GERINCFERDULES A RETT-
SZINDROMABAN

Egylttmkodés szil6k, orvosok és kutatdk kozott
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A kiadvany elkészitésében sziil6k is k6zremiikodtek.

Kulon kdszonjiik azon csalddok segitségét, akik megosztottak
vellink torténeteiket és fotdikat. Az 6 segitségilik nélkiil ez a
kiadvany nem jott volna létre. Kszonjlik azoknak a sziil6knek
is, akik megosztottak a kiadvany tartalmaval kapcsolatos
észrevételeiket: Community Reference Group for the Australian
Rett Syndrome Study (Martine Balkwell, Viv Cagliuso, Sana’a
Faydi, Jill Grey, Lauren James, Ann Papafotiou, Mirella
Sadkowsky, Cathey Stanberg, Tracey Thomas and Julie Trigg);
Paige Neus, International Rett Syndrome Foundation, USA;
Sue Hall, Birmingham, UK and Monique Garcia, Scoliosis Kids
Australia.

A kiadvadny elkészitését tamogattdk: Nemzetkézi Rett-szindroma
Alapitvdny, RettSearch, az Egyesiilt Kirdlysdgok Rett-szindroma
Egyesiilete és az Ausztrdl Rett-szindroma Egyesiilet. Az Ausztrdl
Rett-szindroma Egyesiilet és a Nemzetkézi Rett-szindroma
Alapitvdny anyagilag is tamogatta a kiadvdny megjelenését.

Nagy koszonet Barcza Viragnak, hogy onkéntesen leforditotta ezt a flizetett angol nyelvrél magyarra.
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A kiadvany célja

A Rett-szindréma egy ritka neuroldgiai fejlédési JOURNAL REFERENCE FOR THE SCOLIOSIS
rendellenesség, amely korilbelll 8500 GUIDELINES

lednycsecsemGbbdl 1-et érint. A tlinetegylttes
ritkasaga miatt az orvosok tobbsége kevés
tapasztalattal rendelkezik az ilyen paciensek
kezelésérél. A Rett-szindrémaban gyakran jelentkezik
gerincferdiilés. Az orvosi szakirodalomban kevés
informacid all rendelkezésre ennek kezelésérdl. Ezért
dolgoztuk ki ezt az utmutatot, hogy informaciot
biztositsunk szil6knek, gondozdknak, és segitsiik

a Rett-szindrémas lanyok és nék ellatasat végzé
orvosok munkajat. A scoliosis kezelésénél a f§ cél a
mUikod6képesség maximalizalasa és a gerincferdiilés
elérehaladasanak megakadalyozasa. A kiadvanyban
foglaltak nem alkalmazhatdk egy az egyben barmely
Rett-szindrémas lanyra, akinek gerincferdiilése
alakul ki, inkdbb csak be akarjuk mutatni a jelenleg
hasznalatos megoldasokat. Irdnymutatasunk az
elérhetd orvosi szakirodalomra és kiilonb6z8
tertletek klinikai szakért6inek véleményére
tamaszkodik.

Downs J, Bergman A, Carter P, Anderson A, Palmer
GM, Roye DP, van Bosse H, Bebbington A, Larsson
E-L, Smith BG, Baikie G, Fyfe S, Leonard H (2009).
Guidelines for management of scoliosis in Rett
syndrome patients based on expert consensus and
clinical evidence, SPINE, 1;34(17):E607-17.

Ezt a kiadvanyt azzal a céllal terveztiik, hogy
bemutassuk a gerincferdiilés néhany ajanlott

kezelési mddjat a Rett-szindromaban, valamint hogy
relevans hattérinformacidval lassuk el a sziil6ket és az
orvosokat. Az els6 el6forduldsukkor vastagon szedett
kifejezéseket a 22. oldalon taldlhatd szdszedetben
magyarazzuk meg.

Ezen kivil szll6kt6l szarmazd beszamoldkat is
Osszegydjtottink l[anygyermekik gerincferdiilésérdl.
Ezek a szlil6k mar nagy tudast, szakértelmet

és tapasztalatot szereztek a Rett-szindromas
gerincferdulés kezelésének kilonféle aspektusairdl.
A sziil6k egylttm(ikodve lednyaik orvosaival, tavlatot
és célokat jeldlnek ki, amelyek a kezelést végss soron
irdnyitjak.
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A Rett-szindroma

A Rett-szindroma egy neuroldgiai fejl6dési
rendellenesség, amely f6ként néket érint, és
amelynek hatdsara fizikai és értelmi fogyatékossag
alakul ki. Altaldban a MECP2 gén hibajara
(mutacidjara) vezetik vissza.

A Rett-szindrémas kislany altaldban normalisan
fejlédik életének els6 id6szakaban. Ezt egy gyors
fejl6dési visszaesés koveti, amikor képességeinek egy
részét elveszti, kdztiik a kommunikacids képességet
és a tudatos kézfunkcidt. A visszaesés érinti a jarast
és mas nagymotoros képességeket, és sztereotip
kézmozdulatok jelennek meg. Az évodas-iskolds
évekre a képességek stabilizacidja jellemz6, esetrdl
esetre valtozd modon akar javulas is tapasztalhato
a nagymotoros képességek tertiletén. Ebben az
id6szakban kifejlédhet gerincferdiilés is. Id6vel a
jarasi képesség elveszhet.

A Rett-szindromaban el6fordulhatnak a kovetkezé
tinetek:

e megvaltozott légzésminta (példaul a lélegzet
visszatartasa),

e csokkent névekedés,

e megvaltozott izomténus,
o epilepszia,

e csontritkulas,

e tapldlasi nehézségek,

e székrekedés és

e megvaltozott alvasmintazat.
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A gerincferdiilés

Az emberi gerinc tulajdonképpen az egymashoz
kapcsolédod csigolyak fliggbleges oszlopa.
Gerincferdilésrél akkor beszélink, ha a
gerincoszlopban oldalirdnyu gorbulet alakul ki. Ehhez
kapcsolédhat a gerinc megcsavarodasa fliggbleges
tengelye mentén, valamint a mellkas deformitasa.

A Rett-szindrémaban a gerincferdiilés altaldban a
megvaltozott neuroldgiai mikodés miatt alakul ki,
ezért neuromuszkularis gerincferdiilésnek nevezziik.
A gerincferdiilés kialakuldsanak pontos oka a
Rett-szindrémaban még nem teljesen vilagos, de
ugy gondoljuk, hogy az izomgyengeséggel illetve
-feszességgel, a megvéltozott izomtdnussal és a
korlatozott mozgasképességgel all 6sszefliggésben.

Az egyébként egészséges emberekben ismeretlen
okbdl kialakulé gerincferdiilést “idiopathias
gerincferdiilésnek” nevezik.

A gerincferdiilés merevvé teheti a gerincet,

amikor sulyosabbad valik, és megnehezitheti a Rett-
szindrémas lany vagy né egyensulydnak megtartasat
Ulés, allas vagy jaras kozben. Ez csokkent mikodéshez
és életmindséghez vezet. Emellett a nagy gorbiletek
megvaltoztathatjak az életfontossagu szervek
poziciéjat a mellkasban és a hasban.

A gerincferdiilés gyakorisaga a Rett-
szindrdmaban

A Rett-szindrémaban a gerincferdiilés kialakuldsanak
esélye a korral egy(itt n6. Korilbelll a lanyok
negyedénél hatéves korukra, haromnegyediiknél 13
éves korukra fejlédik ki. Azokndl a Rett-szindromas
lanyoknal, akik soha nem tanultak meg jarni, kétszer
nagyobb a gerincferdiilés kialakuldsanak esélye, mint
azoknal, akik megtanultak.
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Az é n Ia' nyo mna k van ge ri n Cfe rd u Iése ? To find the Cobb Angle, draw lines perpendicular to those lines. The perpendicular

lines intersect at an angle. The degree measurement of that angle is the
i o, i ., ; . magnitude of curvature (Cobb Angle).
A gerincferduilés kialakuldasanak legkorabbi jele

gyakran az, hogy az ember az egyik oldalara dél 1o find the Cobb Anle:

Ulés, allas vagy jaras kozben. Kezdetben a gorbilet sy, AP

megjelenési formdja testpoziciotdl fliggben el =

valtozhat, id6vel azonban allandéva valik. Ha S

észreveszi, hogy gyermeke egyik oldalara dél, vagy e

aggddik, hogy nem egyenes a hata, vegye fel a oo Comargle
kapcsolatot gyermeke orvosaval. Az orvos alaposan 3. Erectimersecting ol
meg fogja vizsgalni lednya gerincét, fizikai tapintdsos D e

vizsgalatot is végrehajtva: [anyat megkéri, hogy 4. The angle formed s Cob's

hajoljon el6re, mert ilyenkor a gorbiilet lathatéva ee

valik (lasd a képen).

Ha a klinikai vizsgalat soran megallapitjak, hogy a

gerinc egyenes és szabadon

mozgd, akkor nincs szlikség rontgen-vizsgalatra. Ha

az orvos gerincferdilést allapit meg, akkor rontgen-

vizsgalatot fog kérni. A réntgen-vizsgalat megerdsiti Diab, M. “Cobb Angles.” Diagram. Vitale et al. Assessment and

a gerincferdilés |étét és a gorbiilet mértékét. Decision Making in Adolescent Idiopathic Scoliosis: Use of the Lenke
A gorbiilet mértékét a rontgen-lelet alapjan Classification System, 2009.

un. Cobb-fokban adjak meg, ez egy vilagszerte
hasznalt, standardizalt médszer a gorbilet
nagysaganak mérésére. A Cobb-fokot a gorbulet
kezdGcsigolyajatol és zardesigolydjatdl meghuzott
egyenesek hatarozzdk meg. A Cobb-fok az ezekrél az
egyenesekrél inditott merdGlegesek altal bezart szog
potszoge (lasd az abrat).
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A gerincferdilés diagnosztizalasa és nem sebészeti
kezelése
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Megfigyelés és kezelés a gerincferdiilés ha gyermeke soha nem tanult meg jarni,

dlagnosztlzalasa elott ¢ ha gyermekének csokkent az izomtdnusa

A gerincferdiilés gyakori probléma a Rett- (hypoton),
szindromaban és ezért a rendszeres orvosi
ellen6rzésnek magaban kellene foglalnia a gerinc
vizsgalatat is. Mi félévente egy gerinckontrollt
javaslunk.

e ha gyermeke hirtelen névekszik,

ha a gerincferdiilés nagyon koran kialakult és/vagy

e agerincferdiilés sulyos.
A fizioterapia, a foglalkozasterapia, a hidroterapia, a
lovas terdpia és az egyéb napi tevékenységek célja a
kévetkezd:

A gerinc rontgenvizsgdlatat bizonyos idénként
megismétlik, és ez alapjan a sebész ellenérzi a
gerincferdilés el6rehaladtanak mértékét.
e ajaras minél tartésabb fejlesztése, fenntartasa és

elGsegitése

(o o s Mikor kell rontgen-felvételt késziteni?
e 3 hatizmok ergsitése

Y . e eta , e A gorbilet diagnosztizdlasakor.
e amegfelelS testhelyzet kialakitasa tlés és alvas & 8

kdzben. ¢ Amennyiben a Cobb-fok 25 foknal nagyobb,

. C . . . minden félévben a csontérettség eléréséig.
Ezért a napi tevékenységeket ugy kell gyakorolni,

hogy fejlesszék és fenntartsak az er6t és a mikdodést. e A csontérettség utan évente addig, amig a Cobb-
Fontos a rendszeres kontroll. fok mar nem valtozik.

Megfigyelés a gerincferdiilés
megallapitasa utan

Amennyiben lednyanal kialakul a gerincferdiilés,
azt figyelemmel fogjdk kisérni, és beutaldt kapnak
ortopéd sebészeti szakrendelésre. Az ortopéd
sebész megdllapitja a gerincferdiilés sulyossagat,
és rendszeresen ellenérzi tovabbi alakuldsat. A
szakorvos mindemellett figyelembe fogja venni

a lednyanak nyujtott kordbbi gydgykezeléseket, a
gyermek altalanos egészségi allapotat, ndvekedését
és fejl6dését.

A fizikai kontroll sordan megmérik lednya magassagat
és sulyat, megvizsgaljak gerincét, ellendrzik
testtartasat, izomténusat, megfigyelik tlés, allas

és jaras kdzben. Az ortopéd sebész vagy gyermeke
haziorvosa korulbelil félévente fogja ellendrizni a
gerincferdulést. Az alabbi esetekben azonban javasolt
a gyakoribb kontroll:
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A scoliosisos gerinc konzervativ, nem
sebészeti ellatasa

Lednyanak fejl6dése soran a taplalkozas és az
orvosi felligyelet altaldban véve és a novekvd
gerinc szempontjabdl kiilondsen is hasznos. A Rett-
szindrémas lanyok hajlamosak a csontritkulasra,
amely azonban minimalizalhaté magas
kalciumtartalmu étrend betartasaval, tejtermékek,
ugymint tej és sajt fogyasztasaval, a lehet6 legtobb
mozgassal és napfényen végzett tevékenységekkel,
amelyek el6segitik a D-vitamin termel6dését a
bérben.

&

DS g

Természetesen a napozas soran védeni is kell a bort
az UV sugarzas karos hatasaitdl. Ezért gondosan

kell kivalasztani a napszakot és meghatarozni az
id6tartamot, amit leanya a napon tolt. Kérjen
tanacsot orvosatol leanyanak kalcium és D-vitamin-
bevitelével, valamint a biztonsagos napozassal
kapcsolatban. Amennyiben kevésbé napos helyen
élnek, lehet, hogy lednyanak D-vitamin szedésére lesz
sziksége.
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1
mHHH\lllllllIIIIIIIIllllIIIIIIIIllllIIIIIIIIIIIIIIIIIIIII

| IIHHHHHHHHH
I””””“Hmnmnnmuunmunn|||||||||||||||||||||||||||||||||||||||||u|||||uu|||uu|uuu|umuuumuumuuuuuuuun

iy,
Iy,
i
L |
1 T
“““““““lllllllllIIlIlIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIN”

Gyodgytorna és testmozgas

Egyetértés uralkodik a tekintetben, hogy a
gyogytornanak fontos szerepe van a fizikai -
képességek, az izomer6 és az izileti rugalmassag l_ !‘M“\\\w H
megGrzésében, s6t, akar javitasaban is. Ezért a by T Y -
kévetkezét javasoljuk: -

1. Lednya gyalogoljon annyi ideig és olyan
tavolsagra, amennyire csak lehetséges. Probalja
meg novelni a tavolsagot, amelyet gyermeke

meg tud tenni vagy/és novelje a segitséggel

vagy anélkul talpon toltott idGszakot, gyermeke
képességének megfelelGen (lehetSleg legaldbb két
6ra legyen naponta).

2. Amennyiben lednya nem tud jarni, haszndljon
jarokeretet vagy jarégépet legaldbb 30 percig
naponta.

3. Végezzen gyermekével naponta nyujté
gyakorlatokat annak érdekében, hogy az izmok
és izlletek mozgdasképessége fennmaradjon. A
gyogytornadsz is tud javaslatot tenni, hogy milyen
fajta nydjtdsokat végezzenek, és hogy ezeket
milyen id6tartamban végezzék.

4. Beszéljen gydgytornaszukkal és a
foglalkozasterapeutdval, hogy mely Glésmddok
azok, amelyek el6nyosek lednya gerince szamara.
Elképzelhetd, hogy a zsdmolyon vald lés lehet
hasznos, vagy hogy a kerekes szék tamlajat kell agy
beadllitani, hogy egyensulyban tartsa a gerincét.

5. Azonban minden eréfeszités ellenére is
lehetséges, hogy gyermeke nem lesz képes jarni,
ahogy novekszik.

Ezekrdl a tevékenységekrél illusztraciot taldl ezen az
oldalon, valamint a 7. és 9. oldalon.
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Az alabbiakban olvashat néhany olyan fizikai Nem tudjuk pontosan felmérni a fizikai aktivitas

tevékenységrdl, amelyet Rett-szindrémas lanyok jotékony hatasait a gerincferdiilés minimalizaldasaban,

végeznek. ugyanakkor a csalddok altaldban egyetértenek abban,
hogy a mozgas jot tesz leanyuknak.

“Amynek 16 évesen enyhe scoliosisa és kyphosisa

van mdr évek 6ta, és ezek alig romlottak azdta. En “[A gydgytorna] segitett neki abban, hogy tovdbb
ugy gondolom, hogy ez annak készénhetd, hogy tudjon sétdlni, mozgdsban tartotta, segitett,
nagyon odafigyellink Amy fizikai aktivitdsdra a hogy hosszabban tudjon dllni, nagy mértékben
mindennapi életben. Példdul tdmasszal dll és jar megerdsitette, és novelte a kitartdsat.”

minden nap néhdny drdt, aktivan (il, amikor nincs

a kerekesszékében, a kerekesszékben minimadlis “Nem tudhatjukl Vajon a terc’,pja lassitotta-e

idét tolt (d”l,thaté lilése van a székében), hetente a gerincferd[j/és kialakuldsat, mivel az Ash/ey
nyujtogyakorlatokat végez, tavasszal és Gsszel esetében az intenziv fizikai terdpia ellenére tovdbb
hetente uszik, illetve tornazik egy melegvizii romlott. Eveken dt kaptuk a terdpidt. Fogalmunk
medencében, nydron és a nyaraldsok alkalmadval sincs, anélkiil gyorsabb lett volna-e a romlds.”

ezt még gyakrabban teszi... Ugy gondolom, hogy
ezek a tevékenységek mind segitettek megerdsiteni
a térzsizomzatat, és remélhetéleg megel6zhetjiik
vele a scoliosis romldsdt, elkeriilve a f(iz6
horddsat, illetve a miitétet is a jévében.”

“A ldnyunk, Hannah majdnem 10 éves. 6 éve

van gerincferdiilése, ami fokozatosan romlott.

Az utdbbi pdr évben nétt a gorblilet, jelenleg 31
fokos. Arra téreksziink, hogy naponta 1-2 drat
tudjon jdrni és dlini (otthon van egy dlldkerete,
amit nagyon szeretiink). Hannah részt vesz
lovasterdpidn, és egy dtalakitott biciklin biciklizik.
Minden nap nyujtunk otthon. Jelenleg hetente
egyszer futopadon gyalogol a helyi korhdz
fizioterdpids osztdlydnak jovoltabdl (egy olyan
tdmaszto rendszerrel, ami fenntartja a sulydt).
Most 32 percig tud gyalogolni egy alkalommal 1,2-
1,4 km/h-s sebességgel.”

page 11
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A gerincferdiilés kezelése flizével

A gerincferdiilés fliz6vel vald kezelésének
hatékonysagardl megoszlanak a nézetek. Altaldnos az
a vélekedés, hogy a fiiz6 hasznalata nem befolydsolja
a gorbulet novekedését. Ugyanakkor abban
egyetértés uralkodik, hogy a fliz6 segit megtalalni

az Ul6egyensulyt. A f(iz6 viselése soran az ortopéd
miiszerésznek rendszeresen ellendriznie kell, hogy
az eszkoz megfeleljen a ndvekedés (itemének, illetve
a kilonféle napi tevékenységek altal tamasztott
kévetelményeknek. Hozza lehet fordulni a fliz6 okozta
mellékhatasokkal (példaul bérirritacio) is. A fliz6t
rendszeresen igazitani kell.

Ha egy gyereket nagyon fiatal korban kell megmditeni,
a komplikacidk sulyosabbak lehetnek. Ezért néhany
esetben a jol beallitott fliz6 segithet a sebészeti
beavatkozas elhalasztasaban.

“Amikor el6szor feladtuk ra a fliz6t, azt gondoltam,
hogy nem fogja jol viselni, de ehelyett inkabb ugy
lattuk, megkdnnyebblilt, igy azt hiszem enyhitette
a fajdalmdt és a nyomdst.”

“Sikertilt elhalasztanunk a miitétet tizenéves
korara.”

“Jenn-nek hipotdnidja volt, és nehezen tudta
magadt tartani. A f(iz6 viselésével ez a probléma
megsziint, ugyanis az segitett megtartania magdt.
Ez energidt adott neki mds dolgok végzéséhez, az
emberekkel valé kommunikdldshoz.”

page 12

A f(iz6 viselésével azonban nehézségek és
mellékhatdsok is jarhatnak, mint példaul nyomas
miatti fdjdalom, [égzési nehézségek, altaldnos
diszkomfortérzés, bérirritacid és a gyomor-nyel6csé
reflux sulyosbodasa. A f(iz6 viselése megnehezitheti
a mozgast és a fizikai aktivitast, és ezaltal a torzs
izomzata és hajlékonysaga csokkenhet.

“Gondjaink voltak a PEG-gel, mivel az szivdrgott
a kislényunk hasdra nehezed nyomds miatt, ez
pedig bérproblémdkat okozott a csé bemenete
koriil. A f(iz6 viselése gyermekiink éndllésdagat is
csbkkentette, ugyanis nem tudott miatta fellilni,
illetve gurulni a padldn a fliz6 mérete miatt.”

“A fliz6 fizikailag megnehezitette kislanyunk
ellatdsat. Nehezebben tudtuk 6t szdllitani, nehéz
volt kicserélni a pelenkdjdat és meleg volt nydron.”

A sziul6knek érdemes egylittmikodniik az ortopéd
sebésszel, a gyégytorndasszal és az ortopéd
mUszerésszel, hogy kdzdsen tudjak eldonteni, a fliz6
megfelel6 kezelési mdd-e gyermekiik esetében.
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A mitét indikacioi és céljai

Ha a gerincferdiilés tovabb romlik és a Cobb-fok
40-50 fokndl nagyobb lesz, akkor a sebész fontoldra
veszi, és Onoknek is tanacsolhatja a gerincm(itétet
(spinalis fuzid), hogy a gorblletet korrigdlja, illetve
kés6bbi novekedését megakadalyozza. A nagyobb
gorbuletek korrigaldsa nagyobb m(itéti kockdzatot is

rejt magdban. A mutét szlikségességét esetrdl esetre
dontik el.

Amennyiben lehetséges, a sebészek megvarjak,
hogy a gyermek betdltse 10. életévét a gerincm(itét
végrehajtasa el6tt. Gyakran javasoljak fliz6 viselését,
gyogytornat és a fizikai aktivitas fenntartasat annak
érdekében, hogy a m(itétre minél késébb keriljon
sor, és igy a paciens minél nagyobb testmagassagot
érjen el. A m(tét célja a gerinc kiegyensulyozasa,
hogy fliggbleges testhelyzetben, (ilés és allas kozben
a vallak és a csip6 egy vonalba essenek. Az egyensuly
ilyenfajta javitasa noveli a beteg komfortszintjét

is Glés kozben, és megkonnyiti a szallitasat a
mindennapok soran.

“Nagyon nehéz volt meghoznunk a déntést Louise
gerincmiitétérél,melynek sordn spindlis fuziot
végeztek és merevitérudakat helyeztek be, hiszen
tudtuk, hogy az kockdzatokkal jar. Aggddtunk az
altatds, a ferté6zésveszély és a lassu gyogyulds
miatt. Azonban a sziil6i tajékoztatd, ahol egy
madsik ismert és megbecsiilt ortopéd sebész tartott
eléaddst, megkénnyitette szamunkra a déntést. A
sebész arrol beszélt, hogy ha a gyermek megfelel
bizonyos, dltala felsorolt kritériumoknak, akkor az
a mitét végrehajtdsdanak idedlis idépontja.”

A gerincm(itét nagy m(itét, és altaldban ilyen
m{(itétekre szakosodott kdzpontokban végzik, hogy a
lehet&ség szerinti legalacsonyabb szintre csokkentsék
az esetleges szovédmények kialakuldsanak
kockdazatat. Ez lelkileg igen megterhel6 id6szak

lehet a csaladok szamara, ezért nagyon fontos, hogy
gyermeke orvosaval alaposan megbeszélje a m(itét
indokait, a sebészeti tervet és a vart eredményt.
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Gerincmutét elott

A m(itét utdni kockdzatok minimalizaldsa és a
gyogyulasi id6szak leréviditése érdekében fontos,
hogy lednya amennyire lehetséges, erGs legyen
fizikailag a m{tét el6tt. Lednya csontozatanak
egészségérdl érdemes gondoskodni a Scoliosisos
gerinc orvosi ellatasa cimd fejezetben (9. oldal) leirtak
szerint.

A mitét el6készitése:

1. A terapeuta fel fogja mérni lednyanak olyan
alapvet6 képességeit mint az Ulés, allas, jaras.

2. Amennyiben lednyanak sulya nagyon alacsony
a magassagahoz képest, taplalékkiegészitésre
lehet szlikség a m(itét el6tt. Orvosuk javasolhatja
PEG-cs6 behelyezését gyermeke hasaba vagy
vékonybelébe az extra kaldriabevitel érdekében.

3. Gyermeke rutin vérvizsgalaton fog atesni a
mtét el6tt, és amennyiben ez a normalistdl eltéré
eredményt ad, sziikség lehet a kdros értékek
korrigalasara.

4. Az anesztezioldgus fel fogja mérni gyermeke
allapotat az altatds szempontjabdl.

5. A kiegészit6 orvosi vizsgalatok kozott
szerepelhet tobbek kozott a vér oxigénszintjének
vizsgalata ujjra illeszthet6 szonda segitségével.
EKG-vizsgdlatot is végezhetnek, mellyel a
szivverések szamat, a szivritmust és a QTc értéket
mérik.

6. Lehetséges, hogy gyermekét tovabbkiildik

mas szakorvosokhoz is, megvizsgdlandé az egyéb
mogottes betegségek (pl. epilepszia vagy gyomor-
nyel6cs6 reflux) kezelését.

7. Fontos, hogy a csaldd elbeszélgessen az orvossal
és az egyéb személyzettel, hogy mi varhatd a
kérhazi tartézkodas ideje alatt.

“Alapos vizsgdlaton esett dt hetekkel a beavatkozds
elétt. Részt vett tobbek kbzott EKG-vizsgadlaton
(ami — meglepetésiinkre - enyhe megnyult QT-
szindromat dllapitott meg), vérvizsgdlaton,
pulmonoldgiai és réntgen-vizsgdlaton. Otthon egy
éjszakan at mérték vérének oxigéntelitettségét egy
monitor segitségével.”
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A mitét maga

Tobbféle mitéti technika létezik a gorbulet
csokkentésére és a gerinc stabilizalasara. A fent

leirt kiterjedt muUtét el6tti vizsgalatok nagy szerepet
jatszanak a sebészeti dontések meghozatalaban. A
Rett-szindrémas gerincferdiilésben szenvedd betegek
esetében a legaltaldnosabban alkalmazott technika,
hogy a csavarokat, horgokat és rudazatot a gerinc
hatso felszinéhez rogzitik.

Azonban minden eset kiildnbdz8, és On is fontos
szerepet jatszik a m(itét el6tti megbeszéléseken.
Fontos, hogy megértse a sebészeti alternativakat és a
lednya szdmdra készitett tervet. Az operald orvossal
egyeztessen a gericm(itét olyan részleteirél, mint
példaul a metszés(ek) elhelyezkedése, a belltetend6
rudak tipusai, vagy akar arrél, hogy a gerinc

melyik szakaszat sziikséges m(itéti uton korrigalni.
Némely esetben a stabilitds biztositasa érdekében

a korrekcid kiterjedhet a medence csontjaira is.

A gorbiletet olyan mértékben korrigaljak, amit a
sebész biztonsagosnak taldl. A gerincet fémrudak
segitségével stabilizaljak uj helyzetében.

Némely esetben eliilsé feltarast is végeznek a fent
leirt hatso feltards mellett. Az eliils6 feltaras mas
eszkdzok beépitését is lehetbvé teszi, és a sebész
el6lrdl is stabilizalni tudja a gerincet oly médon,
ami pusztan a hatso feltards alkalmazasaval nem
lehetséges. Az ellilsé feltaras elényeit és hatranyait
részletesen ismertetni fogjak Onnel a m(itét el6tti
megbeszéléseken.

A fent ismertetett mddon végzett gerincm(itét
legaldbb harom 6raig tart, ami gyakran
fesziltségteljes varakozasi id6t jelent a sziil6k
szamara. A fentiekben ismertetett alapos felkésziilés
mellett sok szlil6nek szabadsagot kell kivennie, illetve
gondoskodnia kell tobbi gyermekének felligyeletérdl.

“Brooke gerincét 13 éves koraban miitétték meg.
A miitétre valo felkésziilés érzelmileg felkavaro
volt... Brooke jol volt a miitét napjdn, engem
viszont lelkiismeretfurdalds gyétért. Kézben
erésnek kellett lennem, nem aludtam, aggddtam,
hibdsnak éreztem magam, ott volt a tébbi gyerek,
a munkdnkrdl mdr nem is beszélve.”
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A gerincmiitét utan

A gerincmtét utan gyermekét az intenziv osztalyon
fogjak elhelyezni a folyamatos felligyelet és dpolds
biztositasa érdekében. A fajdalom csillapitasat —
onokkel egylittm(ikodve — egy gyermekgydgyasz
specialistakbol allé team fogja végezni. A
fajdalomcsillapiték és a m(itét egyltt székrekedést
okozhat leanyanal.

Az On visszajelzései nagyon fontosak a szakemberek
szamara, ugyanis 6n ismeri legjobban a leanyat.
Kozvetlenll a mUtét utan sziikség lehet lélegeztetésre
is. A tlid6 allapotanak gondos megfigyelése, a szdj
leszivasa és a mellkas fizioterdpiaja segitik megel6zni
a tuddvel kapcsolatos komplikacidkat, fert6zéseket.

“A gydgyulds a vartndl sokkal gyorsabban zajlott.
Gyermekemnél az operdcio utdni extubdldsra
csak 24 oradn dt volt sziikség, egy napot kellett

az intenziven téltenie és sszesen 7 napot a
koérhdzban. A legnagyobb kihivdst a fdjdalom
kezelése, a tiidé z6kkenémentes miikodését
biztosito vdladékleszivds és a székrekedéssel valo
folyamatos kiizdelem jelentették.”

“Nehéz volt mindenkinek, mert a mitét 10 drdn dt
tartott. 3 napot téltétt az intenziven, és lélegeztetni
kellett, mert a m(itét kézben ledllt a légzése. A
gyogyuldsi folyamat nagyon hosszu és faraszto
volt. A kérhdzban 4 hét, otthon 3 honap telt el,
amig felépiilt... 40 fokosra korrigdltak a gerincét.
Sokkal jobban van a m(itétnek készénhetéen, bdr
azota nem tud dllni.”

page 15
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“A miitét jol sikeriilt. A legijesztébb nekiink
sziil6knek a mtét utdni kézvetlen idészak volt.
14 dra elteltével hoztdk ki a gyermek intenziv
osztalyrol. Samantha szo szerint 24 oran dat
aludt, csak néhdny percre kelt fel. Miutdn 4
napig nem ébredt fel, az orvos megrobdlta
atdllitani morfiumrdl kodeines Tylenolra. A
helyzet annyiban javult, hogy napi két orat ébren
téltott. A hatodik napon az orvos abbahagyta

a gyogyszerezést, a Tylenol kivételével (kodein
nélkiil). Kislanyunk szinte azonnal felébredt. Nem
tudom, minden Rett-szindromds ldny igy reagdl-e a
fajdalomcsillapitdkra, vagy csak a mi Samink.”

“Tracy gerincén teljes fuziot végeztek hdtso
feltdardsbdl. Pont egy hdnappal elbtte lett 7 éves,
és azt mondtdk nekem, hogy & volt a legfiatalabb
és legkisebb, akin ezt a miitétet végrehajtottdk.

A miitét utan semmiféle komplikdcio nem lépett
fel ndla, 3 napig volt az intenziven, 2 zacsko vért
kapott a mdsodik napon, a harmadikon pedig
egyszer csak minden megfordult, és ismét a régi
énmaga lett, aki dllanddan rajzfilmeket akart
nézni. 34 fokos lett a gérblilet. Annyira gyorsan
gyogyult, hogy egy hét mulva hazahozhattam. A
vdrtndl gyorsabban és jobban zajlott a felépiilés. A
hdromhetes kontrollra autdval vittem, és az 6tords
autdut alatt egyszer sem panaszkodott (az 6tords
visszauton mdr igen). Megint tudott ilni (jarni
nem tudott a miitét el6tt kiiléonbéz6 okok miatt). A
gyogyulds utdn jobban tudott aludni is.”

A mobilizalds megkezd6dik a posztoperativ
szakaszban. A korai mobilizacié el8segiti a légzést,
javitja az izomeré6t és -funkciot, és segit az altalanos
j6 kozérzetet kialakitani. A gerincm(itét utani tipikus
mobilizacié az aldbbiakbdl all:

e az agyban végzett mozgdasok,
e aml(tét utan egy nappal Ulés az agy szélén,

e atllés egy székre az 4gybdl két nappal a mitét
utan,

e séta (amennyiben lehetséges) harom nappal a
m(itét utan, valamint

e akorhazi tartézkodas alatt 6nnek is megtanitjak,
hogyan tudja felemelni és szallitani leanyat.

“Teljes fuziot végeztek a gerincén 15 és fél

eves kordban. Egy nappal a miitét utdn egyik
oldaldrdl a masikra tudott fordulni, hdrom

nap utdn pedig mdr tudott dlini. Az epidurdlis
fajdalomcsillapitas kivaléan miikédétt, és amikor
egy hét mulva hazajéhetett, mdr nem volt sziikség
fajdalomcsillapitokra. A gércsei megsziintek
felépiilésének elsé tiz napja alatt. Ugy tiint, mintha
10 centit nétt volna eqy éjszaka alatt. Ez ébresztett
rd minket, hogy mennyire meg volt hajolva elétte.
Az étvdagya megnétt, és sokkal gyakrabban
mosolygott.”
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Hazamenetel a mtét utan

A korhazbol valo elbocsatas idejére a betegnek
képesnek kell lennie Ulni a kerekesszékben,vagy, ha
a mitét el6tt tudott jarni, akkor képesnek kell lennie
megtenni néhdny lépést. A m(itét és a mlitét alatti
gyogyszerezés hatdssal lehet arra, ahogy gyermeke
a kordbban megszokott gydgyszereire reagdl. Ezért a
gyogyszeradagokat Ujra be kell allitani.

A teljes feléplilés idGtartama valtozo, figghet a
magatehetetlenség fokatdl és a mitét hosszatol. A
sebgydgyulas is valtozd, de két hét alatt altaldban
minden seb begydgyul. Ha gyermekénél gondok
vannak a sebgyodgyulassal, a sebek kezelése miatt
érdemes gyakrabban megldtogatniuk az orvost vagy
mas szakembert.

A fuzid hosszatdl flgg, hogy milyen mddon lehet
emelni és mozgatni a gyermeket. Ha a fuzio érinti a
medencét is, akkor érdemes betegemel6t alkalmazni.
Ebben a kezdeti szakaszban a legtébb gyermek
konnyen elfarad, de ennek ellenére tandcsos
mihamarabb kialakitani a normal napi rutint, hogy
teherbirasa névekedjen. Az orvossal és a terapeutaval
meg lehet beszélni, hogy hogyan tudnak visszatérni a
normal aktivitashoz.

“Miutan hazajott, megfelels felszerelésekkel (ezt
érdemes el6re megtervezni — elektromos dllithato
agy, testreszabott zuhanyfiilke) hamar felépiilt, és
hat hét mulva megint jdrhatott iskoldba. Kiegészité
(3 hetes) posztoperativ ellatdst kaptunk az
otthondpold szolgdlattdl, hogy én is tudjak pihenni,
és a helyi tandcs ellendrizte, hogy a segiték
szakképzett dpoldtdl tanuljgk meg kislanyom
ellatasat (példaul a forgdsok mikéntjét, illetve
hogy a gerincét hogyan lehet egyenesen tartani).
Plusz pihenésre is sziikség volt, hogy ne golydzzak
be. Szerencsére nagyon megérté a munkaadom,

ez rengeteget segitett. A hat hét nagyon lassan

telt el, mivel semmiféle normdl tevékenységre

nem volt képes, nem tudott dllni, Gilni (kivéve
kerekesszékben) stb. Remek betegemel6t

kaptunk a kérhdzbdl, volt hozzad vizallo hadlo

is, igy a hdlot folyamatosan ott hagyhattuk a

kerekesszékében, illetve a zuhanyzdszékében.

Az elején nagyon aggodtunk, amikor mozgatni
kellett a zuhanyzdshoz, meg éltoztetni kellett,
hogy valami eltérik vagy kiesik. De nem tértént
semmi ilyesmi, és hat hdnap mulva visszatérhetett
a megszokott életviteléhez. Két évvel a miitét

utan megtdmasztva dll, futépadon gyalogol,
Meywalkert (jaradst seqité eszkéz) haszndl,
biciklizik, gélszékben fekszik. VValéjadban tébbet
mozog, mint valaha, az iskolai intenziv fizioterdpids
programnak készénhetéen.”

“A feléplilés nagyon hosszu és nehéz volt. Mivel
nem tudott feldllni, és elég nagy, a gondozdsa
nehéz volt, legaldbbis az els6 hdrom hénapban.
Kilenc hénapig tartott, amig Sami rendesen tudott
lépkedni a jdrdssegitd késziilékében, amire utoljdra
azel6tt volt képes, hogy a gorbiilet sokat romlott.
Kériilbeliil mdsfél évbe keriilt, amig a teljes
dlloképessége visszatért. Problémadt jelentett az is,
hogy a fejét nem tartotta, az dlldn tdmasztotta.
Az orvosnak (megint!) igaza volt, amikor azt
mondta, hogy ennek az az oka, hogy a nyakizmait
meghuztdk a mitét alatt. Aggddtunk miatta, hogy
ez mdr sohasem jén rendbe. Rengeteg munkdba
keriilt, de a terdpia hatdsdra véglil visszaépliltek
az izmok, és most mdr jol tartja a fejét. A gerince
most csoddlatosan egyenes. Két és fél évvel az
operdcio utdn nem tud olyan jol dllni, mint azelétt,
hogy a gorbiilet elérte volna a 30 fokot, de még
mindig tébbre képes, mint a miitétet megel6z6
id6északban. Ugyanez vonatkozik a jardssegité
eszk6z haszndlatdra. Jobban megy neki, mint a
ml(itét el6tt, de kézel sem tud ugy jdrni, mint a
gerincferdiilés kialakuldsa elétt.”
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A gerincm(itét sok pozitiv hatdssal jar a Rett-
szindrémas lanyok szamara. A csaldadok a gydgyulas
utan gyakran arrdl szamolnak be, hogy elégedettek
az erdeménnyel. A mindennapi tevékenységeket
fenn tudjak tartani, néhany esetben még javulas

is tapasztalhato e téren. Az Ul6 testhelyzet javul, a
mozgékonysag altalaban fennmarad.

“A miitét utdni gydgyuldsi iddszak dramdja
ellenére sem Ella, sem mi nem banjuk, hogy

a gerincm(itét mellett déntéttiink. T6bbszor
megkérdeztiik Elldt is (amikor friss volt és élénk),
hogy mit gondol, és mindig megerdsitette, hogy
ortl neki, hogy “megjavitottdk” a hatdat. Sokdig
gondolkoztunk, hogy rdlépjiink-e a m(tét utjdra,
de az eredményt latva, semmit sem bdnunk. Olyan
egyenesen lil, magasabb lett, és sokkal jobban
tartjia magdt. Nem utolsd sorban jobb kézérzete és
természetesebb testhelyzete elGsegiti a mdsokkal
valé kommunikdcidt. Az dltaldnos egészségi
dllapota kitliné, és meglepé moédon nem fdzott
meg és virusfert6zést sem kapott a mdtét dta eltelt
18 hénapban...”
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Néhany csalad viszont arrdl szamolt be, hogy a
padldén vald (ilés és gyermekik felvétele és mozgatasa
nehezebb, mint a m(tét el6tt.

“Ugy gondolom, hogy a miitét megmentette,

de azért néha félek, hogy — mivel nem mozog és
mindenhova ugy kell vinni — azt a két rozsdamentes
acélrudat nagyon figyelni kell... Mindenkinek
tudnia kell a miitétrél, gyermekiink példdul nem
tud lehajolni semerre. Most 16 és fél éves.”

“Nem tudjuk mdr az éliinkbe venni, mert semerre
sem tud csavarodni. Még ki szeretnénk taldlini,
hogy hogy tudjuk egymdst dtélelni, mert ez
anydnak is, lanydnak is nagyon hidnyzik.”

“A mozgékonysdgdabdl vesztett, bdr jarni sem a
mlitét el6tt, sem a miitét utdn nem tudott. Nem
tud egyediil (ilni a padlon, ahogy a miitét el6tt
szokott.”

A m(itét utan rendszeres ortopédiai kontrollra

van szlkség, eleinte hathetente, aztan két-,
haromhavonta az els6 évben. Van olyan sebész, aki
ezutdn évente ellendrzi a gerinc allapotat. A csaladok
visszajelzése nagyon fontos, f6leg ha valamilyen gond
merdl fel.
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Miitét: nem mindig a legjobb megoldas

a sulyos gerincferdiilésre

“2003-ra 15 fokot romlott a gerince az 1996-

0s mitét éta, igy most 49 fokndl tart. 2003

és 2007 kozott lassan elcsavarodott a gerince

és ezzel egyiitt a belsé szervei is. Mindez nem

jart komplikdcidval, kivéve egy kis nyomds
kialakuldsdval a bal tiidejére... Ekkor mds
egészségligyi problémakkal kiizdétt, igy a gyermek

A m(itét nem mindig megfelel§ a sulyos
gerincferdiilésben szenvedd Rett-szindromas lanyok
és n6k szdmara. A m(itéti kockdzatok nagyobbak
lehetnek a lehetséges pozitiv hatdsoknal. llyen
esetekben a fent leirt orvosi kezelés és terapiaméd
jelentik a f6 tennivaldkat.

Fontos: ortopéd orvos nem javasolta a sebészeti kezelést,
mert ugy gondolta, nem biztos, hogy elég erds
e acsontokat a fent leirt médon egészségesen egy dupla mtéthez. 2006-ban, amikor az utolsé
tartani (A scoliosisos gerinc orvosi ellatasa, 9. nagy névekedési fézisba érkezett, 64 fokndl tartott,
oldal), 2007-re 68 fokos lett a gérbiilet. Tracy kériilbeliil

kilenc éve jar hidroterdpidra, és az orvosok ugy
latjdk, ez segit neki, hiszen a legutobbi mérések
szerint 67 fokos volt a gerince. Most, hogy mdr

e minél tobb id6 eltoltése fliggbleges
testhelyzetben, allva és jarva,

e tamasztékok haszndlata (lés kdzben a nem né, a terapeuta jobban és hosszabb idére el
kiegyensulyozott il6pozicio elérése érdekében tudja lazitani Tracy izmait.”

A nyomas hatasara kialakuld sebeket ellendrizni és
kezelni kell. Gyakrabban lehet sziikség antibiotikum
szedésére a korlatozott mellkasi mozgassal jaré
sulyosabb mellkasi fert6zések elkeriilése érdekében.
Segithet, ha a léguti megbetegedések idején
kohogésre és fliggbleges testhelyzet felvételére
biztatjuk gyermekiinket.
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Utdszo a csaladoktdl

“A gerincferdiilés a sziil6knek sok gondot és
fesziiltséget, kislanyainknak pedig fdjdalmat
okozhat, és korldtozhatja 6ket életviteliikben.
Nagyon értékes lehet minden orvos és sziil6
szamdra a mdsok tapasztalatdnak és a

kezeléssel kapcsolatos “jo gyakorlatoknak” a
meghallgatdsa. Bdr nincs két egyforma eset, a
mlitét el6tti és utdni tapasztalatok segiteni fogjdk
a sziil6ket a gyermekiikkel kapcsolatos déntések
meghozataldban.”

“Andredval kériilbeliil 11-12 éves kora kortil
kezdtiink el ortopédiai kontrollra jarni a
gerincferdiiléssel kapcsolatosan. A gerincferdiilés
sokat rontott az életmindségén és sok fdjdalmat
okozott neki. Kezdetben csak bizonytalanul dllt

a labdn, de ahogy a gerincferdiilés el6rehaladit,

a légzése neheziilt, a bérszine sziirke lett, és
egyre inkabb hajlottd vdlt a testtartdsa. Annyira
rossz egészségi dllapotba kertiilt, hogy madr az
életét féltettem. A 15. sziiletésnapja kbrnyékén

a szakorvos szoba hozta a miitétet Andrea rossz
egészségi dllapota miatt. Nagyon nehéz hdrom
napot éltem meg, amig a neuroldgussal nem
tudtam beszélni. O megnyugtatott, hogy Andrea
tiineteit a gerincferdiilés okozza. Miutdn ajdnlottdk
a mitétet, azutdn is még tébb mint hdrom
honapot kellett varnunk. Ezalatt valamennyien
agonizdltunk — Andrea szo szerint, a csalad

tobbi tagja érzelmileg. De mindez a mdtét utdan
megvdltozott. Mdr a feléplilés iddszakdban is
sokkal jobban volt. A szine visszatért, a fajdalom
mindsége is megvdltozott, majd teljesen eltlint,
ahogy meggydgyult. Fantasztikus volt djra latni a
hdtdat egyenesen. Par hét mulva mdr jart, eldszér

még fliz6ben. A fuziondlt szakasz szinte valamennyi

csigolydjdt érinti, igy gyakorlatilag semennyire sem
rugalmas a gerince, mégis, még 12 év elteltével is
jar”

page 20

“Nuria és az dpoldk haroméves kora dta
figyelemmel kévették Abby gerincferdiilését.
Amikor Abby 8 éves lett, nagyon drasztikus
vdltozdst figyeltek meg: a gorbiilet hirtelen

21 fokosrdl 45 fokosra nétt hat hdnap alatt.
Februdrban Nuria behozta a ldnydt és a réntgen-
leleteket Roye doktorhoz. Abbey ekkor nem
tudott feliilni — teljesen elhajolt jobbra — és arca
fdjdalmat tiikr6zétt. “Pontosan elmagyardzta
nekiink, hogy mi fog térténni — mondja Nuria.
Azt is elmondta Roye doktor, hogy a miitéttel a
Idnyom életmindsége jelentdsen javulni fog. A
javulds mdr két héttel a miitét utdn ldtszott. Nem
voltak mdr gércsei, és a miitét utdn pontosan 12
nappal teljesen egyenesen tudott (ilni, fdjdalom
nélkiil. Jokedviibb lett. Boldogabb.” Nuria nehezen
tudta meghoznia déntést Idnya gerincmiitétével
kapcsolatban, de ma mdr tudja, hogy a déntése jo
volt. Abby élvezi a fajdalommentes életet. Szeret
flirdeni, amikor leviszik a medencébe, szeret
mozogni, amikor hosszu sétdkra viszik, és szeret
videdt nézni.”
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Tovabbi informacio a csaladoknak és orvosoknak

Csaladoknak
Magyar Rett Szindroma Alapitvany

www.rettszindroma.hu

Contact: Szili Danijela by email szilidanijela@gmail.com

Nemzetkozi Rett-szindréma Alapitvany
www.rettsyndrome.org

Rett-szindréma Egyeslilet, Ausztrdlia
rettaust@bigpond.com

Rett-szindréma Egyesiilet, Egyesiilt Kiralysag
www.rettsyndrome.org.uk

Rettnet e-mail-lista
www.rettsyndrome.org — klikkelés az “online communities”-ra, majd a “Rettnet”-re

ANZAC Rett
au.groups.yahoo.com/group/ANZACRett

Rett-szinréma kutatds, Ausztrdlia
aussierett.ichr.uwa.edu.au

Nemzetkozi Rett-szindréma Adatbazis (InterRett)
interrett.ichr.uwa.edu.au

Gyermekortopédiai osztaly, Morgan Stanley Gyermekkdrhaz, New York - Presbyterian
childrensorthopaedics.com

Orvosoknak

Downs J, Bergman A, Carter P, Anderson A, Palmer GM, Roye DP, van Bosse H, Bebbington A, Larsson E-L,
Smith BG, Baikie G, Fyfe S, Leonard H (2009). Guidelines for management of scoliosis in Rett syndrome patients
based on expert consensus and clinical evidence, SPINE,1;34(17):E607-17.

Hivatkozas a kiadvanyra

Downs J, Roye DP Jr, Torode IP, Ellaway C, Baikie G, Larsson E-L, McKenzie A and Leonard H on behalf of the
Australian Rett Syndrome Study, Scoliosis in Rett syndrome: A collaboration between parents, clinicians and
researchers, Perth, Telethon Institute for Child Health Research, 2009.
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A szakkifejezések magyarazata

A mindennapi élet soran kifejtett tevékenység: olyan altalanos és a mindennapi élethez sziikséges
tevékenységek, mint a mozgas, oltozkodés, toalett elvégzése és a kommunikacid.

Cobb-fok: a gorbilet nagysdaganak mérésére hasznaljak. A Cobb-fokot a gorbiilet kezdGcsigolydjatol és
zardcsigolyajatdl meghuzott egyenesek hatarozzak meg. A Cobb-fok az ezekrél az egyenesekrdl inditott
merélegesek altal bezart sz6g potszoge. B6vebb informacidoért lasd “Az én lanyomnak van gerincferdiilése?”
cim( fejezetet.

Csontritkulds: a csonttémeg csdkkenése és a csontok mikroszerkezetének kdros megvaltozdsa, ami a torések
kockazatanak fokozodasaval jar.

D-vitamin: eldsegiti a kalcium és a foszfor felszivodasat, és ezdltal hat a vazrendszer novekedésére, a megfelel
csont- és fogfejlédésre.

Fizioterapia: az egészség megGrzése és rehabilitacio fizikai terapias (és nem orvosi, sebészeti vagy radioldgiai)
eszkozokkel.

Foglalkozasterapia: az 6nellatds, munkavégzés és szabadidGs tevékenységek felhasznalasa fejlesztési célokra,
valamint a rendellenességek kialakuldsdnak megel6zésére illetve késleltetésére.

Fliz6: ortopédiai segédeszkdz, amely a gerincet megtamasztja és megfeleld helyzetben tartja a gorbilet
fokozédasanak elkeriilése vagy késleltetése érdekében.

Gerincferdiilés (scoliosis): a gerinc oldaliranyu gorbilete.
Gyomor-nyel6csé reflux: a gyomortartalom visszekeriilése a nyel6csébe vagy a légesGbe, pl. gyomorégés.

Hidroterapia: a vizi kornyezetben vald mozgds terapids felhasznaldsa a motorikus képességek és funkcionalis
aktivitas fejlesztésére.

Hypotodnia: csdokkent izomtdnus

Lovas terdpia: a 16 haromdimenziés mozgasanak terapids felhasznaldsa a motorikus képességek és funkcionalis
aktivitds fejlesztésére

Ortopéd miiszerész: az izlletek stabilizalasara szolgalod sineket és korzetteket készit§ szakember.

Ortopéd sebész: a mozgasszervek és a gerinc rendellenességeivel, azok helyreallitasaval, a megel&zéssel
foglalkozd, sebészeti és egyéb mddszereket alkalmazé orvos

Spindlis fuzié: olyan mtét, melynek soran két vagy tobb csigolyat egymashoz rogzitenek. A beavatkozast végre
lehet hajtani a csigolydk ellls6 és hatsd részén.

A definicidk a Stedman orvosi szotér felhasznalasaval késziiltek (28. kiadas, 2006)
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ElérhetGségek

Dr Helen Leonard

Telethon Institute for Child Health Research
PO Box 855, West Perth

Perth WA 6872

Australia

Telephone: 61 8 9489 7790
Fax: 61 8 9489 7700
Email: hleonard@ichr.uwa.edu.au

Website: www.childhealthresearch.com.au

Szeretnénk
megkoszonni
azon csaladok
kozremiikodését, akik
megosztottak torténeteiket
és fényképeiket a
kiadvanyban.

Jelen dokumentum anyaga szeri jogvédelem alatt all, Telethon Institute for Child Health Research, 2009
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