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Ekcsigolya. Nem sdir(in
hallani ezt a kifejezést,
epp ezért lehet sokkolo,
amikor egy kismama
magzati diagnosztikai
vizsgalaton szembesul
azzal, hogy a még meg
nem szUletett kisbabajan
ezt a fajta gerincfejlédési
rendellenességet
allapitjiak meg. Mit kell
tudni réla, és milyen
lehetdségek vannak az
orvoslasara?
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mikor a magzati ultrahangvizsga-

laton kideriilt, hogy a kisbabam-

nak ékcsigolydja van, az orvos

azt kérte, hogy tdjékozddjunk,
mert t&bb olyan esetrdl is tud, ami-
kor emiatt megszakitottak a terhes-
séget, de azt is hozzatette, 6 nem
kompetens ebben. A kérhaz geneti-
kai tanacsadéjaba kiildott, ahol egy-
értelmden a megszakitast javasoltak,
mondvan, biztos nem akarunk olyan
gyereket, akit egész életében dpolni
kell” — kezd bele Nagy-Varga Evelin
torténetiik felidézésébe.

Erot adtak a sorstarsak
sikerei

A fiatal né és parja az ijedtségre
emlékeznek leginkabb, és arra, hogy
sokkolta Oket a hir.
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Az ékcsigolyaval sziiletett
Botiék torténete

»Mivel volt mar egy vetélésem,

ugy éreztem, lelkileg képtelen len-
nék elviselni még egy baba elvesz-
tését, raadasul tigy, hogy ezt a don-
tést nekiink kell meghozni. Sajnos
a genetikai tandcsadé szakembere
ugy dobaldzott a fogyatékos gyerek
és az abortusz szavakkal, mintha
egy nem kivanatos pattands kinyo-
masardl beszélnénk — meséli Evelin.
Ezutan kezdtek el informacié utan
kutatni, mindent meg akartak tudni
gyermekiik betegségérdl. Azt tették,
amit mindenki més is tesz hason-
16 helyzetben: beirtdk a keresbe az
ékcsigolya sz6t, és szép sorban min-
den egyes tanulmanyt, cikket végig-
olvastak.

A sok elkeserit irds utan szeren-
csére megtalaltuk az egyik sorstars
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kislanyrol sz616 cikket és a baba-
csigolya weboldalt. Innentél kezd-
ve éreztiik, hogy valddi segitséget
kapunk. Nagyon fontos volt sza-
munkra a szakemberektdl érkezd
szakszert, tapasztalatokon és szam-
adatokon alapuld észinte és egye-
nes kommunikdcié. Emellett persze
megnyugtatd érzés volt latni a sors-
tarsak sikertorténeteit is. Par napon
beliil tudtunk taldlkozni dr. Ruszt-
hi Péter és dr. Kiss Laszl6 gerincse-
bészekkel, akik elmondtik, mivel
jarhat majd a gyermekiink allapota,
mikor sziikséges az elsé vizsgalat,
és mire szamitsunk késébb. Kiss
doktor ur olyan szeretettel beszélt
a még meg sem sziiletett kisfiunk-
rél, és annyira megnyugtatd volt
hallani, hogy lesz megoldas, ha a
gyermeknek sziiksége lesz ra, hogy
nem volt kérdés, miként dontsiink.
Nagyon megkonnyebbiiltiink, fel-
szabadultunk. Megértettiik és tudo-
masul vettiik a tajékoztatast, hogy
késébb esetleg gerincmiitétre lehet
sziliksége a kicsinek, de elhatdroz-
tuk, majd akkor foglalkozunk ezzel,
ha tényleg aktuélis lesz. Ugy vol-
tunk vele, hogy barmikor johet egy
probléma, akar késébbi életkorban
is, nem tudhatjuk elére, és akkor
sem adjuk vissza a gyereket azért,
mert az adott betegséget nem mi
kértik, és nem szamoltunk vele.”

A korai felismerés
fontossaga

»A csigolyafejlédési rendellenesség
(congenitalis scoliosis) egy meglehe-
tésen ritka elvaltozas, minden ezer
élve sziiletésbdl egy gyermeket érint
— avat be a részletekbe dr. Markus
Istvan gerincsebész, az Orszagos
Gerincgyodgyaszati Kézpont szakem-
bere. — A varanddssag elsé heteiben
éri a magzatot egy hatds, ami zavart
okoz a gerinc fejlédésében, igy ala-
kulnak ki szabalytalan alaka vagy
szamu csigolyak. Szerencsés eset-
ben ezek késébb sem okoznak prob-
lémat, de mi, gerincsebészek ter-
mészetesen azokat a pacienseket
latjuk, akiknél akar stlyos gerinc-
ferdiilést, deformitast okoz a rend-

ellenesség. Ezeknek a gyerekeknek
nincs sziikségiik kiilon fejlesztésre,
konzervativ kezelésre (pl. mianyag
fiz6 hasznalatara vagy gyogytorna-
ra), ndluk a matét jelent hatékony
segitséget. A korai felismerés azért
szerencsés, mert egy 6vodaskora
vagy kicsit idésebb gyermeknél — ha
szlikségesnek latjuk — még a gerinc-
ferdiilés kialakulasanak kezdeti id6-
szakdban kozbe tudunk avatkozni.
Az ilyenkor elvégzett mutét kis ope-
racibnak szamit, azzal Gsszevetve,
mint amikor egy stlyos gerincfer-
diilést korrigalunk. Idében is rovi-
debb, kisebb megterhelést jelent, és
a gerinc lehetd legrévidebb szaka-
szat érinti. A kisgyermekek nagyon
gyorsan rehabilitdlédnak az ope-
racié utdn, akar masnap felkel-

nek, sétalnak, aztan pedig élhe-

g

tik a megszokott életiiket. A mutét
soran alkalmazott néhany fém imp-
lantatum nem zavarja a gyerekeket,
ugyanugy jatszhatnak, mozoghat-
nak, mint a tobbiek.

Ha akkor kertiil hozzank valaki,
amikor mdr kialakult a stlyosabb
gerincferdiilés, azt is tudjuk maté-
ti aton korrigélni, de ilyenkor eld-
fordulhat, hogy mar komoly beavat-
kozas valik sziikségessé, esetleg

az évek soran tobb operaciot kell
végezniink, ami magatdl értetédden
nehezebb utat jelent.

A legkorabbi — magzatkori — diagné-
zissal az elmult években egyre t&bb-
szor taldlkozunk. Evelinék torténete
nem egyedi, 2023 kdzepén tizenhat
olyan gyermekrdl tudtunk, aki a csi-
golyafejl6dési rendellenesség diag-
nézisat mar a magzati életben meg-
kapta, és a szlil6k az informalédast
kovetden a baba megtartdsardl don-
tottek.”

Es hogy vannak most Evelinék?
Boti mar két és fél éves, nemrég
megvolt az elsd vizsgalata a gerin-
csebésznél, ahol kidertilt, hogy a
magzati diagnosztika sem volt tel-
jesen pontos. MUtétet jelenleg nem
igényel az dllapota, szabad szem-
mel teljesen egyenes a gerince, egy
év mulva kell kontrollra menniiik.
Boti pontosan ugyanigy mozog, és
ugyanolyan életet él, mint a kortdr-
sai. @

,»Az érintett sziilok tajékoztatasaban a Vertebra Alapit-
vany jelentds szerepet vallal: a szervezet dsszefogja az
érintettek kozosségét, segitséget nyujt a leendd sziilok-
nek a krizis idészakaban, veliink is igy tudnak kapcso-
latba keriilni az érintettek - mondja dr. Markus Istvan. -

llyenkor az id6 nagyon fontos tényezo, a terhesség elére-

haladottsagatol fiiggéen kapnak idot a parok a dontésre.

Mi nem hozunk senki helyett dontést, és igyeksziink nem befolyasolni 6ket, de
minden olyan informaciét és tapasztalatot megosztunk, amiben kompetensek
vagyunk. Tapasztalataink szerint nem a betegség a legijesztobb altalaban, hanem
az ismeretlentdl valé félelem. Amikor a sziilok megértik, mi az, amivel szemben
allnak, azzal tobbnyire képesek megbirkdzni, megnyugszanak.”
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