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Osszefoglalas

Bevezetés: Vizsgalatunk célja meningomyelocelés (MMC) betegek vizsgalata volt a taplalt-
sag, a motoros funkcio, a tarsbetegségek és az egészséggel dsszefiiggod életmindség HRQoL
megfigyelésével. Adatainkat az altalanos populacioval (AP) és két masik neurologiai beteg-
séggel hasonlitottuk 6ssze: cerebralis bénulassal (CP) és epilepsziaval (E).

Anyagok és modszerek: A kutatas alatt 6sszesen 86 MMC-s, 99 CP-s és 144 epilepszias
gyermeket és csaladjukat, valamint 238 kontrollgyermekes, azaz kronikus betegségben nem
szenvedd 8-18 éves gyermekek csaladjat kerestik meg személyesen vagy levélben.
KIDSCREEN-52 ¢letmindség kérdbiveket hasznaltunk, adatokat gytjtottiink a fizikai para-
méterekrol, a tarsbetegségekrol, a motoros miikodésrdl és a szocialis paraméterekrol.

Eredmények: Az MMC tobbnyire a lumbosacralis régidban helyezkedett el. A leggyako-
ribb tarsbetegségek az inkontinencia (63,95%) és a hydrocephalus internus (40,70%) voltak.
A paraparesis valtozo volt, a betegek fele segitség nélkiil vagy kevés segitséggel mozgott.
Nem volt statisztikailag szignifikans kiilonbség az MMC-s gyerekek és sziileik véleménye
kozott azokban a tényezOkben, amelyeket a sziil6 jol ismer. A fiatalabb gyerekek jobb élet-
mindséget jeleztek, mint a serdiilok. Megallapitottuk, hogy az MMC a masik két f6 neurolo-
giai betegséghez hasonldan jelentdsen befolyésolja az életmindséget. Megallapitottuk, hogy
az MMC esetében az ¢letmindségiik hasonld a CP-hez, de pozitivabb az értékelésiik.

Kovetkeztetés: Vizsgalatunk eredményei informaciot szolgaltattak a gyermekek és ser-
diilok onértékelésit HRQoL-jar6l. HRQoL-szintjiik alacsonyabb volt, mint az egészséges
kontrolloké. Ez azt jelenti, hogy a fogyatékossag nemcsak orvosi, hanem szociologiai prob-
Iéma is. A fogyatékos betegeknek specialis segitségre van sziikségiik dnbecsiilésiik megor-
zéséhez. Kiilonbozo szintli beavatkozasok alkalmazhatok, pl. a szocidlis hald fejlesztése,
pszicholdgiai segitségnyujtas, kornyezeti, kulturalis és szocialpolitikai mérések.

Kulcsszavak: meningomyelocele, cerebralis parézis, epilepszia, életmindség
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Summary

Introduction: The aim of our study was to investigate the nutritional status, motor function,
comorbidities and health-related quality of life (HRQoL) of meningomyelocele (MMC) pa-
tients. Health-related quality of life data were compared with the general population (GP)
and two other neurological diseases: cerebral palsy (CP) and epilepsy (E).

Materials and methods: A total of 86 children with MMC, 99 with CP and 144 with epi-
lepsy and their families, as well as 237 families of control children, i.e. children aged 8—18
years without chronic diseases, were contacted in person or by mail. The return rate of the
questionnaires was 75.4%. We used the KIDSCREEN-52 quality of life questionnaires and
collected data on physical parameters, comorbidities, motor function and social parameters.

Results: MMC was mostly located in the lumbosacral region. The most common comor-
bidities were incontinence (63.95%) and hydrocephalus internus (40.70%). Paraparesis was
variable, with half of the patients moving without assistance or with little assistance. There
was no statistically significant difference between the opinions of children with MMC and
their parents in the factors that the parent knows well. Younger children reported a better
quality of life than adolescents. We found that MMC, like the other two major neurological
diseases, significantly affects quality of life. We found that in the case of MMC, their quality
of life was similar to CP, but their assessment was more positive.

Conclusion: The results of our study provided information on the self-assessed HRQoL
of children and adolescents. Their HRQoL level was lower than that of healthy controls. This
means that disability is not only a medical problem, but also a sociological one. Disabled
patients need special help to maintain their self-esteem. Different levels of interventions can
be applied, such as developing social networks, providing psychological support, environ-
mental, cultural and social policy, measures.

Keywords: meningomyelocele, cerebral palsy, epilepsy, quality of life

BEVEZETES

A meningomyelocele (MMC) a gerinccsatorna leggyakoribb (kb. 85%) zéarddasi
rendellenessége. [1] Gyakorisagat 0,2—0,5/1000 élve sziiletésben hatarozzak meg.
[2-3] Folsav prevencio hianya esetén 7/1000 MMC élve sziiletés is eléfordul. [1]
Kialakulasat a méhen beliili fejlodés soran a 3—4. gesztacios héten bekovetkezd za-
varok okozzak. [4-6] Spinalis dysraphizmus esetén a csontos gerinc és/vagy a ge-
rincvel6 koriili burkok a méhen beliil nem zarodnak. Az elhelyezkedés magassagatol
fliggben tobb tipusat kiilonitjiik el. (1. dbra)

A veldeso felsé részén az oreglyuk kornyékén kialakult meningocele, menin-
goencephalocele extrém méretet is elérhet, akar inoperabilis is lehet. (1. dbra)

Az MMC vezetd tiinete a mozgassériilés, a paraparézis. A klinikai tiinetek meg-
jelenése és sulyossaga fiigg a gerincveld-16zio magassagatol. [4]

Hydrocephalus internus kialakulhat részben a tarsulé Arnold-Chiari-malformécio
miatt, részben aquaeductus stenosis miatt. [4] Az oldalkamrak tagulata kritikus mé-
retll, ha a frontalis szarvak atméréje (AHW-index) meghaladja a 15 mm-t, vagy a
III. agykamra magassagaban a falx és oldalkamra tavolsaga 4 mm-rel meghaladja a
gesztacios kornak megfeleld értéket (Levene-féle ventrikularis index). [7]
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A kozponti idegrendszeri tiinetek, tarsbetegségek elsésorban hydrocephalus in-
ternus, inkontinencia, epilepszia lehetnek. [8]

A mar kialakult MMC in utero miitéti megoldésa jelentdsen kutatott teriilet. [1—
2, 5] Megsziiletést kovetden fontos a hartyaval fedett képletek védelme, a liquor-
csorgas elkeriilése. Optimalis esetben korai neuroaxis MR-vizsgalat utan torténik a
rekonstrukcio, melyet tobbnyire mikroszkdp segitségével végeznek. [5, 9]

1. dbra
a.1-2. Nagy méretii meningomyelocele miitét elotti képe, alatta a gyogyult
miitéti teriilet, mely koriil nagy kiterjedésii naevus flammeus lathato.

b. A spindlis dysraphizmus szélsoséges esete. A thoracolumbalis szakaszon
nemcsak a csontos gerinc, a burkok, hanem a veldcsé sem zarodott. A kerdoivet
kitoltok kozott volt hat hasonlo elvaltozassal sziiletett fiatal.
c¢. Extrém encephalocele megsziiletés utan. (Sajat anyag)

Az inkontinencia a legkellemetlenebb sz6védmény. Altalaban kis spasztikus hugy-
holyag alakul ki, mely gyogyszeres kezelésre nem mindig reagal. Konduktorok altal
végzett kognitiv terapia javitotta a vizeletiirités szabalyozasat. Javul a szocialis beil-
leszkedés, mivel két oran keresztiil kontinensek maradnak a betegek. Ez a terdpia
intermittald katéterezéssel is kombinalhat6. [10] Elektromos kezelésekkel javitani
lehet a holyag és a végbél miikddését, de ez nem allandé eredmény. [9] Ho-
lyagaugmentacio-miitét javithatja az €¢letmindséget és a kontinenciat is [11] A masik
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mutéti lehetdség a holyag-koldok kozotti sipoly képzése, mely az intermittald dnka-
téterezést teszi konnyebbé. [12—15]

Meningomyelocelével (MMC) sziiletett betegeink életmindség-vizsgalatanal a f6
célunk az volt, hogy megallapitsuk, mennyiben tartjak életmindségiiket eltérének az
altalanos populacioétol. Feltételeztiik, hogy életmindségiik ugyan eltér(het) az azo-
nos életkoru altalanos népességétdl, de nagyon hasonld a szintén mozgasfogyatékkal
€16 cerebralis parétikus betegekéhez. Az epilepszias és a cerebralis parétikus betegek
¢letmindség-vizsgalatat az el6z0 publikaciokban részletesen ismertettiik. [21-22]
Ebben a kdzleményben a harom kronikus neuroldgiai betegséggel é16 gyermekek
¢letmindségét hasonlitjuk dssze az altalanos populacio adataival és egymadssal.

ANYAGOK ES MODSZEREK
Beteganyag

Az éltalanos populacioba tartozo csalddok kivalasztasa:
» Pécsi és Borsod Abatj Zemplén varmegyei altalanos iskolak (falusi és varosi),
szakkdzépiskolak, gimnaziumok.
» Kértiik a KIDSCREEN-52 sziil6i, gyermek és a szociodemografia kérdéiv
koltéseét.

A harom kronikus betegpopulacio vizsgalatahoz az adatokat a kvetkezd forrasokbol
gyujtottiik:

. A Borsod-Abatj-Zemplén Varmegyei Kozponti Korhdz és Egyetemi Okta-
tokorhaz Gyermekneurologiai, Gyermekrehabilitacios és Nefrologiai-speci-
alis urodinamids szakrendelések beteganyagabol, kartonos és MedWorks
intranetadatbazis-kereséssel.

* A Borsod-Abatj-Zemplén varmegyei specialis iskolakba jar6 gyermekek
(pl.: Eltes Matyas Altalanos és Szakképzé Iskola, specidlis nevelési igényii
gyermekek bentlakdsos intézete Salyon).

* A Pécsi Tudomanyegyetem (PTE) Gyermekgyogyaszati Klinika Neurolo-
giai Osztalyan és Szakrendelésén gondozott betegek (papiralapt és MedSol-
intranetkereséssel).

«  Sajatos nevelési igényli gyermekek specialis iskolaibol (pl. Eltes Matyés
Egységes Gyogypedagdgiai Intézmény, Pécs).

* A PTE Gyermekgyogyaszati Klinika Sebészeti Osztalya évtizedek ota végzi
az orszagban €16, meningomyelocelével (MMC) sziiletett gyermekek uroge-
nitalis rehabilitacigjat. Az osztaly altal Iétrehozott ,,Visszatérés Alapitvany”
évente szervez egyhetes, edukacioval egybekotott tabort a fiatalabb és ke-
vésbé fiatal MMC-s betegek részére. Az adatgyijtés idoszaka alatt két alka-
lommal meglatogattam a tabort Ganton ¢s az érintett gyermekekkel és szii-
leikkel személyesen beszéltem és kértem meg dket a kérddivek kitoltésére.

« A Budapesti Mozgasjavité Altalanos Iskola, Gimnazium és Kollégium né-
hany mozgassériilt betege is részt vett a felmérésben.
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Az enyhe értelmi fogyatékossaggal €16 gyermekeket nem zartuk ki, de elenged-
hetetlen volt, hogy a gyermek megértse a kérdéseket és egyértelmiien megvalaszolja
azokat. Két korosztaly jott 1étre az alabbiak szerint: 8—12 és 13—18 év. A tanulmany
soran, amikor a gyermekeket és serdiiloket egylitt vették figyelembe, egylittesen
»gyermekeknek” nevezték oket.

A mozgassériiléssel €16 gyermekek nagymotoros funkcidjanak meghatarozasa a
GMFCS-skalaval tortént (Gross Motor Function Classification System). [18]

A vizsgalt betegek taplaltsagi allapotanak értékelésére magyar standardokat hasz-
naltunk. [19] Ot BMI-kategoriat kiilonbodztettek meg: sovany (<3 percentilis), vé-
kony (<10 és >3 percentilis), normal (N > 10 és <90 percentilis)), talstlyos (OW >
90 és <97 percentilis), elhizott (O > 97 percentilis).

Statisztikai elemzés

A statisztikai elemzés SSPS-19 statisztikai szoftver alkalmazasaval tortént. A
KIDSCREEN 52 pontszamait a nemzetkozi T-értékek szerint értelmeztiik. [20-21]

Az elemzésnél a fuiggd valtozoként, az adott csoporthoz tartozok valamennyi véla-
szanak az atlagai, masrészt a KIDSCREEN-52 dimenzidinak az atlagai szolgaltak.
A statisztikai tesztek koziil az ANOVA, a parositott t-proba, a khi-négyzet-proba, a kor-
relacio (r) és hatasmértek (ES) szamitas keriilt alkalmazasra. (KIDSCREEN) A hatas-
mértékek (ES) méréséhez Cohen d-jét hasznaltuk, amely meghatarozza a két atlag ko-
z0tti kiilonbséget elosztva az adatok szorasaval. ES értékek: nagyon kicsi d = 0,01; kicsi
0,2; kozepes 0,5; nagy 0,8; nagyon nagy 1,2 és hatalmas 2,0.[22]

Osszehasonlitottuk az MMC-s gyermekek és sziilék véleményét. Az MMC-s
gyermekek nem és életkor szerinti csoportositott értékeit is elemeztiik. A kutatas ré-
szét képezte az MMC-ben szenvedé gyermekek/sziileik és az AP-t képviseld gyer-
mekek/sziileik valaszainak dsszehasonlitisa. Osszehasonlitasként feltiintettiik a ma-
sik két kronikus betegség (epilepszia €s CP) elemzését is. Az MMC-s, epilepszias €s
CP-s gyermekek ¢és sziileik KIDSCREEN-52 értékeit egymassal 6sszehasonlitva ele-
meztiik, hogy a kronikus betegségek egyezdségét és kiillonbségeit kimutassuk.

EREDMENYEK

Osszesen 86 MMC-s, 99 CP-s és 144 epilepszias gyermeket és csaladjukat, valamint
238 kontrollgyermekes, azaz kronikus betegségben nem szenvedd 8—18 éves gyer-
mekek csaladjatol kaptunk vissza gyermek-sziild, vagy csak gyermek és sziil6i kér-
ddiveket. A szociodemografiai kérddivet nem mindenki toltdtte ki, a betegségre jel-
lemz6 adatok sem alltak minden esetben rendelkezésiinkre. (23. tabldzat) A betegek
16 varmegyébol és Budapestrol szarmaztak, ezért regionalis 6sszehasonlitast nem
tudtunk végezni.

A meningomyelocelés betegek klinikai jellemz6i: A meningomyelocele tobbnyire
a lumbalis-lumbosacralis régidoban helyezkedett el. A tarsbetegségek koziil a leggya-
koribb az inkontinencia (63,95%) €s a hydrocephalus internus (40,70%) volt. Ventri-
kuloperitonealis shunt miitéten esett at 35 beteg. Gerincstabilizalasra 3 alkalommal
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keriilt sor. A paraparézis valtozo mértéki volt, a betegek fele segédeszkoz nélkiil,
vagy kis segitséggel kozlekedett. (1. tablazat)

1. tablazat

A vizsgalt MMC-s betegek jellemzo értékelhets orvosi adatai

(elhelyezkedés, tarsbetegségek, miitét, GMF CS-szintek).

Néhany beteg esetében nem minden betegségadatot tudtunk felkutatni.

Jellemzok Betegek szama Betegek aranya
(%)

MMC elhelyezkedése
Thoracalis 6 6,98
Lumbalis 21 24,42
Lumbosacralis 26 30,23
Sacralis 24 2791
Tarsbetegségek
Inkontinencia 55 63,95
Epilepszia 2 2,33
Hydrocephalus 35 40,70
Ertelmi elmaradas 4 4,65
Egyéb 25 29,07
Mitét
Ventriculoperitonealis shunt 35 40,70
Tenotomia 12 13,95
Gerincstabilizalas 3 3,49
GMFCS
I. szint 33 38,37
II. szint 9 10,47
I11. szint 7 8,14
IV. szint 14 16,28
V. szint 16 18,60

Meningomyelocelével sziiletett gyermekek és serdiilok életmindség-vizsgalata

Az MMC-s gyermekek és sziileik véleménye kozott nem volt statisztikailag szigni-
fikans kiilonbség azokban a tényezOkben, amiket a sziil6 jol ismer/ismerhet, vagyis
a testi-lelki allapotban, kornyezetben. Azokon a teriileteken viszont, ahol a sziilo
nincs jelen (pl.: iskola, baratok, szocialis elfogadottsag) statisztikailag szignifikans
kiilonbséget mértiink a gyermekek és a sziileik véleményei kozott kozepesen erds
korrelacioval. A szocialis elfogadottsagot az MMC-s gyermekek sokkal pozitivabb-
nak itélték meg, mint a sziileik. (2. tablazat)
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Az MMC-s betegek kozott statisztikailag szignifikans nemi kiilonbséget a
KIDSCREEN-52 egyik dimenziojaban sem talaltunk.

2. tablazat

MMC-s populacio sziildi és gyermek datlag T-értékek, szoras és a sziilo-gyermek
véleménye kozotti korrelacio, szignifikancia, hatasmérték értéke.

MMC _Gyermek ’ Sziilé Sziilé/gyermek

Kérdések Atlag | SD | Atlag | SD r p ES
Osszes 46,86 | 8,84 | 46,61 | 8,140,523 | 0,479 | 0,01
Testi joliét 38.13 | 11,81 | 39.92 | 9340277 | 0293 | 0,04
Lelki joliét 4498 | 15,07 | 47.42 | 9.64 | 0,119 | 0,624 | -0,05
Hangulat 4817 | 9.43|47.67| 9.07 0201 | 0,628 | 0.01
Onértékelés 4939 | 10,00 | 4731 | 9.29 | 0,329 | 000%* | 0,05
Autonémia 4752 | 8.94|4922| 9.08|0407| 0,113 | 0,04
Csalddi kérnyezet | 49,65 | 10,48 | 4928 | 9,52 | 0,543 | 0,17 | 0,01
Anyagi lehetdségek | 43,97 | 10,19 | 44,77 | 10,59 | 0,469 | 0,984 | —0,02
Barstok 4556 | 11,19 | 44,15 | 1133 | 0,546 | ,002* | 0.03
Iskolai kirnyezet 47,77 835|47.16 | 9.70 | 0,542 | 000%* | 0.01
sszgc‘ahs elfogadott- | 7 oo | 1458|4512 | 1896 | 0.76 | .000%* | 0,03

SD: szoras, 1: korrelacio, p: szignifikanciaszint, ES: hatasmérték

3. tablazat

MMC-s betegek ket életkori csoportja altal adott atlag T-értékei a szordssal (SD),
valamint a szignifikancia (p) és hatasmérték (ES) értéke, N: értékelhetd kérdoivszam

MMC <13 év >13 év

Dimenzick | N | T-érték | SD | N | T-értek SD p ES
Osszes 20 | 50,00 | 6,98 | 43 4523 8,14 | 0,00 | 0,61
Testi jollét 20 | 43,40 | 6,39 | 43 38,26 819 | 0,01 | 0,67
Lelkijollét | 20 | 51,91 | 6,81 | 43 44,74 9,13 | 0,00 | 0,85
Hangulat 20 | 50,57 | 8,68 | 43 46,91 9,25 | 0,01 | 0,40
Onértékelés | 20 | 5122 | 8,10 | 43 48,47 10,00 | 0,00 | 0,29
Autonémia | 20 | 4922 | 800 | 43 46,61 929 | 036 | 0,29
fj:’,’;‘)‘z;e . 20 | 53,86 | 6,03 | 43 47,55 1,11 | 0,00 | 0,64
}i’;t);?gégek 20 | 43,97 | 10,56 | 43 43,85 10,19 | 0,98 | 0,01
Barditok 20 | 50,37 | 821 | 43 43,09 11,67 | 021 | 0,68
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MMC <13 év >13 év

Iskolai 19| 5327 | 7.85 | 35 44,63 696 | 0,00 | 1,19
kornyezet

Szocidlis | o1 4747 | 1813 | 37 47,79 12,50 | 0,87 | -0,02
elfogadottsig

A gyermekek és serdiilok véleményének dsszehasonlitasa soran szamos statisztikai-
lag szignifikans kiilonbséget mutattunk ki. A fiatalabb ¢életkort gyermekek szinte
minden dimenzidban magasabb/jobb életmindséget jeleztek, mint a serdiilok. Sta-
tisztikailag szignifikans eltérést a tizb6l hat dimenzidban mértiink, kdzepes €s magas
hatasmértékekkel. (3. tablazat)

Kronikus neurologiai betegek és az altalinos populicié 6sszehasonlité elemzése

A harom kroénikus neurologiai betegségben kozds, hogy a teljes életmindséget, a testi
jolétet, az anyagiakat ¢és a szocidlis elfogadottsdgot egyarant alacsonyabbnak itélték
meg mind a sziilok, mind a gyermekek az altalanos populacidhoz viszonyitva. Az is-
kolai kdrnyezetben az epilepszias gyermekek érezték rosszabbul magukat, mig a
lelki élet, hangulat, barati kdrnyezet tartomanyokban a mozgassériilt csoportok (CP,
MMC) jeleztek alacsonyabb életmindséget. (2—3. dbra, 4. tablazat)
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2. dbra
A gyermekek véleménye sajat életmindségiikrdl. Az AP T-értéke 50, ehhez viszo-
nyitva lathato a diagramon a harom neurologiai betegseg T-értéke.
Roviditések: AP — dltaldnos populdcié; MMC — meningomyelocele;

CP — cerebralis parézis, E — epilepszia.
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Az epilepszias betegek életmindsége két f6 pontban, a testi jollétben, vagyis az 6nalld
mozgasban és az autonomiaban jelentdsen magasabb szintli volt a gyermekek és a szii-
16k véleménye alapjan, mint az MMC-vel €16 gyermekeké. (4-5. abra,4. tabldzat)

T-ERTEK SZULOI VELEMENY
55
b
50 o—o—o—o—o—‘—Q ———
*® ® * ® % & 1. Bsszes
é& % % 2. Testi jolét
45 A 3. Lelki jolét
4. Hangulat
A 5. Onértékelés
40 6. Autondmia
a 7. Csaladi kérnyezet
8. Anyagi lehetSségek
35 9. Bardtok
10. Iskolai kérnyezet
11. Szocialis elfogadottsag
30
0 2 4 6 8 10 12
DOMAINEK
——AP MMC A CP % E
3. dbra
A sziilék véleménye gyermekiik életmindségerol. Az AP T értéke 50, ehhez
viszonyitva lathato a diagrammon a harom neurologiai betegség T-értéke.
Roviditések: AP — altalanos populacio; MMC — meningomyelocele,
CP — cerebralis parézis
4. tablazat
Szignifikancia és hatasmérték kiilonbségek az AP/ MMC harom kronikus
neurologiai betegség (E, CP. MMC) kozétt a gyermek kerdoivek alapjan
GYERMEK AP/MMC E/MMC E/CP MMC/CP
Dimenziok p ES p ES p ES p ES
Osszes 0,000 | 0,56 0,077 0,34 0,190 0,07 0,776 0,40
Testi j61ét 0,000 | 1,07 | 0,000” | 0,86 | 0,000 | —0,73 | 0,021" | —0,11
Lelki jolét 0,002° | 0,61 0,155 0,43 0,568 0,06 0,088 0,48
Hangulat 0,025" | 0,69 0,976 0,41 0,834 0,01 0,863 0,44
Onértékelés 0,195 | 054 | 0,430 | —-0,68 | 0,230 -0,22 | 0,718 -0,72
Autonoémia 0,095 0,30 | 0,017° | 0,33 0,158 -0,06 | 0,407 0,27
Csaladi 0,727 | 031 | 0889 | 027 | 0328 | 0,14 | 0507 | 043
kornyezet
Anyagi 0,003 | 045 | 0850 | 032 | 0,025° | —027 | 0,071 | 0,06
lehetdségek
Baratok 0,006 | 0,52 0,150 0,45 0,011° | —0,28 | 0,376 0,14
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GYERMEK AP/MMC E/MMC E/CP MMC/CP
Iskolai 0,081 | 0,49 | 0805 | 0,50 | 0,008* | 022 | 0,039 | 0,90
kornyezet
Szocidlis 0,031° | 125 | 097 | -008| 0852 | 0,754 | 0,907 | 0,029
elfogadottsag

Roviditések: AP — altalanos populacio, E — epilepszia, CP — cerebrélis parézis, MMC — me-
ningomyelocele, ES — hatasmérték, szignificancia: * = p < 0,05, ** =p < 0,001.

A cerebralis parézisben szenvedd gyermekek a testi jolléten kiviil az anyagi lehetd-
ségeiket, az iskolai kdrnyezetet €s a barati kapcsolatokat is rosszabbnak itélték meg,
mint a hasonl6 kora epilepszias tarsaik. A két mozgassériilt csoportbol az MMC-s
gyermekek pozitivabbnak itélt€k meg a sajat mozgasukat és az iskolai kdrnyezetet.
(2-3. abra,4. tablazat)

Taplaltsagi allapot

Feltlind, hogy mindegyik vizsgalati csoportban magas az alacsony sulyu gyermekek
szama. A kontroll-, E-, MMC-csoportok hasonld6 BMI-jellemzokkel rendelkeztek,
de a CP-csoportban még tobb a vékony, sovany betegek aranya, p : 0,003 szinten.
Az MMC-csoportban az elhizottak ardnya emelkedettebb. (4. abra)

A testi jollét minden mozgassériiltcsoportban alacsonyabb pontszamot ért el. De
a,,Tudszjol futni?” kérdés alacsony értékelést kapott az elhizott gyermekek korében.

A sovany és elhizott gyerekek csoportjai a legalacsonyabb pontszamot kaptak a
Hangulatok és érzelmek elkiilonitett érzései kategoridban. Az elhizott gyermekek
(pl. 0,005) nagy része meg akarta valtoztatni a testét. A baratsagok kialakitasa min-
den tulstlyos csoportban nehezebb volt.

A téarsadalmi elfogadottsag szintje minden betegségcsoportban alacsonyabb volt
(p £0,05), de a stlyos zaklatas az elhizottak csoportjaban volt.

BMI-ARANYOK A KULONBOZO VIZSGALT POPULACIOBAN

%
HSovany mVékony B Normal MTulsulyos M Elhizott

AP MMC

4. dbra
A négy vizsgalt gyermekcsoport taplaltsagi allapotanak szazalékos megoszldsa
Roviditések: AP — altalanos populdcio, MMC — meningomyelocele,
CP — cerebralis parézis, E — epilepszia
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MEGBESZELES

Meningomyelocelés betegek vizsgalatanal megallapitottuk, hogy a betegek kozel
50%-a segitség nélkiil, vagy kisebb segitséggel jaroképes, a masik betegcsoport
idénként, vagy dllandoan kerekesszéket, vagy egyéb jarast segitd segédeszkozt hasz-
nal. Nagyon magas az inkontinencia aranya. A betegek kb. 30%-a hydrocephalus
miatt ventriculoperitonealis shunt mitéten esett at.

Eletminéségiik hat dimenzidban jelentésen kiilonbozott az altaldnos populacio
gyermekeitdl. Legnagyobb kiilonbséget magas hatasmértékkel a testi jollétben mu-
tattunk ki. Nem volt mérhet6 eltérés az onértékelés, csalad, iskola teriiletén. Nemi
kiilonbséget sem lattunk. Pit-ten Cate és munkatarsai altal megjelentetett tanulmany-
ban a nem csak a lanyok fizikai jollétére volt hatassal. [8] A serdiilo betegeink alta-
laban alacsonyabbra értékelték életmindségiiket, mint a fiatalabb gyermekek. A szii-
16k és gyermekek véleménye kozepesen erds korrelaciot mutatott.

A nagymotoros funkcio szintje csekély hatast gyakorolt az MMC-s betegek élet-
mindségére, eltéré gyermek-szild véleménykiilonbség nélkiil. [23] Ennek ellent-
mond az a kdzlemény, melyben magasabban elhelyezkedd6 MMC vagy lipomenin-
gomyelocele esetén a betegek altalaban alacsonyabb életmindséget véleményeztek
nemcsak a mobilitas, hanem az érzelmi, lelki élet teriiletén is. [24]

A tarsulo szovodmények, MMC esetében ugyanugy rontjak az életmindséget, mint
a CP vagy az epilepszia szo6vodményei. [23, 25-27] A higyhdlyag megnagyobbodasa
¢s a szubsztitlcio javitotta az MMC-betegek €életmindségét mutét utan. [28]

A szocialis beilleszkedés eldsegitése, a mobilitas javitasa a kerekesszék, elektro-
mos kerekesszék gyakoribb hasznalataval javitja az életmindséget mozgassériilt be-
tegekben.[29]

Edesanyak, akik otthon apoljak gyermekiiket, nincsenek felkésziilve a minden-
napos nehézségekre, sok esetben nehezen birkéznak meg a mindennapi kihivasok-
kal. A szocialis tamogatd halo segithet emberileg, anyagilag, vagy egyéb segitség-
nyujtassal, mert a gyermek legjobb helye az otthonaban van. [30]

A csokkent mobilitds fokozza az elhizéast, a kardiometabolikus dysfunkciot.
A fizikalis aktivitas novelése, specialis orommel jaro foglalkozasok javitjak a hosszi
tava életmindséget s egészséget. [31-33]

Tudomasunk szerint tanulmanyunk az els6, ahol cerebralis parétikus, menin-
gomyelokelével sziiletett és epilepszias gyermekek és serdiilok életmindségét egy-
szerre vizsgaltak ugyanolyan modszerekkel és hasonlitottdk dssze az eredményeket
a harom betegcsoport és a kontrollként szolgalo altalanos populacio véleményével.
Ujszerti az is, hogy nem csak a gyermekek altal alkotott véleményt, hanem a sziileik
megitélését is figyelembe vettiik.

Okurowska és mtsai. [34] MMC-s és CP-s gyermekeket vizsgaltak és megallapitot-
tak, hogy a CP-s betegek korében magasabb az iskolai teljesitmény, mint az MMC-
sekben. Colver és mtsai. 8—12 éves CP-s gyermekek betegséghez kotott életmindse-
gét tanulmanyoztak, majd néhany évvel késobb féleg ugyanazt a populaciot vizsgal-
tak ujra, de akkor mar 13—17 éves serdiiloként. A fogyatékossaggal él6 csoportok
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adatait dsszehasonlitottak a teljes populacio egészséges egyeztetett kontrolljaival.
A masodik vizsgalat esetén az egészséges serdiilok életmindsége is alacsonyabb volt,
mint a fiatalabb gyermekeké, de a karosodas és a fajdalom sulyossaga szignifikansan
nagyobb mértékben csokkentette a fogyatékos serdiilok életmindségét. [35]

A sziilok-gyermekek kapcsolata szoros 0sszefliggést mutatott vizsgalatunkban. A szii-
161 viszony és az otthoni élet dimenzidja volt az egyetlen olyan kategoria, amelyben
nem voltak jelentds kiilonbségek az epilepszias és a két mozgasfogyatékkal €16 csoport
kozott. Véleménylink szerint a csaladi kohézid minden vizsgalt mintaban jo volt.

Alacsonyabb teljes HRQoL-pontszamokat talaltunk a kontrollcsoportokhoz ké-
pest nemcsak a fogyatékkal ¢l0k, hanem az epilepszias gyermekek esetében is sza-
mos szerzéhoz hasonloan. [32, 34, 36-39, 40—42] Az életmindséget az egészség
egyéb Osszetevoi is befolyasoljak, pl. fajdalom vagy mentalis betegségek.

Az epilepszias betegcsoport sziilei alacsonyabb ¢életmindséget észleltek, de Taylor
¢és mtsai. [36] nem talaltak kiilonbséget. A CP-s gyermekek életmindségérdl szold sza-
mos tanulmany megallapitotta, hogy a sziilok alacsony pontszamot véleményeztek.
[26, 32, 40, 44] Russo ¢és mtsai. [25] nem talaltak statisztikailag szignifikans kiilonb-
séget a sziilok és a gyermekek valaszai kozott az életmindség szempontjabol. Kedve-
zOtlenebb iskolai kdrnyezetet — eredményeinkhez hasonloan — Berrin [45] tanulma-
nyaban figyeltek meg. Az olyan specialis tényezdk, mint a stressz, a fajdalom ¢€s a
sziiloi stressz, kdzvetlen hatassal voltak a CP-s csoportok életmindségére. [35, 46]

Korspecifikus kiilonbségeket szamos publikacio kimutatott [3, 35-37, 43], vala-
mint a sajat kontroll, epilepszids és MMC-s mintaink is ezt igazoltak. Egyes vizsga-
latokban [[8, 31, 44, 46, 48] és a CP-alcsoportjaink kozott nem voltak alacsonyabb
pontszamok a serdiilok esetében. Néhany epilepsziardl szol6 tanulmanyban negativ
érzésdimenziot és alacsony felndtt ndi pontszamokat figyeltek meg.[49]

Az epilepszias, CP-s és MMC-s vizsgalatok tobbségében nem voltak nemi kii-
lonbségek. [27, 36, 47, 38, 48, 49] Hasonlo eredményeket kaptunk, kivéve a CP-s
lanyok alacsonyabb értékeit. Alacsonyabb HRQoL-értéket figyeltek meg epilepszias
lanyoknal és CP-s fiuknal. [44]

EROSSEGEK ES GYENGESEGEK

Erdssége volt tanulmanyunknak, hogy a prenatalis sziirOvizsgalatok miatt ma mar ritka
betegségbdl 86 személy adatait tudtuk Osszegylijteni és életmindségiiket felmérni. Va-
lamennyi beteggel személyes talalkozas tortént. Mivel a betegek tobb — 16 — megy€bol
szarmaztak a kutatds nem helyi, hanem altalanos jellemzdoket mutatott ki.

Vizsgalatunk f6 eréssége, hogy az epilepszias, MMC-s és CP-s gyermekek nézo-
pontjan alapszik, nem csak a sziileik véleményén. A viszonylag széles korhatar miatt
nemcsak az életkornak megfeleld egészséges €s fogyatékkal €16 lanyok és fik, hanem
a fiatalabb és id6sebb (serdiild) populaciok véleményét is 0ssze tudtuk hasonlitani.

A tanulmany tovabbi eréssége, hogy a valaszarany magas volt.
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Gyengesége volt a tanulmanyunknak, hogy a 13 év folottiek szama magasabb
volt, mint a fiatalabb gyermekeké. Masik gyengeségnek tekinthetd, hogy az MMC-
s taborokban nem mindegyik sziilével tudtunk beszélni, igy bizonyos betegadatok
hianyosak maradtak, illetve az elkiildott szociodemografiai kérdéiveket nem mind-
egyik sziil6 toltotte ki részletesen.

KOVETKEZTETES

A meningomyelocele hasonldan a cerebralis parézishez az ¢letmindséget jelentdsen
befolyasolja. A mozgaskorlatozottsag neheziti a tarsadalmi beilleszkedést, bizonyos
esetekben a munkavallalast. Személyes beszélgetésekbdl kidertilt, hogy néhany me-
ningomyelocelés beteg lift nélkiili hazban lakik, igy az iskolaba jutas is nehézkes.
Tobben koziiliik ezért jartak bentlakasos iskolaba. Az életmindség az akadalymentes
kornyezet bovitésével javithatd. A szélsOséges testalkat hatassal van a testi, lelki,
érzelmi, szocialis elfogadasra és a barati kapcsolatokra.

A visszakiildott sziil6i kérddivekhez kapesolva, tobb anya is leirta sajat élményeit,
nehézségeit. Egyik legnagyobb gondnak az inkontinenciat jeldlték meg. A gyermekek
¢letmindségét javitja a holyag-koldok sipoly kialakitasa, mert igy az Onkatéterezés
egyszeriibbé valt. Véleményem szerint a betegség, a beteg és a kdrnyezete nem csak
gyogyitast igényel. A megfeleld targyi feltételek, szocidlis, elfogadd kornyezet és a
képzéshez sziikséges anyagi lehetdség megkonnyiti az 6nallo életvitelt.

Tanulmanyunk eredményei szerint a kronikus betegséggel, fogyatékossaggal €16
gyermekek és serdiilok sajat maguk altal értékelt életmindségszintjiik alacsonyabb
volt, mint az egészséges kontrolloké, a legtobb életmindség-dimenzidban. Ez azt je-
lenti, hogy a tartos betegség nemcsak orvosi, hanem szocioldgiai probléma is, vagyis
nem lehet csokkenteni csak az orvosi ellatas javitasaval. A beteg ¢l gyermekeknek és
serdiiléknek kiilonleges segitségre van sziikségiik az dnbecsiilésiik fenntartdsdhoz, és
a segitségnyjtas minden tarsadalom erkolcsi kotelessége. A negativ kulturalis hozza-
allasnak, stigménak csokkennie kell. Kiilonb6z6 szintii beavatkozasok alkalmazhatok,
pl. a szocialis halo javitasa, pszichologiai segitségnyujtas, kdrnyezeti, kulturalis és szo-
cialpolitikai intézkedések. Ezek azok a beavatkozasok, melyek segitik a beteg embe-
reket helyzetiik adaptalasaban és a tarsadalomba val6 beilleszkedésben.

ETIKA

Etikai engedélyt a Pécsi Tudomanyegyetem Klinikai K6zpont Regionalis Tudoma-
nyos ¢és Kutatasetikai Bizottsaga és a Borsod-Abatj-Zemplén Varmegyei Korhaz és
Egyetemi Oktatokorhdz Regionalis, Intézményi Tudomanyos Kutatasetikai Bizott-
saga allitott ki. Az életmindség kérddivet a gyermek csak alairt sziil6i beleegyezés
mellett tolthette ki.
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