Ortopédiai gondozas, ortopédiai segédeszkozok
és rehabilitacio SMA-betegek esetében
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A gyogytorna szerepe az SMA-betegek életében

A gyogytorna fontossaga, feladatai és célja

A gyogytorna feladata a rehabilitacio, ezaltal az érintettek életmin&ségének javitasa. A rehabilitacid
komoly egylittmiikédést igényel a gyermek, a szlil6k, a gyogytornasz, az orvos(ok) és az ortopéd
mUszerész(ek) részérdl, csak igy tud valéban hatékony lenni.

A gyégytorna célja a minél magasabb foku 6ndllésag elérése, hogy a gyermeknek az élete sordan minél
kevesebb személyi segitségre legyen szliksége. Ebbe beletartozik a kiilénb6z6 funkcidk elsajatitasa, az
ortopédiai eltérések progresszidjanak (romlasanak) csékkentése, az izliletek védelme, valamint a

megfelel§ gydgydszati segédeszkdz kivalasztasa, illetve hasznalatanak betanitasa is.

A gyodgytorna alapelvei

e  Proximalis stabilitds nélkiil nem érhet6 el disztalis mobilitds, azaz stabil gerinc, vallov, medence

és csip6 nélkil nem lehet szabad végtagi mozgdsokat elérni.

e Piramis elv: a mozgasok egymasra épllnek. A gyermek azt a mozdulatot, amit megtanult egy
konnyebb szinten, azt kés6bb egy magasabb mozgdsfejlédési fazisban is be tudja épiteni a
mozgasrepertodrjaba. Példaul ha fekve meg tudja emelni a karjat 60 fokos szégben, arra
kés6bb l6 helyzetben is képes. Eppen ezért az alacsonyabb mozgasfejlédési szintek
mozgasformait is folyamatosan gyakorolni kell a gyerekkel, mert csak igy varhaté el téle az,

hogy kés6bb, magasabb szinten is kivitelezni tudja 6ket.
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A gyodgytorna részei

A |égzésterdpia: annak a gyermeknek, akinek sziiksége van ra — attdl fligg, milyen-allapotu és aktivitasi
szintd a gyermek —, a gydégytorna alapjat képezi a légzésterapia, mivel a megfelel§ l1égzésvolumen

feltétele a megtanult mozgdsok-kihaszndlasahoz sziikséges aktivitasnak.

Kontraktira megel8zése: az izlileti mozgasbesz(kiilés és izomrovidilés megel§zésének része a passziv,

a vezetett aktiv és az aktiv nyujtas; ezen elvaltozdsokat visszaforditani nehéz, ezért a megel&zésre kell

torekedni, ugyanugy, ahogy a légzésvolumen esetében is.

Izomerdsités: annak az izomnak a megerdsitésére kell fokuszalni, amire a kdvetkez6 mozgasbeli

funkcional sziikség lesz.

Mozgdsfejlesztés: a mozgasformak és funkcidk elsajatitasa.

izliletvédelem: az SMA-betegek azt az izmukat hasznaljak, ami a legerésebb, nem feltétleniil azt, ami
az adott mozgasra rendeltetett. Ez sokszor nagy terhelést ré az izliletekre. Gyégytorna soran a cél az,
hogy a mozdulatok minél jobban kozelitsenek a fizioldgids mozgdsokhoz, ezaltal csdkkentve az

izUletekre nehezedé terhelést.

A gyermek motivalasa

A gyermek érdekl6dése és motivacidjanak fenntartasa céljabdl fontos, hogy milyen kérnyezetben
végzik a gyogytornat. A megnyugtatd és érdekes kozeg mellett a gyakorlatokat legyenek érthetéek és
jatékosak, igy a gyerek kevésbé fog feladatként tekinteni rdjuk. Az érthet6ség olyan szempontbdl is
lényeges, hogy a gyermek megértse, miért fontos és hasznos szdmadra a gydgytorna. Ezt a szil6 és a
szakember kozos feladata elmagyarazni neki. EbbGl a szempontbdl is nagyon Iényeges a
kovetkezetesség: hamis dolgot nem szabad igérni, nem szabad félrevezetni a torna folyamatossagat
(,ha ma csinalod, holnap nem kell”) céljat és eredményét (,ha megcsindlod, akkor ez és ez sikerilni
fog”, ha ez nem igaz) illet6en.

Mivel az SMA-betegeknek feltehetGen életiik végéig szlikséglik lesz gyodgytorndra vagy rehabilitacios
tornara, emiatt Iényeges, hogy az fenntarthaté legyen, azaz hosszu tavon is érdekes és valtozatos

maradjon.
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A mozgaslépcs6fokok — Eltérések az egészséges mozgasfejlédéshez képest
SMA-s gyerekeknél a mozgasfejl6dés altaldban az alabbi sorrendben halad:

atfordulas

forgdssal vald haladas
Ultethet6ség

lefekvés, felllés
négykézlab helyzet
maszas

allas

ledilés, felallas

L ©® N o U1~ W N

jaras

A nagymozgasok kozil féleg az SMA 1-es tipusu gyerekeknél marad ki — vagy tlinik el hamar — a fej
hason fekvésbél valé emelése és a fejtartds, illetve a kuszas. El6fordul, hogy ezek gyégytornas kezelés
utan sem térnek hamar vissza. Mivel funkcidban ezek nem adnak olyan sokat, mint az 6nallé

helyvaltoztatast eredményezé mozgasok — példaul a fordulas —, igy utébbiak fontosabbak.

Az (ltetés (tehat mikor a gyermek nem magatél il fol, hanem feliltetik) kapcsan SMA-betegeknél nem
allja meg a helyét az egészséges gyerekek kapcsdan megfogalmazott alapelv, miszerint csak akkor
Ultessiik a gyermeket, ha mar 6ndlléan is képes fellilni. Fontos viszont, hogy az (il6 pozicidban sziikség

van megfelel6 segédeszkoz — korzett — viselésére.
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A mozgas felépitése — egy uj nagymozgas kialakuldsa SMA-s gyerekeknél

Helyzetmegtartds: a gyermek el6bb képes megtartani egy mozgasformat/helyzetet, mint kivitelezni

azt. Az adott helyzetet el6szor segitséggel veszi fel, majd abban minél 6nalléban prdbalja megtartani

magat.
Helyzetfelvétel: a gyermek idével képes lesz 6ndlldan is felvenni az adott testhelyzetet.

Alléképesség: meddig képes megtartani az adott testhelyzetet; a cél az, hogy minél hosszabb ideig

képes legyen ra.
Egyensuly: egyensulyi helyzetben, példaul billen6padon vagy mas eszkdzon is meg tudja tartani

Dinamikus kériilmények: az adott helyzet dinamikus korilmények kozott torténd megtartasa (példaul

Ul6helyzetben szabadon mozgatja a karjait, vagy négykézldb helyzetben el6re-hatra helyezi a

testsulyat, elemeli az egyik végtagjat.)

iziiletvédelem: amikor a gyermek mar 6nalléan felveszi a helyzetet, az adott mozgasforma a
mindennapok részévé valt, akkor a cél, hogy a mozdulat(ok) minél jobban kozelitsenek a fiziolégias

mozgasokhoz, ezzel védve az iziileteket.

Az otthoni torna fontossaga

Mivel a gyermek csak heti néhany orat tolt gyégytornaval, igy a megfeleld fejlédéshez elengedhetetlen,
hogy a sziil6otthon, észrevétleniil is fejlessze. llyen fejleszté tevékenységek lehetnek a toronyépités
épit6kockaval — ami kdzben a gyerek folyamatosan egyre feljebb emeli a karjat, ezaltal erGsitve a
vallizmokat —, a kézm(ves foglalkozasok, példaul a szinezés és a rajzolds, amik a kéz izmait és a
finommotorikat is fejlesztik. Az eszkdzok kivalasztasanal szempont, hogy a gyermek kénnyen tudjon
dolgozni vele, példaul a filccel kbnnyebben boldogul, mint a ceruzaval.

Ezen tevékenységek kdzben is Iényeges, hogy a torzs stabil helyzete, ha kell, akkor segédeszkozzel —
korzettel — megtamasztva, az asztal megfelel6 magassagu legyen, a gyermek kdnnyen tudja kivitelezni
az adott ,feladatot”, ami csak annyira legyen nehéz, hogy igényeljen némi izomerét, de ne akkorat,

hogy a gyerek hamar elunja a foglalkozast.
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A kerekesszék

Kerekesszék haszndlata mintegy ,kinyitja” a kicsik szamara a vildgot, éppen ezért fontos, hogy
mihamarabb lehet8sége legyen kiprébalni, majd megtanulja 6ndlléan hasznalni. A kerekesszék
haszndlata rejt ugyan veszélyeket, de sziilGi felligyelettel a mar Ultethetd allapotban levé gyerekek is
élvezhetik mind a helyzetvaltoztatasbdl, mind az Uj ingerekbdl szarmazé mentilis elényeit.

A kerekesszék haszndlatanak tanulasat sik terepen ajanlott elkezdeni, majd johetnek a kilénb6z6
felliletek — mint sz6nyeg, flives teriilet —, aztdn szintkllonbségeknél, kiiszoboknél, végiil a kanyarodast,
,mandverezést” igényl6 helyzetekben, példaul bultorok kozétt kell megtanulnia irdnyitania a
kerekesszéket.

A tapasztalatok szerint minél idésebb a gyermek, anndl tébb id6t van kerekesszékben. Mozgdsfejl6dés
szempontjabdl azonban fontos, hogy kell6 id6t toltson a foldon fekvéhelyzetben, korzett nélkiili szabad

mozgassal is.

A f6ldon toltott id8 elényei:

e 0nalld aktiv hely- és helyzetvaltoztatas gyakorlasa (forgas, kldszas, maszas)
e alsé mozgdslépcs6fokok megdrzése
e torzsizom erGsitése (atfordulas, forgdssal vald helyzetvaltoztatas, fejemelés)

e azizomerd novekedése és a fekvGhelyzet egylittesen lassithatja a gerincferdiilés romlasat

A szakemberek tapasztalatai azt mutatjak, hogy ha a gyerek minddssze egy hétig kevesebbet hasznalja
a kerekesszéket és tobb id6t tolt a foldon, a puha gerincferdiilés mértéke mar ennyi id6 alatt is képes
javulast mutatni.

A kiegészit6 terapiak szerepe

A gydgytorna és az otthoni foglalkozdsok, illetve terdpidk mellett nagy szerepe van a kiegészité
terapidknak, mint példaul a lovaglas vagy az Uszas. Ezen tevékenységek segitenek abban, hogy a
mozgas oromforrds maradjon a kisgyerek szamara, tovdbba erdsitik az izmokat és noévelik a

mozgasterjedelmet is.
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Koros faradékonysag, kifaradas (Fatigue)

Egyes kutatdsok szerint az SMA-s gyermekek 85%-a tapasztal kifaraddst a mindennapi tevékenységek
soran, ami aranyaiban magasabb, mint mds izombeteg gyerekek esetében, igy feltehetben ez egy
specidlis tlinete a betegségnek. Ez nehezen mérhet6 ugyan, és a gydgyszeres kezelések jelentGsen
csokkentik, de nem szabad megfeledkezni réla a fejleszté foglalkozasok soran. Mivel a kifaradas
mértéke nehezen meghatarozhato, igy a szll6 és a gydgytornasz kozos feladata a tapasztalataik alapjan
felismerni, hogy a gyermek mikor éri el ezt az dllapotot, és esetlegesen nem csak unalombdl vagy
kedvetlenségbdl nem akarja folytatni az adott napi tornat.

A gydgytorna soran a joles6 elfaradas és a kifaradds kozotti sdv novelését kell megcélozni az

alléképesség novelésével.

A boka helyzetének eltérései

A |ab boltozatos szerkezetl, ennek kdszonhet6en a terhelés haromfele oszlik: a testsuly 70% a
saroknadl, 15-15% pedig az egyes és az 6t0s labujjparnal taldlkozik a félddel. A bokat szamtalan szalag,
in és izom stabilizdlja. Mozgastartomanyanak mérése torténhet manualisan, ilyenkor fontos, hogy a
sarkokcsontot a szakember stabilizalja, mert csak igy kap redlis eredményt. Emellett eszk6zs mérésre
is lehet&ség van.

Idedlis esetben a |abszar tengelye és a sarokcsont tengelye egy vonalba esik. El6fordul azonban, hogy
a sarokcsont befele vagy kifele dél, ezzel egyitt pedig a boka helyzete is eltérést mutat.
Amikor a sarokcsont kifelé dél, az elmozdulds bed6lé bokat eredményez. Ennek oka lehet, hogy az
achilles-in tul feszes, a test pedig igy probalja ezt ellensulyozni, hiszen beddntétt bokaval az innak
rovidebb utat kell megtennie. Ugyanigy okozhatja az izmok, a szalagok és az inak gyengesége, amik
ebbdl kifolyélag nem tudjak megtartani a boltozatot, tovabba az is, ha a gyermek instabilnak érzi az
adott testhelyzetet, és a boka bedontésével néveli az aldtamasztast. Nem feltétlenil egy ok all a
hattérben, ezek kombinacidja is el6fordulhat, kdz6s jellemzé azonmban, hogy ha az achilles-in nem

elég hosszu, akkor ezek korrekcidja nem lehetséges.
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Az achilles-in nyujtasa

Tobbféle ortézis létezik az achilles-in nydjtdsara, mindig személyre szabottan kell donteni arrél, hogy
melyik gyereknek melyik a legmegfelel6bb, illetve azt is, hogy mikor és mennyi ideig kell hordania a
segédeszkdzt. Emellett manudlisan, torndztatdssal is nyudjthato az achilles-in.SMA-s betegek esetében
nem minden gyakorlat kivitelezhet§ az izomerd hidnya miatt, esetiikben moddositani kell a

nyujtégyakorlaton.

Szupinalt labbelik és fejleszt6 gyakorlatok

Léteznek specidlisan befelé d6l6 bokdra készilt, tgynevezett szupinalt cip6k és szanddlok, valamint
talpbetétek, amelyek korrigdljak a boka helyzetét. Vasarlasnal szempont, hogy a |abbeli kéregrésze (a
hatso, sarkat tdmasztd rész) erbs legyen, és a gyermek sarokcsontjat jol tartsa, ugyanis ha nem tart
kell6en, akkor a boka ugyanugy befelé tud d6Ini benne, mintha nem lenne rajta a cip6. Az is el6ny0s,
(csatokkal/tép6zarakkal) rendelkezik, akkor azok segitségével a gyerek labara lehet ,,szabni”. Emellett
fontos, hogy a cip6 talpa kell6en puha legyen, ami biztositja, hogy a gyermek talpa megfelel6en
gordiljon jaras kozben.

A talpi izmok allapotan javithat a mezitlab jards, igy ugyanis jobban mozognak a labujjak. Hasonld
hatast érhetlink el az Ugynevezett , labtyld” (olyan, mint egy kesztyd, minden labujjnak kiilon bebujés
része van) viselésével, és emellett szdmos jatékkal, jatkos feladattal javithatunk a boka allapotan,
példaul labbal rajzolassal (a gyerek a labaval/labujjaival fogja a ceruzat), labbal apré targyak

felvételével, taktilis 6svényeken vagy instabil eszk6zokon vald jarassal.



r SMA ,
e Magyarorszag

Egylitt &z ixomsoresdis ollen

Csipoficam és gerincferdiilés az SMA-betegek esetében

Az SMA hatasa a gerincre — a spinalis izomatréfia kovetkezményei

Neuromuscularis eredet(i gerincferdiilés

A gerincferdiilés definicidja: a gerinc generalizalt, hAromdimenzids komplex deformitasat szerkezeti,
azaz strukturalis gerincferdiilésnek (scoliosis) nevezziik, amely csigolyatorzidval és rotaciéval tarsul. A
frontdlis sikban megjelené gerincferdiilés mellett tehat — a hdromdimenzids deformitdsnak
megfelel6en — az oldalnézeti profil is megvaltozik, jellemz&en lordotikussa valik. A gerincferdiilés
nagysagat az un. Cobb-fokkal mérjiik: ez a gorbiiletben részt vevé kezd6 és végcesigolydk zarélemezére

huzott egyenesek altal bezart szog kiegészit6 szoge.
Tipus, felosztds:
A strukturalis scoliosisokat két nagy csoportra oszthatjuk:

e Ismeretlen eredetli (idiopathias) scoliosis (80%)
e Ismert eredetl scoliosis (20%). Ide tartozik a neuromuscularis (idegrendszeri) okok

talajan (pl. ICP, SMA, Duchenne, traumas paraplégia stb) kialakult gerincferdiilés.”?

A gerincferdiilés SMA-betegek esetében tehat neuromuscularis eredetl gerincferdilésrél beszéliink.
A betegség kovetkeztében a gerincet éré - vertikalis iranyU - gravitdcids terhelést a torzs izomzata nem
képes kompenzdlni, ennek kovetkeztében S-alaku, vagy nagy, egyivi gerincferdilés alakul ki, amely
kovetkezményesen medencebillenést eredményez.

A vizsgalatok Osszefliggéseket mutattak a motoros funkcidk, a testtartas, a mozgdstartomany, és az
izomerG6 kozott az SMA-betegek esetében. A mozgasfunkcidk a gerincferdilés mértékével mutatnak
jelentBs 6sszefliggést, illetve a folsG és az alsé medence izomerejével. Minél nagyobb a gerincferdiilés
nagysaga, annal gyengébb motoros funkcid varhatdé. Hosszu tdvon mindez az életmindségre is

kedvez6tlen hatdst gyakorol, hiszen a jobb mozgasfunkcio jobb életmingséget biztosit.

1 A gyermekkori sulyos gerincferdiilés (scoliosis) korrekcids m(itéti kezelése (megjelent: Gyermekgydgyaszati
Tovabbképz6 Szemle XXII évf. 2017 szeptember 167-171 .0.) szerz6: dr. Tunyogi-Csapd Miklds gerincsebész.
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Az 1-es, 2-es és 3-as tipusu spindlis izomatrofia kiilonbségei

Az SMA-betegek esetében gyenglilt izomzat tartja a gerincet. Egy felmérés sordn vizsgdltak, megallja-
e a helyét a feltételezés, miszerint ahogy n6 a gyermek - tehat n6 a sulya és a magassaga -, ugy romlik
a gerincferdiilése is. A felmérésben 24, kiilonbozé életkoru, SMA-ban érintett gyermek vett részt, akik
mindegyike gyogyszeres kezelés alatt all a ma elérhetd, kiilonb6z6 tipusu terapiak valamelyike révén.
A vizsgalat sordn kiderilt, hogy az SMA 1-es és 2-es, illetve a 3-as tipusu betegek nagy kiilonbséget
mutatnak a fenti kérdés tekintetében. Mig az el6bbi csoport —az 1-es és 2-es tipusi SMA-sok — tagjainal
mar atlagosan 2 éves kor koril megjelenik a gerincferdiilés (atlagosan 20 Cobb-fokos nagysagu), s ez a
késGbbiekben tovabb romlik (akar a 60-80 Cobb-fokot is elérheti 12 éves korig a vizsgalat adatai
alapjan), addig a 3-as tipusu gyermekeknél ez az érték a 35 Cobb-fokot érte el.

A vizsgalat alapjan elmondhatd, hogy az SMA 1-es és 2-es tipusu betegek gerincferdiilésének romldsa
szignifikdnsan nem kiilonbozik egymdstdl, mig a 3-as tipusu betegeké igen.

Ennek magyardazatdt a szakemberek abban |atjak, hogy a ma elérhet6 gydgyszeres kezelések jelentds
javulast eredményeztek az 1-es és 2-es tipusu gyerekek tulélési esélyeit tekintve, igy a megnovekedett
élettartam mellett az 1-es tipusu betegek ortopédiai allapotat a 2-es tipusuval tették hasonldéva, de 3-
as tipusuval megegyezd, vagy annal jobb allapotba nem tudjdk eljuttatni 6ket. Ennek kdvetkezménye,
hogy a gyogyszeres kezelésnek koszonhet6en — altaldnosan — jobb dllapotd, de a gerincferdiilés
és/vagy csip6ficam miatt orvosi ellatast igényl6 gyermekek szama jelentsen megnétt.

Az ortopédiai kezeléssel foglalkozé szakemberek célja elsésorban a gerincferdiilés hatékony kezelése

és a romlas megakadalyozasa az SMA-s gyermekek esetében.

A csipéficam és a gerincferdiilés kozti 6sszefliggések?

SMA-betegek esetében jellemz6en a gerincferdiilés kovetkezményeként alakul ki id6vel
csipéficam/csipdbillenés a konkav oldalon.

Egy konvex oldali, tehat teljesen atipikusnak mondhatd csip6ficam kapcsdn az orvosok vizsgalni
kezdték a jelenséget, amely soran érdekes kapcsolatra derilt fény a gerincferdiilést és a csipSficamot

illet6en.

2 Dr. Terebessy Tamds az SMA Magyarorszag Alapitvany 2021. oktdber 22-i webindriuman tartott el6addsaban
ismertette az emlitett esetet.
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Az emlitett konvex oldali csipéficammal kezelt gyermeket jarasanalizissel és rontgennel is vizsgaltak.

Az Ul6 helyzetben késziilt rontgenfelvételen azonban nem volt nyoma gerincferdiilésnek. Ebbdl az

orvosok arra kovetkeztettek, hogy ebben az esetben nem a gerincferdiilés kovetkeztében alakult ki

konkav oldali csip&ficam, hanem éppen ellenkezbleg: valdjaban a konvex oldali csip6ficambdl vald

,menekiilés” okozott masodlagos gerincgorbiiletet. Ennek orvoslasaként nem a gerincferdiilést,

hanem a csip&ficamot korrigdltak mtéti uton.

A mtét utan készilt rontgenfelvételeken az latszott, hogy az allé helyzeti gerincferdiilés javult, az

jarasanalizis pedig azt mutatta, hogy a kordbban tapasztalt |dbujjhegyen vald jards megsz(int, a

torzsbillegés azonban nem.

Ennek magyardzata az lehet, hogy a csipdstabilizalé mltét azt az eleve gyenge izmot érinti, amely a

medence vizszintes helyzetét stabilizalja. Ezt kdvetéen gydgytornasz tud segiteni a medence korili

izmok megerGsitésében, amely segithet megsziintetni a torzsbillegést.

A gerincferdiilés kezelésének maddjai

A korzett

SMA-s gyermekek esetében a szakemberek eddig azt tapasztaltak, hogy valamennyi 1-es és 2-es tipusu
betegnél kialakul gerincferdiilés, amely az id6 elérehaladtaval romldst mutat. Eppen ezért a
gerincferdiilés kapcsan a prevencié rendkivil fontos, azaz mihamarabb érdemes elkezdeni a korzett
haszndlatat, ami bizonyitottan lassitja a progressziot (romlast).

A gerincferdiilésre vonatkozo altaldnos szakirodalmi ajanlds szerint 20 Cobb-fokot meghaladé gorbilet
esetén indokolt a f(iz6 alkalmazasa, viszont a vonatkozd szakirodalom nem tér ki kiilon a spindlis
izomatrofia kovetkeztében kialakult gerincferdiilésre, igy ott akdr mar ennél kisebb mértékd
gerincferdiilés esetén is hasznalhatd, s6t eredményes lehet a korzett. Ezt gydgytorndszok sajat
tapasztalataik alapjan is megerésitik, ahogy azt is, hogy mar csecsemdék esetében is eredményesen
alkalmazhatd a segédeszkoz, a kisbabak ugyanugy megszokjak az eszkoz viselését, ahogy a nagyobb
gyermekek. Szakorvosi ajanlas szerint amint liltethetd a gyermek, javasolt elkezdeni a f(iz6 viseltetését.
Amig flexibilis a gerinc, jol kézben tarthaté a gerincferdiilés kezelése, és évekig minimalis lehet az
allapotromlds. Ennek eléréshez fontos, hogy a korzett hatékony, jol elkészitett legyen, s igy megfelel
mértékl korrekciét biztositson. Az eddigi tapasztalatok szerint — idedlis esetben - majdnem

serdil6korig szinten lehet tartani a gyermek allapotat.
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Ha mar megjelenik a bordadeformitas és a scoliosis rigiddé kezd valni, ott mar nincs értelme fliz6t

hasznalni. Extrém rigid, nagy gorbiletnél és hegyes bordadeformitdsndl a fliz6 amellett, hogy

kényelmetlen, semmilyen korrekciét nem eredményez. Ezért is fontos id6ben elkezdeni a hasznalatat.

A korzett hasznalata rendszeres kontrollt igényel, a szakemberek rontgenfelvételekkel kbvetik nyomon

a gerincferdiilést, és ennek alapjan dontenek, hogy maradhat-e a konzervativ kezelés, vagy sziikséges-

e a m(téti beavatkozas.

Gerincm(tét

A gerincferdiilés dinamikus elvaltozds, éppen ezért szoros utankdvetést igényel. Amig lehet, és mobilis
a gorblilet, addig a f(iz6vel (korzettel) id6t lehet nyerni a mtétig, fontos azonban tudni, hogy a korzett
csak mobilis gorbileteknél hatékony. Rohamos progresszidés esetén, ha a beteg korzettel nem
kezelhet6 (és akar mar rigid/merev a gorbulet), akkor fuziéd nélkali korrekcids m(iét javasolt.
Kiterjesztett fuziés mltétet csak a csontosodds utan végeznek. Ez dltaldban a 12 év kor feletti életkort

jelent.

A mitétnek a gerincferdiilés korrekcidjan tul fontos szerepe, hogy megel6zze a gerincferdiilés miatti

légzési, illetve emésztési nehézséget/elégtelenséget.

Meddig lehet varni a mitéttel?

SMA-s gyermekek esetében a cél az, hogy amig lehet, konzervativan kezeljék a gerincferdiilést. Ebben
Oriasi szerepe van a mar emlitett korzettnek, ami nemcsak a progressziot lassitja, de m(itét esetén —
ha sziikséges - képes kivaltani a tébb hetes el6kezelést*, amit az el6rehaladott gerincferdiilésnél el kell
végezni ahhoz, hogy egyaltaldan mdthet6 legyen a gyermek. (llyen mértékl gerincferdilés esetén a

Spinraza-injekcidval kezelt gyerekeknél mar a gydgyszer beadasa is nehézzé valik.)

*A Halo kezelés

A nagymértékben Osszeroskadt gerincet a légzési nehezitettség miatt nem lehet azonnal
m(iteni, emiatt 6-8 hétig (vagy akdr hosszabb ideig) tarté Ugynevezett Halo-kezelést
kapnak a paciensek. Ezen el6készit6 eljaras soran egy specidlis eszkdzzel nydjtjak a

gerincet. Az eljaras korhazi bentfekvést igényel.
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A gerincmlitétek kapcsan fontos kérdés, hogy mekkora gorbiilet esetén avatkozzanak be, és az is, hogy
ezt a Cobb-fokot milyen kérilmények kozott — Ulve, allva, fliz6ben vagy anélkiil — hatarozzak meg. A
szakorvosok egyetértenek abban, hogy korzettben érdemes vizsgdlni a gyermeket, és ha abban is eléri

a gerincferdiilés a m(téti indikacioé nagysagat, akkor a m(itétet fontoldra kell venni.

MUitéti lehet6ségek — a miitétek kdvetkezményei, befolydsold tényez6k

A gerincm(itétek kapcsan hangsulyozandd, hogy a cél minél késébbre tolni az elsé beavatkozas idejét,
és minél kevesebb Iépéssel eljutni a végsé mitétig. Eppen ezért az orvosok nagy hangsulyt fektetnek

a konzervativ kezelésre, a szintentartasra, és a progresszio lassitdsara.

Fuzid nélkili ndévekedd rendszerek

Fuzidé nélkili mitétnél nagyon kevés implantatumot hasznalnak, a beavatkozas minimalisan invaziv —
kis bemetszésekkel, az izmon keresztil, a csonthartydt nem bantva — Ultetik be a novekvé
rendszereket. A cél ilyenkor nem a teljes korrekcid, hanem a kitdmasztds (amennyire csak lehet),
emiatt mintegy a korzett alternativdjanak tekinthets, amellett, hogy a rendszer biztositja a gerinc
novekedését is.

Ezeket az eszk6zoket folyamatosan allitani kell, emiatt nem egy mitétrél, hanem mdtétek sorozatardl

van sz6, amelyeket altatasban végeznek.

Lehetséges komplikacio:

A novekvd rendszerek esetében szamitani lehet arra, hogy a szerkezet eltorik. A radtérés kockazata
izombeteg gyerekeknél a kevesebb mozgas miatt kisebb. Esetlikben el6szor tobbnyire elég csak a
konkdv oldalt kitdmasztani, a csontmindség miatt pedig csak kisebb er6t tesznek rd — a tul nagy terhelés
kovetkeztében nagyobb a rizikdja annak, hogy a puha csontbdl a csavarok kiszakadnak — majd

fokozatosan novelik a terhelést. Ezeknek a beavatkozasoknak a célja a 80-90%-o0s korrekcid.
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A novekedd rendszereknek tobb tipusa létezik, az orvos dont arrdl, hogy az adott paciens esetében

melyik a legoptimalisabb. Két f6 tipusa a hagyomanyos illetve a magneses (MAGEC) rendszer:

e Hagyomanyos konnektoros novekv6é rendszer: a belltetett ruda(ka)t minden nyujtas

alkalmaval ugy tavolitjak egymastdl, mint egy teleszkdpot. Haszndlhatnak egy, két vagy tobb
rudatis. Minimum félévente ellen@rzik rontgennel, mert a végpontokon a csavarok hajlamosak
kilazulni. Ennek jele lehet a nyaki, illetve agyéki fajdalom. llyenkor a rudakat cserélik, és
nagyobb csavarok keriilnek a régiek helyére.

o A MAGEC egy olyan novekvé rendszer, amit a rudak magnesességének kdszonhetéen muitét
nélkil - kils6 eszkoz segitségével lehet nydjtani. El6Gnye, hogy nem kell minden nyujtasnal
altatni a gyermeket. Magyarorszagon minden ilyen eszkdzt engedélyeztetni kell a NEAK-kal,
emellett a nyujtashoz sziikséges eszkozt elGzetes egyeztetés alapjan (egy honappal el6tte)
Németorszagbdl hozzak, ami korlatozza a beavatkozas idejét, és az elvégezhetd esetszamot is.
Hatranya tovabbd, hogy mind a hazai, mind az amerikai tapasztalatok alapjan csak akkor
mUkodik, ha a gerinc kell6en puha, kiilonben a gépnek nincs elég ereje elvégezni a sziikséges
nyujtast. Ellenkezé esetben hagyomanyos névekvd rendszerre kell haszndlni.

Emellett a MAGEC esetében is gyakori a rudtorés.

Osszefoglalva: a fuzié nélkiili névekvé rendszerek esetén a gerinc nyujtasdhoz folyamatosan allitani
kell a szerkezeten, s ezért az izombeteg paciensnél fontos tekintetbe venni, hany altatasos m(itéten
esik at a gyermek, emellett azt a kockazatot is mérlegelni kell, hogy a beavatkozdsok kévetkeztében a
gerinc esetleg id6 el6tt elmerevedik, meszesedik, s igy mar csak nehezen végezhet6 a nyuijtas, és a

végeredmeény is elmarad az optimalistdl.
Fuzidés mitét

Korrekcids-fuzids mitétet csak a csontosodds utan végeznek. Izombeteg gyerekeknél ez hamarabb, 12-
13 éves korban kovetkezik be (specidlis esetekben mar 11 évesen is végeznek fuziés beavatkozast.)
A m(itét soran a kettes hati csigolyatdl egészen a medencéig feltarjak a gerincet, hogy korrigalni tudjak
a gorbiiletet. A beavatkozds minimum 6-8 6rat vesz igénybe, és jelent6s, 2-3 liter vérveszteséggel jar.
Izombeteg gyerekeknél az a tapasztalat, hogy az atlagosnal nagyobb a vérzés, rdadasul esetiikben a
vérpotlas is nehezebb, ezen felll komplikaltabb a mitét utani allapot, és az esetleges sz6v6dmények

szama is |ényegesen magasabb.
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Az aldbbi edukdcios anyag az SMA Magyarorszdg Alapitvdny 2021. oktober 22-én megtartott
online webindriuma nyomdn irédott, ahol el6adott dr. Terebessy Tamds ortopéd szakorvos,
dr. Tunyogi-Csapo Miklds gerincsebész, Kiinsztler Luca gydgytorndsz, fizioterapeuta,

valamint Stickl Sara gydgytorndsz, fizioterapeuta.

Az Osszefoglalot készitette: SMA Magyarorszag Alapitvany
A gyogytornardl sz616 részt lektoralta: Kiinsztler Luca

A gerincferdiilés konzervativ és mitéti kezelésrdl sz6l6 részt szerkesztette: Schuster Barbara,

Vertebra Alapitvany

Tovabbi felhasznalt szakirodalom: A gyermekkori silyos gerincferdiilés (scoliosis) korrekcids
mitéti kezelése (megjelent: Gyermekgydgyaszati Tovabbképz6 Szemle XXII évf. 2017 szeptember 167-

171 .0.) szerzb: dr. Tunyogi-Csapd Miklds gerincsebész.

A 2021 oktdberi webinarium megvaldsulasat és az alabbi edukacios anyagot
tamogattak:

' Biogen @ ) NOVARTIS
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