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Ozet

“SPINA BiFiDA HASTALIGI OLAN COCUKLARDA YASAM KALITESIi”

Giris: Spina bifida’li cocuklar, bircok motor, duyusal, bilissel ve metabolik
kusurla karsi karsiyadir. Bu hastalarda glinlik hayati sinirlayan baslica
klinik problemler nérolojik sekelin siddetine gére ortaya cikan kas-iskelet
sistemindeki fonksiyonel yetersizlikler ile mesane ve bagirsak
fonksiyonlarindaki patolojilerdir. Bu calismada, mesane kontrolinin
siklikla bozuldugu spina bifidaTr’hastalarda uygulanan temiz aralikli
kateterizasyon isleminin bu hastalarin yasam kalitesi Ulizerine etkisinin

arastirilmasi amaclanmistir.

Yontem: Istanbul Medeniyet Universitesi Géztepe Egitim ve Arastirma
Hastanesi Cocuk Nefroloji Polikliniginde izlenen Spina Bifida tanili hastalar
tarandi. Tarama sonucu saptanan 152 hastadan 6-18 yas arasi, okuma
yazma bilen, anketteki sorular1 anlayip cevaplayabilecek yeterlilikte olan,
calismaya katilmay1 kabul eden Spina Bifida tanisi almis 98 hasta calisma
grubu olarak secildi ve genel ve hastaliga 6zgli hayat kalitesi anketi

uygulanarak sonuclar1 degerlendirildi.

Bulgular: Calismaya yaslar1 6-18 yas arasi olan 46 kiz ve 52 erkek olmak
lUzere toplam 98 Spina Bifida tanili hasta katilmistir. Bunlardan 13
(%13,27) 6-<8 yas arasinda, 401 (%40,82) 8-<13 yas arasinda ve 457
(%45,92) 13 yas ve TUzeridir. Hastalarin 411 (%42) kendi basina
yuruyebilirken  (ambulatuar), 57’si (%58) yurumek icin destek
kullanmaktayd: (nonambulatuar). Hastalarin temiz aralikli kateterizasyon
uygulama ve bez baglama acisindan kiz ve erkekler arasinda anlamli bir

fark yoktur.

6-<8 yas grubuna uygulanan KINDL-R genel yasam kalitesi 6lceginde temiz
aralikli kateterizasyon uygulayan hastalarin 6lcek degerleri, temiz aralikl
kateterizasyon uygulamayan hastalara gore anlamli derecede daha dusuk
bulundu. 8-<13 yas grubuna uygulanan KINDL-R genel yasam kalitesi
Olceginde temiz aralikli kateterizasyon uygulanmas: ile yasam kalitesi
arasinda anlamli fark yoktur. 13 yas ve Uzeri yas grubuna uygulanan

KINDL-R genel yasam kalitesi 6lceginde bedensel iyilik hali, duygusal iyilik



Ozet

hali, 6zsayg1 ve kronik-genel alt 6lceklerinin temiz aralikli kateterizasyon
uygulayan hastalarda temiz aralikli kateterizasyon uygulamayan hastalara
gore daha dusuk oldugu izlendi. Tim yas gruplarina uygulanan Spina
Bifida Hastalarina 6zel olarak hazirlanmis KINDL-R yasam kalitesi
Olceginde ise temiz aralikli kateterizasyon uygulayan hastalarin genel
ortalama degeri ile temiz aralikli kateterizasyon uygulamayan hastalarin

genel ortalama degeri arasinda anlamli derecede fark bulundu.

Sonuclar: Calismamizda da cocukluk caginda genel yasam kalitesi 6lcegi ile
fark yokken ergenlerde farkin gézlenmesi sosyal hayat algisinin gelismesi ve
ergenlerde belirginlesen emosyonel faktérlere bagh olabilir. Bununla birlikte
spina bifida modulu ile asikar farkin goértilmesi bu hasta grubuna ait
fakorlerin degerlendirilmesi icin hastalifiza 6zgi anket formlarinin

kullanilmasinin gerekli oldugunu desteklemektedir.

Anahtar Kelimeler: Spina bifida, yasam kalitesi, inkontinans, temiz aralikli

kateterizasyon, KINDLR
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Abstract

“SPINA BiFiDA HASTALIGI OLAN COCUKLARDA YASAM KALITESIi”

Background: Children with spina bifida face many motor, sensory,
cognitive and metabolic defects. The main clinical problems that limit daily
life in these patients are functional deficiencies in the musculoskeletal
system and pathologies in the bladder and bowel functions depending on
the severity of neurological deficit. The aim of this study was to investigate
the effect of clean intermittent catheterization in patients with spina bifida
who had frequent disruption of bladder control on the quality of life of these

patients.

Method: Spina Bifida patients who were followed up in Pediatric Nephrology
Policlinic of Géztepe Training and Research Hospital of Istanbul Medeniyet
University were screened. 98 of the 152 patients who were diagnosed as
Spina Bifida, who were literate, who could understand and answer the
questions and who accepted to participate in the study were selected as the
study group and general and disease-specific quality of life questionnaires

were applied.

Result: A total of 98 Spina Bifida patients (46 females and 52 males) aged
6-18 years participated in the study. Of these, 13 (13.27%) were between
the ages of 6- <8 years, 40 (40.82%) were between 8- <13 years and 45
(45.92%) were 13 years and older. While 41 (42%) of the patients were able
to walk on their own (ambulatory), 57 (58%) were using support to walk
(nonambulatory). There was no significant difference between boys and girls

in terms of clean intermittent catheterization and diaper binding.

KINDL-R applied to the age group 6-<8 the scale values of the patients who
applied clean intermittent catheterization on the general quality of life scale
were significantly lower than those who did not use clean intermittent
catheterization. There is no significant difference between the quality of life
and the application of clean intermittent catheterization in the KINDL-R
general quality of life scale applied to the 8-<13 age group. Physical well-
being, emotional well-being, self-esteem, and chronic-general subscales of

the KINDL-R general quality of life scale, which were applied to the 13 years
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Abstract

and older age group, were found to be lower in patients who applied clean
intermittent catheterization than those who did not use clean intermittent
catheterization. In the KINDL-R quality of life scale specially prepared for
Spina Bifida patients applied to all age groups, a significant difference was
found between the general mean value of patients who applied clean
intermittent catheterization and the general mean value of patients who did

not apply clean intermittent catheterization.

Conclusion: In our study, while there was no difference between the
general quality of life scale and childhood, the difference in adolescents may
be related to the development of social life perception and emotional factors
that become prominent in adolescents. However, the apparent difference
with the spina bifida module supports the use of disease-specific

questionnaires for the evaluation of factors in this patient group.

Key Words: Spina bifida, quality of life, incontinence, clean intermittent

catheterization, KINDLR.
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BOLUM 1

GIRIS VE AMAC

Spina bifida (SB), embriyojenik dénemde omuriligin gelisimi sirasinda noéral
tiplin tamamen kapanmamasi sonucu olusan bir hastaliktir. Oldukca
yuksek morbidite ve mortalite oranlari ile iliskili merkezi sinir sistemi

anomalisidir (1,2).

Duinya genelinde insidans: 10.000 canli dogumda ortalama 4,7 olup, hem
ulkeler arasinda hem de bir Ulkedeki farkli cografi bélgeler arasinda
farkliliklar goérilebilmektedir (3). Spina bifida’li cocuklarin 1960’11 yillardan
once enfeksiyon ve hidrosefali gibi nedenler ile sadece %10’u hayatta
kalabiliyordu (4). Ginimtizde yasam beklentisi ve hayatta kalan bebeklerin
orani, tedavi ve izlem yontemlerindeki iyilestirmeler nedeniyle cok daha

yuksektir (5).

Spina bifida, hafif bir hastalik seyri ile SB okkulta ve klinik olarak daha
belirgin ve siddetli bir seyri olan SB aperta olmak tizere iki kategoriye ayrilir
(6). Spina bifida’lh cocuklar bircok motor, duyusal, bilissel ve metabolik
sorunla kars:1 karsiyadir. Boylece 6zellikle SB apertali cocuklar icin daha
siddetli ve karmasik olan saglik sorunlar1 ile yasam boyu miucadele

gerektiren zorlu bir stire¢ s6z konusudur.

Spina bifidali hastalarda en Onemli sorunlar ince motor kontrolde ki
eksikliklerdir. Ayrica oturma, ayakta durma, yturtiime, bagirsak ve mesane
kontrol bozukluklari da ginltk aktivitelerde kisithiliga yol acmaktadir. Bu
sorunlarin timu, hastanin yasam kalitesini olumsuz yoénde etkiler.
Hastalarin gtinlik yasam aktivitelerini gerceklestirebilmeleri, rehabilitasyon
programinin diizenlenmesi ve tedavi yanitinin degerlendirilmesi acgisindan
cok dnemlidir. Ancak bu cocuklarda fonksiyonel durumu ve saglik ile ilgili

yasam kalitesini (SYK) degerlendirmek icin gelistirilmis sinirli sayida



Giris ve Amag

yontem ve calisma vardir (7). Bu calismada, mesane kontrolintn siklikla
bozuldugu SB’li hastalarda uygulanan temiz aralikli kateterizasyon (TAK)

isleminin bu hastalarin yasam kalitesi tUzerine etkisinin arastirilmasi

amaclanmistir.
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2.2

BOLUM 2

GENEL BILGILER

SPINA BIFIDA’NIN TANIMI

Spina bifida, embriyogenez sirasinda noéral doku ve ilgili mezodermal ve
ektodermal tabakalarin gelisimindeki bir dizi basamakta olusan
kusurlardan kaynaklanir. Spina bifida terimi anensefali, ensefalosel ve
meningoselleri iceren noéral tip defekti (NTD) malformasyonlarin
tanimlamak icin kullanilmaktadir (8, 9). Omurga anatomisi, omurga kanalj,
icerigi ve etrafindaki doku spina bifida'nin embriyolojik gelisimini anlamak
icin énemlidir. Iki ana gruba ayrilir: acik (aperta) ve kapali (okktilta) spina
bifida. Genetik ve cevresel faktorlerin bir sonucu olarak ortaya c¢iktig
dustnulmektedir (10). Amerika Birlesik Devletlerinde her yil yaklasik 1500

bebek spina bifida veya beyin ve omurga kusurlar: ile dogmaktadir.

SPINA BIFIDA’NIN SINIFLANDIRILMASI

Literattirde siniflandirma icin bircok farkli yontem bulunmaktadir. Bunlar
spina bifidanin radyolojik, klinik, ve patolojik degerlendirmeler sonucu elde
edilen bulgularn ile yapilmistir. Gercekei, kolay ve uygulanabilir olanlar
daha cok degerlendirilmistir (11).

2.2.1. Spina Bifida Aperta
Meningomiyelosel

Noral tipln gebeligin ticinctl haftasinda kapanamamasi, meningomyelosel
(MMS) hastalarinda gozlenen kusurlarin sebebi olarak tanimlanir.
Meningomyelosel en sik gortilen NTD’dir. Meningomiyelosel medulla
spinalisin herhangi bir yerinde olabilir fakat olgularin %751 lumbosakral

bolgede gorultr. Daha az oranda torakal, en az oranda ise servikal bolgede



Genel Bilgiler

yerlesir. Olgularin yalnizca %1’i multisegmental gelisim gdstermektedir (12).
Oncelikle iki tipi ayirt edilmelidir. Acik tipte, spinal kord disari ¢ikmis
durumda iken kapal: tipte spinal kord deri ile 6rttiliidiir. Meningomiyeloselli
hastalara Chiari Malformasyonu ve hidrosefali de siklikla eslik
edebilmektedir. Lezyon ne kadar Ust seviyede ise hidrosefali ihtimali o
kadar fazladir. Ideal tedavi yaklasimi ilk 24 saat icerisinde defektin cerrahi
olarak kapatilmasi1 ve hidrosefali gibi eslik eden defektlerin cerrahi

tedavisidir.
Meningosel

Meningosel, dura ve araknoid membrandan olusan kesenin spinal kanaldan
disariya dogru herniye olmasidir. Vertebral kolonun herhangi bir yerinde
bulunabilirse de siklikla lomber ve lumbosakral segmentlerde gorulur.
Meningoselde spinal kanal genelde normaldir ancak gergin spinal kord,
diastometamiyeli veya siringomiyeli de olaya eslik edebilir. Birlikte bagka bir
anomali varlhigi distnutliyorsa ayrintili nérolojik muayeneye ek olarak
ultrasonografi ve manyetik rezonans goéruntliileme (MRG) ile inceleme

yapilmalidir (12).
Myelosel

Meningomyelosel ile benzer olan fakat subaraknoid boslugun ventral
kisminin genislememesi olarak tanimlanan ve nadir olarak goértlen bir
malformasyondur. Acitk SB’li vakalarin genel olarak %1,2’sini

kapsamaktadir (11).
2.2.2. Spina Bifida Okkiilta

Posterior noéral arkuslarin, inkomplet veya hatali bir sekilde kapanmasi ile
karakterize olan spina bifida okkulta yaklasik olarak genel populasyonun

%5-10"unda goérulir. %801 lomber seviyede veya daha asagidadir. (13).
Diyastometamiyeli

Medulla spinalisin sagittal yone bolinmesi ile tanimlanir (14). Nadir bir
malformasyondur. Diyastometamiyeli olan olgularin %60’ 1inda nonspesifik

semptomlarla birlikte skolyoz gérulur (15).
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Spinal Lipom

Konjenital spinal lipomalar, SB’de cok fazla goérultip, noérolojik olarak
farkliliklar olusturabilir. Genel olarak lumbosakral bélgede ve Gergin Kord

Sendromu ile birlikte gértlur (16). Cerrahi en iyi tedavi yontemidir (17).
Gergin Filum Terminale

Gergin Filum terminale, spinal kordun anormal bir nedenden dolayi
gerilmesi nedeniyle gelisen fonksiyonel bir bozukluktur. Dustk konus
medullaris ve yapisik filum terminale nedeni ile ortaya c¢ikabilecegi gibi
omuriligin normal fizyolojik seviyesine gelmesini engelleyen kemik cikintisi,
fibr6z bant veya dogumda gecirilmis operasyonlara sekonder yapisikliklar
da bu duruma neden olabilir. Baz1 bireyler dogumda gergin kord sendromu
ile kendini gosterirken, digerleri bebeklik déneminde veya erken cocukluk
doneminde bulgu gelistirir. Diger kisiler yetiskinlige kadar goézle goéralir
herhangi bir semptom gelistirmeyebilir. No6rolojik bulgularin ilerleyici
oldugu ve ozellikle nérojenik mesanenin ortaya c¢iktiktan sonra nadiren
duzeldigi géz 6nline alinarak cerrahi tedavi karari mimkiin oldugu kadar
erken alinmali ve noérolojik bulgularin ortaya cikmasi beklenmemelidir

(18,19).
Anterior Sakral Meningosel
Beyin omurilik sivisi ile dolu meningeal kesenin pelvis icerisine itilmis

olmasidir. Semptomlar genel olarak; dismenore, kronik kabizlik, belde ve

batinda agri olarak tanimlanmistir (20).
Lateral Torasik Meningosel

Intervertebral foramenden duramaterin ve araknoid materin fitiklasmasiyla
meydana gelir. Genel olarak hipotoni, eklem hipermobilitesi, skolyoz ile agri

ve kifoz gibi bulgular patolojik durumlarin yaninda géralur (12).
Ayrik Notokord Sendromu

Ayrik notokord sendromu, endoderm ile ektoderm arasinda genis bir spinal
defekt ve kalici bir ayrilma ile karakterize, son derece nadir ve pleomorfik
bir spinal disrafizm formunu temsil eder. Temel formunda, dorsal yonde

endo-ektodermal fistil aciklig: olan, distal ileum /¢cekum konumundan veya
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kalin barsaktan bulundugu yere degisen bir endo-ektodermal fistiil ile néral

tip defekti olusur (12).
Kaudal Regresyon Sendromu

Kaudal regresyon sendromu, omurganin alt (kaudal) ucunun anormal
gelisimi ile karakterize nadir bir kompleks bozukluktur. Gastrointestinal
sistem, bébrekler, kalp, solunum sistemi, tist ekstremite ve omurganin Ust
kisimlarinda ek anomaliler de gortlebilir. Kaudal regresyon sendromunun
kesin nedeni bilinmemektedir. Hem cevresel hem de genetik faktoérlerin

hastaligin gelisiminde rol oynadigindan stphelenilmektedir (21).
Spinal dorsal dermal siniis

Spinal dorsal dermal sintis, her 2500 canli dogumdan yaklasik birinde
ortaya cikan nadir bir konjenital disrafizmdir. Noéroektodermin kendi
lizerinde uzanan epitelial ektodermden hatali bir sekilde ayrilmasi sonucu
meydana geldigi diistintilen yassi epitel ile déseli traktusun cilt yltizeyinden
dorsal orta hat boyunca iceriye dogru uzanmasi ile karakterize olan
konjenital bir anomalidir. Bircok vakada noérolojik defisit ve/veya menenjit
gibi hayati tehlike iceren durumlar da dahil olmak tzere bulasici
komplikasyonlarla klinik bulgular ortaya cikmaktadir. Ek olarak, dorsal
dermal sinusler siklikla bagli kordon, inklizyon tUmeérleri ve ayrik kord
malformasyonlar1 gibi merkezi sinir sisteminin diger anomalileriyle de
iligkilidir. (22).

Siringomiyeli-Hidromiyeli

Hidromiyeli, medulla spinalisin herhangi bir etki olmadan kendi basina
geniglemesi olarak tanimlanir. Siringomiyeli ise santral kanalin
posteriorunda sivi dolu kistlerin olusmasidir. Segmental kas glicstizItigl, 1s1

ve agri duyu kaybi, otonomik iglev bozuklugu ve atrofi benzeri semptomlar

olusur (23).

SPINA BIFIDA’NIN PATOFIiZYOLOJISI

Spina bifida antenatal periyotta spinal kordun olusumu sirasinda meydana
gelen defektleri tanimlamaktadir. Gebeligin 4. gestasyonel haftasinda néral

katlantilar orta hatta birleserek néral tpu olusturur ve buna primer

6



Genel Bilgiler

noérolasyon adi verilmektedir. Primer noérolasyon sirasinda ortaya cikan
defekt sonucunda spina bifida aperta meydana gelir. Distal spinal kordun
ve kauda ekuinanin olusumuna ise sekonder ndérolasyon adi verilir. Bu
doénemdeki bozukluklar sonucunda ise spina bifida okkulta gelisir. (Sekil

2.1)

Spina bifida aperta Spina bifida aperta
Mpyeloschisis Mpyelomeningocele
(a) (b)
Spina bifida aperta/spina bifida occulta Spina bifida occulta
Meningocele Lipomyelomeningocele
(<) (d)
Spina bifida occulta Spina bifida occulta

Lipomeningocele
Spinal dorsal
Dermal sinus tract

(e) )
Sekil 2.1: Acik (aperta) ve yakin (oktilta) spina bifida tlirlerinin sematik gdsterimi.

(a) Acik spina bifida'nin en agir halini temsil eden miyelosizis. (b) Acik spina
bifida'nin (spina bifida aperta / spina bifida sistika) baska bir tipik siddetli
formunu temsil eden miyelomeningosel. Tipik gérinimu, medulla spinalis
kese seklinde vertebral kanalin disina ¢ikmasidir. (c) Acik veya kapali spina
bifidayr temsil eden meningosel (cilt olabilir veya olmayabilir), ancak
omurilik spinal kanalin disinda kalmaz. (d) Kapali spina bifiday: (deri ile

kaplanmis) temsil eden lipomyelomeningosel, ancak omurilik lipid globtilleri

7
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(sar1 renkte) ile birbirine ge¢cmistir. (e) Kapali spina bifida sergileyen, ancak
omuriligin, lipit globtilleri mevcut olmasina ragmen, spinal kanalin disina
cikmadigl lipomeningosel. (f) Spinal dorsal dermal sinis yolu; Spina bifida
vertebral kemerler ile birlikte gizlidir (genellikle asemptomatiktir ve bir

mezodermal defekt ve ikincil nérulasyon defekti oldugu dtistiintilmektedir).

SPINA BIFIDA’NIN ETiYOLOJiSI

Noral tipun gelisimi, genler tarafindan siki sekilde kontrol edilen, cevresel
faktérlerden de belirgin olarak etkilenen bir sitirectir. Noéral tiip, normalde
gebe kalindiktan sonraki 4 hafta icinde veya menstruasyonun
gecikmesinden 2 hafta sonra rahimde kapanir. Spina bifida’nin olusum
mekanizmasit halen 1iyi anlasilamamis olmasina ragmen, gelisiminde
beslenme, genetik ve cevresel faktorler veya bunlarin bir kombinasyonunun

rol oynadigl distintilmektedir (24).
Genetik faktorler

Spina bifida ile sonuclanan bir gebelik 6yktisti olan kadinlarda glinde 4 mg
folik asit takviyesinin SB riskinde azalma sagladigini g0steren
calismalardan sonra yakin zamanda yapilan arastirmalar homosisteinin
metil donglstindeki genetik kusurlar tUzerine yogunlasmistir. Metil
tetrahidrofolat rediiktaz veya metiyonin sentaz gibi folat ve homosistein
metabolizmasinda etkili enzimleri kodlayan genlerdeki mutasyonlar veya

genetik degisiklikler SB’de rol oynamaktadir.

En 6nemli risk faktérti pozitif aile 6ykist oldugu bildirilmistir. SB'li bir
cocuga sahip bir ailede bu hastaligin tekrarlama riski %2 ile %5 arasinda
degisir ve iki kardes de etkilenmisse bu risk %10 ile %15 oraninda artar.
SB’li bir ebeveynin benzer bozuklugu olan bir cocuga sahip olma riski ise
%4'tar (25).

Folik asit eksikligi

Folat ve folik asit, hiuicrelerdeki DNA replikasyonu icin gerekli olan suda
cozinir B9 vitamininin formlaridir. Gebelik 6ncesi ve erken gebelik

sirasinda folatin yetersiz alinmasi, SB icin artik iyi bilinen bir risk

faktorudur.
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1991'de Tibbi Arastirma Konseyi tarafindan yurutilen cift kér randomize
kontrolli calismada NTD’den etkilenen bir hamilelik gecirmis 7 tUlkeden
toplam 1031 kadinda folik asit desteginin etkisi arastirnlmistir. Toplam 27
tane NTD’li gebelikten sadece 6’s1 folik asit alan grupta gérulmus ve folik

asitin %72 oraninda koruyucu etkisi oldugu ortaya konmustur (26).

Normal bir kadinin hamile kalmadan 6nce ve hamilelik sirasinda gtinde 0,4
mg, daha 6énce SBli cocugu olan kadinlarin gtinde 4 mg folik asit almasi

gerekmektedir (27).
Annede diyabet oykiisii

Gebe annelerde diyabet, SB icin kanitlanmis bir risk faktoéradtr ve
diyabetik annelerin diyabetik olmayan annelere kiyasla 15 kat daha fazla
SB’li bebek dogurma riski tasidiklar1 vurgulanmaktadir. Diyabetik annelerin
bebeklerinde dogum kusurlarinin goértilme sikligini azaltmak icin gebelik
Oncesi sik1 metabolik kontrol yapilmali ve diabetes mellitus riski hakkinda

anneler egitilmelidir (28).
Annede obezite

Annelerde obezite SB icin bir risk faktértidir ve morbid obezitenin etkisi
folat aliminin etkilerinden bagimsizdir. Hamilelik 6ncesi vicut kuitle indeksi
29 kg/m2?den fazla olan kadinlarin SB'li cocuk sahibi olma riski daha
fazladir (29).

Spina bifida’li bebek sahibi olma riski 50-59 kg agirligindaki kadinlarla
kiyaslandiginda, 80-89 kg agirligindaki kadinlarda 1.9 kat, 110 kgin
ustindeki kadinlarda ise 4 kat fazla oldugu belirtilmistir. 79 kg’dan az olan
kadinlara gtinde 0.4 mg folik asit verildiginde SB riski %40 azalirken, 79
kgn tizerindeki kadinlara ayni miktarda folik asit verildiginde ise herhangi

bir risk azalmasi gérilmemistir (30).
Antiepileptik ilaclar

Baz1 anti-epileptik ilaclar plasentadan gecer, folat metabolizmasini degistirir
ve plazma folat1 konsantrasyonunu azaltarak bebeklerin SB’li dogma riskini

artirir (35).
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Hipertermi

Hipertermi, SB icin bir baska risk faktéortidur. Birinci trimesterde maruz
kalinan hiperterminin SB olusumu ile énemli derecede iliskili oldugunu
belirtilmistir. Atesli hastalik, sauna, sicak kivet kullanimi ya da sicak ve
nemli bir ortamda asir1 fiziksel egzersizler hipertermiye neden olan

durumlar olarak gosterilmistir (31).
Sigara, alkol kullanimi

Sigara icen kadinlar, icmeyenlerle kiyaslandiginda serum folat duzeyleri
anlamli dtizeyde daha dustk bulunmus ve SB1li cocuk sahibi olma

risklerinin daha ytksek oldugu belirtilmistir (32).

Hamilelikte alkol aliminin dogrudan etkisi belirsiz olsa da siddetli

alkolizmin bebeklerde SB'den sorumlu olabilecegi distintilmektedir (35).
Cevresel kirleticilerle temas

Bazi arastirmacilar evde veya isyerinde organik maddelerle karsilasan
ebeveynlerin SB’li bebek sahibi olma riskinin arttigini 6éne sUrmektedir.
Yapilan bir arastirmada icme suyunun dezenfeksiyonu igin kullanilan
klorun suyun ylizeyinde bulunan organik maddelerle tepkimesi sonucu
ortaya cikan ikincil Urtinlerden biri ve teratojen olan trihalometanlar:
(kloroform, bromodiklormetan ve bromoform) iceren su icen annelerin SB’li

bebek dogurma riskinin ti¢ kat arttig1 saptanmaistir (33).

SPINA BIFIDA’NIN EPIDEMIYOLOJISI

Bircok epidemiyolojik calisma, genel olarak “néral tip defektleri” (NTD'ler)
terimi altinda, anensefali ve ensefalosel ile birlikte spina bifidayr da
kapsamaktadir. NTD'lerin dogum prevalans:t son on yilda 6nemli 6l¢ctide
degismistir ve cografi konumlar arasinda 6nemli farkliliklar gdstermeye
devam etmektedir. Ornegin, ABD'de ve bircok Avrupa tlkesinde NTD
prevalansinin 0.5-0.8 / 1000 dogumlarda oldugu tahmin edilirken, Cin'in

bazi bolgelerinde prevalansin 20 kattan fazla oldugu rapor edilmistir (34).

Diinya genelinde 7 milyar ntifus ve 1000 ntifus basina 20 dogum orani ile
1000 dogumda bir NTD vakasinin ortalama prevalansini varsayarsak, bu

dinya genelinde yi1lda 140.000 NTD vakasi1 ortaya cikarmaktadir. Ayrica, irk
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ve etnik gruplar arasinda tlke ici farkliliklar gézlenmistir. Ornegin, ABD'de,
Hispanikler, Ispanyol olmayan beyazlara kiyasla daha ytliksek spina bifida
prevalansina sahipken Afrikali-Amerikalilar daha dustk bir prevalansa
sahiptir (35). Turkiye’'de cesitli illerde yapilan calismalarda NTD sikliginin
1000 canli dogumda 3-5,8 arasinda oldugu saptanmistir (36) Ulkemizdeki
prevalansin, Avrupa ve Amerika Birlesik Devletleri'ne gére daha yuksek
olmasinin nedenleri arasinda prenatal tani koyma oraninin azligi, tanida
gecikme, NTD saptanan gebeliklerin sonlandirilmamasi, yetersiz genetik

danisma, gidalara folik asit replasmanin yapilmamasi sayilabilir.

Konjenital anomalilerin epidemiyolojik stirveyansi icin Avrupa populasyona
dayali kayit ag1 olan EUROCAT, canlhi ve 06li dogumlara ek olarak
hamileligin sona ermesiyle ilgili verileri toplayarak NTD'ler ve diger
malformasyonlar icin 6zellikle kapsamli prevalans verileri olusturur. 2003-
2007 doénemi icin EUROCAT ‘spina bifida’ ve ‘NTD’lerin sikligini 1000
dogumda 610 dogum ve gebelik sonlandirmalar icin sirasiyla 0,51 ve 0,94

olarak hesaplamistir (37).

Hem genetik hem de genetik olmayan faktérlerin NTD'lere katkida
bulundugu uzun zamandir bilinmektedir. NTD vakalarinin% 10'undan azi,
trizomi 13 veya 18'i iceren kromozomal bozukluklardan meydana gelen
sendromik vakalardir. NTD vakalarinin btyuk bir cogunlugu ise sendromik
olmayan ve sporadik bir olusum modeli sergileyen vakalardir (38).
Sendromik olmayan NTD'ler, coklu gen ve genetik olmayan faktoérleri iceren
cok faktérl bir nedensellik modelini desteklemektedir. Bir endeks olgunun
kardesleri icin nuks riski% 2-5'tir, bu nedenle 1000'de ~ 1 olan genel
populasyon prevalansi ile karsilastinildiginda 20 ila 50 kat artmis riski
temsil eder. Ikinci ve tictincti derece akrabalar, ilkinden daha diistik niiks
riski gosterir. Bir kadin ic¢in, etkilenen bir hamilelikten sonra ampirik ntks
riski yaklasik% 3'ttr ve iki NTD gebeliginden sonra yaklasik% 10'a ylkselir.
Ikizlerde, NTD'lerin uyumu ayni cinsiyetteki ikiz ciftler arasinda
(monozigotik ve dizigotik) karsi cins ikizlerine gore (sadece dizigotik) daha
yuksektir. Son olarak, NTD'nin etnik gruplar arasindaki yayginlik
farkliliklarinin bazi1 durumlarda diger cografi bolgelere goc ettikten sonra

surdtigt bildirildi. Bu nedenle, kayda deger kanitlar, spina bifida
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nedenselliginde ana genetik bilesene isaret ederek hangi genlerin etkilendigi

sorusunu gindeme getirmektedir (39,40).

SPINA BIFIDA’DA TANI

Biyokimyasal tani

Prenatal tani ilk kez 1970'lerin basinda, anensefali veya MMS'li
gebeliklerden amniyotik sivi 6rneklerinde yliksek konsantrasyonda alfa-
fetoprotein (AFP) bulunmasiyla mtimktin oldu. Daha sonra, amniyotik sivi
icindeki asetilkolinesteraz o6lcimunin de tanisal oldugu goOsterilmistir.
Amniyotik siv1 6rneklerinde AFP 6lcimu yluksek riskli vakalar icin faydal
olsa da, amniyosentezi takiben %1 oraninda duistik olma olasiligi, daha
genis uygulamalarint  sinirlandirmistir.  MMS'de maternal serum
orneklerinde yuksek AFP konsantrasyonlarinin bulunmasi, AFP
Olcimlerinin kullanimini buytuk o6lctide arttirdi ve sonraki poputlasyon
tarama yaklasimlarinin temelini olusturdu. Bununla birlikte, artan rutin
ikinci trimester anomali taramasinin kullanimi ile ultrasonografi daha fazla
hassasiyet ve oOzgullik sundugu icin AFP oOlcimleri gereksiz hale
gelmektedir. Biyokimyasal taramanin ana endikasyonu, fetal anatominin
ayrintili ultrasonografi degerlendirmesinin engellendigi maternal obezitedir

(41,42).
Sonografik tani

AFP ile teshisin gelismesine paralel olarak, 1970'lerde ayni zamanda
ultrasonografide MMS ve diger NTD'lerin non-invaziv bir sekilde teshisine
yol acan iyilestirmeler goértlmustir. GuUnumuzde fetal omurga sagital,
aksiyal ve koronal diizlemlerde ultrasonografi ile ilk trimesterin sonlarindan
itibaren incelenerek ana ve en dogru prenatal tani imkanini saglar.
MMS'nin gavenilir bir sekilde tespiti icin, omurganin sakralina kadar,
omurganin tim uzunlugu boyunca U¢ diizlemde detayl sistematik inceleme
gereklidir. Bu dikkatli inceleme derecesi, MMS vakalarinin ¢ogunu tespit
ederken, deri kapli (kapali) lezyonlar nadiren uterusta saptanir. Spinal
lezyon, sagital duzlemde incelendiginde, oOzellikle kistik uzanti siklikla
omurganin arka tarafindan goérulebildigi zaman meningosel veya MMS ile

iliskili oldugundan en kolay sekilde tanimlanir. Kese icindeki noral

12



2.7

Genel Bilgiler

dokunun varlig1 siklikla gortlebilir, ancak ultrasonografi néral dokunun

varligini guvenilir bir sekilde diglayamaz (43,44).

Rutin ultrasonografi taramasi kullanarak tespit oranlarini bildiren
calismalar su anda on yildan daha eski olmasina ragmen, obstetrik
populasyonda obezite giderek yayginlasirken, ultrasonografi teknolojisi
onemli Olctide iyilesmistir ve rutin fetal anomali taramasinin 6énemli bir

katki sunmaya devam edeceginden stUphe yoktur.

SPINA BIiFiDA’NIN ONLENMESI

Noral tip defektlerinin folik asit tedavisi ile 6nlenebilmesi, modern bir halk
sagligi basarisi olarak kabul edilmistir. Neredeyse 40 yil 6énce, Smithells ve
meslektaslari, folat da dahil olmak Ttlzere secilmis mikro besinler icin
NTD'den etkilenen gebelerin diyetleri ve dogum sonrasi kan seviyelerinin
hafif derecede yetersiz oldugunu kesfetti. Folat iceren bircok vitamin
takviyesi, daha o6nce etkilenmis hamileligi olan kadinlarda NTD'nin
tekrarlama riskini azaltmistir (45).Gintmuzde NTD'den etkilenmis bir
gebelik O6ykust olan “yliksek riskli” kadinlarin, hamileligi planlarken 4 mg
folik asit almalar1 tavsiye edilirken, dustk risk altindakilerin 0.4 mg

almalar1 6nerilir.

ABD'de tahil tirtinlerinin zorunlu folik asit takviyesi Ocak 1998'de basladi
ve NTD'lerin prevalansinin yaklasik% 25 oraninda azalmasiyla
iligkilendirildi. = Degisik tlkelerde zorunlu takviye programlarinin
uygulanmasi ile NTD prevalanst arasinda celiskili sonuclar da
bildirilmektedir. Bd&ylece Avrupa genelindeki ulusal zorunlu tahkimat
programlarinin olusturulmas: konusunda 6nemli tartismalar devam
etmektedir. Bazi bilim adamlari, bu programlarin hassas gebeliklere
ulasmada yeterince ileri gidip gitmedigini, digerleri ise NTD'nin
Onlenmesinin yararlarini, ntfusun diger boélimleri icin olas1 risklerle

dengeleme geregini dile getirdiler (46).

Folik asidin NTD riskinin azaltilmasini kolaylastirdigi altta yatan
mekanizmalar ac¢iklanmamistir. Ayrica bilinmeyen sey, perifonksiyonel
donemde folik asit takviyesi alan kadinlarin 6nemli bir kisminin hala

NTD'den etkilenen gebelikler yasamalaridir. Son arastirmalar, folat tasinimi
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ve metabolizmasindaki genetik cesitliligi ve folat reseptérine kars:
otoantikorlarin, maternal immunolojik yanitin folat alimini engellemesinin
olas1 bir nedeni olan roliinti arastirmistir. Bir dizi hticre i¢i sinyal yolu icin
gerekli olan ve zar fosfolipidleri i¢in bir yapi tasi olan kuc¢ik molekullt

inositol, folik aside yanit vermeyen NTD'lerini 6nleyebilir (47).

SPINA BIFIDA’LI HASTALARIN KLINIiK OZELLIKLERI

2.8.1 Motor defisit

SB7i olgularda, farkli diizeyde olusan etkilesim ile parapleji ve motor
fonksiyon kaybi1 ve ekstremite zayifligi olusabilmektedir. Motor duzeyin
incelenmesi bireyin fonksiyonel durumunu ortaya koyma ve uygulanacak
tedavi se¢imi icin 6énemli bir kriterdir. Motor diizey incelemesindeki asil
kriter, innerve olan en alt segment seviyesi olarak belirtilmistir. Servikal,
torakal, ist lumbal, alt lumbal ve sakral seklinde de tanimlanmaktadir. Ust
lumbal seviye L1, L2, L3 segmentlerini icerirken, alt lumbal seviye L4-L5

segmentlerini tanimlamaktadir (48).
2.8.2 Duyusal defisit

Spinal Disrafizm’de motor etkilenmenin yanisira duyusal etkilenme de
6nem olusturmaktadir. Duysal etkilenme bdélgeleri motor etkilenme dizeyi
ile tam bir uyum olusturmayabilir. Bundan dolay1 dermatomlar tek tek
kontrol edilmelidir. Duysal fonksiyonlarda azalma ilerleyici noérolojik

defisitin bulgusu olabilecegi icin devaml izlenmelidir (48).
2.8.3 Hidrosefali

Hidrosefali, beyin ventriktillerinde sivi birikmesidir. Asir1 sivi ventrikullerin
boyutunu arttirir ve beyine baski yapar. Beyin omurilik sivis1 normalde
ventriktillerden drene olur. Ancak hidrosefali ile iligkili cok fazla beyin
omurilik sivisinin basinct beyin dokularina zarar verebilir ve beyin
fonksiyonlarinda bir dizi bozulmaya neden olabilir. Spina bifida ile dogan
bebeklerin yaklasik % 90'inda hidrosefali vardir (49, 50). Hidrosefali
kaynakli semptomlar: veya fonksiyonel bozukluklar1 yonetmek icin siklikla

bircok farkl tedaviye ihtiya¢c duyulur.

14



Genel Bilgiler

2.8.4 Spastisite

Spina bifidali hastalarda spastisitenin mekanizmasi1 halen tartisma
konusudur. Embriyolojik dénemde alt motor néronla birlikte tist motor
noronlarinda lezyona ugradigi dustunulmektedir. Baslangicta flask olan
kaslarda sonradan spastisite gelisebilir. Bu durum ilerleyici nérolojik bir

tablonun belirtisi olarak distintlmelidir (48).
2.8.5 Ust ekstremite ile ilgili sorunlar

Spina bifida’lh hastalarin Ucte ikisinde alt ekstremitenin yaninda ust
ekstremitede de fonksiyon bozukluklar saptanmistir. Zayif Gist ekstremite
fonksiyonun sebebi olarak korteks, beyin sapi, serebellum, korpus
kallosum dismorfileri, hidrosefali, Chari-II Malformasyonu, gbérme
bozukluklari, spastisite, azalmis gbévde kontroli ve skolyoz ©6ne
sturtlmustiir. Fonksiyon bozukluklarinin basinda kas glictinde, el-parmak
becerisinde, hizda, motor planlamada ve koordinasyonda azalma

gelmektedir (51).
2.8.6 Idrar ve gaita inkontinansi

Mesane fonksiyonlari, lumbal ve sakral sinirler ile innerve edilir.
Parasempatik innervasyon S2'den S4'e kadar iken, sempatik lifler alt
torasik ve lumbal segmentlerden cikar. Inervasyondaki bozulma, idrarin
tutulamayip devamli akmasi, mesanenin tam bosaltilamamasi, sik olusan
enfeksiyonlar ya da idrarin bobreklere geri kacmasi sonucu kronik bébrek
hastaligina kadar gidebilecek bircok soruna yol acar (52). Spina bifidada
klinik tablo, etkilenen sinirsel yapilara ve etkilenme derecesine bagli olarak
degiskenlik gostermektedir. Lezyon seviyesi L5 veya tUzerindeki olgularda
lezyon seviyesi S1 ve altindaki olgulara goére uriner inkontinans olma

ihtimali cok daha yuksektir.
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Tablo 2.1. Uluslararasi1 Myelodisplazi Calisma Grubu

kriterlerine gbére motor seviye

Motor seviye Motor seviye icin degerlendirme kriterleri

T-10 veya T-11 in | Duyu seviyesi ile tayin ve/veya karin

Uzeri kaslarininpalpasyonu.

T-12 Otururken veya supin pozisyonda pelvis kontrol
Kuadratus lumborum ile kalga fleksiyonu

L-1 Zayif iliopsoas kas fonksiyonu (kas gticti 2/5)

L-1/L-2 L1 kriterlerini asar, fakat L2 kriterlerine uymaz

L-2 iliopsoas, sartorius, kalca adduktorleri kas
guct>3/5

L-3 L2 kriterlerine ek olarak kuadriseps kas gtici>3/5

L-3/L-4 L3 kriterlerini asar, fakat L4 kriterlerine uymaz

L-4 L3 kriterlerine ek olarak medial hamstring
veya tibialis anterior gicti >3/5.

L-4/L-5 L4 kriterlerini asar, fakat LS kriterleri ile uyusmaz

L-5 L4 kriterlerine ek olarak lateral hamstring
gicu>3/5
Ayrica alttaki durumlardan herhangi biri:

a) gastroknemius-soleus guictii >2/5;
b) gluteus medius gticti >3/5;
c) peroneus tertius giicu >4/5;
d) tibialis posterior gtici >3/5.

L5/S-1 LS |kriterlerini asar, fakat S-1 kriterleri ile
uyusmaz

S1 L5'un kriterlerine ek olarak alttakilerden en az
ikisinin olmasi:

a) gastroknemius-soleusgiici>3/5;
b) gluteus medius guct >3/5;
¢) gluteus maksimus gltict >2/5.

S1/S-2 S1 kriterlerini asar, fakat S-2'nin kriterleri
ileuyusmaz.

S2/S-3 Tam alt ekstremitenin  kas gruplarinin
gliclinormaldir. Mesane ve barsak problemleri
mevcuttur.

“Kayip yok" Mesane ve barsak normaldir.

Spina bifidali cocuklarda goériilen baslica Urolojik ve nefrolojik problemler

idrar inkontinansi, uyumsuz ve retrakte mesane, idrar yolu enfeksiyonlari,

idrar yolu taslari, VUR ve kronik bobrek yetersizligidir (53, 54). Bu
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olgularda Uriner sisteme ait kronik bébrek yetmezligi, vezikolireteral reflti ve
idrar inkontinansi gibi sorunlar mortalite ve morbidite nedenleri arasinda
basta gelmektedir (55). Spina bifidali cocuklarda kronik bébrek
yetmezliginin etiyolojisinde baslica roli kronik pyelonefrit ve VUR
oynamaktadir (54). Bu komplikasyonlarin énlenmesinde en énemli faktorler
distk basinch idrar depolanmasi ve bosaltilmasinin saglanmasi, yuksek

rezidliel idrar ve idrar yolu enfeksiyonlarinin énlenmesidir (53).

Gastrointestinal sistemin inervasyonundaki bozukluklar, gaita
inkontinansi, kabizlik, defekasyonun baslatilamamasi, rektal his kayb1 gibi
sorunlarayol acabilmektedir (56). Bagirsak ve mesane bozukluklari
toplumsal ayiplanmaya ve 6zsaygida azalmaya neden olabilecegi gibibobrek
yetmezligi de dahil olmak tizere ciddi problemlere yol acmaktadir. Mesane
ve barsak fonksiyonlarindaki bozulmalarin kisileringiinlik yasamlarinda
sosyal aktivite ve katihim duzeylerini sinirlayarak yasam kalitelerini
dusturmesi sebebiyle tedavi edilmelidir (57). Okul cagi SB’li olgular ve
aileleri tizerinde yapilan calismada, aileler dlizenli barsak, mesane islevini,
cocuklarinin sagliginda en ©6nemli nokta olarak gordiklerini ifade

etmislerdir (S8).
2.8.7 Obezite

SB’da goérilen motor defisitler ve eslik eden kronik hastaliklar, mobilite,
fiziksel aktivite ve bazal metabolizma seviyesinin dismesine yol acar.
Benzer sekilde alt ekstremitenin bliytuk kas gruplarindaki atrofiler de enerji
harcama hizin1 azaltmaktadir. Bu tur etkilenimler, sedanter yasam tarzinin
benimsenmesi ve obeziteyle karsi karsiya kalma ihtimalini arttirmaktadir
(59). Laurien ve ark. Yaptig1 bir calismada Meningomyeloselli olgularin

%35’ obez olarak saptanmistir (60, 64).
2.8.8 Deride yara olusumu

Cilt yaralanmalar1 SB’li olgularda cok sik gortilen komplikasyonlardandir.
En biiytik nedeni uzun stireli sabit pozisyonda kalmaktir. Iskial tiiberkiilde
kalic1 kizariklik, kabarikliklar olusabilir ve i¢c katmanlara dogru ilerleyebilir.
Diger nedenler icinde duysal kayiplar sonucu olusan yaniklar, travmalar,
ortez kullanimina bagli surtinme sonucu ortaya c¢ikan yaralar

sayllmaktadir. Bas1 yaralarinin iyilesmesi, dolasima bagli olarak oldukca
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yavas ilerleyebilir. Bu tur problemlerin goértilmemesi icin aileye ve

anlayabilecek yastan itibaren cocuga egitim verilmelidir (59).
2.8.9 Kas iskelet sistemi ile ilgili problemler

Spina bifida’h cocuklarin bir kismi kalkaneovarus olarak adlandirilan ayak
deformitelerine sahiptir. Erken c¢ocukluk doéneminde kas imbalansi,
asimetrik motor gelisim, bliylime ve yer cekiminin postiire olumsuz etkileri
ile degisik deformiteler de gézlemlenebilir. Ozellikle kas imbalansi nedeniyle
pelvis oblikligi ve asimetrisi meydana gelir. Bu durum oturma sorunlari,
skolyoz ve basi yaralarina neden olabilir.Yetersiz mobilite nedeniyle, kemik
mineral miktar1 azalir ve patolojik kiriklar olusarak, kas iskelet sisteminde

bozukluklar meydana gelir (62).
2.8.10 Lateks alerjisi

Lateks hassasiyetini test etmek icin bircok yontem bulunmaktadir. Hastaya
lateks eldiven giydirilerek deri bulgular1 ve Immunglobin E duzeyleri
arastirilmaktadir. Ameliyat esnasinda anaflaksi olusabilme riski nedeniyle
SB7i vakalarda da lateks hassasiyeti cok dikkatli degerlendirilmelidir.
Saglikl popuilasyonda lateks hassasiyetinin orani %1-2 arasindadir. Yapilan
calismalarda SB’li cocuklarda lateks alerjisi veya hassasiyeti %50 oraninda
belirlenmistir (63). Bozkurt ve arkadaslann ise Turkiye'de yaptigi bir

calismada bu orani %9.6 olarak saptamislardir (64).

SPINA BIFIDA’DA TEDAVI

Cerrahi tedavi

Spinal lezyonun kapatilmasi dogum sUrecinden sonraki ilk 48 saatte
yapilmalidir. Fakat iyi bir bakim ortaminda olan bebekler icin bu strenin
uzatilabilecegi de bilinmektedir. Cerrahi operasyonda asil hedef néral
dokuyu vertebral kanal icine konumlandirip spinal defekti tamamen
kapatmak ve herhangi bir enfeksiyon durumunun onlenmesidir. Asiri
hidrosefali belirtileri mevcutsa ve gériinttileme calismalar: ventrikiilomegali
varligini dogrularsa, sant genellikle lezyon kapatilirken ayni anda
yerlestirilir. Ayrica, genel egilim 6nce kesenin kapatilip, ventriktiloperitoneal

santin daha sonra gerekli olursa takilmasi yontindedir (65).
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Spina bifida tedavisinde intrauterin cerrahi (fetal cerrahi) yontem de
kullanilmaya baslanmistir. Calismalar intrauterin cerrahinin komplikasyon
riskine ragmen sant ihtiyacinin diisttigli, motor fonksiyonlarin ise lezyonun
seviyesine gore beklenenden iki seviye daha iyi oldugu ve Arnold Chiari 2

malformasyonunun daha az tespit edildigini géstermektedir (66).

Hastalarin cogu icin yasaminin ilerleyen zamanlarinda ortopedik ve tirolojik

problemler olusabilir ve bunun sonucunda cerrahi tedavi gerekebilir.
Medikal tedavi

Myelomeningoselde hayati tehdit edecek komplikasyonlarin cogunlugunu
noérojenik mesane, pulmoner enfeksiyonlar, sant disfonksiyonu ve Arnold
Chiari malformasyonuna bagli komplikasyonlar olusturur. Norojenik
mesanenin engellenmesinde ani sikismayi, miksiyon basincini, istemsiz
kasilmalar1i azaltmak ve mesane kapasitesinin arttirilmas1 icin
antikolinerjikler kullanilir. Botulinum toksin A asir1 aktif detrtisér ve Uretral
sfinkterde giderek artan oranda kullanilmaktadir. Ayni zamanda bu
hastalar pulmoner enfeksiyonlar icin uzun sureli antibiyotik tedavisi ve

epilepsi ataklari icin antiepileptik ila¢ tedavisine ihtiya¢ duymaktadair.
Temiz aralikli kateterizasyon

Temiz aralikli kateterizasyon (TAK), mesanedeki idrarin bir kateter (sonda)
ile bosaltilma islemidir (67). Yaklasik yuzyilllik bir gecmisi olan TAK;
Guttmann tarafindan 1966 yilinda steril kateterizasyon seklinde 6nerilmis,
Lapides ve arkadaslar1 tarafindan 1972°de nonsteril-temiz kateterizasyon
seklinde uygulanmigtir (68). Temiz aralikli kateterin en sik kullanilma
endikasyonu kronik nérojenik mesane ve nérojenik koékenli olmayan
mesane disfonksiyonudur (69). Noérojen mesaneli hastalarin en buyuk
problemi iseme kontrolunun kaybi, uriner retansiyon ve mesane
distansiyonu sonucu ust uriner sisteme reflu olmasi ve bobreklerde skar
gelismesidir. Bu hastalardaki kullanim amaci, yeterli drenaji saglamak,
intravezikal basinci dudslUrmek, idrar kacirmayi o6nlemek, Uriner sistem
enfeksiyonlarini 6nlemek ve boébrekleri korumaktir. TAK'nin, Ust Uriner
sistemi korumasi, vezikoUreteral refll insidansini azaltmasi, Uriner sistem
enfeksiyonu riskini minimale indirilmesi ve kontinansi saglamasi1 gibi

kanitlanmis etkileri vardir. Mesane disfonsiyonu olan hastalarda idrarin
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bosaltilmasi i¢in en iyi secenek TAK’dir (69). TAK ileri dénemde iyi tolere
edilmekte ve nérojen mesaneli cocuklarin uzun dénemde hayatlarinin bir
parcasi haline gelmektedir (70). TAKn, norojen mesaneli hastalarda gun
icinde 4-6 kez yapilmasi gerekmektedir, TAK'n guh icindeki sikligi sivi
alimi, mesane kapasitesi ve mesane dolumu/iseme basincina baglh olarak
ayarlanmalidir. Bebeklerde beslenme zamanina bagh olarak gun icinde 6
kez, okul cagindaki cocukta gun icinde S kez yapilmalidir. Az siklikla
yapilan kateterizasyon, IYE gelisimini artirmaktadir. Uygun araliklarla
yapilan kateterizasyon ile capraz enfeksiyonlardan ve komplikasyonlardan
korunulur. Ancak TAK’n da dusuk oranda komplikasyonu vardir. Temiz
aralikli kateter uygulamas: sirasinda gelisebilecek komplikasyonlar Uretra
zedelenmesi, Uretrit, hematutiri ve tiretra darhigidir. Piyuri riskini artirmakla

beraber semptomatik IYE sikligini azaltmaktadir (71).

Uygun kateterizasyon, dogumdan hemen sonra ve bebeklerde kendinden
jelli 8 Fr, daha buyuk cocuklarda 12-14 Fr silikon kateterler ile asepsi
kosullarina uygun olacak sekilde ve her defasinda 400 mlden az idrar
bosalacak kadar beklendikten sonra yapilmalidir. Kateterin buyuklugu’
hastanin yasina gore degismekle beraber, optimal mesane bosalmasini
saglamak amaciyla uygun olan en buyuk kateteri kullanmak en dogru

yoldur (71).
Spina Bifida’da fizyoterapi ve rehabilitasyon

Spina bifida’nin tedavisinde fizyoterapi ile hastanin noérolojik hasar
duzeyine gore islevselligini ve bagimsizlik duzeyini olabilecek en st
seviyeye cikarmak ve korumak amaclanir. Lezyon seviyesinin tespiti, motor
gelisim seviyesi, postur degerlendirmesi, normal eklem hareket acikligi, kas
tonusu, duyu, kas gucli, yurime paterni, ortez ve yardimci cihaz
degerlendirmesi, fonksiyonel degerlendirme, solunum, kognitif ve
psikososyal degerlendirme ile hastanin rehabilitasyonu

bireysellestirilmelidir (72).

2.10 YASAM KALITESI

Yasam kalitesi (YK); bireyin icinde yasadigi kulttirel yap: ve degerler sistemi,

amaclari, beklentileri, standartlar1 ve endiseleri acisindan yasam igi
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durumu ile ilgili algis1 olarak tanimlanirken; saglkla ilgili YK (SYK) bir
hastaligin ya da tedavisinin hastada yarattigi etkinin algilanisi olarak
tanimlanmaktadir. Saglikla ilgili Yasam Kalitesi, hastanin kendi saglhigindan
hosnutlugu ile ilgili 6znel algisi olarak ifade edilir ve 6znel algilar bireyin

psikososyal durumu ile dogrudan ilgilidir (73).
2.10.1 Yasam Kalitesini Etkileyen Parametreler

Spina bifidali hastalar normal insanlara goére fiziksel, norobilissel,
psikolojik ve sosyal isleyis alaninda énemli farkliliklar yasamaktadir. Spina
bifidali cocuklar ve ergenler, SB’si olmayan ve diger kronik saglik durumlari
olanlara kiyasla diistik bir yasam kalitesine sahiptir. Bu farkliliklar yas
gruplari, cinsiyet, cografi konum ve zaman arasinda sabit olma
egilimindedir. Spina bifida hastaligi olan bireylerde yasam kalitesini

etkileyen parametreler asagida belirtilmistir (74).
Psikososyal uyum

Gec cocukluk déneminde, spina bifidali bireyler etkilenmemis bireylerden
daha yuksek duzeyde depresif semptomlar ve dustk benlik kavrami
sergileme egilimindedir. Spina bifidali cocuklar da sosyal zorluklar
sergilerler. Sosyal olarak olgunlagsmamis ve pasif olma egilimindedirler;
daha az arkadas olurlar, okul disinda sosyal baglanti kurma olasilig1 daha
dustktiur ve ergenlik déneminde bu durumlar devam eder. Bu zorluklarin

cogunun genc eriskinlikte devam ettigi gértilmektedir (75).

Cocukluk ve ergenlik doneminde, spina bifidali bireyler rehberlik icin
yetiskinlere daha fazla bagiml olma egilimindedir. Evde davranigsal 6zerklik
gosterme olasiligi daha dustktir ve okulda i¢csel motivasyon ve gbézlemlenen
aile etkilesimleri sirasinda kendi bakis acilarini ifade etme olasiligl daha
dusuktir (76).

Aile isleyisi

Spina bifidalhi cocuk ve ergenlerin aileleri ile ilgili arastirmalar, ailenin
isleyisindeki esnekligi bozma gériisinu desteklemektedir. Spina bifidali bir
cocugun varligi normatif ailenin isleyisini bozsa da, bircok aile yine de bu

bozulmaya adapte olur. Spina bifida’li cocuklar: olan ailelerin% 10 ila% 15'i

arasinda klinik “aile islev bozuklugu” durumlar1 gérialtir, ancak bu oranlar
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serebral palsili cocuklarin aileleri arasinda bulunan% 35 islev
bozuklugundan daha dusuktir. Diistik sosyoekonomik stattileri olan spina
bifidali cocuk ve ergen aileleri, daha dtistik aile uyumu duzeyleri icin

ozellikle risk altindadir (77).

Her ne kadar bulgular, spina bifidali cocuklarin ebeveynleri arasinda
medeni islevsellik acisindan karisitk olsa da, etkilenen cocugun
dogumundan 6nce evlilik iliskisinin kalitesi, daha sonraki aile uyumunun

onemli bir belirleyicisidir (78).

Ural Z ve ark.nin yaptiklari calismada spina bifida'nin ebeveynlerin
psikolojik uyumunda normal cocuk sahibi olan annelere gére daha negatif
psikolojik durum icinde olduklar1 gésterilmistir (79) Bu tur ebeveynler,
degisime daha az adapte olduklarini, gelecege iliskin normal
ebeveynlerinden daha az iyimser gortslere sahip olduklarini ve
yasantilarindan daha az memnun olduklarini belirtmislerdir. Bekar, yasli,
sosyal olarak izole edilmis, etnik azinliktan veya dusik sosyoekonomik bir
gecmise sahip olan ebeveynler bu tir sonuclara kars: 6zellikle yluksek risk
altindadir. Spina bifidalt cocuklarin kardesleri incelendiginde, spina
bifidaya karsi daha olumlu bir tutum sergileyen ailelerde daha fazla aile
memnuniyeti ve daha dustk kardes catismasi seviyeleri goéralmustir

(80,81).
Sosyal hayat

Spina bifidali genclerde mortalite oran1 S ila 30 yaslari arasinda yilda
yaklasik% 1'dir Hayatta kalanlar arasinda, bireylerin saglhiginin kalitesi
ergenlikten genc yetiskinlige geciste dliisme egilimindedir (82). Psikososyal
uyum ile ilgili olarak, SB’li genc yetiskinler depresif semptomlar ve kaygi
riski altindadir. Bununla birlikte alkol kullanimi ve ¢oklu cinsel yasam gibi
riskli davranigslarda bulunma olasiliklar1 daha dustktidr. Bunun nedeni
muhtemelen dustk oranlarda olan sosyal butlinlesmedir (83). Egitim ve
mesleki sonuclarla ilgili olarak, SB’li gen¢ yetiskinlerin egitim ve calisma
oranlarinin normal genc insanlara goére 6nemli 6lctide dustk oldugunu

bildirmektedir (84,85).
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Yasam Kalitesi Olcegi

Dtinyada cocuk ve ergen yas grubu icin gelistirilmis olan belirli sayida genel

amacl yasam kalitesi 6lcegi vardir (Tablo 2.2). KINDL hem klinik hem de

klinik dis1 alanda gerek saglikli cocuklarda gerekse sUregen hastaligl olan

cocuklarda kullanilabilir. Bunlar arasinda Ravens-Sieberer ve Bullinger

tarafindan gelistirilen KINDL, hem klinik hem de klinik dis1 alanda gerek

saglikli cocuklarda gerekse stiregen hastaligl olan cocuklarda kullanilabilir.

Genel amacli SYK’nin yanisira spina bifidayr da iceren cesitli kronik

hastalig1 olan cocuklar icin gelistirilmis 6zel amach SYK 6lcegi anketleri de

mevcuttur (https://www.kindl.org/english).

Tablo 2.2 Cocuk ve ergenler icin gelistirilmis genel amaclh yasam kalitesi 6lcekleri

Yasam Kalitesi Olcegi Arastirmaci Yil Kaynak no
Cocuk-Ergen Saglik ve | Starfield ve ark. 1993 86
Hastalik Profili [CHIP]

Cocuk Sagligi Anketi [CHQ)] Aitken ve ark. 2002 87
Cocuk Yasam Kalitesi Anketi | Graham ve ark 1997 88
[CQOL]

Exter Saglikla Ilgili Yasam | Eiser 2000 89
Kalitesi Olcegi [EHRQL]

Pediatrik Yasam  Kalitesi | Varni ve ark. 2003 90
Anketi [PEDSQL]

Saglik Yararlanim Indeksi | Feeny ve ark. 1996 91
[HUI2 ve HUI3]

Warwick Cocuk Saglhigi ve | Spencer ve Coe 1996 92
Morbidite Profili [WCHMP]

Yasam Kalitesi Cocuk Anketi | Ravens-Sieberer | 1998 93

[KINDL]

ve Bullinger

KINDL-R

KINDL (KINDer Lebensqualitatsfragebogen:

Children Quality of Life-

Questionnaire) cocuk ve ergenler icin 6zel olarak gelistirilmis genel amacl

SYK 6lcim aracidir. KINDL Almanca gelistirilmis ve 14 dile cevrilmistir
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(www.kindl.org 2006). KINDL-R 6lceginin farkli yas gruplarinda kullanilan 3
sUirimu vardir. Bunlar: 4-<8 yas cocuklar icin Kiddy-KINDL, 8-<13 yas
cocuklar icin Kid-KINDL ve 13 yas ve Ulzeri ergenler icin Kiddo-KINDL’dir.
KINDL-R yasam 0lcegi bedensel iyilik hali, duygusal iyilik hali, 6zsaygi, aile,
arkadas, okul ile ilgili sorulardan olusan alt1 boyutlu bir 6lcektir (Sekil 2.2).
Yasa o6zel strtumleri cocuk gelisimindeki yasam kalitesinin boyutlarinda

gozlenen degisimi dikkate almaktadir.

— AA»"“““":::*— Fialksel

e 4 madde

: _-‘———‘—__"‘A:‘_:’— Duygusal

e — 4 madde

— _ 0z sayg:

— 4 madde

_ Aule i
—" 4madde 24 madde
N ~ Arkadaslar

—_— 4 madde

— “’“"‘“"'::? Ok

e — 4 madde

— Hastalhk
— 6 madde

Sekil 2.2 KINDL-R 6lcegine dahil edilen alt dlceklerin yapisal gdsterimi

ImMmrrmOO0O><

Cocuklarin yanitladigr Kid-KINDL ve ergenlerin yanitladigi Kiddo-KINDL
anketleri bes noktali sirali yanit secenegi iceren 24 madde ve 6 boyuttan
olusmaktadir. Olgegin, bedensel iyilik, duygusal iyilik, 6z saygi, aile,
arkadas ve okul (ginluk faaliyetlerin yapildigi okul ya da anaokulu/kres)
olmak Uzere alti boyutu vardir. Her bir boyut 4 maddeden olusmaktadir.
Boyutlara ait puanlar bagimsiz olarak hesaplanirken ayrica bu alt1 boyutun
bilesiminden olusan toplam SYK puani elde edilmektedir. 12 sorudan
olusan Kiddy-KINDL (4-<8 yas) surumunde diger sUrUmlerin aksine
yalnizca toplam puan hesaplanmaktadir. KINDL hem klinik hem de klinik
dis1 alanda gerek saglikli cocuklarda gerekse suregen hastaligi olan
cocuklarda kullanilabilir. Kid-KINDL maddeleri 1’den S’ (hi¢:1, nadiren:2,
bazen:3, cogu zaman:4, her zaman:5) dogru siralanmis Likert tipi 6lctiim ile

Olceklendirilmistir. Sorunun yazim bicimine gbére olumsuz yonelimli
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maddeler (1, 2, 3, 6, 7, 8, 15, 16, 20 ve 24. sorular) tersine cevrilerek
puanlanmistir. Her bir boyut icin maddelere verilen puanlarin sayilmasi, O-
100 arasinda oOlceklendirilecek sekilde déntstirdlmesi ve 6zetlenmesi ile
puan hesabi yapilir. Yuksek puan iyi SYKnin gostergesidir. Daha Once
yapilan calismalarda KINDL1n SYK o6lcimtinde gecerli ve glvenilir oldugu
gosterilmistir (74).

Bu alt1 alt 6lcek disinda spina bifida hastalarina 6zel olarak olusturulmus
37 sorudan olusan ayri bir KINDL-R yasam o6lgegi bulunmaktadir. ik 29
soru hastanin yasam kalitesini degerlendiren sorulardan olusmakta olup
1’den S’ (hic:1, nadiren:2, bazen:3, cogu zaman:4, her zaman:5) dogru
siralanmis Likert tipi 6l¢tim ile Olceklendirilmistir. 30.ve 31. sorular hasta
alt bezi kullanimi, 32. soru TAK uygulanmasi ile ilgili, son 5 soru ise

hastanin doktoru ile ilgili gértislerini bildirdigi sorulardan olusmaktadir.
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3.1

3.2

3.3

BOLUM 3

GEREC VE YONTEM

ETIK ONAY

Bu calisma icin Istanbul Medeniyet Universitesi Goztepe Egitim ve
Arastirma Hastanesi Klinik Arastirmalari Etik Kurulu'na basvurularak,
12.12.2018’de 2018/0490 karar numarasi ile etik kurul onay: alinmistir
(Ek-1).

OLGULARIN SECIMI

Istanbul Medeniyet Universitesi Goéztepe Egitim ve Arastirma Hastanesi
Cocuk Nefroloji Polikliniginde izlenen Spina Bifida tanili hastalar taranda.

Tarama sonucu saptanan 152 hastadan

- 6-18 yas arasi,

- okuma yazma bilen

- anketteki sorular1 anlayip cevaplayabilecek yeterlilikte olan,
- calismaya katilmay1 kabul eden

Spina Bifida tanis1 almis 98 hasta calisma grubu olarak secildi ve hayat

kalitesi anketi uygulanarak sonuclar: degerlendirildi.

YONTEM

Cocuk Nefroloji Poliklinigi'mizden izlenen ve calisma kosullarina uygun
Spina Bifida tanili hastalara ve ailelerine calisma ve anket hakkinda detayl
bilgi verildi. Calismanin tamamen gonulliltk esasina dayandigl ve anketin

hastalarin tedavi stireci Uizerine herhangi bir etkisinin olmadig anlatilarak
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hastalardan ve ebeveynlerinden onam alindi. Temiz aralikli kateterizasyon
uygulanmas: ile yasam kalitesi 6lcegi arasindaki iliski iki ayr1 KINDL-R
modulil uygulanarak incelendi. Bunlardan birincisi KINDL-R genel yasam
kalitesi Olcegi, ikincisi ise spina bifida hastalarina spesifik olusturulmus
KINDL-R yasam kalitesi Olcegidir. Calismaya katilmayr kabul eden
hastalara, hastanin yas grubuna uygun (6-<8 yas, 8-<13 yas, 13 yas ve
tizeri) KINDL-R genel yasam kalitesi Olcegi ve Spina bifida hastalarina 6zel
olusturulmus KINDL-R yasam kalitesi 6lcegi ayri ayri uygulandi. Her
hastanin anket sorularini kendisi okuyup, kimsenin etkisi altinda

kalmadan htir iradesiyle cevaplamasi icin uygun ortam saglandi.

Hastalara uygulanan KINDL-R yas grubuna 06zel genel yasam kalitesi
Olcekleri ve spina bifida hastalarina 6zel olusturulmus KINDL-R yasam

kalitesi 6lcegi formlar1 asagidaki gibidir.

1. Kiddy- KINDL Kuictik Cocuklarin Anketi (6-7 yas)
2. Kid-KINDL Cocuklarin Anketi (8-12 yas)

3. Kiddo-KINDL Ergenlerin Anketi (>13 yas)

4. KINDL-R Spina Bifida Modulu (7-17 yas)

ocuklarn
% G Ay, %,

.- c,,
0 Q_ Kiddy-KINDL®
& a ¢
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Merhabal!

Senden gecen hafta boyunca neler hissettigini 6grenmek istiyoruz ve bu

amacla yanitlamani istedigimiz bir kac¢ soru hazirladik.

e Simdi sana sorular1 okuyacagim.
e Gecen hafta boyunca seninle ilgili neler oldugunu dtistinmeni istiyorum.
Daha sonra da,

e sana en uygun gelen yaniti bana sdylemeni istiyorum.
Dogru veya yanlis yanit yoktur. Sadece senin ne diisiindiigiin 6nemli.
Doldurma tarihi: (Gun / Ay / Yil)

Liitfen bana biraz kendinden s6z et?

Sen bir kiz misin yoksa oglan mi1? o kiz o oglan

Kac yasindasin ? yasindayim
Kac kardesin (erkek, kiz kardesin veya ablan, abin) var?
00olo2o03 0405 oSden fazla

Bir ana okuluna veya krese gidiyor musun?

o Ana okulu o Kres o Ikisine de gitmiyorum

Simdi sana bir 6rnek okuyacagim:

Su climleyi duydugunda : “Gecen hafta canim dondurma yemek istedi”,

bana bunun ne kadar siklikta oldugunu sdéyleyebilir misin ?
Bu sorunun Ug¢ tane cevabi olabilir: Higcbir zaman, bazen ve cok sik

Bu durumda senin cevabin hangisi olurdu? Sunlardan hangisini

soylerdin...

Gecen hafta boyunca canim higbir zaman dondurma yemek istemedi
Gecen hafta boyunca canim bazen dondurma yemek istedi veya Gecen

hafta boyunca canim ¢ok sik dondurma yemek istedi

Cocugun cevabi! Eger cocuk cevap verme seklini anlamis goriiniiyorsa

birinci soru ile devam edin. Aksi halde ornegi tekrarlayin.

Cok iyiydin. Hadi simdi baslayalim.
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1. Oncelikle bedensel saghiginla ilgili birseyler 6grenmek istiyoruz...

Gecgen hafta boyunca... hicbir zaman |bazen cok sik
1. ... Kendimi hasta hissettim m m m
2. ... Bas agrim veya karin agrim oldu |o mi o

ew e

2. ... ve genel olarak neler hissettigin hakkinda bir kac sey...

Gegen hafta boyunca... hicbir zaman |bazen cok sik
1. ... Eglendim ve cok gildiim o mi o
2. ... Canim sikild: m m m
3. ...ve kendin hakkindaki duygularin...
Gecgen hafta boyunca... hicbir zaman |bazen cok sik
1. ... Kendimle gurur duydum o mi o
2 ... Kendimden hoslandim ] O ]
. (kendimden memnun oldum)
4. Asagidaki sorular ailen ile ilgilidir ...
Gecen hafta boyunca... hicbir zaman| bazen cok sik
1. ... Annem babamla aram iyiydi i a a
2. ... Evde kendimi iyi hissettim mi o a
5. ... ve arkadaslarin hakkinda.
Gecen hafta boyunca... hicbir zaman| bazen cok sik
1. ... Arkadaslarimla oynadim o mi i
2. ... Arkadaslarimla iyi geciniyordum o mi i
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6. Simdi, ana okulu/kres hakkinda bazi1 seyler 6grenmek istiyorum.

Ana okulu/ kreste oldugum gectigimiz hafta... hicbir zaman| bazen cok stk
1. ...Ana okulu/kreste verilen 6devleri - 0 O -
gorevleri yapabiliyordum

2ieianns Ana okulundan / kresten hoslandim i ] o

7. Su anda hastanede mi kaliyorsun veya uzun siireli bir hastaligin var

mi1?
o Evet ise 0 Hayur ise

Lutfen asagidaki 6 soruyu anket bitmistir yanitla

Gegen hafta boyunca.... hicbir zaman | bazen cok sik
1. ... Hastaligimin kéttilesmesinden korktum | o m] mi
2. ... Hastaligim nedeniyle tizildim o o O
3. ... Hastaligimla cok iyi basa ¢ikabildim o o O
4 . Annem babam bana hastaligim o o O

nedeniyle bir bebek gibi baktilar

5. ... Diger insanlarin hastaligimi o o O
farketmelerinden ¢ekindim

6. ... Hastaligim nedeniyle ana okulunda m] m] mi
veya kreste bazi seyleri kacirdim

Bize yardim ettigin icin tesekkiir ederiz !
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wlarin A
TN e,

Merhabal!

Senden gecen hafta boyunca neler hissettigini 6grenmek istiyoruz ve bu

amacla yanitlamani istedigimiz bir kac soru hazirladik.
e Lutfen her bir soruyu dikkatle oku.
e Gecen hafta boyunca seninle ilgili olan seyleri diistin.

e Her satirda sana en uygun gelen yaniti se¢ ve altindaki kutucuga carpi

isareti koy.

Dogru veya yanlis yanit yoktur. Sadece senin ne diisiindiigiin 6nemli.

Ornegin: X hicbir nadiren |bazen siklikla her

zaman Zzaman
Gectigimiz hafta boyunca canim| - - - 5
muzik dinlemek istedi.
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Doldurma tarihi: (Gun / Ay / Yil)

Ben bir: O kizim O oglanim
Liitfen bize biraz kendinden soz et.

Yasim:

Ka¢ kardesin var? 00o0lo2o0304o050oS5den fazla

Hangi okula gidiyorsun?

1. Oncelikle bedensel sagliginla ilgili bir seyler 6grenmek istiyoruz...

Gecen hafta boyunca... hicbir ) odiren |bazen  [siklikla [P€T
zaman zaman
1. ... Kendimi hasta hissettim mi o m O O
2. ... Bas agrim veya karin agrim oldu m| m| mi o o
3. ... Yorgun ve bitkindim m| m| mi o o
4. Kendimi glcli ve enerji dolu O O O O O
hissettim
2. ... ve genel olarak neler hissettigin hakkinda bir kac sey...
Gecen hafta boyunca... hicbir nadiren |bazen siklikla her
zaman zaman
1. ... Eglendim ve ¢cok gildim o o O O O
2. ... Canim sikild1 o o O O O
3. ... Kendimi yalniz hissettim o o O O O
4. ... Korktum ] ] i O O
3. ...ve kendin hakkindaki duygularin...
Gecen hafta boyunca... hicbir ) diren |bazen  [siklikla [P€T
zaman zaman
1. ... Kendimle gurur duydum m] m] i o o
> Kendimi her seyin tUstliinde
. . . i i m O O
hissettim
3. ... Kendimden hosnutluk duydum m] m] i o o
4. ... Bircok gtizel dtistincem vardi m] m] i o o

32



Gerec ve Yontem

4. Asagidaki sorular ailen ile ilgilidir ...

Gecen hafta boyunca... hicbir  |)odiren  |bazen  [siklikla [Pe€T
zaman zaman
1. ... Annem babamla aram iyiydi o o i o a
2. ... Evde kendimi iyi hissettim o o m O O
3. ... Evde tartistik o ] i o o
4. ... Annem bat?am bazi  seyleri O O 0 O O
yapmami engellediler
5. ... ve arkadaslarin hakkinda...
Gecen hafta boyunca... hicbir nadiren |bazen siklikla [R€T
zaman zaman
1. ... Arkadaslarimla oynadim o o m O O
... Diger cocuklar benden
2. u] u] o i i
hoslandilar
3. ... Arkadaslarimla iyi geciniyordum o o m O O
4. ... Kendimi diger cocuklardan farkh O O 0 - -
veya Onemsiz hissettim

6. Simdi, ana okulu/kres hakkinda baz: seyler 6grenmek istiyorum.

Okulda oldugum gectigimiz hafta... hicbir nadiren |bazen siklikla her
zaman zaman
1. ... Okul 6devimi yapmak kolaydi m] m] i o o
2. ... Derslerden hoslandim m] m] a o o
3. ... Ontimtiizdeki haftalarin gelmesini 5 5 5 5 5
dort gozle bekledim
4. ... Zayif notlar almaktan korktum m] m] i o o

33



Gerec ve Yontem

7. Su anda hastanede mi kaliyorsun veya uzun siireli bir hastaligin var

mi?
o Evet ise 0 Hayir ise

Lutfen asagidaki 6 soruyu anket bitmistir yanitla

Gecen hafta boyunca... hicbir  |)adiren |bazen  [siklikla [ReT
zaman zaman
1. ... Hastaligimin koéttlesmesinden| O - - O O
korktum
2. ... Hastaligim nedeniyle Gizildim o o o m O
3. ... Hastaligimla c¢ok iyi basa
cikabildim . . . . .
4. ... Annem babam bana hastaligim
nedeniyle bir bebek gibi o o o m m
davrandilar
5. ... Diger insanlarin hastaligimi fark
. o o o o O O
etmelerinden cekindim
6. Hasta!lglm nedeniyle okulda bazi O O 5 5 5
seyleri kacirdim
Bize yardim ettigin icin

ederiz !
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° Kiddo-KINDLR

Lé@

Merhabal!

Sizden gecen hafta boyunca neler hissettiginizi 6grenmek istiyoruz ve bu

amacla yanitlamanizi istedigimiz bir kac¢ soru hazirladik.
e Lutfen her bir soruyu dikkatle okuyun.
e Gecen hafta boyunca sizinle ilgili neler oldugunu distinun.

e Her satirda sana en uygun gelen yanit1 se¢ ve altindaki kutucuga carpi

isareti koy.

Dogru veya yanlis yanit yoktur. Sadece sizin ne diisiindiigiiniiz

onemlidir.

Ornegin: X hicbir |, diren [bazen |siklikla [Ref
zaman zaman

Ge"gt.igin'}iz haftq boyunca canim, - - E 5

muizik dinlemek istedi.
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Doldurma tarihi: (Gun / Ay / Yil)

Liitfen bize biraz kendinizden soz edin.

Ben bir: o kizim o oglanim
Yasim:
Kag kardesin var? 00olo2o030405o5den fazla

Hangi okula gidiyorsun?

1. Oncelikle sizden bedensel sagliginizla ilgili bir seyler 6grenmek

istiyoruz...

Gegen hafta boyunca... hicbir | diren Ibazen |siklikla [P€T
zaman zaman
1. ... Kendimi hasta hissettim m m m m i
2. ... Agrim oldu i i o o i
3. ... Yorgun ve bitkindim i i o o i
4. ... Kendimi gii¢lii ve enerji dolu O O o o O
hissettim

2. ... ve genel olarak neler hissettiginiz hakkinda bir kac sey...

Gegen hafta boyunca... e nadiren |bazen |siklikla e
zaman zaman
1. ... Eglendim ve ¢ok guldim O O o O O
2. ... Canim sikild: o o o O O
3. ... Kendimi yalniz hissettim O O o O O
4. ... Korktum veya kendime glivenimi 0 0 O . .
kaybettim
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3. ...ve kendiniz hakkindaki duygulariniz...

Gegen hafta boyunca... i nadiren [bazen [siklikla o
zaman zaman
1. ... Kendimle gurur duydum m m mi o m
o ... Kendimi her seyin usttinde
. . . m m i O O
hissettim
3. ... Kendimden hosnutluk duydum mi mi m] o mi
4. ... Bircok gtizel diistiincem vardi i i ] o i
4. Asagidaki sorular aileniz ile ilgilidir ...
Gegen hafta boyunca... IO nadiren |bazen [siklikla oG
zaman zaman
1. ... Annem babamla aram iyiydi m m o O m
2. ... Evde kendimi iyi hissettim m m o O m
3. ... Evde tartistik mi a m] o o
4. ... Annem babam ' tarafindan 0 0 O - 5
kisitlandigimi hissettim
5. ... ve arkadaslariniz hakkinda
Gecen hafta boyunca... AIEIBET nadiren |bazen |siklikla e
zaman zaman
1. - Arkadaslarimla birlikte bir seyler o 0 O . .
yaptik
> . Arkadaslarimin arasinda
. O O m} ] O
basariliydim
3. ... Arkadaslarimla iyi geciniyordum m m o m m
4. ... Kendimi diger arkadaslarimdan o 0 O . 0

farkli hissettim
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6. Simdi, ana okulu/kres hakkinda bazi1 seyler 6grenmek istiyorum.

Okulda oldugum gectigimiz hafta... |higbir hadiren  bazen  lsiklikla her
zaman Zzaman
1. Okuldaki o&devleri basariyla 0 . g O .
yaptim
2. ... Ders ilgimi ¢ekti m m mi O O
3. ... Okulda bundan sonra
gecirecegim gunler beni o o o o i
kaygilandiriyor (endiselendiriyor)
4. ... Zayif not almaktan korktum O O o O O

7. Su anda hastanede mi kaliyorsun veya uzun siireli bir hastaligin var

mi?
o Evet ise 0 Hayir ise

Lutfen asagidaki 6 soruyu anket bitmistir

Gegen hafta boyunca... Rk nadiren |bazen [siklikla Lo
zaman zaman
1 ... Hastaligimin koéttlesmesinden o - o o o
korktum
2. ... Hastaligim nedeniyle Gztldtim o m] o mi o
3. ... Hastaligimla c¢ok 1iyi basa
cikabildim S . . .
4. ... Annem babam bana hastaligim
nedeniyle  bir  bebek  gibi m i O m O
davrandilar
5. ... Diger insanlarin hastaligimi fark
. . m i O m O
etmelerinden cekindim
6. Hastal.lglm nedeniyle okulda bazi o - o o O
seyleri kacirdim

. ° o

Bize yardim ettiginiz icin tesekkiir ederiz !
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KINDL-Spina Bifida Modiilii

S aglik sorunlarinizla ilgili bilgi almak amaciyla size bazi sorular soracagiz.

Bu calismaya katilmak tamamen goniillillik esasina dayanmaktadir.

Calismanin amacina ulasmasi igcin sizden beklenen, butin sorulari

eksiksiz, kimsenin baskisi veya telkini altinda olmadan, size en uygun gelen

cevaplarn ictenlikle verecek sekilde cevaplamanizdir. Liutfen bu sorulan

yanitlarken neler diistintip hissettiginizi hatirlamaya calisin. Ozellikle de

gecen hafta neler yasadiginizi diisinuin.

Gecen haftadan bu yana........

Hic

Nadiren

Bazen

Cogu
zaman

Her
zaman

1. .. okul ya da mahalleden arkadaslarim
beni misafirlige cagirir

2. e saglik sorunlarim ytizinden diger
insanlarin benden ¢ok fazla hoslanmadiklarini
hissediyorum

3 gérintisimden memnunum

4. baskalarinin yardimina ¢ok ihtiyacim
oluyor

Soeeenns diger insanlarin bana yardim etmek
zorunda kalmasi1 beni rahatsiz ediyor

6. ...fizyoterapi yapilmasi icin ¢ok istekliyim

AT saghk sorunlarim ylzinden evde
sorunlar ¢ikiyor

8.iennen diger cocuklar kadar iyi
yurtiyemedigim icin kizginim

O .ienee. agrim oluyor

10 ......... tekerlekli sandalyem/ ytrimemi

kolaylastiran destek aletlerim/ koltuk
degneklerim/ walkerim/ ortopedik
ayakkabilarim ytizinden benimle dalga
geciyorlar

11......... saglik sorunlarim ytiztinden bana kiz
iya da erkek kardeslerimden daha farkh
muamele gosterildigini diistintiyorum

12......... saglik sorunlarimdan utaniyorum

13........ saglik sorunlarim nedeniyle ailem
bazi seyleri yapmami yasakladi

14 ......... ailemin benden ¢ok fazla sey
bekledigini dlistinltiyorum

15......... saglk sorunlarim nedeniyle
kendimden memnun degilim
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Gecen haftadan bu yana

Hic

Nadiren

Bazen

Cogu
zaman

Her
zaman

16. ....... ailem bana hasta oldugum icin
ozellikle iyi davraniyor

17. ... diger insanlar bir seyler yaparken
saglk sorunlarimdan dolay: beni disliyorlar

18. ....... gelecekte saghik sorunlarim nedeniyle
bir is sahibi olamamaktan korkuyorum

19. ....... saglik sorunlarimin karsi cinsten bir
arkadasimin (sevgilimin) olmasini
engelleyebilecegini distiintiiyorum

20 . ...saglik sorunlarim nedeniyle diger
insanlara bagimli oldugumu hissediyorum

21. ... duygularimi ailemden sakliyorum

22. ....... saglik sorunlarim nedeniyle evdeki
pek cok karar bana danisilarak verilir

23. ....... saglik sorunlar1 olmayan diger
cocuklarin yaptiklar: seyleri ben de yapabilirim

24. ... saglik sorunlarim nedeniyle okulda
derslere dikkatimi veremiyorum

25. ....... sUrekli ila¢ almak zorunda olmak
beni sikiyor

26. ....... aldigim ilaclardan dolay: kendimi
hasta gibi hissediyorum

27 e zaman zaman ilaclarimi alamiyorum

28. ... tekerlekli sandalyem/ ytGrimemi
kolaylastiran destek aletlerim/ koltuk
degneklerim/ walkerim/ ortopedik
ayakkabilarim beni sinir ediyor

29. ....... benzer saglik sorunlari olan diger
cocuklarla daha sik gortismek isterdim
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Cogu Her

Gecen haftadan bu yana Hic Nadiren| Bazen
zaman| zaman

30. ....... bez bagladigimin fark edilmesinden
korkuyorum

31. ....... bezimin kokmasindan korkuyorum

Bez bagliyor musunuz? EVET HAYIR

TAK uyguluyor musunuz? EVET HAYIR

Cogu Her

Gecen haftadan bu yana Hig¢ Nadiren | Bazen
zaman | zaman

32. ....... TAK'1 cok rahatsiz edici
buluyorum ve TAK yapmaktan
hoslanmiyorum

Son olarak tedaviniz ve doktorlariniz hakkinda birka¢c soru sormak

istiyoruz.

Gecen haftadan bu yana........ Hig¢ Nadiren | Bazen Cogu Her
zaman | zaman

1. ... hastaligimla ilgili olarak deneyimli

bir doktorumun olmasini isterdim

2. s doktorumun benim i¢in dogru
buldugu ve yapmamu istedigi seyleri
yapmakta zorlaniyorum

3. ... doktorumun benimle yeterince
ilgilenmedigini diisintiyorum

4. ... doktorlarimin 6nerilerine uygun
bir hafta gecirdim

S e hastaligimla ilgili olarak bana
yeterince bilgi verildigini diistintiyorum

TESEKKURLER...
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KINDL R YASAM OLCEGININ DEGERLENDIRILMESI

3.4.1 Verilerin Kaydedilmesi

Hastalarin; yas, cinsiyet, demografik verileri ve anketteki sorulara vermis
olduklar1 cevaplar SPSS programina kaydedilmistir. Anketteki sorulara
vermis olduklar1 cevaplar ise https://www.kindl.org/english/analysis/
adresinden elde edilen SPSS sablonuna uygun olarak (hi¢:1, nadiren:2,

bazen:3, cogu zaman:4, her zaman:5) programa kaydedilmistir.
3.4.2 Alt Olcek Skorlarinin Hesaplanmasi

e Kid-KINDLR (8-<13) ve Kiddo-KINDLR (13 yas ve tUzeri) Olceginin

degerlendirilmesi

8-17 yas arasindaki cocuk ve ergenlerin yasam kalitesi ile ilgili KINDLR

anketi analiz edilirken, asagidaki alt1 alt 6l¢cek puani hesaplanabilir:
1. Fiziksel Mutluluk (soru 1, 2, 3, 4)

2. Duygusal Mutluluk (soru 5, 6, 7, 8)

3. Ozgliven (soru 9, 10, 11, 12)

4. Aile (soru 13, 14, 15, 16)

5. Arkadaslar (soru 17, 18,19, 20)

6. Okul (soru 21, 22, 23, 24)

7. Kronik hastalik (soru 25, 26, 27, 28, 29, 30, 31)

Sorular verilen yanitlar icin Likert tipi puanlama sistemi kullanildir:
1 =asla

2 = nadiren

3 = bazen

4 = sik sik

5 = her zaman

Kayip deger = “bos”

Veri tabanina girilen veriler her zaman ham veri biciminde olmalidir.
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Gerec ve Yontem

Alt olcek puanlarn cesitli sekillerde verilebilir. Veri analiz dosyalarinda

kullanilan SPSS s6zdiziminde, asagidaki miktarlar hesaplanir:

1. Toplam puan

2. Alt 6lcek puani (madde puanlarinin ortalamasina karsilik gelir)

3. Alt 6lcek puaninin O ile 100 puan araligina dénustirtilmesi

Alt 6lcek toplam puanlarinin hesaplanmasinda formiil ve o6rnekler:
Toplam puan = Alt 6lcek maddelerinin toplami

Alt Olcek puani =Alt 6lcek 6gelerinin toplami / Alt 6lcek 6gelerinin sayisi
Ornek: Fiziksel refah alt 6lcek skoru= Toplam 1, 2, 3, 4./ 4

Toplam alt 6lcek puani = Tum 6gelerin toplami/24

100'e donutsturtlen alt olcekler = ( (Alt 6lcek puani - mimkin olan en

dusuk puan)/Olast ham puan araligl)x 100

Burada aciklanan hesaplamalar SPSS dosyasinda “kid_kindl_k.sps” (veya
veri analizi icin diskteki diger versiyonlar icin karsilik gelen dosyalar)
bulunmaktadir. Her o6lgek icin bu hesaplamalarin otomatik olarak
yapilmasini saglayan “Syntax” yazilimi kullanilmakta ve alt 6lcek puanlari
hesaplanmaktadir. Sonuclar SPSS veri tablosuna kendiliginden

eklenmektedir.
e Kiddy-KINDLR genel yasam 6lceginin degerlendirilmesi
1=hic¢
2=bazen
3=cok sik
olmak tzere Ug¢ 6lcekli olarak degerlendirilmektedir.

Diger iki Olcegin aksine alt 6lcek puanlamasi bulunmamakta olup, yasam
kalitesi toplam, toplam puan ortalama degeri ve 0-100 skorlama Uizerinden

degerlendirilmektedir. (https://www.kindl.org/english /manual/)
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3.5

Gerec ve Yontem

ISTATISTIKSEL YONTEM

Calismanin tum istatistiksel analizleri SPSS 24 (Statistical Package for
Social Science, version 24) kullanilarak yapilmistir. Temiz aralikli
kateterizasyon uygulayan ve uygulamayan hastalarin yasam kalitesi puani

arasinda fark olup olmadigi arastirilmistir.

Degiskenlerin normal dagilima wuygunlugu histogram grafikleri ve
Kolmogorov-Smirnov testi ile incelendi. Tanimlayici analizler sunulurken
ortalama, standart sapma, ortanca ve minimum-maximum degerler
kullanilmistir. Kategorik degiskenlerin analizi ise Ki-Kare bagimsizlik testi
ile gerceklestirilmistir. Normal dagilim gdstermeyen (nonparametrik)
degiskenler iki grup arasinda degerlendirilirken Mann Whitney U Testi
kullanilmistir. Olctimsel verilerin birbirleri ile analizinde Spearman
Korelasyon Testi'nden faydalanilmistir. P-degerinin 0.05’in altinda oldugu

durumlar istatistiksel olarak anlamli sonuclar seklinde degerlendirildi.
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BOLUM 4

BULGULAR

Calismaya yaslar1 6-18 yas arasi olan 46 kiz ve 52 erkek olmak Uzere

toplam 98 Spina Bifida tanili hasta katilmistir (Sekil 4.1). Bunlardan 13*a
(%13,27) 6-<8 yas arasinda, 401 (%40,82) 8-<13 yas arasinda ve 45

(%45,92) 13 yas ve Uzeridir. Hastalarin yas ortalamas:i ise 11,79+3,46

olarak bulunmustur (Sekil 4.2).

Tablo 4.1. Spina bifida’li hastalarimizin demografik 6zellikleri

Cinsiyet, Kiz/Erkek

46 / 52

Yas, yil 11,79+3,46 (6-18 y1l)
6 -7 yas, n (%) 13 (%13,3)
8 - 12 yas, n (%) 40 (%40,8)
> 13 yas, n (%) 45 (%45,9)
Lezyon seviyesi
Lomber, n (%) 58 (%59,2)
Lumbosakral, n (%) 19 (%19,4)
Sakral, n (%) 21 (%21,4)
Temiz aralikli kateterizasyon, n (%) 79 (%80,06)
Alt bezi kullanimi, n (%) 64 (%65,3)
Ambulasyon, n (%) 41 (%42)
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Sekil 4.1. Hastalarin Cinsiyete Gore Dagilimi

Sekil 4.2. Hastalarin Yasa Gore Dagilimi

Hastalarin 41’ (%42) kendi basina yurtyebilirken (ambulatuar), 57’si (%58)
yurimek icin destek kullanmaktaydi (nonambulatuar). Hastalarin temiz
aralikli kateterizasyon uygulama ve bez baglama acisindan cinsiyetlere gore
dagilimi tablo 4.2.°de goértlmekte olup kiz ve erkekler arasinda anlamli bir

fark yoktur.
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Tablo 4.2. Spina bifida’h hastalarimizin cinsiyete gére temiz aralikli kateterizasyon
(TAK) uygulama ve alt bezi baglama oranlarinin karsilastiriimasi

Evet Hayir
p*
n (% n %
Kiz 34 (73,91 12 26,09
Alt bezi kullanimi 0,729
Erkek 40 (76,92 12 [23,08
Kiz 38 82,61 8 17,39
TAK uygulamasi 0,638
Erkek 41 (78,85 11 21,15

*Ki-kare testi

Temiz aralikli kateterizasyon uygulanmas: ile yasam kalitesi 06lcegi
arasindaki iliski iki ayr1 KINDL-R modilii uygulanarak incelenmistir.
Bunlardan birincisi KINDL-R genel yasam kalitesi 6lcegi, ikincisi ise Spina
Bifida Hastalarina 6zel olusturulmus KINDL-R yasam kalitesi 6lcegidir.

6-<8 yas grubuna uygulanan KINDL-R genel yasam kalitesi 6lceginde TAK
uygulanmasi ile yasam kalitesi arasindaki iliski incelendi. Buna gére TAK

uygulayan hastalarin 6lcek degerleri, TAK uygulamayan hastalara gore
daha duistk bulundu (Tablo 4.3) (Sekil 4.3).
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[l Total Cuality of life mean
30— B Cluonic-generic mean

2.6
2.4
3.2
2,0
T
War

Sekil 4.3. 6-<8 yas cocuklara uygulanan KINDL-R genel yasam kalitesi 6lceginde
TAK varlig ile yasam kalitesi arasindaki iliski

Yok
TAK

8-<13 yas grubuna uygulanan KINDL-R genel yasam kalitesi 6lceginde TAK
uygulanmasi ile yasam kalitesi arasindaki iliski incelenmistir ve anlamh

fark olmadig1 bulundu (Tablo 4.4).

13 yas ve Uzeri yas grubuna uygulanan KINDL-R genel yasam kalitesi
Olceginde TAK uygulanmasi ile yasam kalitesi arasindaki iliski
incelenmistir. Buna goére TAK uygulayan hastalarda bedensel iyilik hali,
duygusal iyilik hali,6zsaygi ve kronik-genel alt dlceklerinin TAK uygulayan
hastalarda TAK uygulamayan hastalara gore daha dustk oldugu gozlendi
(Tablo 4.5) (Sekil 4.4).
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Bl Phisical Well-being mean

5,0 0 Emnctional Well-bein gineait
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War Ylol(
TAK

Sekil 4.4. 13 yas ve Uzeri cocuklara uygulanan KINDL-R genel yasam kalitesi
Olceginde TAK varlig: ile yasam kalitesi arasindaki iligki

Tum yas gruplarina uygulanan Spina Bifida Hastalarina 6zel olarak
hazirlanmis KINDL-R yasam kalitesi 6lceginde TAK uygulayan hastalarla
TAK uygulamayan hastalarin yasam kalitesi karsilastinlmistir. TAK
uygulayan hastalarin genel ortalama degeri ile TAK uygulamayan hastalarin
genel ortalama degeri arasinda anlamh derecede fark bulunmustur.
Hastalarin 29 sorudan olusan yasam kalitesi anketine verdikleri yanitlar ve
TAK uygulama durumuna goére ayrintili incelenmesi Tablo 4.6’da

gortlmektedir.
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Tablo 4.6. Spina Bifida Hastalarina 6zel olarak hazirlanmis KINDL-R yasam
kalitesi 6lceginde TAK uygulayan hastalarla TAK uygulamayan hastalarin yasam
kalitesi arasindaki iliski

TAK
Var Yok P
Ortalama +S.S. |Ortalama *S.S.
1. Qku@ ya dz'ivmahvalleden arkadaslarim 2,96 +1,00 3,47 +1,310,072
beni misafirlige cagirir
2. Saglik sorunlarim ytiziinden diger
insanlarin benden cok fazla 1,75 +,90 (1,37 +,76 (0,050
hoslanmadiklarini hissediyorum
3. Gorintisimden memnunum 3,25 +1,53 4,21 1,180,016
4. Baskalarinin yardimina c¢ok ihtiyacim .94 +1,33 (1,84 +1,01/0,001
oluyor
5. Diger insanlarin ba}na yardim efcmek .56 +1,38 (1,47 £90 0,001
zorunda kalmasi1 beni rahatsiz ediyor
6. Fizyoterapi yapilmasi icin ¢ok istekliyim |3,09 +1,28 2,26 +1,63|0,028
7. Saglik sorunlarim ytiztinden evde 1,54 +94 [1,53 +1,31 (0,340
sorunlar cikiyor
8 Diger cocuklar kadar iyi yuirtiyemedigim 2,06 +1,41[1,63 +1,21(0,145
icin kizginim
9. Agrim oluyor 1,77 +91 (1,84 +1,21/0,814
10. Tekerlekli sandalyem/ ytirtiimemi
kolaylastiran destek aletlerim/ koltuk
degneklerim/ walkerim/ ortopedik 1,34 +,66 (1,21 +,92 0,078
ayakkabilarim yliziinden benimle dalga
geciyorlar
11. Saglik sorunlarim yltztinden bana kiz
va da erkek kardeslerimden daha farkh 1,44 +,93 1,63 +1,12/0,427
muamele gosterildigini distintiyorum
12. Saglik sorunlarimdan utaniyorum 1,63 +,92 1,21 +,63 (0,030
13. Sgghk sorunlarim nedeniyle ailem bazi 1,02 +1,121,68 £1,16(0,241
seyleri yapmami yasakladi
14. Ailemin benden cok fazla sey 1,82 £1,26(1,95 £1,35(0,725
bekledigini diistintiyorum
15. Saglik sorunlarim nedeniyle kendimden 0,27 +1,23[1,63 +1,30 0,012

memnun degilim
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TAK
Var Yok P
Ortalama +S.S. |Ortalama *S.S.
16 Ailem bana hasta oldugum igin 6zellikle 0,85 +1,63 2,74 +1,76 0,724
iyi davraniyor
17; Diger insanlar bir seyler yapgrken 1,47 +89 [1,47 +1,02 (0,685
saglik sorunlarimdan dolay: beni disliyorlar
1?3. .Gelec'ek'te saglik sorunlarim nedeniyle 2,00 +1,25)1,37 £90 10,020
bir is sahibi olamamaktan korkuyorum
19. Saglik sorunlarimin kars: cinsten bir
arkadasimin (sevgilimin) olmasini 1,80 1,04 (1,68 1,160,461
engelleyebilecegini distiniyorum
20. Saghik soE'unlarlm 1:1eden1y1.e dlg?r 0.35 +1,46 1,47 £70 10,020
insanlara bagiml oldugumu hissediyorum
21. Duygularimi ailemden sakliyorum 1,89 +1,20 2,00 +1,20 (0,680
22. Saglik sorunlarim nedemyl(? .evdekl pek .09 +1,42 2,05 +1,35 (0,984
cok karar bana danisilarak verilir
23. Saglik sorunlari olmayan diger
cocuklarin yaptiklar: seyleri ben de 3,27 +1,18 (3,63 +1,30(0,217
yapabilirim
24. Saghk‘soru'nle.lrlm nefiemyle okulda 2,20 +1,24(1,68 +1,29(0,029
derslere dikkatimi veremiyorum
25. Surekli ila¢ almak zorunda olmak beni 3,18 +1,30 2,32 +1,57 0,012
sikiyor
2‘6.‘A1.d1g1rr} ilaclardan dolay: kendimi hasta 0,33 +1,21[1,95 +1,47 0,106
gibi hissediyorum
27. Zaman zaman ilaclarimi alamiyorum 2,29 +,99 [1,84 +,96 (0,070
28. Tekerlekli sandalyem/ ytirimemi
kolaylastiran destek aletlerim/ koltuk
degneklerim/ walkerim/ ortopedik 2,33 £1,0911,53 +1,0710,002
ayakkabilarim beni sinir ediyor
29. Benzer saghk sorgn{arl olap dlger 0,97 +1,17 2,84 +1,38/0,629
cocuklarla daha sik gértismek isterim
Toplam Ortalama 2,25 +0,52 (1,98 +0,58 10,012

Mann Whitney U Testi
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BOLUM 5

TARTISMA ve SONUC

Spina bifida’lh cocuklar, bircok motor, duyusal, bilissel ve metabolik kusurla
kars1 karsiyadir. SB'li cocuklar patolojinin tipi, lezyonun seviyesi,
hidrosefali varligi ve ortopedik deformitelere bagl olarak cok cesitli fiziksel
islev bozukluklarina sahiptir (94). Bu hastalarda glinlik hayati sinirlayan
baslica klinik problemler nérolojik sekelin siddetine gore ortaya c¢ikan kas-
iskelet sistemindeki fonksiyonel yetersizlikler ile mesane ve bagirsak
fonksiyonlarindaki patolojilerdir (95). Sagkalim oranlar1 1960711 yillarda
oldukca dustkken tibbi gelismeler ile birlikte 1990 yillardan sonra sagkalim
oranlari ciddi oranda duzeldi. Boylece spina bifidali hastalarin bakiminda
tibbi tedavi ve uygulamalarin yaninda yasam kalitesinin iyilestirilmesine
yonelik uygulamalar glincel hale gelmistir. Bu slrecte fiziksel kusurlarin
yanisira kognitif, psikolojik ve sosyal fonksiyonlarin etkilenmesine baglh
olarak yasam kaliteleri de 6nemli Ol¢ctide etkilenmektedir. Spina bifidal
cocuklarin yasam  kalitelerinin ve bunu etkileyen faktorlerin
degerlendirilmesi, risk gruplarinin tanimlanmasi ve bu c¢ocuklarin saghk
gereksinimlerine odaklanan uygulamalarin detaylandirilmasi acisindan bilgi
edinmemize olanak sagladigi icin 6nemlidir. Bu degerlendirmeler ile yeni
saglik politikalarinin planlanmasi, sosyal ve psikolojik destek, bireye uygun
girisimlerin secilmesi, yatis sliresi ve tedavi maliyetinin dtistirilmesi, hasta
ve hasta yakinlarinin uretkenliginin artirilip isgicine kazandirilmas: gibi

amaclar icin yol gosterici olacaktir.

Duinyada cocuk ve ergen yas grubu icin gelistirilmis olan belirli sayida genel
amach yasam kalitesi 6lcegi vardir. KINDL-R Almanca olarak gelistirilmis ve
14 dile cevrilmistir. KINDL olcegi Turkce’ye de uyarlanmistir. Eser ve ark.
(74) yaptiklar1 1918 okul cocugu tUzerinde gerceklestirilen calismada 8-12

yas arasi cocuklar icin kullanilan Kid-KINDL Turkcge stirimuntn gecerli ve
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glvenilir bir 6lcek oldugu gosterdiler. Biz de Turkce validasyonu yapilmis
olan bu genel yasam kalitesi anketini yas gruplarina gore spina bifidal
hastalarimiza uyguladik. Spina bifidali hastalarda mobilite ile birlikte
gunltk hayati en sik glclestiren inkontinans sorunu ve bununla ilintili TAK
uygulamasi ac¢isindan karsilastirdigimizda 12 yas altindaki cocuklarda
inkontinans ve TAK uygulamasinin hayat kalitesi tizerine ilginc¢ bir sekilde
etkisi olmadigini gordtik. Spina bifidali hastalarin yasam kalitesi
degerlendiren daha onceki calismalarda Zeger’s ve ark. (98) ayni o6lcegi
kullanarak 4-16 yas arasindaki spina bifida tanili hastalara ve
ebeveynlerine KINDL-R yasam kalitesi 6lcegi uyguladiklarinda hem hastalar
hem de ebeveynlerinin yasam kalitelerinin saglikli kontrollere gére anlaml
derecede dustik oldugunu gostermislerdir. Saglikli bireyler ile yapilan
karsilastirmalarda diger YK olcekleri de spina bifidali hasta grubunda YK
dusukligint gostermistir (99). Genel olarak, calismalar spina bifida
hastalarinda YK'y1 etkileyen cesitli faktoérlerin mobilite, inkontinans,
duyusal ve motor defisit, iskelet deformiteleri, VP sant varligi ve bilissel
defektler oldugunu goéstermistir (100, 101, 102). Saglkli kontroller ile
yapilan karsilastirmalarda beklenen farkin 6tesinde spinal lezyonun
seviyesi ve TAK uygulamasinin etkisini Zegers ve ark gdsteremediler. Farkl
calismalarda da celiskili ve uyumsuz sonuclar alinmistir. Rocque ve ark.
dustuk mobilite seviyesi, ventriklloperitoneal sant oykust ve gergin kord
varligi ile anlaml derecede diisik puanlar bildirmistir ancak cinsiyet, irk
veya mesane surekliligi ile YK arasinda bir iliski bulamadilar (102). Zegers
ve ark. 102 spina bifida hastasini degerlendirdigi calismada spina bifida
hastalarinda saglikli kontrol grubuna kiyasla anlamli derecede dustk YK
bildirmistir. Bununla birlikte, YK izerine spinal lezyon diizeyinin ve TAK'1n
anlaml bir etkisi gOsterilememistir (98). Literattirdeki bunun gibi bircok
calisma beklenmedik bir sekilde kontinans ile YK arasinda anlamli bir iligki
olmadigini gésteren sonuclar mevcuttur (98, 102, 104, 105). Rendeli ve ark.
ise farkli bir anket ile 29 spina bifida hastasini degerlendirdiklerinde
kontinans sorunlarinin YK'yi etkileyen en o6nemli faktdér oldugunu
gosterdiler (103). Canaz ve ark., Rendeli ve ark. calismasi ile uyumlu olarak,
kontinans sorunlarinin ve TAK kullaniminin, CHIP-CE (The Child Edition of
the Child Health and Illness Profile) anketinin 5 alanindan 3'lnde yasam

kalitesi puanlarini anlamli sekilde dustrdigint saptadilar (103). Diger
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yandan urolojik cerrahi gecirmis spina bifida hastalarinin YK’leri
degerlendirilmis ve preoperatif ve postoperatif skorlarla kontinan ve
inkontinan spina bifida hastalar1 arasinda benlik kavrami ve benlik saygis1
arasinda anlaml fark oldugu bildirilmistir (106, 107). Siddetli motor
kusuru olan hastalarda anketlerin fiziksel boyutu etkilenirken hafif
olgularin agirlikta oldugu calisma gruplarinda inkontinansin etkisi
belirginlesip duygusal alt boyutlarda fark oldugu saptanmistir. Cocuklar,
ozellikle kuictik yaslarda, yasadiklar: hayat: algilarlar ve kendi yetenekleri ve
cevreleri dahilinde normal algilarini olustururlar. Béylece kicltik yaslarda
sosyal hayat algis1 cocuklar icin karsilastirilabilir 6lctide olmayabilecegi icin
inkontinasin YK tUzerine etkisi kontinan ve inkontinan hastalar arasinda

anlaml bir farka yol agmamais olabilir.

Buyluytp sosyal hayatin igine giren hastalarda hem inkontinansin
kendisinin getirdigi hayat kaliesindeki diistis hem de bunu 6nlemek icin bu
hastalarda vazgecilmez olarak uygulanan TAK girisimleri glincel hayatta
buytk bir sikintiya déntisebilir. Gercekten 12 yas altinda saptayamadigimiz
inkontinans ve TAK uygulamasina bagli hayat kalitesi farkinin ergen
hastalarda asikar hale geldigini saptadik. Hem sosyal hayatin daha fazla
icinde olunmasinin hem de ergenlige 6zgli emosyonel faktérler nedeniyle bu
hasta grubunda genel yasam kalitesi 06lceginde inkontinans ve TAK
uygulamasina bagli hayat kalitesinde azalma oldugunu dustundutk. Bizim
calsmamizda KINDL-R YK 6lceginin 6 alt boyutundan bedensel ve duygusal
iyilik hali ile 6zsaygi alt boyutlarinda TAK kullanimna baghh anlaml
etkilenme oldugunu gosterdik. Ergenlik cagindaki yas grubunun toplam
puan ortalamasi da diger yas gruplarina goére daha azdi. Bu puan fark:

diger calismalarda da gosterilmistir (108).

Tam bu nedenlerin 6tesinde spina bifidali ktictik cocuklarda inkontinans ve
TAK wuygulamasinin hayat kalitesi Uzerine etkisinin gosterilmesindeki
yetersizlik genel yasam kalitesi oOlceklerinin bu farki saptamasindaki
eksiklikten kaynaklanabilir. Son 20 yilda, SB'ye o6zgi Uu¢ YK oOlcegi
gelistirildi (109, 110, 111). Bunlar arasinda sadece Parkin ve ark.’nin
gelistirdigi Olcekte hasta tarafindan yanitlanan bir versiyon mevcuttur
(109). Bununla birlikte Parkin ve ark. uyguladig: 6lcek (47 6ge) mesane ve

barsak bakimini kapsamli bir sekilde ele almaz. Mesane ve barsak
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fonksiyon bozukluguna odaklanan kapsamli bir alan dahil olmak tuzere,
SB'li gencler, aileleri ve klinisyenleri ile ilgili maddelerden olusan kapsaml
spina bifidaya 6zgli dogrulamasi yapilmis yeni 6lcekler gelistirilmeye
baslamistir (112). Gercekten spina bifidali hasta gruplarinda hastaliga 6zgu
degiskenlerin yasam kalitesi Uizerine etkisinin 6l¢ctilmesinde bu tir 6zglin
Olcekler daha iyi sonuclar verebilir. Turk cocuklarinda hentiz validasyon
calismas: tamamlanmamakla birlikte KINDL-R spina bifida modtlinti de
hasta grubumuzda kullandik. Bildigimiz kadariyla calismamiz KINDL
Olcegini kullanarak temiz aralikli kateterizasyonun etkisini arastiran ilk
calismadir. Calismaya katilan 98 hastanin 79unun temiz aralikli
kateterizasyon uyguladigi saptandi. Burada da gortlmektedir ki temiz
aralikli kateterizasyon uygulamasi spina bifidali hastalarin yasamlarinda
6nemli bir yer tutmaktadir. Bu 06zgin Olcekte YK o6lcen 29 madde
karsilastinildiginda inkontinan olup bu nedenle TAK yapan olgularda YK
kalitesinin asikar sekilde dustk oldugu ispatlanmistir. KINDL SB modula
soru bazinda incelendiginde de baska insanlarin yardimina ihtiyac duyma,
bu nedenle glincel hayatta belirginlesen hastalik bulgularnt ve gelecek
kaygilarinin TAK yapan hasta grubunda fark yaratan maddeler oldugu

gortlmektedir.

Bu calisma, baz1 O6nemli kisithiliklar da icermektedir. Toplam olarak
bakildiginda karsilastirmalar icin yeterli hasta sayisina ulasildigi diistintilse
de hastalar yas gruplarina ayrnildiginda ozellikle kiicik yas grubunda ve
TAK yapmayan hasta gruplarinda diisik sayida hasta olmasi genel YK
Olceklerinin sonuclarini etkilemis olabilir. Bununla birlikte gérdigtimiiz bir
diger simmirlama da genel YK anketlerinin spina bifida hastalarini
degerlendirmek icin yeterli olmadigidir. TAK uygulamas: ve inkontinans ile
ilgili maddeler iceren anket maddelerinin olmamas: hipotezin yeterince test

edilmesini 6nlemis olabilir.
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5.1 SONUCLAR

e Calismamizda genel yasam kalitesi Olcegi ile cocukluk yas grubunda
inkonitans ve buna bagli TAK uygulamasinin yasam kalitesi Uizerine
etkisinin olmamasi sosyal hayat algisinin tam gelismemesine baglh

olabilir.

e Ergenler de genel YK oOlceginde goOzlenmeye baslayan fark bu yas
grubundaki cocuklarin sosyal hayata daha fazla sahip olmalarina ve

bunun getirdigi gticliiklere ve emosyonel durumlarina bagl olabilir.

e Inkontinans ve buna bagli TAK uygulamasinin YK tizerine etkisinin
gorilmesi icin bununla ilgili maddeleri iceren spina bifidaya 06zglt
anketlerin kullanilmas:i daha objektif sonuclar verecektir. Béyle bir
anketin kullanilmas1 bizim de daha net sonuclara ulasmamizi

saglamistir.
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