onmagaban
a korzett kezelést6l sem varhatdé a sulyosabb
congenitalis deformitas javulasa, azonban
alkalmazasaval bizonyos esetekben a mdtéti
kezelés id6pontjat késleltetni lehet (8). Javithat
a beteg allapotdn a novekedés befejezGdése
el6tti enyhébb foku gerincferdiilésnél is. He-
lyénval6 lehet elkészitése a kompenzatérikus
gorbuletek korrekcidjara, kilonosen a militéti
kezelés kiegészité elemeként.

Miitéti terdpia

Szamos mtéti technika és implantatum-
rendszer ismert a szakirodalomban (1, 4, 10,
12, 21). A korabban alkalmazott in situ fuzié ma
mar nem ajanlott. A spondylodesis ugyanis a
névekedés ledllasahoz, a gerinc rovidiléséhez
vezet, ugyanakkor a kompenzalé gorbilet
fokozédhat és a maga utjan tovdbb haladva
(a természetes korlefolyasnak megfelelGen)
strukturdlissa valhat. Ezzel a torzs révidebbé,
aszimmetrikussa valik. A borddkat bordakhoz,
illetve medencelapdthoz rogzithet6 noévekedd
rendszer, a Vertical Expandable Titanium Rib
(VEPTR) behelyezése csupan tisztdn mell-
kasfali deformitasnal (Thoracic Insufficiency
Syndrome — TIS) lehet indokolt. Olyan gerinc
gorbuleteknél, ahol a mellkas deformitasa
nem kovetkezett be, a VEPTR még meg is ne-
heziti a kés6bbi korrekciés mdtéteket, ezért
congenitalis gerincdeformitds kezelésére nem
ajanljuk.

Melyek az ajanlott mitéti eljdrdsok?

Névekedd rudak (growing rods) hasznalata
congenitalis gerincdeformitdsok sebészetében

6nmagdban nem javasolt, hiszen az ilyen no-
vekedési rudak a gerinc hosszu szakaszanak
fejlédését befolyasoljak, viszont ezek a rend-
ellenességek tobbnyire a gerinc egy rovidebb,
jol korulirt szakaszara korlatozédnak. Bizonyos
esetekben, amikor a rovid, rigid congenitalis
gerincdeformitas mar jelentés kompenzald
gorbulettel jar, (osteotomidval kombinalva)
mégis ajanlhato ez a mddszer (3, 20).

Osteotomidk

Az aszimmetrikus congenitalis deformitasok
altalaban rigidek, ugyanakkor a hatdrold szeg-
mentumok még rugalmasak. Céliranyos megol-
dasként a rigid szakasz osteotomiaja az ajanlott
m(tét. A Ponte-féle osteotomia mellett a Je-
szenszky dltal javasolt open-wedge osteotomia
a nem szegmentalddott barképzédés melletti
ellenoldali — novekedési potenciallal biré —
rendellenesség kezelésére bevalt moddszer
(2, 6).

Félcsigolya reszekcio

A mitét alapkoncepcidja a deformitds
korrekcidja a lehet6 legrovidebb szakasz
érintésével. fgy a gerinc tovabbi, egészséges
fejl6dését a legkevésbé karositjuk. A félcsigolya
teljes eltdvolitasa dorsalis feltarasbdl javasolt,
amely mlitétet transpeduncularis csavarokkal
torténd spondylodesissel egészitlink ki (8. a-d
abra). Ez utdbbitdl bizonyos esetekben a szom-
szédos szegmentumok mobilitdsanak megdr-
zése érdekében el is tekinthetlink (5).

Teljes csigolya eltdvolitds (vertebral
column resection — VCR)

Hatdsos, ugyanakkor potencidlisan magas
rizikdju beavatkozas, mivel a gerinc atmeneti
teljes disconnectidjaval jar. Nagyfoku komplex
gerincdeformitasnal, ott, ahol révid szakaszon
erés és rigid a gorbulet, egy vagy akar tobb
csigolya reszekalhatd, és igy korrigdlhaté a de-
formitas (7, 11, 18).
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Congenitalis gerincdeformitasok

8. a-d dbra
Teljes gerinc réntgenfelvételek lumbalis hemivertebra-reszekcio el6tt és utdn. A thoracalis gerincszaka-
szon ldthatd két tovdbbi hemivertebra (Th3 és Th7), amelyek ebben a konfigurdcioban HMMS-nek felel
meg (a és c). Mivel ezek egymdst kiegyenlitik, sebészi megolddst nem igényelnek. A lumbalis szakaszon
a félig szegmentdlt hemivertebra nem csak a coronalis sikban vezet deformitdshoz (a dbra), hanem a
sagittalis sikban is (lumbalis kyphosis, b dbra). A mitét utdni képen lathaté a 20 fokos coronalis korrekcio
(c dbra) és a lumbalis lordosis helyredllitdsa (d dbra).
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OSSZEGZES jol elkuldnithetéek. Kétes esetben szoros
utankovetéssel gy6z6dhetliink meg, hogy szuk-
séges-e specifikus kezelés. Sulyos congenitalis
deformitas kialakuldsa ritkdn fenyeget, de ha
igen, id6ben felismerendé és kezelendd. Erre
a leghatékonyabb mddszer a mlitéti kezelés,
amelyet a megfelel§ id6pontban elvégezve a
gerinc masodlagos gorbileteinek kialakulasa is
megel&zhetd.

A gerinc congenitalis elvaltozasaihoz so-
roljuk a kiilonb6z6 formacids és szegmentacios
zavarokat, mint példaul a hemivertebrakat
vagy ékcsigolyakat. Az  elhelyezkedésiik,
szdmuk, morfoldgidjuk alapjan az artalmatlan
incidentalis leletekt6l a gyors progresz-
szidju, sulyos deformitashoz vezet6é formdk
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INFORMACIOK A CSIGOLYAFEJLODESI RENDELLENESSEGROL

LAIKUSOKNAK

Szerz6: Schuster Barbara (pszichopedagdgus, a Vertebra Alapitvdny vezetdje)
Szakmai lektor: dr. habil. Tunyogi-Csapdé Miklds gerincsebész, egyetemi docens (PTE)

A csigolyafejlédési rendellenességekrdl viszonylag kevés (laikusok szamara is érthet6 és hozza-
férheto) cikket, publikacidt lehet talalni, épp a probléma specialis volta miatt. Az alabbiakban
kézreadunk néhany hasznos informaciot a diagnozis és a kezelés kapcsan.

A gerincferdiilést két f6 csoportja osztjak:

» ismeretlen eredet(i (idopathias scoliosis), ami az esetek mintegy 80%-at teszi ki (az interneten
fellelhet6 — gerincferdiilésre vonatkozo6 anyagok - legnagyobb része erre a tipusra vonatkozik)

¢ ismert eredetii csoport (20%-a az eseteknek).

Az ut6bbi, sokkal kisebb halmazban valamilyen ismert ok miatt - példaul valamely betegség
talajan - alakul ki a gerincferdiilés. Itt, az ismert eredet(i gerincferdiilések kozott a leggyakoribb
tipus az Un. congenitalis scoliosis, ami velesziiletett csigolyafejlédési rendellenességre utal (maga
az elnevezés félrevezetd: szd szerint velesziiletett gerincferdiilést jelent, pedig nem minden csigolya-
fejlédési rendellenesség okoz késébb gerincferdiilést).

Mindenesetre a csigolyak fejlédésében a zavar magzati korban, a méhen beliili élet els6 hat heté-
ben torténik. Annak pontos oka, hogy az érintett szervek (gerinc, borddk) milyen hatasra szenved-
nek zavart, felderithetetlen. (Lehetséges okok: bakterialis, vagy virusos fert6zés, gyogyszerszedés,
rontgensugarzas stb., de barmilyen artalmatlannak tiin6 hatas is elég lehet. Sok esetben ilyen koran
az édesanya még nem is tud a varandossagrol). A legkoriiltekintébb és gondosabb - tervezett -
gyermekvaras, varandoéssag soran is el6fordulhat ez a jelenség.

Mit jelent a rendellenes fejlédés? A csigolyak, bordak szamaban (tobb, kevesebb), és alakjaban, szer-
kezetében (ék, fél, blokkcsigolya stb.) is torténhet elvaltozas, de ezek megjelenésében dsszességében
olyan 6riasi a variaciés lehet8ség, hogy a kialakult mintazat szinte mindig egyedinek tekinthets. Igy
tehat nincsen egységes, tipizalhato kezelési terv sem, minden érintett paciens sajat utat jar be.

v
v
©
@
]

Congenitalis scoliosis progresszio (részlet dr. Tunyogi-Csapé M. el6addsdbdl)
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A tankonyvek, szakemberek szinte mindig megemlitik a congenitalis scoliosis kapcsan: ezek tobb-
nyire nagy progressziora (romlasra) hajlamos elvaltozasok, amelyek legtobbszor sulyos gerincfer-
diiléshez vezethetnek. Nagyon fontos tehat, hogy a gyermek idében kertiljon specialistahoz.

A leghatékonyabb fegyver ebben az
esetben az idében torténd felisme-
rés, diagnozis, majd vizsgalat, s a
szakember megitélése szerinti ke-
zelés. Ameddig a csigolyafejlédési
rendellenesség nem okoz jelentds
gerincferdiilést, altalaban rendsze-
res gerincsebészi kontrollvizsgalatot
(obszervaciot) javasolnak. Az elsé
novekedési csucs koriilbeliil 6 éves
korig lezajlik, addig félévente vizsgal-
jak a gyerekeket. A lassabb névekedés
soran, 6 és 10 éves kor kozott elegen-
d6 évente a kontroll. A masodik nove-
kedési csticsban megint 6-8 havonta
sziikséges a vizsgalat. Mas kezelés (gydgytorna, fiz6, egyéb terapia) altalaban épp a csigolyaszer-
kezeti, alaki eltérések miatt nem Keriil szdba, hiszen ezek a terapiak itt hatastalanok.

Addmnadl elegendé a megfigyelés

Az alland6 megfigyelésnek kdszonhet6en a szakember id6ben észlelheti, ha barmilyen negativ
tendencia indul el a gerinc fejlédésében, s ilyenkor idedlis id6pontban torténhet a k6zbeavatkozas.
Gerincm{itétet javasolnak, aminek kapcsan fontos informacio, hogy:

* abeavatkozas megel6z6 jellegi,
 relative kis megterheléssel jar,
« sulyos allapot kialakulasat akadalyozzak meg vele,

« agyerekek gyorsan épiilnek fel bel6le (napok alatt
mobilizalhato6k, és visszatérnek a megszokott tevékeny-
ségeikhez),

e utdna is teljes életet élnek.

Azt, hogy a gyermekre egy vagy tobb miitét var, és ezekre mi-
lyen életkorban keriil sor, mindig kizaroélag a gerincsebész szak-
véleménye hatarozza meg. A dontés, megitélés mindig egyedi,
egyik esetb6l a masikra nézve nem lehet kovetkeztetni. Altala-
ban véve, ha az els6 novekedési periddusban, tehat hat éves
korig jelentls progresszidt 1t a szakember, mar ilyenkor sor
keriilhet a beavatkozasra. Ha nagy strukturalis deformitds nem
alakul ki ebben az életszakaszban, akkor tobbnyire varnak ser-
diilékorig. Ha pedig eleve ott, a masodik ndvekedési cstics soran
strukturalédik a gerincferdiilés, olyankor végzik el a m{itétet. Miitéti megoldds, congenitalis scoliosis
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A VERTEBRA ALAPITVANY BABACSIGOLYA PROGRAMJA -

SEGITSEG MAGZATI DIAGNOZIS eseten

«  Szerzod: Schuster Barbara (pszichopedagogus, a Vertebra Alapitvdny vezetdje)

Az elmult években - 2017 6ta - egyre tobb varandds nd kér segitséget téliink, mert a magzatanal
csigolyafejl6dési rendellenességet diagnosztizalnak. A beszamolék szerint a sziilész-n6gyogyasz
szakemberek, szonografusok gyakran rémisztd, fenyeget6 korképként irjak le az elvaltozast, ré-
miiletet keltve a virandds nében, a leendd sziil6kben. Nem tudjuk, hany terhesség végzidik ennek
hatasara megszakitassal.

Akik hozzank fordultak, megtalaltak az interneten tajékoztaté anyagainkat, és eljutottak szakembereink-
hez, 6k - a kompetens, hiteles szakmai informaciok birtokaban - eddig minden alkalommal a baba meg-
tartasarol dontottek (kivéve harom - élettel 6sszeegyeztethetetlen, egyéb betegséggel is diagnosztizalt
- gyermeket). 2024 szeptemberében huszonegy olyan gyermekrdl tudunk, akik - nagy részben - a tajékoz-
tato tevékenységlink hatdsara sziilettek meg, vagy fognak megsziiletni, s erre nagyon biiszkék vagyunk.

FOOLDAL KIK VAGYUNK? SORSTARSAK / MEDIA~ SZAKMAI SEGITSEG v  ELERHETOSEG

Torténetek érintett
csaladokrol

Csigolyafejl6dési Evelin, egy 17. hétben jaré Torténeteink
rendellenességgel él6 kismama mesél CsigolyafejlGdési rendellenességgel
gyermekek Evelin az elsé kismama, akivel még a (congenitalis gerincferduilés) szliletett
Avidedéban szereplé 6sszes vérandésséga alatt beszélgetlink - gyermekek torténetei

gyermeknek csigolyafejlédési széles nyllvénosség_ ?’Iéftj a kisbabdj; ELGADAS MEGTEKINTESE >
rendellenessége van. Néhanyan (magzat) csigolyafejlddési

kozuliik mar magzati korban kaptak rendellenességérdl.

diagiozist: MEGNEZEM >
MEGNEZEM >

A hozzank forduléknak elmondjuk, hogy a csigolyafejlédési rendellenesség az élettel 6sszeegyez-
tethet6 elvaltozas, s ha sziikséges, akkor egy — tobbnyire kisgyermekkorban esedékes —, megel6z6
jellegli korrekcios miitét a megoldas az allapotra. Magyarorszagon ez a kezelés elérhetd, felkésziilt
szakemberek, gerincsebészek allnak rendelkezésre tobb klinikan. A csigolyafejlédési rendellenes-
séggel sziiletd gyerekek mozgasban gazdag, teljes életet élhetnek, korlatozottsaguk nincs.

A kérdésben - a téma fontossaga miatt - komplex segitségnyujtasra toreksziink, ennek elemei:

e kérésre rovid idén beliil személyes vagy telefonos konzultaciot szerveziink gerincsebész
szakemberrel;

18 | ScOLI magazin
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e tajékoztatd honlapot hoztunklétre www.babacsigolya.hu néven (itt az alapveto fogalmakrdl,
kezelési modokrol lehet tajékozodni, sorstars torténeteket megismerni, szakmai cikk és
video is elérhetd az oldalon);

e dr. Kiss Laszl6 gerincsebész és dr. Ruszthi Péter idegsebész kozremiikodésével két TV riportot
kezdeményeztiink a témaban, ezek megtekinthetdk az oldalon;

e egy érintett kismama, Nagy-Varga Evelin a varandéssaga idején videds interjuban allt rendel-
kezéstlinkre, hogy ezzel is segitse sorstarsait. A vide6 - amelyben a kismama a tapasztalatairdl,
érzéseirdl és a dontésiikrél beszél — a Babacsigolya oldalon és a Vertebra Alapitvany Youtube
csatornajan is megtekinthetd;

e Csigolyamese, avagy egy kisfiu torténete, aki mégis megsziiletett cimmel elérhetd Youtube
csatornankon a magzati korban diagnosztizalt Abelrél és sziileirél sz616 riportunk, amely-
ben megszélal egyiittmiikodé partneriink, Az Elet.Erzés (kordbban Babagenetika) Egyesiilet
vezetdje, Sevcsik M. Anna is;

o felkészitd, segitd beszélgetéssel varjuk a csaladokat ebben az idészakban, illetve zart Facebook
csoportban a sorstarsakkal ismerkedhetnek, tapasztalatot cserélhetnek;

e miitétre felkészit6 mesekonyviink és mesefilmiink (Dani gerince meggydgyul) elérhetd az
érintett csaladoknak.

FOOLDAL KIK VAGYUNK? SORSTARSAK / MEDIA ~ SZAKMAI SEGITSEG ~  ELERHETOSEG

Gerincsebészi eloadasok és
cikk a témaban

Szakmai cikk Kérdések - valaszok a Gerincsebészeti el6adas a
RESZLET A gyermekkori stilyos témaban témaban

gerincferdiilés (scoliosis) korrekciés Dr. Tunyogi-Csapé Mikl6és Dr. Tunyogi-Csap6 Miki6s

miitéti kezelése cim cikkb6l. gerincsebész vélaszol. gerincsebész bemutatja a széba
johet6 - sokszor megel6z6 jellegli -
mitéti megoldasokat ezekben az
esetekben.

ELOLVASOM > MEGNEZEM >

MEGNEZEM >

Célunk, hogy befolyasolas, rémisztgetés helyett helytalld, hiteles szakmai informaciékat nyudjtsunk,
és érzelmi tAmogatassal, empatikus, tapintatos kozlésmoddal segitsiik a nehéz helyzetben 1év§
leendd sziil6ket. A dontés mindig az 6vék, mi kisérjiik 6ket ezen az uton.

Legf6bb torekvéstink tovabb4, hogy a sziilész-ndgydgyasz szakmaval is fel-
vegyiik a témaban a kapcsolatot, nagy 6romiinkre, 2024-ben mar el6adas-
sal voltunk jelen a Fiatal N6orvosok Tarsasdganak Kongresszusan, s egyre
tobbszor halljuk, hogy a sziilész-négydgyasz szakemberek egy-egy 1j eset
kapcsan hozzank iranyitjak az érintetteket informaciéért, tajékozdodasért.

| 2 ]

N\\2022, %

2022-ben az Innovativ Gydgyszergyartok Egyesiilete (AIPM) Egészségértés
Fédijjal jutalmazta ezt a tevékenységilinket.
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Ekcsigolya. Nem stir(in
hallani ezt a kifejezést,
épp ezért lehet sokkold,
amikor egy kismama
magzati diagnosztikai
vizsgéalaton szembestl
azzal, hogy a még meg
nem szliletett kisbabajan
ezt a fajta gerincfejlédési
rendellenességet
allapitigk meg. Mit kell
tudni réla, és milyen
lehetdségek vannak az
orvoslasara?

SCHUSTER BARBARA [RASA
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mikor a magzati ultrahangvizsga-

laton kidertilt, hogy a kisbabdm-

nak ékcsigolydja van, az orvos

azt kérte, hogy tdjékozédjunk,
mert tSbb olyan esetrdl is tud, ami-
kor emiatt megszakitottdk a terhes-
séget, de azt is hozzdtette, 6 nem
kompetens ebben. A kérhdz geneti-
kai tandcsaddjaba kiildétt, ahol egy-
értelmtien a megszakitdst javasoltdk,
mondvan, biztos nem akarunk olyan
gyereket, akit egész életében apolni
kell” - kezd bele Nagy-Varga Evelin
torténetiik felidézésébe.

) E
A

Erét adtak a sorstarsak
sikerei

A fiatal n6 és pdrja az ijedtségre
emlékeznek leginkabb, és arra, hogy
sokkolta éket a hir.

Az ekc3|golyaval szuletett

Botiék torténete

»Mivel volt mdr egy vetélésem,

agy éreztem, lelkileg képtelen len-
nék elviselni még egy baba elvesz-
tését, rdaddsul tgy, hogy ezt a don-
tést nekiink kell meghozni. Sajnos
a genetikai tandcsad6 szakembere
agy dobdlézott a fogyatékos gyerek
és az abortusz szavakkal, mintha
egy nem kivdnatos pattands kinyo-
masardl beszélnénk — meséli Evelin.
Ezutan kezdtek el informécié utdn
kutatni, mindent meg akartak tudni
gyermekiik betegségérol. Azt tették,
amit mindenki mds is tesz hason-
16 helyzetben: beirtdk a keresébe az
ékcsigolya sz6t, és szép sorban min-
den egyes tanulmanyt, cikket végig-
olvastak.

A sok elkeserité irds utdn szeren-
csére megtaldltuk az egyik sorstars

2024.09.13.
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kislanyrdl sz6l6 cikket és a baba-
csigolya weboldalt. Innentd] kezd-
ve éreztiik, hogy valédi segitséget
kapunk. Nagyon fontos volt sza-
munkra a szakemberektd] érkezé
szakszerti, tapasztalatokon és szdm-
adatokon alapulé &szinte és egye-
nes kommunikdcié. Emellett persze
megnyugtatd érzés volt 1atni a sors-
tdrsak sikertorténeteit is. Par napon
beliil tudtunk taldlkozni dr. Ruszt-
hi Péter és dr. Kiss Laszl6 gerincse-
bészekkel, akik elmondtdk, mivel
jarhat majd a gyermekiink allapota,
mikor szilikséges az elsé vizsgdlat,
és mire szdmitsunk késébb. Kiss
doktor tr olyan szeretettel beszélt

a még meg sem sziiletett kisfiunk-
rél, és annyira megnyugtaté volt
hallani, hogy lesz megoldds, ha a
gyermeknek sziiksége lesz rd, hogy
nem volt kérdés, miként dontstink.
Nagyon megkonnyebbiiltiink, fel-
szabadultunk. Megértettiik és tudo-
masul vettiik a tdjékoztatdst, hogy
késébb esetleg gerincmtitétre lehet
sziiksége a kicsinek, de elhatdroz-
tuk, majd akkor foglalkozunk ezzel,
ha tényleg aktualis lesz. Ugy vol-
tunk vele, hogy barmikor johet egy
probléma, akdr késébbi életkorban
is, nem tudhatjuk elére, és akkor
sem adjuk vissza a gyereket azért,
mert az adott betegséget nem mi
kértiik, és nem szamoltunk vele.”

A korai felismerés
fontossaga

A csigolyafejlédési rendellenesség
(congenitalis scoliosis) egy meglehe-
tésen ritka elvdltozds, minden ezer
élve sziiletésbdl egy gyermeket érint
— avat be a részletekbe dr. Markus
Istvan gerincsebész, az Orszdgos
Gerincgyégyaszati Kézpont szakem-
bere. — A varandéssag els6 heteiben
éri a magzatot egy hatds, ami zavart
okoz a gerinc fejlédésében, igy ala-
kulnak ki szabdlytalan alakt vagy
szamu csigolyak. Szerencsés eset-
ben ezek késébb sem okoznak prob-
1émat, de mi, gerincsebészek ter-
mészetesen azokat a pacienseket
latjuk, akiknél akar stlyos gerinc-
ferdiilést, deformitdst okoz a rend-

Babacsigolya kilénszam.indd 21

ellenesség. Ezeknek a gyerekeknek
nincs sziikségiik kiilon fejlesztésre,
konzervativ kezelésre (pl. miianyag
fiz6 hasznalatdra vagy gybgytorna-
ra), naluk a mitét jelent hatékony
segitséget. A korai felismerés azért
szerencsés, mert egy ovodaskord
vagy kicsit idésebb gyermeknél — ha
sziikségesnek ldtjuk — még a gerinc-
ferdiilés kialakuldsédnak kezdeti id6-
szakaban koézbe tudunk avatkozni.
Az ilyenkor elvégzett mtitét kis ope-
raciénak szamit, azzal dsszevetve,
mint amikor egy stlyos gerincfer-
diilést korrigalunk. Idében is révi-
debb, kisebb megterhelést jelent, és
a gerinc lehetd legrévidebb szaka-
szat érinti. A kisgyermekek nagyon
gyorsan rehabilitdlédnak az ope-
racié utdn, akdr masnap felkel-

nek, sétdlnak, aztan pedig élhe-

i

tik a megszokott életiiket. A mitét
soran alkalmazott néhdny fém imp-
lantdtum nem zavarja a gyerekeket,
ugyanugy jatszhatnak, mozoghat-
nak, mint a tobbiek.

Ha akkor keriil hozzank valaki,
amikor mar kialakult a stlyosabb
gerincferdiilés, azt is tudjuk mité-
ti tton korrigdlni, de ilyenkor els-
fordulhat, hogy mér komoly beavat-
kozés valik sziikségessé, esetleg

az évek soran tobb operacioét kell
végezniink, ami magdtdl értetédéen
nehezebb utat jelent.

A legkorabbi — magzatkori — diagné-
zissal az elmult években egyre t&bb-
szor talalkozunk. Evelinék torténete
nem egyedi, 2023 kézepén tizenhat
olyan gyermekrdl tudtunk, aki a csi-
golyafejlédési rendellenesség diag-
ndzisdt mar a magzati életben meg-
kapta, és a sziil6k az informdloddst
kovetSen a baba megtartasardl don-
tottek.”

Es hogy vannak most Evelinék?
Boti mar két és fé] éves, nemrég
megvolt az elsd vizsgalata a gerin-
csebésznél, ahol kideriilt, hogy a
magzati diagnosztika sem volt tel-
jesen pontos. Miitétet jelenleg nem
igényel az édllapota, szabad szem-
mel teljesen egyenes a gerince, egy
év mulva kell kontrollra mennitik.
Boti pontosan ugyantgy mozog, és
ugyanolyan életet él, mint a kortdr-

sai. @

,»Az érintett sziilok tajékoztatdsaban a Vertebra Alapit-

vany jelentds szerepet vallal: a szervezet dsszefogja az

érintettek kozosségeét, segitséget nydjt a leendd sziilok-

nek a krizis id6szakaban, veliink is igy tudnak kapcso-

latba keriilni az érintettek - mondja dr. Markus Istvan. -

llyenkor az idd nagyon fontos tényezd, a terhesség eldre-

haladottsagatol fiiggden kapnak iddt a parok a dontésre.

Mi nem hozunk senki helyett dontést, és igyeksziink nem befolyasolni dket, de
minden olyan informacidt és tapasztalatot megosztunk, amiben kompetensek
vagyunk. Tapasztalataink szerint nem a betegség a legijesztébb altalaban, hanem
az ismeretlentdl valo félelem. Amikor a sziilok megértik, mi az, amivel szemben
allnak, azzal tobbnyire képesek megbirkdzni, megnyugszanak.”
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TORTENETEINK

SZULOI FELELOSSEG — A 20. HETBEN JARO JUDIT VALLOMASA

(2024 julius)

Nagy lelkier6re vall, amikor valaki még a varand6ssaga idején - nem sokkal a magzat diagnosz-
tizdldsa utdn - fogalmazza meg érzéseit és gondolatait. Kisgergely Judit és férje dontése a baba
megtartasarol sziklaszilard volt, és csak megerdsitésért keresték fel a Vertebra Alapitvanyt 2024
nyaran. Nem igényelték a gerincsebészi konzultaciot ekkor: megértették mivel jar gyermekiik al-
lapota, és elfogadtak azt. A kezdeti ijedtség utan tovabbra is 6rommel, felkésziilten és nyugodtan
varjak kisbabajukat:

LAmikor a 12. heti ultrahang vizsgdlaton kidertilt, hogy a babdnk hdti
szakaszdban van eqy “megtiretés’, bevallom kétségbeestiink. El6tte
sosem hallottunk arrdl, hogy létezik félcsigolya, és blokkcsigolya, és
azt sem tudtuk mivel jarhat ez. A terhességemet gondozé orvos:
dr. Sara Levente azonban végig higgadtan kezelte a ldtottakat, és azt
Jjavasolta, menjiink el Székesfehérvdrra Dr. Elekes Tibor, genetikai ult-
rahang specialistdhoz mdsodvéleményért. Elekes doktor tir pdr nap-
pal késébb megerdsitette a félcsigolya/blokkcsigolya meglétét, de a
terhesség korai szakaszdra tekintettel nem tudta megmondani, mi van
ott pontosan. Pedig higgyétek el, a kéztes idében sziinteleniil imddkoz-
tunk, hogy ndla mdr tokéletesen egyenes legyen a babdnk gerince.

Nem akartunk ugyanis ebbe a klubba tartozni! De az élet mdst
tartogatott. Elekes doktor szavai csengenek a fiillemben, ahogy azt
mondta nekem: bdr az enyém nem egy unalmas terhesség, de sosem
lehet tudni, mit tartogat a jové. Lehet valakinek egészséges terhes-
sége, fantasztikus sziilése, de a kisbabdja nem éri meg az egyéves
kort. Nincs garancia semmire, barmikor bdrmi torténhet... Es taldn
itt kezdddik a sziil6i felelGsség, és a felvdllaldsa annak, hogy ezen az
uton akdrmikor nehézségekkel taldlhatjuk szemben magunkat.

A 19. heti ultrahangon mdr pontosan ldttuk, hogy a kisfiunk T7-es csigolydja egy félcsigolya, és a csigo-
lydhoz tartozo bordapdr kéziil a bal oldali hianyzik. Amikor elhangzott a diagnézis, eqymdsra néztiink a
férjemmel, és biztos vagyok benne, hogy ugyanarra gondoltunk: “ez nem a vildg vége!”

Persze az, hogy milyen lesz pontosan a babdnk hdta, mire lesz sziiksége, csak akkor dertil ki, amikor mdr
feldllt és elindult. Ennek ellenére nyugodtan tekintiink a jévébe, és hissziik, hogy nincs mitél félniink, mert
a legjobb kezekben vagyunk!

Hdldsak vagyunk Barbardnak, és a Csigolyafejlddési rendellenességgel él16 gyermekek csoportjanak, hogy
az elsd perctdl volt hovd fordulnunk, és az orvosainknak is, hogy nem ijesztgettek minket, hanem inkdbb
erét adtak, és biztattak, hogy ezt a kis szépséghibdt leszdmitva a babdnk egészséges és teljes életet élhet.”

Juditék kisbabaja 2024 végén érkezik.
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MINDVEGIG IGAZUNK VOLT
— BENEDEK TORTENETE

L~Amikor 2016 6szén kidertilt, hogy kismama vagyok, dlmomban sem gon-
doltam volna, mennyi szérnyiiségen kell keresztiil mennem, és az elsé idd-
szak mennyi nehézséget fog tartogatni. Az elsé genetikai ultrahang vizsgd-
latot egy nem til szimpatikus, és nem tul kedves szonogrdfus hélgy végezte,
akivérésre litégette a hasam, és olyan kifejezéssel illette a magzatom: ez
a gyerek mdr most milyen lusta, nem mozog semmit, nem lehet {gy vizs-
gdlni. Kérte, egyek-igyak cukrosat, Iépcs6zzek, majd menjek vissza, és is-
mételten vérisre litdgette a hasam. Végiil azt mondta, valami van a mag-
zat gerincével, és kaptam egy ddtumot a vdrosi kérhdz egyik orvosdhoz.

Itt a szakember tobb kollégdjdt is odahivta, és a fejem felett beszélték, hogy a magzatnak mintha nyitott
gerince lenne. Uqy beszéltek, mintha én ott sem lennék. Az ezt kévetd hetekben a kontrollvizsgdlatokon
végig nyitott gerincrdl beszéltek, a genetikai tandcsaddson pedig sokszor ismételték, hogy lehetdség van
az abortuszra, a betegség miatt akdr a 20. hétig is. Mi nemet mondtunk erre végig.

Jdrtam magzatviz vizsgdlaton is, ami elég kellemetlen volt, s negativ lett. Itt dertilt ki, hogy kisfitit vdrok.
Minden alkalommal, amikor arrdl gyézkidtek, milyen beteg lesz a gyerekem, csak néztem az ultrahang-
képet, amelyen a magzatom ldbai ott kalimpdltak, és - bdr nem vagyok orvos - végig az jdrt a fejemben,
hogy ha valéban ilyen beteg, akkor mégis miért mozognak a ldbai. E gondolatok alatt pedig végig hal-
lottam, ahogy mondjdk, maradjak akdr aznap bent, még azon a napon is meg tud torténni az abortusz.

A vdrandéssdgom mdsodik felében, eqy mdsik intézményben, eqy mdsik négydgydszndl dertiilt ki, hogy
valéjdban ékcsigolydrdl van szé. Ez az orvos késébb telefonon megkeresett minket, hogy elmesélje,
jdrt ndla egy kismama, akinek a magzatdn ugyanezt ldtta, igyhogy nagy segitség voltunk neki. Végtil
farfekvés miatt csdszdrmetszéssel sziiletett meg a kisfiam. Az els6 mozdulatom az volt, hogy magamhoz
htiztam, és megnéztem a kis hdtdt. Nagy boldogsdg téltétt el minket, hogy mindvégig igazunk volt.

A kisfiam mdr hatéves. Nagyon mozgékony, imdd sportolni, futkdrozni, mozogni az udvaron, jdtszotéren.
Hatéves létére 10-20 km-t biciklizik, amit nagyon szeret. Szeret Uiszni is, meg vizben lenni. Evente jdrunk
dr. Tunyogi-Csapdé Miklés gerincsebészhez, aki a legutébbi vizsgdlat alkalmdval megkérdezte, hogy
sportol-e a gyermek, mert nem hogy progredidlédott volna Benedek gerince, hanem majdnem kiegyene-
sedett. A miitét tehdt eddig szoba sem jitt.

Mai napig, ha visszagondolok arra az idészakra, sirnom kell, és dsszeszorul a gyomrom. Ranézek
a kisfiamra, és bdnt, hogy egydltaldn széba kertilt, megtartsuk-e vagy sem.”
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ELETUNK LEGNEHEZEBB ES EGYBEN LEGJOBB DONTESE
— ABEL TORTENETE

,Torténetiink 2020 februdrjdban indult, amikor - mdr a harmadik lombik beliltetés utdn — megtud-
tuk, hogy a hdarom “fagyi babdbdl” kettd veliink maradt. De nem volt zokkenémentes a vdranddssd-
gom, mert a hatodik héten beteg lettem. A hetedik héten mdr “csak” egy baba volt, Abel.

Ezt kdvetden, egészen a 18. hétig problémamentesen mentek a dolgok. Akkor a genetikai ultrahang
alkalmdval kidertilt, hogy a magzat gerince nem jél fejlédik, az orvost kérdeztem, mégis mi ez, de a
kérdésemre csak annyival vdlaszolt, hogy nem tudom, menjiink vissza egy hét miilva. Nyilvdn nem
hagytuk annyiban: a kévetkezd egy hétben hdrom genetikus is készitett ultrahangot, egyikiik szerint
csak kis gerincferdiilés, volt, aki azt mondta, hogy nyitott gerinc, és itt hangzott el el6sz0r az is, hogy
ékcsigolya. Ezek utdn a genetikai tandcsadoba kiildtek.

Covid idején egyediil hat orvossal egy szobdban nem volt kénnyii ellendllni a javaslatnak, hogy sza-
kitsam meg a vdrva vdrt csoddnk életét, mert — ahogy mondtdk - biztos, hogy érintett a gerincveld,
nem fog tudni jdrni, ez egylitt jar mds rendellenességekkel is, nehéz lesz felnevelni, ugy is fiatal va-
gyok, lehet még gyerekem. A leghatdrozottabban fellépd orvos felé csupdn egy gondolatot tudtam
megfogalmazni: ennek a gyereknek nem négydgydszra, hanem gerincsebészre van sziiksége, igy 6
nem kompetens a témdban. Ekkor hivtak fel eqy gerincsebészt, és tudtam, hogy 6 a kulcs, 6 lesz az én
emberem. Nem maradtam akkor bent, nem engedtem, hogy igy érjen véget a varanddssdgom, addig
nem, amig hozzdérté ember nem javasolja. Amikor aldirattak velem minden papirt arrél, hogy sajdt
magam déntéttem a babdm megtartdsa mellett, azért részletesen elmondtdk, hogyan is miikodik a
terhesség megszakitds egy ekkora babdndl. Aldirtam.
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A telefonszdm, amit kaptam Tunyogi doktor tirndl
csorgétt ki, aki részletes, megnyugtato vdlaszt adott
minden felmertilé kérdésiinkre. A netes keresgélés
utdn pedig a Babacsigolya oldaldn kététtiink ki, és
felvettem Barbardval is a kapcsolatot. A kévetkezé
genetikai tandcsadoban tett latogatdsunkkor, MRI
késziilt, és a Tunyogi doktor trral valé taldlkozé utdn
a legnagyobb magabiztossdggal tudtam ismételten
kijelenteni, hogy ez a baba mdrpedig marad. Bar-
bardval a kilenc hénap hdtralévé részében tébbszér
is értekeztiink, mindig kedves, megnyugtaté, szere-
tettel teli beszélgetések voltak. Beléptem a Facebook
csoportba, ahol szebbnél szebb babdk, és kedvesebb-
nél kedvesebb emberek képeit, torténeteit olvas-
hattam: éreztem, hogy nem vagyunk egyediil. Abel
sziiletése 6ta Barbara szinte a csalddunk része, jo

érzés, hogy mindig szamithatunk rd, tobbszér kisért
minket vizsgdlatokra, tudom, hogy bizalommal for- Abelre biztosan vdr egy kisebb miitét
dulhatunk hozzd. Abel természetes dolognak veszi,

hogy néha megldtogatjuk a doktor bdcsit, és driil, hogy akkor végre Barkdval is taldlkozhat. Nem fél,
nem szorong, egy hétkéznapi gyermek életét éli, pedig nekiink 6 sosem lesz hétkéznapi. Egy csoda, aki
minket vdlasztott, és 6riilok, hogy mi kitartottunk mellette.”

Abel miitétje - terv szerint - 2024 szén esedékes.
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MEG FOGUNK EZZEL BIRKOZNI
— EGY KISLANY TORTENETE

,2021 augusztusdaban jdrunk. Apa a névnapjdra 4D babamozit kapott, igy a
vdranddssdg 24. hetében el is mentiink “babamozizni’, amit genetikai vizsgdlat-
tal egyiitt kértiink. Az orvos a szokott médon kezdte a vizsgdlatot: régzitette a
f6bb paramétereket az ultrahang sordn, aztdn eqgy idé utdn csend... még mindig
csend... nem gondoltunk semmire.

Aztdn egyszer csak ennyit mondott: “Furcsa. llyet még nem ldttam magzatndl!”
J6 ég, mit nem ldtott még magzatndl? Azt mondta, hogy egyfajta S alak van a
gerincében, még nem taldlkozott ilyennel, de lehet csak a fekvése miatt van, men-
jlink vissza két hét mulva, mert ez 6t is érdekli. Hirtelen lesokkolédtunk. Azt sem
tudtuk, hogy mire gondoljunk, mit higgyiink. Azzal prébdltuk mi is nyugtatni
magunkat, hogy biztos csak a fekvése miatt, és nincs is semmi gond. Két hét miilva
visszamentiink, akkor mdr be volt fordulva a baba, de a helyzet vdltozatlan volt,
ugyantgy ldtta az orvos a “torést” a gerincnél.

s N

Ezek utdn bejelentkeztiink eqy mondhatni “sztdr” genetikus négydqgydszhoz, hogy
nézze meg é is. A klinikdn 6 csindlta mind a 12 hetes, mind a 20 hetes genetikai ultra-
hangot, de a 20 hetes vizsgdlaton nem vette észre a klinikai géppel az elvdltozdst.
A magdnrendelésén a modern géppel tisztdn kivehetd volt. Sok mindent nem tudott
hozzdfiizni, csak annyit, hogy ez minden bizonnyal csdszdrmetszés lesz, és valdszi-
niileg az elsd trimeszterben tortént valamilyen hatds, ami ezt az elvdltozdst okozta.

A sziiléskor egy egész team volt ott, mindenki tapogatta, vizsgdlgatta a kisldnyunk gerincét, de fizikadlis
vizsgdlattal nem taldltak semmit. Megnyugodtunk, hogy mégis minden rendben van, és kézben bosz-
sziisak is voltunk, miért kellett csdszdrmetszés. A gyermeksebész azért hat hetesen réntgent javasolt, ami
meg is tértént és hdt... ismét dsszeomlott a vildg benniink, mert a réntgen komoly elvdltozdst mutatott
kislanyunk gerincénél: ékcsigolydi vannak tobb helyen is. Azonnal hivtuk telefonon az ortopédust, aki
régton fogadott benniinket. Felhivta telefonon dr. Tunyogi-Csapé Mikldst, aki azt mondta, hogy nincs
teendd, majd amikor gyermek kétéves lesz, akkor menjiink hozzd.

Elétte dr. Kerekes Eva ortopéd szakorvoshoz is elmentiink, aki nagyon kedvesen megvizsgdlta a kisld-
nyunkat, és elmondta, hogy nem tud nekiink segiteni, hanem keresstik fel Tunyogi doktor urat. Téle hallot-
tunk egyébként a Vertebra Alapitvdnyrdl, javasolta, hogy keresstik fel a honlapjukat, Facebook oldalukat.

Elég sokdig, majdnem 45 percig voltunk bent elsé alkalommal Tunyogi doktorndl, részletesen tdjékozta-
tott benniinket, elmondta a lehetdséget, a “jovét” Meg kell mondanunk, hogy Kerekes Eva is megnyug-
tatott benniinket, de a Tunyogi doktor trral folytatott konzultdcié utdn még inkdbb megerdsodtiink
abban, hogy j6 kezekben vagyunk, és van megoldds a problémdra. 2023. oktéber végén voltunk ismét
ndla, és mivel a rontgen nem mutatott romldst, igy Tunyogi doktor ur egyeldre a kivdrds mellett dontétt.

Kisldnyunk tartdsdn, mozgdsdn semmilyen negativ eltérés nem tapasztalhaté mind a mai napig, de ha
elérehajol, akkor ldtszik az eltérés. Szerencsére a két gorbiilet olyan foku, hogy éppen kiegyenliti egymdst,
igy egyenes a tartdsa. Eletviddm, mozgékony gyermek, nincs olyan tevékenység, amit ne csindlna szivesen.
Osszességében azt mondhatjuk, hogy kisldnyunk az égvildgon semmiben sincs akaddlyoztatva. Tudjuk,
hogy jo kezekben vagyunk. Tudjuk azt is, hogy lesznek nehéz periédusok, amikor elkezdddik a miitétsoro-
zat, de meg fogunk ezzel is birkdzni, és minden rendben lesz!”
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GELLERT, AKI 5 EVESEN ESETT AT A MUTETEN

Az aldbbi néhany sorban az édesanya tuddsitotta a Facebook csoportban a sziil6tarsakat Gellért
sikeres m{itétjérdl:

Mi két éve késziiltiink erre a napra. A gyerekek csoddsak, sziiloként dtélni ezerszer nehezebb. A fdjdalom
csillapithatd, a kérhdzi személyzet fantasztikus, mindenre figyeltek. Az orvosok pedig remek munkdt
végeztek. Utdlag azt gondolom, hogy a miitét elotti hét szamomra lelkileg sokkal nehezebb volt, mint
ami utdna kévetkezett. Gellért fdjdalomkiiszobe igencsak alacsony, de az a hdsiesség, amivel dllta
a megprobdltatdsokat irigylésre mélto volt. Miitét utdn azt hittem kipihenem a napot, mert tgyis
alszik még reggelig, hdt nem igy volt, de szerencsére a legnagyobb problémdja az éhes-unatkozik-
mikor kelhet mdr fel -
voltak felvdltva. Ma van
pont 4 hete a miitétnek,
és a doktor Ur engedé-
lyével kedden madr az ovit
is megkezdte.”
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DANI ES A SPORT FELVETELI

Dani is csigolyafejlédési rendellenességgel él, évente ellendrzik a szakemberek az allapotat, a mi-
tét egyelére nem latszik sziikségesnek szerencsére. Az édesanya igy értesitette a sziil6ket Dani
sikeres felvételijérdl a Facebook csoportban:

»Biztatni jottem a pici gyerekek sziileit, hogy milyen tigye-
sek is tudnak lenni a mi ,csigolyaproblémds” gyerekeink.
Dani hatéves, dsszetett csigolya-, és bordafejlodési rendel-
lenessége van (nyaki-hdti dtmenet és felsé hdti szakasz
érintett). Két hete testnevelés felvételin voltunk, ugyanis
az iskoldban, ahova iratni szeretném, most csak sport osz-
tdly indul, ehhez viszont felvételizni kell. El6zetesen mdr
jeleztem az igazgaténak Dani problémdjdt, illetve azt is,
hogy ettdl fiiggetlentil mindent csindlhat. No, a felvételin
annyira tigyes volt, és olyan j6 mozgdsa volt a tébbiek-
hez képest, hogy csak dmultam. Testalkatra is maximdlis
pontot kapott (szerintem nem is vették észre a ferdeséget,
pedig azért ldtszik valamennyire). Tegnap jétt ki a pont-
hatdr, ami egyébként az elmiilt évekhez képest magas, de
Dani még igy is b6ven felette van, biiszke vagyok. Ugyhogy
a mi gyerekeink igenis ugyanolyan iigyesek, mint a telje-
sen egészségesek, 0k is sportolhatnak nyugodtan, és meg is
fogjdk dlini a helytiket bdrmiben.

Az egyik foton Dani kedvenc Miklés doktor bdcsinkkal lathaté, és Marlok Feri bdcsival, aki épp vendég
volt a rendelésen.”
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NATI KET GERINCMUTET UTAN IS
NAGY MOSOLLYAL

Nati 2017-ben sziiletett, 6 is egyike volt azoknak a babak-
nak, akiknek gerincérél mar a magzati ultrahang vizsgalatok
sordn azt mondtak az orvosok, hogy ,ilyet még nem lattak”.
A varanddssag alatt a kismamat gondoz6 sziilész-négyo-
gyasz gerincsebész szakvéleményét kérte, aki megnyugtatta
az édesanyat.

Nati tiz honapos koraban kapott csigolyafejlédési rendelle-
nesség diagndzist, és szinte kezdettdl biztos volt, hogy m-
tét var ra. Azt azonban senki nem gyanitotta, hogy esete
a legbonyolultabbak k6zé fog szamitani. Nati nem volt még
haroméves, amikor elsé 1épésként egy kisebb idegsebészeti
miitétre keriilt sor, ahol szerencsére nem igazolddott a gyant, hogy osztott gerincveld is nehezi-
tené a helyzetét. A gerincm{itét ezt kdvetéen azonban hidba valt esedékessé - Nati gerince latvanyo-
san gorbiilt -, a beavatkozas tobbszor elmaradt, éveket csuszott, hol egy eszkoz meghibasodasa, hol
a covid jarvany miatt. Vélhet6en ennek is koszonhetd, hogy Nati sulyossa valt gerincferdiilésének
korrekciojahoz tobb miitétre volt sziikség. A kislany elsé m{itét utani felépiilésérol rovid videdban
szamoltunk be, amely megtekinthetd a Vertebra Alapitvany Youtube csatornajan (Nati torténete).
A képsorokbdl jol l1atszik, hogy a legfiatalabb gyermekek épiilnek fel a leggyorsabban még egy
nagy beavatkozas utan is.

R
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EGY AKTIV GYEREK KEVESBE TRAUMATIZALODIK
A KORHAZBAN — HOGYAN SEGITHET A sSzULO A
BETEGAGY MELLETT?

Szerzo6: Tordosné Fehér Ildiké gyermekpszicholégus
A Képmas Magazin cikke
2024. 05. 28.

A betegség jelenlétét a sziil6k legtobbszor a gyermek viselkedésének megvaltozasabol érzé-
kelik. Esetleg ingerlékenyebb, biijjosabb, sir6sabb, passzivabb, anyasabb, rosszkedvti, labilis
hangulati lesz. Amikor Kideriil a betegség ténye - aszerint, hogy milyen a temperamentuma
és korabbi tapasztalatai -, vagy megnyugszik, mert érthetévé valt a maga szamara is viselke-
désének szokatlansaga, vagy feltornek szorongasos fantaziai, félelmei. Riadasul a kis beteg
apoldiként sokszor magunk is meggyengiiliink lelkileg, fizikailag. Hogyan tudunk segiteni?

A képek illusztrdciok - Forrds: Freepik

NEM VAGY EGYEDUL

Az orvossal, terapias beavatkozasokkal fenyeget6dz6 sziil6i attitlid megnehezitheti a gyermek
apolasat, mert nem fog bizni kezel6iben, csak a fajdalmat okoz6 személyt l1atja benniik. Nehéz 6t
egylttmiikodéshez megnyerni, és ez is hatraltatja a gydgyulasat. Ma mar, szerencsére, Magyaror-
szagon is elfogadott gyakorlat, hogy a sziil§ éjjel-nappal bent lehet gyermeke mellett a kdrhazban.
AKkar otthon, akar egészségiigyi intézményben apoljak, gyogyitjak a gyermeket, nagyon fontos sza-
mara, hogy ne szakadjon el a szeretteit6l!

Sajdat dllapotdhoz, a gyégyuldsi esélyéhez valé viszonydt jelentésen meghatdrozza sziileinek
ezekhez valé hozzaddllasa.

Az 6 tudasuk és félelmiik a betegségtél befolyasolja a gyermekiik tudasat és félelmeit. Oszintén, de
nem ijesztve kell beszélni veliik az allapotukrol, a kezelés menetérél. ,,Most be kell menniink a kérhdz-
ba, mert ott jobban tudnak gydgyitani téged. Bent is kell aludnod, de apa veled marad éjszakdra is.”
A tehetetlenség, kiszolgaltatottsag érzését csokkenthetjiik, ha a gyerek aktiv k6zremiikodését lehetévé
tessziik a gydgyulasban. Példaul 6 razhatja fel a gyogyszerkeveréket, miel6tt kimérjiik neki az adagoldba.
A fajdalomtiirése is jobb, ha valamilyen szinten meghatarozhatja a helyzetet. Példaul: ,,Melyik karodbdl
vegylink vért? Kivdlaszthatod a tiit is.” A leszoritas, kiabalas csak panikot valt ki a gyerekbdl, mert ugy
érzi, a feln6tt is elvesztette kontrolljat a helyzetben. A sirast meg kell engedni!
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NEM CSAK A BETEGSEG LETEZIK

Nagyon fontos, hogy a gyermeket ne kényszeritsiik tétlenségre. Amennyire az allapota megengedi,
prébaljuk megérizni az aktivitasat alkotd tevékenységgel. Lehet rajzolni, gyurmazni, rongybabat
varrni, himezni, titkosirast kitalalni, montazsokat késziteni.

Egy aktiv gyermek sokkal kevésbé traumatizalodik!

Az alkotds nyoman megéli énerejének gyarapodasat, bizni kezd a gyogyulasaban, legy6zi betegség-
tudatat. Segiteni kell, hogy a korabbi kapcsolatai ne szakadjanak meg! Ha lehet latogatni, szervez-
zlik meg, hogy egy-egy pajtasa eljojjon hozza. Biztatni lehet a kicsiket rajzolasra, a nagyobbakat
levélirasra, vallalva a kozvetitd szerepét. Amikor sokdig szobaba kényszeriil, ,tudésitsunk” neki
a kulvilagrdl. Az id6jarasrol, a szomszédban zajlé épitkezésrdl, a nemrég sziiletett kiscicakrol stb.
Fontos, hogy ne sziikiiljon be koriilotte a vilag, ne a betegség toltse ki minden gondolatat.

Nagyon sulyos betegségnél a gyermekek halalfélelmével is kell szamolni. Nehéz téma ez, mert
a felndttek is tartanak téle, igyekeznek minden médon kizarni a tudatukbol. A gyermeknek azonban
lehet6séget kell adni, hogy beszéljen, vagy kifejezze az 6t nyomaszt6 gondolatokat.

CSALADI TEHER

A gyermek betegsége az egész csaladot érinti. Tul az dllapota miatt érzett aggodalmon, komoly
szervezOmunkat igényel a csalad miikod6képességének fenntartasa. Természetesen a kis beteg-
nek sziiksége van az anyja minden figyelmére, megnyugtato jelenlétére, gondoskodd szeretetére,
de a kisebb-nagyobb testvéreket is el kell 1atni, a munkahellyel is el kell fogadtatni a betegszabad-
sag sziikségességét. Az anya feladatait id6legesen at kell vallalni a csaladtagoknak. A beteg nytigos,
gyakran kell virrasztani mellette, a fizikai kimeriiltség elviselhetetlenségig fokozédhat.

A csalad minden tagjdt intenziv érzelmi, fizikai megterhelés éri, amikor sulyosan
beteg gyermeket kell dpolni.

Az 6 mentalhigiénés ellatasuk, megsegitésiik nagyon fontos prevenciods feladat. Ez feladatot ad
a tagabb csaladnak, de a kis beteggel foglalkoz6 szakembereknek is. Els6sorban az anyanak kell
idénként lehetdséget biztositani a kikapcsolddasra, feltolt6désre. Fontos az is, hogy az apa ne
zarddjon ki a folyamatbol, kapcsolata ne szakadjon meg a gyermekkel, a feleségével. A testvérek
riadalmat, sziil6hidnyat is csillapitani sziikséges. A tobbgeneracids, vagy intenziv rokoni kapcso-
latban él6 csaladok komoly segitséget nydjthatnak egymasnak. Vannak helyzetek azonban, amikor
elkertilhetetlenné valik szakember segitsége. Természetesen a legf6bb cél a gyermek gyogyulasa,
de ne legyen ennek mellékhatasa a csalad szétesése.

Az dgynyugalommal jaré mozgaskorlatozottsag, az 6nall6sag dtmeneti elvesztése a kiszolgal-
tatottsag érzését vonja maga utan. A gyermek, de gyakran a feln6tt beteg is ilyenkor regressziv
(alacsonyabb fejl6dési, viselkedési szint) allapotba keriil. Babusgatasra, kényezteté gondos-
kodasra vagyik. Rovidebb ideig tarto, egy-egy konnyebb lefutasd - meghilés, gyomorpanasz
- betegség lezajlasa nem morzsolja fel a csalad energiakészletét. Nehezebb a helyzet, ha
a gyogyulasi folyamat hosszu heteket, hdnapokat vesz igénybe.
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DANI GERINCE MEGGYOGYUL

— MESEKONYV ES MESEFILM

A legfiatalabb miitétre vardknak és sziileiknek késziilt a Dani gerince meggydgyul ciml mese-
konyviink, amelybdl ugyanezen a cimen mesefilm is megtekinthetd a Vertebra Alapitvany Youtube
csatorndjan. Dani torténetén keresztiil végigkalauzoljuk a csalddokat a miitéthez vezet6 tut leg-
f6bb torténésein, és a kdrhazi napokon, ezzel is segitve a felkésziilést, és a miel6bbi felépiilést.
A konyvet kérésre téritésmentesen bocsatjuk az érintettek rendelkezésére.

A Dani gerince meggydgyul cim(i mesefilm az azonos cimii felkészit6 mesekonyv alapjan késziilt a
Vertebra Alapitvany gondozasaban.

A mesekonyv eredeti szovegét irta, és mesefilmre atdolgozta: Schuster Barbara

[llusztracié: Garai-Gajdacs Adrienn

Animacio: Csanki Zsoéfia

Narrator: Kappelmayer Zita

Narraci6 felvétel és utéomunka: Ersek Lajos

Zene, sound design és utomunka: Garay Elza Anna

Szoveg javitasa, szerkesztése: Varga-Szabo Nikolett

A mesefilm a Beliigyminisztérium Egészségiigyi Allamtitkarsaga BM/4445-2/2023 szamu - Ver-
tebra Alapitvdnynak nyujtott - timogatdsabdl valosult meg.
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HIVATALOS IRATOK

TAJ-Kkartya, igazolvanyok,
a betegséggel kapcsolatos
egészsegugyi dokumentacio

RUHAZAT

tobb valtas pizsama/haloing,
(utdbbi legalabb combkdzépig
éré) furdékodpeny, melegitd,
polok, alsénemd, torilkdzé,
papucs, esetleg edz6cipd

EGYEB

szivoszal (dgyban fekve torténd
ivashoz), aktualisan szedett
gyogyszerek, esetleges,
segédeszkdzok, szemuveg

+1 KESZULES
A MUTET UTANI IDOSZAKRA

Kotszer, sebtapasz az otthoni
kotéscsere idejére. Fajdalomcsillapitd
beszerzése. Adminisztrativ teend6k-
hoz a kérhazi személyzet segitséget
nyuijt. (Informacio: gerinckorrekcios
mutétet kdvetben egy évig jar

a gyermek utan emelt csaladi potlék)

Babacsigolya kiilénszdm.indd 3
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Alapitvany

TISZTALKODAS

egyéni higiéniai felszerelés:
fogkefe, fogkrém, fésl, sampon,
zsebkendd, wc-papir, tusflrdé,
testapolo, krémek, betét, nedves
torlékendd, SPECIALIS: szaraz
sampon (csak javaslat, nem
kotelezé)

HASZNALATI TARGYAK

telefon toltével, fulhallgatoval,
laptop/ipad stb. (ezek is toltdvel,
falhallgatoval), kdnyv, magazin,
tankényyv, fuzet, toll,
kisgyerekeknek: mesekonyy,
foglalkoztato, tarsasjaték

ETEL, ITAL

kedvenc ragcsalnivalo,
csoki, uditd
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