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Összefoglalás 

Bevezetés: Vizsgálatunk célja meningomyelocelés (MMC) betegek vizsgálata volt a táplált-

ság, a motoros funkció, a társbetegségek és az egészséggel összefüggő életminőség HRQoL 

megfigyelésével. Adatainkat az általános populációval (ÁP) és két másik neurológiai beteg-

séggel hasonlítottuk össze: cerebrális bénulással (CP) és epilepsziával (E). 

Anyagok és módszerek: A kutatás alatt összesen 86 MMC-s, 99 CP-s és 144 epilepsziás 

gyermeket és családjukat, valamint 238 kontrollgyermekes, azaz krónikus betegségben nem 

szenvedő 8–18 éves gyermekek családját kerestük meg személyesen vagy levélben. 

KIDSCREEN-52 életminőség kérdőíveket használtunk, adatokat gyűjtöttünk a fizikai para-

méterekről, a társbetegségekről, a motoros működésről és a szociális paraméterekről. 

Eredmények: Az MMC többnyire a lumbosacrális régióban helyezkedett el. A leggyako-

ribb társbetegségek az inkontinencia (63,95%) és a hydrocephalus internus (40,70%) voltak. 

A paraparesis változó volt, a betegek fele segítség nélkül vagy kevés segítséggel mozgott. 

Nem volt statisztikailag szignifikáns különbség az MMC-s gyerekek és szüleik véleménye 

között azokban a tényezőkben, amelyeket a szülő jól ismer. A fiatalabb gyerekek jobb élet-

minőséget jeleztek, mint a serdülők. Megállapítottuk, hogy az MMC a másik két fő neuroló-

giai betegséghez hasonlóan jelentősen befolyásolja az életminőséget. Megállapítottuk, hogy 

az MMC esetében az életminőségük hasonló a CP-hez, de pozitívabb az értékelésük. 

Következtetés: Vizsgálatunk eredményei információt szolgáltattak a gyermekek és ser-

dülők önértékelésű HRQoL-járól. HRQoL-szintjük alacsonyabb volt, mint az egészséges 

kontrolloké. Ez azt jelenti, hogy a fogyatékosság nemcsak orvosi, hanem szociológiai prob-

léma is. A fogyatékos betegeknek speciális segítségre van szükségük önbecsülésük megőr-

zéséhez. Különböző szintű beavatkozások alkalmazhatók, pl. a szociális háló fejlesztése, 

pszichológiai segítségnyújtás, környezeti, kulturális és szociálpolitikai mérések. 

Kulcsszavak: meningomyelocele, cerebrális parézis, epilepszia, életminőség 
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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 

 

 

BEVEZETÉS 

A meningomyelocele (MMC) a gerinccsatorna leggyakoribb (kb. 85%) záródási 

rendellenessége. [1] Gyakoriságát 0,2–0,5/1000 élve születésben határozzák meg. 

[2–3] Folsav prevenció hiánya esetén 7/1000 MMC élve születés is előfordul. [1] 

Kialakulását a méhen belüli fejlődés során a 3–4. gesztációs héten bekövetkező za-

varok okozzák. [4–6] Spinális dysraphizmus esetén a csontos gerinc és/vagy a ge-

rincvelő körüli burkok a méhen belül nem záródnak. Az elhelyezkedés magasságától 

függően több típusát különítjük el. (1. ábra) 

A velőcső felső részén az öreglyuk környékén kialakult meningocele, menin-

goencephalocele extrém méretet is elérhet, akár inoperábilis is lehet. (1. ábra)  

Az MMC vezető tünete a mozgássérülés, a paraparézis. A klinikai tünetek meg-

jelenése és súlyossága függ a gerincvelő-lézió magasságától. [4]  

Hydrocephalus internus kialakulhat részben a társuló Arnold-Chiari-malformáció 

miatt, részben aquaeductus stenosis miatt. [4] Az oldalkamrák tágulata kritikus mé-

retű, ha a frontális szarvak átmérője (AHW-index) meghaladja a 15 mm-t, vagy a 

III. agykamra magasságában a falx és oldalkamra távolsága 4 mm-rel meghaladja a 

gesztációs kornak megfelelő értéket (Levene-féle ventrikuláris index). [7]  
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A központi idegrendszeri tünetek, társbetegségek elsősorban hydrocephalus in-

ternus, inkontinencia, epilepszia lehetnek. [8] 

A már kialakult MMC in utero műtéti megoldása jelentősen kutatott terület. [1–

2, 5] Megszületést követően fontos a hártyával fedett képletek védelme, a liquor-

csorgás elkerülése. Optimális esetben korai neuroaxis MR-vizsgálat után történik a 

rekonstrukció, melyet többnyire mikroszkóp segítségével végeznek. [5, 9] 

 

 
1. ábra  

a.1–2. Nagy méretű meningomyelocele műtét előtti képe, alatta a gyógyult 

 műtéti terület, mely körül nagy kiterjedésű naevus flammeus látható.  

b. A spinális dysraphizmus szélsőséges esete. A thoracolumbális szakaszon  

nemcsak a csontos gerinc, a burkok, hanem a velőcső sem záródott. A kérdőívet  

kitöltők között volt hat hasonló elváltozással született fiatal.  

c. Extrém encephalocele megszületés után. (Saját anyag) 

 

Az inkontinencia a legkellemetlenebb szövődmény. Általában kis spasztikus húgy-

hólyag alakul ki, mely gyógyszeres kezelésre nem mindig reagál. Konduktorok által 

végzett kognitív terápia javította a vizeletürítés szabályozását. Javul a szociális beil-

leszkedés, mivel két órán keresztül kontinensek maradnak a betegek. Ez a terápia 

intermittáló katéterezéssel is kombinálható. [10] Elektromos kezelésekkel javítani 

lehet a hólyag és a végbél működését, de ez nem állandó eredmény. [9] Hó-

lyagaugmentáció-műtét javíthatja az életminőséget és a kontinenciát is [11] A másik 
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műtéti lehetőség a hólyag-köldök közötti sipoly képzése, mely az intermittáló önka-

téterezést teszi könnyebbé. [12–15]  

Meningomyelocelével (MMC) született betegeink életminőség-vizsgálatánál a fő 

célunk az volt, hogy megállapítsuk, mennyiben tartják életminőségüket eltérőnek az 

általános populációétól. Feltételeztük, hogy életminőségük ugyan eltér(het) az azo-

nos életkorú általános népességétől, de nagyon hasonló a szintén mozgásfogyatékkal 

élő cerebrális parétikus betegekéhez. Az epilepsziás és a cerebrális parétikus betegek 

életminőség-vizsgálatát az előző publikációkban részletesen ismertettük. [21–22] 

Ebben a közleményben a három krónikus neurológiai betegséggel élő gyermekek 

életminőségét hasonlítjuk össze az általános populáció adataival és egymással. 

 

ANYAGOK ÉS MÓDSZEREK 

Beteganyag 

Az általános populációba tartozó családok kiválasztása: 

• Pécsi és Borsod Abaúj Zemplén vármegyei általános iskolák (falusi és városi), 

szakközépiskolák, gimnáziumok.   

• Kértük a KIDSCREEN-52 szülői, gyermek és a szociodemográfia kérdőív 

költését.  

 

A három krónikus betegpopuláció vizsgálatához az adatokat a következő forrásokból 

gyűjtöttük: 

•  A Borsod-Abaúj-Zemplén Vármegyei Központi Kórház és Egyetemi Okta-

tókórház Gyermekneurológiai, Gyermekrehabilitációs és Nefrológiai-speci-

ális urodinámiás szakrendelések beteganyagából, kartonos és MedWorks 

intranetadatbázis-kereséssel.  

• A Borsod-Abaúj-Zemplén vármegyei speciális iskolákba járó gyermekek 

(pl.: Éltes Mátyás Általános és Szakképző Iskola, speciális nevelési igényű 

gyermekek bentlakásos intézete Sályon).  

• A Pécsi Tudományegyetem (PTE) Gyermekgyógyászati Klinika Neuroló-

giai Osztályán és Szakrendelésén gondozott betegek (papíralapú és MedSol-

intranetkereséssel).   

• Sajátos nevelési igényű gyermekek speciális iskoláiból (pl. Éltes Mátyás 

Egységes Gyógypedagógiai Intézmény, Pécs). 

• A PTE Gyermekgyógyászati Klinika Sebészeti Osztálya évtizedek óta végzi 

az országban élő, meningomyelocelével (MMC) született gyermekek uroge-

nitális rehabilitációját. Az osztály által létrehozott „Visszatérés Alapítvány” 

évente szervez egyhetes, edukációval egybekötött tábort a fiatalabb és ke-

vésbé fiatal MMC-s betegek részére. Az adatgyűjtés időszaka alatt két alka-

lommal meglátogattam a tábort Gánton és az érintett gyermekekkel és szü-

leikkel személyesen beszéltem és kértem meg őket a kérdőívek kitöltésére. 

• A Budapesti Mozgásjavító Általános Iskola, Gimnázium és Kollégium né-

hány mozgássérült betege is részt vett a felmérésben.  
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Az enyhe értelmi fogyatékossággal élő gyermekeket nem zártuk ki, de elenged-

hetetlen volt, hogy a gyermek megértse a kérdéseket és egyértelműen megválaszolja 

azokat. Két korosztály jött létre az alábbiak szerint: 8–12 és 13–18 év. A tanulmány 

során, amikor a gyermekeket és serdülőket együtt vették figyelembe, együttesen 

„gyermekeknek” nevezték őket. 

A mozgássérüléssel élő gyermekek nagymotoros funkciójának meghatározása a 

GMFCS-skálával történt (Gross Motor Function Classification System). [18] 

A vizsgált betegek tápláltsági állapotának értékelésére magyar standardokat hasz-

náltunk. [19] Öt BMI-kategóriát különböztettek meg: sovány (<3 percentilis), vé-

kony (<10 és ≥3 percentilis), normál (N ≥ 10 és <90 percentilis)), túlsúlyos (OW ≥ 

90 és <97 percentilis), elhízott (O > 97 percentilis). 

 

Statisztikai elemzés  

A statisztikai elemzés SSPS-19 statisztikai szoftver alkalmazásával történt. A 

KIDSCREEN 52 pontszámait a nemzetközi T-értékek szerint értelmeztük. [20–21]  

Az elemzésnél a függő változóként, az adott csoporthoz tartozók valamennyi vála-

szának az átlagai, másrészt a KIDSCREEN-52 dimenzióinak az átlagai szolgáltak.  

A statisztikai tesztek közül az ANOVA, a párosított t-próba, a khi-négyzet-próba, a kor-

reláció (r) és hatásmérték (ES) számítás került alkalmazásra. (KIDSCREEN) A hatás-

mértékek (ES) méréséhez Cohen d-jét használtuk, amely meghatározza a két átlag kö-

zötti különbséget elosztva az adatok szórásával. ES értékek: nagyon kicsi d = 0,01; kicsi 

0,2; közepes 0,5; nagy 0,8; nagyon nagy 1,2 és hatalmas 2,0.[22] 

Összehasonlítottuk az MMC-s gyermekek és szülők véleményét. Az MMC-s 

gyermekek nem és életkor szerinti csoportosított értékeit is elemeztük. A kutatás ré-

szét képezte az MMC-ben szenvedő gyermekek/szüleik és az ÁP-t képviselő gyer-

mekek/szüleik válaszainak összehasonlítása. Összehasonlításként feltüntettük a má-

sik két krónikus betegség (epilepszia és CP) elemzését is. Az MMC-s, epilepsziás és 

CP-s gyermekek és szüleik KIDSCREEN-52 értékeit egymással összehasonlítva ele-

meztük, hogy a krónikus betegségek egyezőségét és különbségeit kimutassuk. 

 

EREDMÉNYEK 

Összesen 86 MMC-s, 99 CP-s és 144 epilepsziás gyermeket és családjukat, valamint 

238 kontrollgyermekes, azaz krónikus betegségben nem szenvedő 8–18 éves gyer-

mekek családjától kaptunk vissza gyermek-szülő, vagy csak gyermek és szülői kér-

dőíveket. A szociodemográfiai kérdőívet nem mindenki töltötte ki, a betegségre jel-

lemző adatok sem álltak minden esetben rendelkezésünkre. (23. táblázat) A betegek 

16 vármegyéből és Budapestről származtak, ezért regionális összehasonlítást nem 

tudtunk végezni. 

A meningomyelocelés betegek klinikai jellemzői: A meningomyelocele többnyire 

a lumbális-lumbosacrális régióban helyezkedett el. A társbetegségek közül a leggya-

koribb az inkontinencia (63,95%) és a hydrocephalus internus (40,70%) volt. Ventri-

kuloperitoneális shunt műtéten esett át 35 beteg. Gerincstabilizálásra 3 alkalommal 
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került sor. A paraparézis változó mértékű volt, a betegek fele segédeszköz nélkül, 

vagy kis segítséggel közlekedett. (1. táblázat)  

1. táblázat  

A vizsgált MMC-s betegek jellemző értékelhető orvosi adatai  

(elhelyezkedés, társbetegségek, műtét, GMFCS-szintek).  

Néhány beteg esetében nem minden betegségadatot tudtunk felkutatni. 
 

Jellemzők Betegek száma Betegek aránya 

(%) 

MMC elhelyezkedése 
  

Thoracális 6 6,98 

Lumbális 21 24,42 

Lumbosacrális 26 30,23 

Sacrális 24 27,91 

Társbetegségek 
  

Inkontinencia 55 63,95 

Epilepszia 2 2,33 

Hydrocephalus 35 40,70 

Értelmi elmaradás 4 4,65 

Egyéb 25 29,07 

Műtét 
  

Ventriculoperitoneális shunt 35 40,70 

Tenotomia 12 13,95 

Gerincstabilizálás 3 3,49 

GMFCS 
  

I. szint 33 38,37 

II. szint 9 10,47 

III. szint 7 8,14 

IV. szint 14 16,28 

V. szint 16 18,60 

 

 

Meningomyelocelével született gyermekek és serdülők életminőség-vizsgálata  

Az MMC-s gyermekek és szüleik véleménye között nem volt statisztikailag szigni-

fikáns különbség azokban a tényezőkben, amiket a szülő jól ismer/ismerhet, vagyis 

a testi-lelki állapotban, környezetben. Azokon a területeken viszont, ahol a szülő 

nincs jelen (pl.: iskola, barátok, szociális elfogadottság) statisztikailag szignifikáns 

különbséget mértünk a gyermekek és a szüleik véleményei között közepesen erős 

korrelációval. A szociális elfogadottságot az MMC-s gyermekek sokkal pozitívabb-

nak ítélték meg, mint a szüleik. (2. táblázat) 
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Az MMC-s betegek között statisztikailag szignifikáns nemi különbséget a 

KIDSCREEN-52 egyik dimenziójában sem találtunk.  

 

2. táblázat  

MMC-s populáció szülői és gyermek átlag T-értékek, szórás és a szülő-gyermek  

véleménye közötti korreláció, szignifikancia, hatásmérték értéke. 
 

MMC Gyermek Szülő Szülő/gyermek 

Kérdések Átlag SD Átlag SD r p ES 

Összes 46,86 8,84 46,61 8,14 0,523 0,479 0,01 

Testi jóllét 38,13 11,81 39,92 9,34 0,277 0,293 –0,04 

Lelki jóllét 44,98 15,07 47,42 9,64 0,119 0,624 –0,05 

Hangulat 48,17 9,43 47,67 9,07 0,201 0,628 0,01 

Önértékelés 49,39 10,00 47,31 9,29 0,329 ,000** 0,05 

Autonómia 47,52 8,94 49,22 9,08 0,407 0,113 –0,04 

Családi környezet 49,65 10,48 49,28 9,52 0,543 0,17 0,01 

Anyagi lehetőségek 43,97 10,19 44,77 10,59 0,469 0,984 –0,02 

Barátok 45,56 11,19 44,15 11,33 0,546 ,002* 0,03 

Iskolai környezet 47,77 8,35 47,16 9,70 0,542 ,000** 0,01 

Szociális elfogadott-

ság 
47,68 14,58 45,12 18,96 0,76 ,000** 0,03 

SD: szórás, r: korreláció, p: szignifikanciaszint, ES: hatásmérték 

 

 

3. táblázat 

MMC-s betegek két életkori csoportja által adott átlag T-értékei a szórással (SD), 

valamint a szignifikancia (p) és hatásmérték (ES) értéke, N: értékelhető kérdőívszám  
 

MMC <13 év >13 év  

Dimenziók N T-érték SD N T-érték SD p ES 

Összes 20 50,00 6,98 43 45,23 8,14 0,00 0,61 

Testi jóllét 20 43,40 6,39 43 38,26 8,19 0,01 0,67 

Lelki jóllét 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 

Önértékelés 20 51,22 8,10 43 48,47 10,00 0,00 0,29 

Autonómia 20 49,22 8,00 43 46,61 9,29 0,36 0,29 

Családi  

környezet 
20 53,86 6,03 43 47,55 11,11 0,00 0,64 

Anyagi  

lehetőségek 
20 43,97 10,56 43 43,85 10,19 0,98 0,01 

Barátok 20 50,37 8,21 43 43,09 11,67 0,21 0,68 
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MMC <13 év >13 év  

Iskolai  

környezet 
19 53,27 7,85 35 44,63 6,96 0,00 1,19 

Szociális  

elfogadottság 
19 47,47 18,13 37 47,79 12,50 0,87 –0,02 

 

A gyermekek és serdülők véleményének összehasonlítása során számos statisztikai-

lag szignifikáns különbséget mutattunk ki. A fiatalabb életkorú gyermekek szinte 

minden dimenzióban magasabb/jobb életminőséget jeleztek, mint a serdülők. Sta-

tisztikailag szignifikáns eltérést a tízből hat dimenzióban mértünk, közepes és magas 

hatásmértékekkel. (3. táblázat)  

 

Krónikus neurológiai betegek és az általános populáció összehasonlító elemzése  

A három krónikus neurológiai betegségben közös, hogy a teljes életminőséget, a testi 

jólétet, az anyagiakat és a szociális elfogadottságot egyaránt alacsonyabbnak ítélték 

meg mind a szülők, mind a gyermekek az általános populációhoz viszonyítva. Az is-

kolai környezetben az epilepsziás gyermekek érezték rosszabbul magukat, míg a 

lelki élet, hangulat, baráti környezet tartományokban a mozgássérült csoportok (CP, 

MMC) jeleztek alacsonyabb életminőséget. (2–3. ábra, 4. táblázat)  

 

 
2. ábra 

A gyermekek véleménye saját életminőségükről. Az ÁP T-értéke 50, ehhez viszo-

nyítva látható a diagramon a három neurológiai betegség T-értéke. 

Rövidítések: ÁP – általános populáció; MMC – meningomyelocele;  

CP – cerebrális parézis, E – epilepszia. 
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Az epilepsziás betegek életminősége két fő pontban, a testi jóllétben, vagyis az önálló 

mozgásban és az autonómiában jelentősen magasabb szintű volt a gyermekek és a szü-

lők véleménye alapján, mint az MMC-vel élő gyermekeké. (4–5. ábra,4. táblázat) 

 

 
3. ábra 

A szülők véleménye gyermekük életminőségéről. Az ÁP T értéke 50, ehhez  

viszonyítva látható a diagrammon a három neurológiai betegség T-értéke.  

Rövidítések: ÁP – általános populáció; MMC – meningomyelocele;  

CP – cerebrális parézis 

 

 

4. táblázat  

Szignifikancia és hatásmérték különbségek az ÁP/ MMC három krónikus  

neurológiai betegség (E, CP. MMC) között a gyermek kérdőívek alapján 

GYERMEK ÁP/MMC E/MMC E/CP MMC/CP 

Dimenziók p ES p ES p ES p ES 

Összes 0,000** 0,56 0,077 0,34 0,190 0,07 0,776 0,40 

Testi jólét 0,000** 1,07 0,000** 0,86 0,000** –0,73 0,021* –0,11 

Lelki jólét 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 

Önértékelés 0,195 –0,54 0,430 –0,68 0,230 –0,22 0,718 –0,72 

Autonómia 0,095 0,30 0,017* 0,33 0,158 –0,06 0,407 0,27 

Családi  

környezet 
0,727 0,31 0,889 0,27 0,328 0,14 0,507 0,43 

Anyagi  

lehetőségek 
0,003* 0,45 0,850 0,32 0,025* –0,27 0,071 –0,06 

Barátok 0,006* 0,52 0,150 0,45 0,011* –0,28 0,376 0,14 
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GYERMEK ÁP/MMC E/MMC E/CP MMC/CP 

Iskolai  

környezet 
0,081 0,49 0,805 0,50 0,008* 0,22 0,039* 0,90 

Szociális  

elfogadottság 
0,031* 1,25 0,97 –0,08 0,852 0,754 0,907 0,029* 

Rövidítések: ÁP – általános populáció, E – epilepszia, CP – cerebrális parézis, MMC – me-

ningomyelocele, ES – hatásmérték, szignificancia: * = p ≤ 0,05, ** = p ≤ 0,001. 

 

A cerebrális parézisben szenvedő gyermekek a testi jólléten kívül az anyagi lehető-

ségeiket, az iskolai környezetet és a baráti kapcsolatokat is rosszabbnak ítélték meg, 

mint a hasonló korú epilepsziás társaik. A két mozgássérült csoportból az MMC-s 

gyermekek pozitívabbnak ítélték meg a saját mozgásukat és az iskolai környezetet. 

(2–3. ábra,4. táblázat) 

 

Tápláltsági állapot 

Feltűnő, hogy mindegyik vizsgálati csoportban magas az alacsony súlyú gyermekek 

száma. A kontroll-, E-, MMC-csoportok hasonló BMI-jellemzőkkel rendelkeztek, 

de a CP-csoportban még több a vékony, sovány betegek aránya, p : 0,003 szinten. 

Az MMC-csoportban az elhízottak aránya emelkedettebb. (4. ábra) 

A testi jóllét minden mozgássérültcsoportban alacsonyabb pontszámot ért el. De 

a „Tudsz jól futni?” kérdés alacsony értékelést kapott az elhízott gyermekek körében. 

A sovány és elhízott gyerekek csoportjai a legalacsonyabb pontszámot kapták a 

Hangulatok és érzelmek elkülönített érzései kategóriában. Az elhízott gyermekek 

(pl. 0,005) nagy része meg akarta változtatni a testét. A barátságok kialakítása min-

den túlsúlyos csoportban nehezebb volt. 

A társadalmi elfogadottság szintje minden betegségcsoportban alacsonyabb volt 

(p ≤ 0,05), de a súlyos zaklatás az elhízottak csoportjában volt. 

 

 
4. ábra 

A négy vizsgált gyermekcsoport tápláltsági állapotának százalékos megoszlása 

Rövidítések: ÁP – általános populáció, MMC – meningomyelocele,  

CP – cerebrális parézis, E – epilepszia 
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MEGBESZÉLÉS 

Meningomyelocelés betegek vizsgálatánál megállapítottuk, hogy a betegek közel 

50%-a segítség nélkül, vagy kisebb segítséggel járóképes, a másik betegcsoport 

időnként, vagy állandóan kerekesszéket, vagy egyéb járást segítő segédeszközt hasz-

nál. Nagyon magas az inkontinencia aránya. A betegek kb. 30%-a hydrocephalus 

miatt ventriculoperitoneális shunt műtéten esett át.  

Életminőségük hat dimenzióban jelentősen különbözött az általános populáció 

gyermekeitől. Legnagyobb különbséget magas hatásmértékkel a testi jóllétben mu-

tattunk ki. Nem volt mérhető eltérés az önértékelés, család, iskola területén. Nemi 

különbséget sem láttunk. Pit-ten Cate és munkatársai által megjelentetett tanulmány-

ban a nem csak a lányok fizikai jóllétére volt hatással. [8] A serdülő betegeink álta-

lában alacsonyabbra értékelték életminőségüket, mint a fiatalabb gyermekek. A szü-

lők és gyermekek véleménye közepesen erős korrelációt mutatott. 

A nagymotoros funkció szintje csekély hatást gyakorolt az MMC-s betegek élet-

minőségére, eltérő gyermek-szülő véleménykülönbség nélkül. [23] Ennek ellent-

mond az a közlemény, melyben magasabban elhelyezkedő MMC vagy lipomenin-

gomyelocele esetén a betegek általában alacsonyabb életminőséget véleményeztek 

nemcsak a mobilitás, hanem az érzelmi, lelki élet területén is. [24] 

A társuló szövődmények, MMC esetében ugyanúgy rontják az életminőséget, mint 

a CP vagy az epilepszia szövődményei. [23, 25–27] A húgyhólyag megnagyobbodása 

és a szubsztitúció javította az MMC-betegek életminőségét műtét után. [28] 

A szociális beilleszkedés elősegítése, a mobilitás javítása a kerekesszék, elektro-

mos kerekesszék gyakoribb használatával javítja az életminőséget mozgássérült be-

tegekben.[29] 

Édesanyák, akik otthon ápolják gyermeküket, nincsenek felkészülve a minden-

napos nehézségekre, sok esetben nehezen birkóznak meg a mindennapi kihívások-

kal. A szociális támogató háló segíthet emberileg, anyagilag, vagy egyéb segítség-

nyújtással, mert a gyermek legjobb helye az otthonában van. [30] 

A csökkent mobilitás fokozza az elhízást, a kardiometabolikus dysfunkciót.  

A fizikális aktivitás növelése, speciális örömmel járó foglalkozások javítják a hosszú 

távú életminőséget és egészséget. [31–33] 

Tudomásunk szerint tanulmányunk az első, ahol cerebrális parétikus, menin-

gomyelokelével született és epilepsziás gyermekek és serdülők életminőségét egy-

szerre vizsgálták ugyanolyan módszerekkel és hasonlították össze az eredményeket 

a három betegcsoport és a kontrollként szolgáló általános populáció véleményével. 

Újszerű az is, hogy nem csak a gyermekek által alkotott véleményt, hanem a szüleik 

megítélését is figyelembe vettük. 

 

Okurowska és mtsai. [34] MMC-s és CP-s gyermekeket vizsgáltak és megállapítot-

ták, hogy a CP-s betegek körében magasabb az iskolai teljesítmény, mint az MMC-

sekben.  Colver és mtsai. 8–12 éves CP-s gyermekek betegséghez kötött életminősé-

gét tanulmányozták, majd néhány évvel később főleg ugyanazt a populációt vizsgál-

ták újra, de akkor már 13–17 éves serdülőként. A fogyatékossággal élő csoportok 
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adatait összehasonlították a teljes populáció egészséges egyeztetett kontrolljaival.  

A második vizsgálat esetén az egészséges serdülők életminősége is alacsonyabb volt, 

mint a fiatalabb gyermekeké, de a károsodás és a fájdalom súlyossága szignifikánsan 

nagyobb mértékben csökkentette a fogyatékos serdülők életminőségét. [35] 

 

A szülők-gyermekek kapcsolata szoros összefüggést mutatott vizsgálatunkban. A szü-

lői viszony és az otthoni élet dimenziója volt az egyetlen olyan kategória, amelyben 

nem voltak jelentős különbségek az epilepsziás és a két mozgásfogyatékkal élő csoport 

között. Véleményünk szerint a családi kohézió minden vizsgált mintában jó volt.  

Alacsonyabb teljes HRQoL-pontszámokat találtunk a kontrollcsoportokhoz ké-

pest nemcsak a fogyatékkal élők, hanem az epilepsziás gyermekek esetében is szá-

mos szerzőhöz hasonlóan. [32, 34, 36–39, 40–42] Az életminőséget az egészség 

egyéb összetevői is befolyásolják, pl. fájdalom vagy mentális betegségek.  

 

Az epilepsziás betegcsoport szülei alacsonyabb életminőséget észleltek, de Taylor 

és mtsai. [36] nem találtak különbséget. A CP-s gyermekek életminőségéről szóló szá-

mos tanulmány megállapította, hogy a szülők alacsony pontszámot véleményeztek. 

[26, 32, 40, 44] Russo és mtsai. [25] nem találtak statisztikailag szignifikáns különb-

séget a szülők és a gyermekek válaszai között az életminőség szempontjából. Kedve-

zőtlenebb iskolai környezetet – eredményeinkhez hasonlóan – Berrin [45] tanulmá-

nyában figyeltek meg. Az olyan speciális tényezők, mint a stressz, a fájdalom és a 

szülői stressz, közvetlen hatással voltak a CP-s csoportok életminőségére. [35, 46]  

Korspecifikus különbségeket számos publikáció kimutatott [3, 35–37, 43], vala-

mint a saját kontroll, epilepsziás és MMC-s mintáink is ezt igazolták. Egyes vizsgá-

latokban [[8, 31, 44, 46, 48] és a CP-alcsoportjaink között nem voltak alacsonyabb 

pontszámok a serdülők esetében. Néhány epilepsziáról szóló tanulmányban negatív 

érzésdimenziót és alacsony felnőtt női pontszámokat figyeltek meg.[49]  

Az epilepsziás, CP-s és MMC-s vizsgálatok többségében nem voltak nemi kü-

lönbségek. [27, 36, 47, 38, 48, 49] Hasonló eredményeket kaptunk, kivéve a CP-s 

lányok alacsonyabb értékeit. Alacsonyabb HRQoL-értéket figyeltek meg epilepsziás 

lányoknál és CP-s fiúknál. [44]  

 

ERŐSSÉGEK ÉS GYENGESÉGEK 

Erőssége volt tanulmányunknak, hogy a prenatális szűrővizsgálatok miatt ma már ritka 

betegségből 86 személy adatait tudtuk összegyűjteni és életminőségüket felmérni. Va-

lamennyi beteggel személyes találkozás történt. Mivel a betegek több – 16 – megyéből 

származtak a kutatás nem helyi, hanem általános jellemzőket mutatott ki. 

Vizsgálatunk fő erőssége, hogy az epilepsziás, MMC-s és CP-s gyermekek néző-

pontján alapszik, nem csak a szüleik véleményén. A viszonylag széles korhatár miatt 

nemcsak az életkornak megfelelő egészséges és fogyatékkal élő lányok és fiúk, hanem 

a fiatalabb és idősebb (serdülő) populációk véleményét is össze tudtuk hasonlítani. 

A tanulmány további erőssége, hogy a válaszarány magas volt.  
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Gyengesége volt a tanulmányunknak, hogy a 13 év fölöttiek száma magasabb 

volt, mint a fiatalabb gyermekeké. Másik gyengeségnek tekinthető, hogy az MMC-

s táborokban nem mindegyik szülővel tudtunk beszélni, így bizonyos betegadatok 

hiányosak maradtak, illetve az elküldött szociodemográfiai kérdőíveket nem mind-

egyik szülő töltötte ki részletesen.  

 

KÖVETKEZTETÉS 

A meningomyelocele hasonlóan a cerebrális parézishez az életminőséget jelentősen 

befolyásolja. A mozgáskorlátozottság nehezíti a társadalmi beilleszkedést, bizonyos 

esetekben a munkavállalást. Személyes beszélgetésekből kiderült, hogy néhány me-

ningomyelocelés beteg lift nélküli házban lakik, így az iskolába jutás is nehézkes. 

Többen közülük ezért jártak bentlakásos iskolába. Az életminőség az akadálymentes 

környezet bővítésével javítható. A szélsőséges testalkat hatással van a testi, lelki, 

érzelmi, szociális elfogadásra és a baráti kapcsolatokra. 

A visszaküldött szülői kérdőívekhez kapcsolva, több anya is leírta saját élményeit, 

nehézségeit. Egyik legnagyobb gondnak az inkontinenciát jelölték meg. A gyermekek 

életminőségét javítja a hólyag-köldök sipoly kialakítása, mert így az önkatéterezés 

egyszerűbbé vált. Véleményem szerint a betegség, a beteg és a környezete nem csak 

gyógyítást igényel. A megfelelő tárgyi feltételek, szociális, elfogadó környezet és a 

képzéshez szükséges anyagi lehetőség megkönnyíti az önálló életvitelt.  

Tanulmányunk eredményei szerint a krónikus betegséggel, fogyatékossággal élő 

gyermekek és serdülők saját maguk által értékelt életminőségszintjük alacsonyabb 

volt, mint az egészséges kontrolloké, a legtöbb életminőség-dimenzióban. Ez azt je-

lenti, hogy a tartós betegség nemcsak orvosi, hanem szociológiai probléma is, vagyis 

nem lehet csökkenteni csak az orvosi ellátás javításával. A beteg élő gyermekeknek és 

serdülőknek különleges segítségre van szükségük az önbecsülésük fenntartásához, és 

a segítségnyújtás minden társadalom erkölcsi kötelessége. A negatív kulturális hozzá-

állásnak, stigmának csökkennie kell. Különböző szintű beavatkozások alkalmazhatók, 

pl. a szociális háló javítása, pszichológiai segítségnyújtás, környezeti, kulturális és szo-

ciálpolitikai intézkedések. Ezek azok a beavatkozások, melyek segítik a beteg embe-

reket helyzetük adaptálásában és a társadalomba való beilleszkedésben.  

 

ETIKA 

Etikai engedélyt a Pécsi Tudományegyetem Klinikai Központ Regionális Tudomá-

nyos és Kutatásetikai Bizottsága és a Borsod-Abaúj-Zemplén Vármegyei Kórház és 

Egyetemi Oktatókórház Regionális, Intézményi Tudományos Kutatásetikai Bizott-

sága állított ki. Az életminőség kérdőívet a gyermek csak aláírt szülői beleegyezés 

mellett tölthette ki. 
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