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Özet 

“SPĠNA BĠFĠDA HASTALIĞI OLAN ÇOCUKLARDA YAġAM KALĠTESĠ” 

GiriĢ: Spina bifida‟lı çocuklar, birçok motor, duyusal, biliĢsel ve metabolik 

kusurla karĢı karĢıyadır. Bu hastalarda günlük hayatı sınırlayan baĢlıca 

klinik problemler nörolojik sekelin Ģiddetine göre ortaya çıkan kas-iskelet 

sistemindeki fonksiyonel yetersizlikler ile mesane ve bağırsak 

fonksiyonlarındaki patolojilerdir. Bu çalıĢmada, mesane kontrolünün 

sıklıkla bozulduğu spina bifida‟lı‟hastalarda uygulanan temiz aralıklı 

kateterizasyon iĢleminin bu hastaların yaĢam kalitesi üzerine etkisinin 

araĢtırılması amaçlanmıĢtır. 

Yöntem:  Ġstanbul Medeniyet Üniversitesi Göztepe Eğitim ve AraĢtırma 

Hastanesi Çocuk Nefroloji Polikliniğinde izlenen Spina Bifida tanılı hastalar 

tarandı. Tarama sonucu saptanan 152 hastadan 6-18 yaĢ arası, okuma 

yazma bilen, anketteki soruları anlayıp cevaplayabilecek yeterlilikte olan, 

çalıĢmaya katılmayı kabul eden Spina Bifida tanısı almıĢ 98 hasta çalıĢma 

grubu olarak seçildi ve genel ve hastalığa özgü hayat kalitesi anketi 

uygulanarak sonuçları değerlendirildi. 

Bulgular: ÇalıĢmaya yaĢları 6-18 yaĢ arası olan 46 kız ve 52 erkek olmak 

üzere toplam 98 Spina Bifida tanılı hasta katılmıĢtır. Bunlardan 13‟ü 

(%13,27) 6-<8 yaĢ arasında, 40‟ı (%40,82) 8-<13 yaĢ arasında ve 45‟i 

(%45,92) 13 yaĢ ve üzeridir. Hastaların 41‟i (%42) kendi baĢına 

yürüyebilirken (ambulatuar), 57‟si (%58) yürümek için destek 

kullanmaktaydı (nonambulatuar). Hastaların temiz aralıklı kateterizasyon 

uygulama ve bez bağlama açısından kız ve erkekler arasında anlamlı bir 

fark yoktur. 

6-<8 yaĢ grubuna uygulanan KINDL-R  genel yaĢam kalitesi ölçeğinde temiz 

aralıklı kateterizasyon uygulayan hastaların ölçek değerleri, temiz aralıklı 

kateterizasyon uygulamayan hastalara göre anlamlı derecede daha düĢük 

bulundu. 8-<13 yaĢ grubuna uygulanan KINDL-R  genel yaĢam kalitesi 

ölçeğinde temiz aralıklı kateterizasyon uygulanması ile yaĢam kalitesi 

arasında anlamlı fark yoktur. 13 yaĢ ve üzeri yaĢ grubuna uygulanan 

KINDL-R  genel yaĢam kalitesi ölçeğinde bedensel iyilik hali, duygusal iyilik 
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hali, özsaygı ve kronik-genel alt ölçeklerinin temiz aralıklı kateterizasyon 

uygulayan hastalarda temiz aralıklı kateterizasyon uygulamayan hastalara 

göre daha düĢük olduğu izlendi. Tüm yaĢ gruplarına uygulanan Spina 

Bifida Hastalarına özel olarak hazırlanmıĢ KINDL-R yaĢam kalitesi 

ölçeğinde ise temiz aralıklı kateterizasyon uygulayan hastaların genel 

ortalama değeri ile temiz aralıklı kateterizasyon uygulamayan hastaların 

genel ortalama değeri arasında anlamlı derecede fark bulundu. 

Sonuçlar: ÇalıĢmamızda da çocukluk çağında genel yaĢam kalitesi ölçeği ile 

fark yokken ergenlerde farkın gözlenmesi sosyal hayat algısının geliĢmesi ve 

ergenlerde belirginleĢen emosyonel faktörlere bağlı olabilir. Bununla birlikte 

spina bifida modülü ile aĢikar farkın görülmesi bu hasta grubuna ait 

fakörlerin değerlendirilmesi için hastalığıa özgü anket formlarının 

kullanılmasının gerekli olduğunu desteklemektedir.  

Anahtar Kelimeler: Spina bifida, yaĢam kalitesi, inkontinans, temiz aralıklı 

kateterizasyon, KINDLR 

 

 

 

 

 

 

 



 
 
 

vii 
 

Abstract 

“SPĠNA BĠFĠDA HASTALIĞI OLAN ÇOCUKLARDA YAġAM KALĠTESĠ” 

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 Göztepe 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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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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BÖLÜM 1 

 

 

GĠRĠġ VE AMAÇ 
 

 

Spina bifida (SB), embriyojenik dönemde omuriliğin geliĢimi sırasında nöral 

tüpün tamamen kapanmaması sonucu oluĢan bir hastalıktır. Oldukça 

yüksek morbidite ve mortalite oranları ile iliĢkili merkezi sinir sistemi 

anomalisidir (1,2). 

Dünya genelinde insidansı 10.000 canlı doğumda ortalama 4,7 olup, hem 

ülkeler arasında hem de bir ülkedeki farklı coğrafi bölgeler arasında 

farklılıklar görülebilmektedir (3). Spina bifida‟lı çocukların 1960‟lı yıllardan 

önce enfeksiyon ve hidrosefali gibi nedenler ile sadece %10‟u hayatta 

kalabiliyordu (4). Günümüzde yaĢam beklentisi ve hayatta kalan bebeklerin 

oranı, tedavi ve izlem yöntemlerindeki iyileĢtirmeler nedeniyle çok daha 

yüksektir (5). 

Spina bifida, hafif bir hastalık seyri ile SB okkülta ve klinik olarak daha 

belirgin ve Ģiddetli bir seyri olan SB aperta olmak üzere iki kategoriye ayrılır 

(6). Spina bifida‟lı çocuklar birçok motor, duyusal, biliĢsel ve metabolik 

sorunla karĢı karĢıyadır. Böylece özellikle SB apertalı çocuklar için daha 

Ģiddetli ve karmaĢık olan sağlık sorunları ile yaĢam boyu mücadele 

gerektiren zorlu bir süreç söz konusudur. 

Spina bifida‟lı hastalarda en önemli sorunlar ince motor kontrolde ki 

eksikliklerdir. Ayrıca oturma, ayakta durma, yürüme, bağırsak ve mesane 

kontrol bozuklukları da günlük aktivitelerde kısıtlılığa yol açmaktadır. Bu 

sorunların tümü, hastanın yaĢam kalitesini olumsuz yönde etkiler. 

Hastaların günlük yaĢam aktivitelerini gerçekleĢtirebilmeleri, rehabilitasyon 

programının düzenlenmesi ve tedavi yanıtının değerlendirilmesi açısından 

çok önemlidir. Ancak bu çocuklarda fonksiyonel durumu ve sağlık ile ilgili 

yaĢam kalitesini (SYK) değerlendirmek için geliĢtirilmiĢ sınırlı sayıda 
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yöntem ve çalıĢma vardır (7). Bu çalıĢmada, mesane kontrolünün sıklıkla 

bozulduğu SB‟li hastalarda uygulanan temiz aralıklı kateterizasyon (TAK) 

iĢleminin bu hastaların yaĢam kalitesi üzerine etkisinin araĢtırılması 

amaçlanmıĢtır. 
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BÖLÜM 2 

 

 

GENEL BĠLGĠLER 
 

2.1 SPĠNA BĠFĠDA’NIN TANIMI 

Spina bifida, embriyogenez sırasında nöral doku ve ilgili mezodermal ve 

ektodermal tabakaların geliĢimindeki bir dizi basamakta oluĢan 

kusurlardan kaynaklanır. Spina bifida terimi anensefali, ensefalosel ve 

meningoselleri içeren nöral tüp defekti (NTD) malformasyonlarını 

tanımlamak için kullanılmaktadır (8, 9). Omurga anatomisi, omurga kanalı, 

içeriği ve etrafındaki doku spina bifida'nın embriyolojik geliĢimini anlamak 

için önemlidir. Ġki ana gruba ayrılır: açık (aperta) ve kapalı (okkülta) spina 

bifida. Genetik ve çevresel faktörlerin bir sonucu olarak ortaya çıktığı 

düĢünülmektedir (10). Amerika BirleĢik Devletleri‟nde her yıl yaklaĢık 1500 

bebek spina bifida veya beyin ve omurga kusurları ile doğmaktadır.    

2.2 SPĠNA BĠFĠDA’NIN SINIFLANDIRILMASI 

Literatürde sınıflandırma için birçok farklı yöntem bulunmaktadır. Bunlar 

spina bifidanın radyolojik, klinik, ve patolojik değerlendirmeler sonucu elde 

edilen bulguları ile yapılmıĢtır. Gerçekçi, kolay ve uygulanabilir olanlar 

daha çok değerlendirilmiĢtir (11). 

2.2.1. Spina Bifida Aperta 

Meningomiyelosel 

Nöral tüpün gebeliğin üçüncü haftasında kapanamaması, meningomyelosel 

(MMS) hastalarında gözlenen kusurların sebebi olarak tanımlanır. 

Meningomyelosel en sık görülen NTD‟dir. Meningomiyelosel medulla 

spinalisin herhangi bir yerinde olabilir fakat olguların %75‟i lumbosakral 

bölgede görülür. Daha az oranda torakal, en az oranda ise servikal bölgede 
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yerleĢir. Olguların yalnızca %1‟i multisegmental geliĢim göstermektedir (12). 

Öncelikle iki tipi ayırt edilmelidir. Açık tipte, spinal kord dıĢarı çıkmıĢ 

durumda iken kapalı tipte spinal kord deri ile örtülüdür. Meningomiyeloselli 

hastalara Chiari Malformasyonu ve hidrosefali de sıklıkla eĢlik 

edebilmektedir. Lezyon ne kadar üst seviyede ise hidrosefali ihtimali o 

kadar fazladır. Ġdeal tedavi yaklaĢımı ilk 24 saat icerisinde defektin cerrahi 

olarak kapatılması ve hidrosefali gibi eĢlik eden defektlerin cerrahi 

tedavisidir. 

Meningosel 

Meningosel, dura ve araknoid membrandan oluĢan kesenin spinal kanaldan 

dıĢarıya doğru herniye olmasıdır. Vertebral kolonun herhangi bir yerinde 

bulunabilirse de sıklıkla lomber ve lumbosakral segmentlerde görülür. 

Meningoselde spinal kanal genelde normaldir ancak gergin spinal kord, 

diastometamiyeli veya siringomiyeli de olaya eĢlik edebilir. Birlikte baĢka bir 

anomali varlığı düĢünülüyorsa ayrıntılı nörolojik muayeneye ek olarak 

ultrasonografi ve manyetik rezonans görüntüleme (MRG) ile inceleme 

yapılmalıdır (12). 

Myelosel 

Meningomyelosel ile benzer olan fakat subaraknoid boĢluğun ventral 

kısmının geniĢlememesi olarak tanımlanan ve nadir olarak görülen bir 

malformasyondur. Açık SB‟li vakaların genel olarak %1,2‟sini 

kapsamaktadır (11). 

2.2.2. Spina Bifida Okkülta 

Posterior nöral arkusların, inkomplet veya hatalı bir Ģekilde kapanması ile 

karakterize olan spina bifida okkülta yaklaĢık olarak genel populasyonun 

%5-10‟unda görülür. %80‟i lomber seviyede veya daha aĢağıdadır. (13). 

Diyastometamiyeli 

Medulla spinalisin sagittal yöne bölünmesi ile tanımlanır (14). Nadir bir 

malformasyondur. Diyastometamiyeli olan olguların %60‟ında nonspesifik 

semptomlarla birlikte skolyoz görülür (15). 
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Spinal Lipom 

Konjenital spinal lipomalar, SB‟de çok fazla görülüp, nörolojik olarak 

farklılıklar oluĢturabilir. Genel olarak lumbosakral bölgede ve Gergin Kord 

Sendromu ile birlikte görülür (16). Cerrahi en iyi tedavi yöntemidir (17). 

Gergin Filum Terminale 

Gergin Filum terminale, spinal kordun anormal bir nedenden dolayı 

gerilmesi nedeniyle geliĢen fonksiyonel bir bozukluktur. DüĢük konus 

medullaris ve yapıĢık filum terminale nedeni ile ortaya çıkabileceği gibi 

omuriliğin normal fizyolojik seviyesine gelmesini engelleyen kemik çıkıntısı, 

fibröz bant veya doğumda geçirilmiĢ operasyonlara sekonder yapıĢıklıklar 

da bu duruma neden olabilir. Bazı bireyler doğumda gergin kord sendromu 

ile kendini gösterirken, diğerleri bebeklik döneminde veya erken çocukluk 

döneminde bulgu geliĢtirir. Diğer kiĢiler yetiĢkinliğe kadar gözle görülür 

herhangi bir semptom geliĢtirmeyebilir. Nörolojik bulguların ilerleyici 

olduğu ve özellikle nörojenik mesanenin ortaya çıktıktan sonra nadiren 

düzeldiği göz önüne alınarak cerrahi tedavi kararı mümkün olduğu kadar 

erken alınmalı ve nörolojik bulguların ortaya çıkması beklenmemelidir 

(18,19). 

Anterior Sakral Meningosel 

Beyin omurilik sıvısı ile dolu meningeal kesenin pelvis içerisine itilmiĢ 

olmasıdır. Semptomlar genel olarak; dismenore, kronik kabızlık, belde ve 

batında ağrı olarak tanımlanmıĢtır (20). 

Lateral Torasik Meningosel 

Ġntervertebral foramenden duramaterin ve araknoid materin fıtıklaĢmasıyla 

meydana gelir. Genel olarak hipotoni, eklem hipermobilitesi, skolyoz ile ağrı 

ve kifoz gibi bulgular patolojik durumların yanında görülür (12). 

Ayrık Notokord Sendromu 

Ayrık notokord sendromu, endoderm ile ektoderm arasında geniĢ bir spinal 

defekt ve kalıcı bir ayrılma ile karakterize, son derece nadir ve pleomorfik 

bir spinal disrafizm formunu temsil eder. Temel formunda, dorsal yönde 

endo-ektodermal fistül açıklığı olan, distal ileum /çekum konumundan veya 
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kalın barsaktan bulunduğu yere değiĢen bir endo-ektodermal fistül ile nöral 

tüp defekti oluĢur (12). 

Kaudal Regresyon Sendromu 

Kaudal regresyon sendromu, omurganın alt (kaudal) ucunun anormal 

geliĢimi ile karakterize nadir bir kompleks bozukluktur. Gastrointestinal 

sistem, böbrekler, kalp, solunum sistemi, üst ekstremite ve omurganın üst 

kısımlarında ek anomaliler de görülebilir. Kaudal regresyon sendromunun 

kesin nedeni bilinmemektedir. Hem çevresel hem de genetik faktörlerin 

hastalığın geliĢiminde rol oynadığından Ģüphelenilmektedir (21). 

Spinal dorsal dermal sinüs  

Spinal dorsal dermal sinüs, her 2500 canlı doğumdan yaklaĢık birinde 

ortaya çıkan nadir bir konjenital disrafizmdir. Nöroektodermin kendi 

üzerinde uzanan epitelial ektodermden hatalı bir Ģekilde ayrılması sonucu 

meydana geldiği düĢünülen yassı epitel ile döĢeli traktusun cilt yüzeyinden 

dorsal orta hat boyunca içeriye doğru uzanması ile karakterize olan 

konjenital bir anomalidir. Birçok vakada nörolojik defisit ve/veya menenjit 

gibi hayati tehlike içeren durumlar da dahil olmak üzere bulaĢıcı 

komplikasyonlarla klinik bulgular ortaya çıkmaktadır. Ek olarak, dorsal 

dermal sinüsler sıklıkla bağlı kordon, inklüzyon tümörleri ve ayrık kord 

malformasyonları gibi merkezi sinir sisteminin diğer anomalileriyle de 

iliĢkilidir. (22). 

Siringomiyeli-Hidromiyeli 

Hidromiyeli, medulla spinalisin herhangi bir etki olmadan kendi baĢına 

geniĢlemesi olarak tanımlanır. Siringomiyeli ise santral kanalın 

posteriorunda sıvı dolu kistlerin oluĢmasıdır. Segmental kas güçsüzlüğü, ısı 

ve ağrı duyu kaybı, otonomik iĢlev bozukluğu ve atrofi benzeri semptomlar 

oluĢur (23). 

2.3  SPĠNA BĠFĠDA’NIN PATOFĠZYOLOJĠSĠ 

Spina bifida antenatal periyotta spinal kordun oluĢumu sırasında meydana 

gelen defektleri tanımlamaktadır. Gebeliğin 4. gestasyonel haftasında nöral 

katlantılar orta hatta birleĢerek nöral tüpü oluĢturur ve buna primer 
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nörolasyon adı verilmektedir. Primer nörolasyon sırasında ortaya çıkan 

defekt sonucunda spina bifida aperta meydana gelir. Distal spinal kordun 

ve kauda ekuinanın oluĢumuna ise sekonder nörolasyon adı verilir. Bu 

dönemdeki bozukluklar sonucunda ise spina bifida okkülta geliĢir. (ġekil 

2.1) 

 

ġekil 2.1: Açık (aperta) ve yakın (okülta) spina bifida türlerinin Ģematik gösterimi. 

(a) Açık spina bifida'nın en ağır halini temsil eden miyeloĢizis. (b) Açık spina 

bifida'nın (spina bifida aperta / spina bifida sistika) baĢka bir tipik Ģiddetli 

formunu temsil eden miyelomeningosel. Tipik görünümü, medulla spinalis 

kese Ģeklinde vertebral kanalın dıĢına çıkmasıdır. (c) Açık veya kapalı spina 

bifidayı temsil eden meningosel (cilt olabilir veya olmayabilir), ancak 

omurilik spinal kanalın dıĢında kalmaz. (d) Kapalı spina bifidayı (deri ile 

kaplanmıĢ) temsil eden lipomyelomeningosel, ancak omurilik lipid globülleri 
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(sarı renkte) ile birbirine geçmiĢtir. (e) Kapalı spina bifida sergileyen, ancak 

omuriliğin, lipit globülleri mevcut olmasına rağmen, spinal kanalın dıĢına 

çıkmadığı lipomeningosel. (f) Spinal dorsal dermal sinüs yolu; Spina bifida 

vertebral kemerler ile birlikte gizlidir (genellikle asemptomatiktir ve bir 

mezodermal defekt ve ikincil nörulasyon defekti olduğu düĢünülmektedir). 

2.4  SPĠNA BĠFĠDA’NIN ETĠYOLOJĠSĠ 

Nöral tüpün geliĢimi, genler tarafından sıkı Ģekilde kontrol edilen, çevresel 

faktörlerden de belirgin olarak etkilenen bir süreçtir. Nöral tüp, normalde 

gebe kalındıktan sonraki 4 hafta içinde veya menstruasyonun 

gecikmesinden 2 hafta sonra rahimde kapanır. Spina bifida‟nın oluĢum 

mekanizması halen iyi anlaĢılamamıĢ olmasına rağmen, geliĢiminde 

beslenme, genetik ve çevresel faktörler veya bunların bir kombinasyonunun 

rol oynadığı düĢünülmektedir (24). 

Genetik faktörler 

Spina bifida ile sonuçlanan bir gebelik öyküsü olan kadınlarda günde 4 mg 

folik asit takviyesinin SB riskinde azalma sağladığını gösteren 

çalıĢmalardan sonra yakın zamanda yapılan araĢtırmalar homosisteinin 

metil döngüsündeki genetik kusurlar üzerine yoğunlaĢmıĢtır. Metil 

tetrahidrofolat redüktaz veya metiyonin sentaz gibi folat ve homosistein 

metabolizmasında etkili enzimleri kodlayan genlerdeki mutasyonlar veya 

genetik değiĢiklikler SB‟de rol oynamaktadır. 

En önemli risk faktörü pozitif aile öyküsü olduğu bildirilmiĢtir. SB'li bir 

çocuğa sahip bir ailede bu hastalığın tekrarlama riski %2 ile %5 arasında 

değiĢir ve iki kardeĢ de etkilenmiĢse bu risk %10 ile %15 oranında artar. 

SB‟li bir ebeveynin benzer bozukluğu olan bir çocuğa sahip olma riski ise 

%4'tür (25). 

Folik asit eksikliği 

Folat ve folik asit, hücrelerdeki DNA replikasyonu için gerekli olan suda 

çözünür B9 vitamininin formlarıdır. Gebelik öncesi ve erken gebelik 

sırasında folatın yetersiz alınması, SB için artık iyi bilinen bir risk 

faktörüdür. 
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1991'de Tıbbi AraĢtırma Konseyi tarafından yürütülen çift kör randomize 

kontrollü çalıĢmada NTD‟den etkilenen bir hamilelik geçirmiĢ 7 ülkeden 

toplam 1031 kadında folik asit desteğinin etkisi araĢtırılmıĢtır. Toplam 27 

tane NTD‟li gebelikten sadece 6‟sı folik asit alan grupta görülmüĢ ve folik 

asitin %72 oranında koruyucu etkisi olduğu ortaya konmuĢtur (26). 

Normal bir kadının hamile kalmadan önce ve hamilelik sırasında günde 0,4 

mg, daha önce SB‟li çocuğu olan kadınların günde 4 mg folik asit alması 

gerekmektedir (27). 

Annede diyabet öyküsü 

Gebe annelerde diyabet, SB için kanıtlanmıĢ bir risk faktörüdür ve 

diyabetik annelerin diyabetik olmayan annelere kıyasla 15 kat daha fazla 

SB‟li bebek doğurma riski taĢıdıkları vurgulanmaktadır. Diyabetik annelerin 

bebeklerinde doğum kusurlarının görülme sıklığını azaltmak için gebelik 

öncesi sıkı metabolik kontrol yapılmalı ve diabetes mellitus riski hakkında 

anneler eğitilmelidir (28). 

Annede obezite 

Annelerde obezite SB için bir risk faktörüdür ve morbid obezitenin etkisi 

folat alımının etkilerinden bağımsızdır. Hamilelik öncesi vücut kütle indeksi 

29 kg/m2‟den fazla olan kadınların SB'li çocuk sahibi olma riski daha 

fazladır (29). 

Spina bifida‟lı bebek sahibi olma riski 50-59 kg ağırlığındaki kadınlarla 

kıyaslandığında, 80-89 kg ağırlığındaki kadınlarda 1.9 kat, 110 kg‟ın 

üstündeki kadınlarda ise 4 kat fazla olduğu belirtilmiĢtir. 79 kg‟dan az olan 

kadınlara günde 0.4 mg folik asit verildiğinde SB riski %40 azalırken, 79 

kg‟ın üzerindeki kadınlara aynı miktarda folik asit verildiğinde ise herhangi 

bir risk azalması görülmemiĢtir (30). 

Antiepileptik ilaçlar 

Bazı anti-epileptik ilaçlar plasentadan geçer, folat metabolizmasını değiĢtirir 

ve plazma folatı konsantrasyonunu azaltarak bebeklerin SB‟li doğma riskini 

artırır (35). 
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Hipertermi 

Hipertermi, SB için bir baĢka risk faktörüdür. Birinci trimesterde maruz 

kalınan hiperterminin SB oluĢumu ile önemli derecede iliĢkili olduğunu 

belirtilmiĢtir. AteĢli hastalık, sauna, sıcak küvet kullanımı ya da sıcak ve 

nemli bir ortamda aĢırı fiziksel egzersizler hipertermiye neden olan 

durumlar olarak gösterilmiĢtir (31). 

Sigara, alkol kullanımı 

Sigara içen kadınlar, içmeyenlerle kıyaslandığında serum folat düzeyleri 

anlamlı düzeyde daha düĢük bulunmuĢ ve SB‟li çocuk sahibi olma 

risklerinin daha yüksek olduğu belirtilmiĢtir (32). 

Hamilelikte alkol alımının doğrudan etkisi belirsiz olsa da Ģiddetli 

alkolizmin bebeklerde SB'den sorumlu olabileceği düĢünülmektedir (35). 

Çevresel kirleticilerle temas 

Bazı araĢtırmacılar evde veya iĢyerinde organik maddelerle karĢılaĢan 

ebeveynlerin SB‟li bebek sahibi olma riskinin arttığını öne sürmektedir. 

Yapılan bir araĢtırmada içme suyunun dezenfeksiyonu için kullanılan 

klorun suyun yüzeyinde bulunan organik maddelerle tepkimesi sonucu 

ortaya çıkan ikincil ürünlerden biri ve teratojen olan trihalometanları 

(kloroform, bromodiklormetan ve bromoform) içeren su içen annelerin SB‟li 

bebek doğurma riskinin üç kat arttığı saptanmıĢtır (33). 

2.5  SPĠNA BĠFĠDA’NIN EPĠDEMĠYOLOJĠSĠ 

Birçok epidemiyolojik çalıĢma, genel olarak “nöral tüp defektleri” (NTD'ler) 

terimi altında, anensefali ve ensefalosel ile birlikte spina bifidayı da 

kapsamaktadır. NTD'lerin doğum prevalansı son on yılda önemli ölçüde 

değiĢmiĢtir ve coğrafi konumlar arasında önemli farklılıklar göstermeye 

devam etmektedir. Örneğin, ABD'de ve birçok Avrupa ülkesinde NTD 

prevalansının 0.5-0.8 / 1000 doğumlarda olduğu tahmin edilirken, Çin'in 

bazı bölgelerinde prevalansın 20 kattan fazla olduğu rapor edilmiĢtir (34). 

Dünya genelinde 7 milyar nüfus ve 1000 nüfus baĢına 20 doğum oranı ile 

1000 doğumda bir NTD vakasının ortalama prevalansını varsayarsak, bu 

dünya genelinde yılda 140.000 NTD vakası ortaya çıkarmaktadır. Ayrıca, ırk 
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ve etnik gruplar arasında ülke içi farklılıklar gözlenmiĢtir. Örneğin, ABD'de, 

Hispanikler, Ġspanyol olmayan beyazlara kıyasla daha yüksek spina bifida 

prevalansına sahipken Afrikalı-Amerikalılar daha düĢük bir prevalansa 

sahiptir (35). Türkiye‟de çeĢitli illerde yapılan çalıĢmalarda NTD sıklığının 

1000 canlı doğumda 3-5,8 arasında olduğu saptanmıĢtır (36) Ülkemizdeki 

prevalansın, Avrupa ve Amerika BirleĢik Devletleri‟ne göre daha yüksek 

olmasının nedenleri arasında prenatal tanı koyma oranının azlığı, tanıda 

gecikme, NTD saptanan gebeliklerin sonlandırılmaması, yetersiz genetik 

danıĢma, gıdalara folik asit replasmanın yapılmaması sayılabilir. 

Konjenital anomalilerin epidemiyolojik sürveyansı için Avrupa popülasyona 

dayalı kayıt ağı olan EUROCAT, canlı ve ölü doğumlara ek olarak 

hamileliğin sona ermesiyle ilgili verileri toplayarak NTD'ler ve diğer 

malformasyonlar için özellikle kapsamlı prevalans verileri oluĢturur. 2003-

2007 dönemi için EUROCAT „spina bifida‟ ve „NTD‟lerin sıklığını 1000 

doğumda ölü doğum ve gebelik sonlandırmaları için sırasıyla 0,51 ve 0,94 

olarak hesaplamıĢtır (37). 

Hem genetik hem de genetik olmayan faktörlerin NTD'lere katkıda 

bulunduğu uzun zamandır bilinmektedir. NTD vakalarının% 10'undan azı, 

trizomi 13 veya 18'i içeren kromozomal bozukluklardan meydana gelen 

sendromik vakalardır. NTD vakalarının büyük bir çoğunluğu ise sendromik 

olmayan ve sporadik bir oluĢum modeli sergileyen vakalardır (38). 

Sendromik olmayan NTD'ler, çoklu gen ve genetik olmayan faktörleri içeren 

çok faktörlü bir nedensellik modelini desteklemektedir. Bir endeks olgunun 

kardeĢleri için nüks riski% 2-5'tir, bu nedenle 1000'de ~ 1 olan genel 

popülasyon prevalansı ile karĢılaĢtırıldığında 20 ila 50 kat artmıĢ riski 

temsil eder. Ġkinci ve üçüncü derece akrabalar, ilkinden daha düĢük nüks 

riski gösterir. Bir kadın için, etkilenen bir hamilelikten sonra ampirik nüks 

riski yaklaĢık% 3'tür ve iki NTD gebeliğinden sonra yaklaĢık% 10'a yükselir. 

Ġkizlerde, NTD'lerin uyumu aynı cinsiyetteki ikiz çiftler arasında 

(monozigotik ve dizigotik) karĢı cins ikizlerine göre (sadece dizigotik) daha 

yüksektir. Son olarak, NTD'nin etnik gruplar arasındaki yaygınlık 

farklılıklarının bazı durumlarda diğer coğrafi bölgelere göç ettikten sonra 

sürdüğü bildirildi. Bu nedenle, kayda değer kanıtlar, spina bifida 
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nedenselliğinde ana genetik bileĢene iĢaret ederek hangi genlerin etkilendiği 

sorusunu gündeme getirmektedir (39,40). 

2.6  SPĠNA BĠFĠDA’DA TANI 

Biyokimyasal tanı  

Prenatal tanı ilk kez 1970'lerin baĢında, anensefali veya MMS'li 

gebeliklerden amniyotik sıvı örneklerinde yüksek konsantrasyonda alfa-

fetoprotein (AFP) bulunmasıyla mümkün oldu. Daha sonra, amniyotik sıvı 

içindeki asetilkolinesteraz ölçümünün de tanısal olduğu gösterilmiĢtir. 

Amniyotik sıvı örneklerinde AFP ölçümü yüksek riskli vakalar için faydalı 

olsa da, amniyosentezi takiben %1 oranında düĢük olma olasılığı, daha 

geniĢ uygulamalarını sınırlandırmıĢtır. MMS'de maternal serum 

örneklerinde yüksek AFP konsantrasyonlarının bulunması, AFP 

ölçümlerinin kullanımını büyük ölçüde arttırdı ve sonraki popülasyon 

tarama yaklaĢımlarının temelini oluĢturdu. Bununla birlikte, artan rutin 

ikinci trimester anomali taramasının kullanımı ile ultrasonografi daha fazla 

hassasiyet ve özgüllük sunduğu için AFP ölçümleri gereksiz hale 

gelmektedir. Biyokimyasal taramanın ana endikasyonu, fetal anatominin 

ayrıntılı ultrasonografi değerlendirmesinin engellendiği maternal obezitedir 

(41,42). 

Sonografik tanı 

AFP ile teĢhisin geliĢmesine paralel olarak, 1970'lerde aynı zamanda 

ultrasonografide MMS ve diğer NTD'lerin non-invaziv bir Ģekilde teĢhisine 

yol açan iyileĢtirmeler görülmüĢtür. Günümüzde fetal omurga sagital, 

aksiyal ve koronal düzlemlerde ultrasonografi ile ilk trimesterin sonlarından 

itibaren incelenerek ana ve en doğru prenatal tanı imkanını sağlar. 

MMS'nin güvenilir bir Ģekilde tespiti için, omurganın sakralına kadar, 

omurganın tüm uzunluğu boyunca üç düzlemde detaylı sistematik inceleme 

gereklidir. Bu dikkatli inceleme derecesi, MMS vakalarının çoğunu tespit 

ederken, deri kaplı (kapalı) lezyonlar nadiren uterusta saptanır. Spinal 

lezyon, sagital düzlemde incelendiğinde, özellikle kistik uzantı sıklıkla 

omurganın arka tarafından görülebildiği zaman meningosel veya MMS ile 

iliĢkili olduğundan en kolay Ģekilde tanımlanır. Kese içindeki nöral 
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dokunun varlığı sıklıkla görülebilir, ancak ultrasonografi nöral dokunun 

varlığını güvenilir bir Ģekilde dıĢlayamaz (43,44). 

Rutin ultrasonografi taraması kullanarak tespit oranlarını bildiren 

çalıĢmalar Ģu anda on yıldan daha eski olmasına rağmen, obstetrik 

popülasyonda obezite giderek yaygınlaĢırken, ultrasonografi teknolojisi 

önemli ölçüde iyileĢmiĢtir ve rutin fetal anomali taramasının önemli bir 

katkı sunmaya devam edeceğinden Ģüphe yoktur. 

2.7  SPĠNA BĠFĠDA’NIN ÖNLENMESĠ 

Nöral tüp defektlerinin folik asit tedavisi ile önlenebilmesi, modern bir halk 

sağlığı baĢarısı olarak kabul edilmiĢtir. Neredeyse 40 yıl önce, Smithells ve 

meslektaĢları, folat da dahil olmak üzere seçilmiĢ mikro besinler için 

NTD'den etkilenen gebelerin diyetleri ve doğum sonrası kan seviyelerinin 

hafif derecede yetersiz olduğunu keĢfetti. Folat içeren birçok vitamin 

takviyesi, daha önce etkilenmiĢ hamileliği olan kadınlarda NTD'nin 

tekrarlama riskini azaltmıĢtır (45).Günümüzde NTD'den etkilenmiĢ bir 

gebelik öyküsü olan “yüksek riskli” kadınların, hamileliği planlarken 4 mg 

folik asit almaları tavsiye edilirken, düĢük risk altındakilerin 0.4 mg 

almaları önerilir.  

ABD'de tahıl ürünlerinin zorunlu folik asit takviyesi Ocak 1998'de baĢladı 

ve NTD'lerin prevalansının yaklaĢık% 25 oranında azalmasıyla 

iliĢkilendirildi. DeğiĢik ülkelerde zorunlu takviye programlarının 

uygulanması ile NTD prevalansı arasında çeliĢkili sonuçlar da 

bildirilmektedir. Böylece Avrupa genelindeki ulusal zorunlu tahkimat 

programlarının oluĢturulması konusunda önemli tartıĢmalar devam 

etmektedir. Bazı bilim adamları, bu programların hassas gebeliklere 

ulaĢmada yeterince ileri gidip gitmediğini, diğerleri ise NTD'nin 

önlenmesinin yararlarını, nüfusun diğer bölümleri için olası risklerle 

dengeleme gereğini dile getirdiler (46). 

Folik asidin NTD riskinin azaltılmasını kolaylaĢtırdığı altta yatan 

mekanizmalar açıklanmamıĢtır. Ayrıca bilinmeyen Ģey, perifonksiyonel 

dönemde folik asit takviyesi alan kadınların önemli bir kısmının hala 

NTD'den etkilenen gebelikler yaĢamalarıdır. Son araĢtırmalar, folat taĢınımı 
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ve metabolizmasındaki genetik çeĢitliliği ve folat reseptörüne karĢı 

otoantikorların, maternal immünolojik yanıtın folat alımını engellemesinin 

olası bir nedeni olan rolünü araĢtırmıĢtır. Bir dizi hücre içi sinyal yolu için 

gerekli olan ve zar fosfolipidleri için bir yapı taĢı olan küçük moleküllü 

inositol, folik aside yanıt vermeyen NTD'lerini önleyebilir (47). 

2.8  SPĠNA BĠFĠDA’LI HASTALARIN KLĠNĠK ÖZELLĠKLERĠ 

2.8.1 Motor defisit 

SB‟li olgularda, farklı düzeyde oluĢan etkileĢim ile parapleji ve motor 

fonksiyon kaybı ve ekstremite zayıflığı oluĢabilmektedir. Motor düzeyin 

incelenmesi bireyin fonksiyonel durumunu ortaya koyma ve uygulanacak 

tedavi seçimi için önemli bir kriterdir. Motor düzey incelemesindeki asıl 

kriter, innerve olan en alt segment seviyesi olarak belirtilmiĢtir. Servikal, 

torakal, üst lumbal, alt lumbal ve sakral Ģeklinde de tanımlanmaktadır. Üst 

lumbal seviye L1, L2, L3 segmentlerini içerirken, alt lumbal seviye L4-L5 

segmentlerini tanımlamaktadır (48). 

2.8.2 Duyusal defisit 

Spinal Disrafizm‟de motor etkilenmenin yanısıra duyusal etkilenme de 

önem oluĢturmaktadır. Duysal etkilenme bölgeleri motor etkilenme düzeyi 

ile tam bir uyum oluĢturmayabilir. Bundan dolayı dermatomlar tek tek 

kontrol edilmelidir. Duysal fonksiyonlarda azalma ilerleyici nörolojik 

defisitin bulgusu olabileceği için devamlı izlenmelidir (48). 

2.8.3 Hidrosefali 

Hidrosefali, beyin ventriküllerinde sıvı birikmesidir. AĢırı sıvı ventriküllerin 

boyutunu arttırır ve beyine baskı yapar. Beyin omurilik sıvısı normalde 

ventriküllerden drene olur. Ancak hidrosefali ile iliĢkili çok fazla beyin 

omurilik sıvısının basıncı beyin dokularına zarar verebilir ve beyin 

fonksiyonlarında bir dizi bozulmaya neden olabilir. Spina bifida ile doğan 

bebeklerin yaklaĢık % 90'ında hidrosefali vardır (49, 50). Hidrosefali 

kaynaklı semptomları veya fonksiyonel bozuklukları yönetmek için sıklıkla 

birçok farklı tedaviye ihtiyaç duyulur.  
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2.8.4 Spastisite 

Spina bifidalı hastalarda spastisitenin mekanizması halen tartıĢma 

konusudur. Embriyolojik dönemde alt motor nöronla birlikte üst motor 

nöronlarında lezyona uğradığı düĢünülmektedir. BaĢlangıçta flask olan 

kaslarda sonradan spastisite geliĢebilir. Bu durum ilerleyici nörolojik bir 

tablonun belirtisi olarak düĢünülmelidir (48). 

2.8.5 Üst ekstremite ile ilgili sorunlar 

Spina bifida‟lı hastaların üçte ikisinde alt ekstremitenin yanında üst 

ekstremitede de fonksiyon bozuklukları saptanmıĢtır. Zayıf üst ekstremite 

fonksiyonun sebebi olarak korteks, beyin sapı, serebellum, korpus 

kallosum dismorfileri, hidrosefali, Chari-II Malformasyonu, görme 

bozuklukları, spastisite, azalmıĢ gövde kontrolü ve skolyoz öne 

sürülmüĢtür. Fonksiyon bozukluklarının baĢında kas gücünde, el-parmak 

becerisinde, hızda, motor planlamada ve koordinasyonda azalma 

gelmektedir (51). 

2.8.6 Ġdrar ve gaita inkontinansı 

Mesane fonksiyonları, lumbal ve sakral sinirler ile innerve edilir. 

Parasempatik innervasyon S2'den S4'e kadar iken, sempatik lifler alt 

torasik ve lumbal segmentlerden çıkar. Ġnervasyondaki bozulma, idrarın 

tutulamayıp devamlı akması, mesanenin tam boĢaltılamaması, sık oluĢan 

enfeksiyonlar ya da idrarın böbreklere geri kaçması sonucu kronik böbrek 

hastalığına kadar gidebilecek birçok soruna yol açar (52). Spina bifidada 

klinik tablo, etkilenen sinirsel yapılara ve etkilenme derecesine bağlı olarak 

değiĢkenlik göstermektedir. Lezyon seviyesi L5 veya üzerindeki olgularda 

lezyon seviyesi S1 ve altındaki olgulara göre üriner inkontinans olma 

ihtimali çok daha yüksektir.  
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Tablo 2.1. Uluslararası Myelodisplazi ÇalıĢma Grubu  

kriterlerine göre motor seviye 

Motor seviye Motor seviye için değerlendirme kriterleri 

T-10 veya T-11 in 
üzeri 

Duyu seviyesi ile tayin ve/veya karın 
kaslarınınpalpasyonu. 

T-12 

 

Otururken veya supin pozisyonda pelvis kontrolü 

Kuadratus lumborum ile kalça fleksiyonu 

L-1 Zayıf iliopsoas kas fonksiyonu (kas gücü 2/5) 

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

L-2 iliopsoas, sartorius, kalça adduktörleri kas 
gücü>3/5 

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

L-3/L-4 

 

L3 kriterlerini aĢar, fakat L4 kriterlerine uymaz 

 L-4 L3 kriterlerine ek olarak medial hamstring 

veya tibialis anterior gücü >3/5. 

L-4/L-5 L4 kriterlerini aĢar, fakat L5 kriterleri ile uyuĢmaz 

L-5 

 

L4 kriterlerine ek olarak lateral hamstring 
gücü>3/5 

Ayrıca alttaki durumlardan herhangi biri: 

a) gastroknemius-soleus gücü >2/5; 

b) gluteus medius gücü >3/5; 

c) peroneus tertius gücü >4/5; 

d) tibialis posterior gücü >3/5. 

L5/S-1 L5 kriterlerini aĢar, fakat S-1 kriterleri ile 
uyuĢmaz 

S1 

 

L5'un kriterlerine ek olarak alttakilerden en az 

ikisinin olması: 

a) gastroknemius-soleusgücü>3/5; 

b) gluteus medius gücü >3/5; 

c) gluteus maksimus gücü >2/5. 

S1/S-2  S1 kriterlerini aĢar, fakat S-2'nin kriterleri 
ileuyuĢmaz. 

S2/S-3 

 

Tüm alt ekstremitenin kas gruplarının 
gücünormaldir. Mesane ve barsak problemleri 
mevcuttur. 

“Kayıp yok" Mesane ve barsak normaldir. 

Spina bifidalı çocuklarda görülen baĢlıca ürolojik ve nefrolojik problemler 

idrar inkontinansı, uyumsuz ve retrakte mesane, idrar yolu enfeksiyonları, 

idrar yolu taĢları, VUR ve kronik böbrek yetersizliğidir (53, 54). Bu 
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olgularda üriner sisteme ait kronik böbrek yetmezliği, vezikoüreteral reflü ve 

idrar inkontinansı gibi sorunlar mortalite ve morbidite nedenleri arasında 

baĢta gelmektedir (55). Spina bifidalı çocuklarda kronik böbrek 

yetmezliğinin etiyolojisinde baĢlıca rolü kronik pyelonefrit ve VUR 

oynamaktadır (54). Bu komplikasyonların önlenmesinde en önemli faktörler 

düĢük basınçlı idrar depolanması ve boĢaltılmasının sağlanması, yüksek 

rezidüel idrar ve idrar yolu enfeksiyonlarının önlenmesidir (53). 

Gastrointestinal sistemin inervasyonundaki bozukluklar, gaita 

inkontinansı, kabızlık, defekasyonun baĢlatılamaması, rektal his kaybı gibi 

sorunlarayol açabilmektedir (56). Bağırsak ve mesane bozuklukları 

toplumsal ayıplanmaya ve özsaygıda azalmaya neden olabileceği gibiböbrek 

yetmezliği de dahil olmak üzere ciddi problemlere yol açmaktadır. Mesane 

ve barsak fonksiyonlarındaki bozulmaların kiĢileringünlük yaĢamlarında 

sosyal aktivite ve katılım düzeylerini sınırlayarak yaĢam kalitelerini 

düĢürmesi sebebiyle tedavi edilmelidir (57). Okul çağı SB‟li olgular ve 

aileleri üzerinde yapılan çalıĢmada, aileler düzenli barsak, mesane iĢlevini, 

çocuklarının sağlığında en önemli nokta olarak gördüklerini ifade 

etmiĢlerdir (58). 

2.8.7 Obezite 

SB‟da görülen motor defisitler ve eĢlik eden kronik hastalıklar, mobilite, 

fiziksel aktivite ve bazal metabolizma seviyesinin düĢmesine yol açar. 

Benzer Ģekilde alt ekstremitenin büyük kas gruplarındaki atrofiler de enerji 

harcama hızını azaltmaktadır. Bu tür etkilenimler, sedanter yaĢam tarzının 

benimsenmesi ve obeziteyle karĢı karĢıya kalma ihtimalini arttırmaktadır 

(59). Laurien ve ark. Yaptığı bir çalıĢmada Meningomyelosel‟li olguların 

%35‟i obez olarak saptanmıĢtır (60, 64). 

2.8.8 Deride yara oluĢumu 

Cilt yaralanmaları SB‟li olgularda çok sık görülen komplikasyonlardandır. 

En büyük nedeni uzun süreli sabit pozisyonda kalmaktır. Ġskial tüberkülde 

kalıcı kızarıklık, kabarıklıklar oluĢabilir ve iç katmanlara doğru ilerleyebilir. 

Diğer nedenler içinde duysal kayıplar sonucu oluĢan yanıklar, travmalar, 

ortez kullanımına bağlı sürtünme sonucu ortaya çıkan yaralar 

sayılmaktadır. Bası yaralarının iyileĢmesi, dolaĢıma bağlı olarak oldukça 
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yavaĢ ilerleyebilir. Bu tür problemlerin görülmemesi için aileye ve 

anlayabilecek yaĢtan itibaren çocuğa eğitim verilmelidir (59). 

2.8.9 Kas iskelet sistemi ile ilgili problemler 

Spina bifida‟lı çocukların bir kısmı kalkaneovarus olarak adlandırılan ayak 

deformitelerine sahiptir. Erken çocukluk döneminde kas imbalansı, 

asimetrik motor geliĢim, büyüme ve yer çekiminin postüre olumsuz etkileri 

ile değiĢik deformiteler de gözlemlenebilir. Özellikle kas imbalansı nedeniyle 

pelvis oblikliği ve asimetrisi meydana gelir. Bu durum oturma sorunları, 

skolyoz ve bası yaralarına neden olabilir.Yetersiz mobilite nedeniyle, kemik 

mineral miktarı azalır ve patolojik kırıklar oluĢarak, kas iskelet sisteminde 

bozukluklar meydana gelir (62). 

2.8.10 Lateks alerjisi 

Lateks hassasiyetini test etmek için birçok yöntem bulunmaktadır. Hastaya 

lateks eldiven giydirilerek deri bulguları ve Immunglobin E düzeyleri 

araĢtırılmaktadır. Ameliyat esnasında anaflaksi oluĢabilme riski nedeniyle 

SB‟li vakalarda da lateks hassasiyeti çok dikkatli değerlendirilmelidir. 

Sağlıklı popülasyonda lateks hassasiyetinin oranı %1-2 arasındadır. Yapılan 

çalıĢmalarda SB‟li çocuklarda lateks alerjisi veya hassasiyeti %50 oranında 

belirlenmiĢtir (63). Bozkurt ve arkadaĢları ise Türkiye‟de yaptığı bir 

çalıĢmada bu oranı %9.6 olarak saptamıĢlardır (64). 

2.9  SPĠNA BĠFĠDA’DA TEDAVĠ 

Cerrahi tedavi 

Spinal lezyonun kapatılması doğum sürecinden sonraki ilk 48 saatte 

yapılmalıdır. Fakat iyi bir bakım ortamında olan bebekler için bu sürenin 

uzatılabileceği de bilinmektedir. Cerrahi operasyonda asıl hedef nöral 

dokuyu vertebral kanal içine konumlandırıp spinal defekti tamamen 

kapatmak ve herhangi bir enfeksiyon durumunun önlenmesidir. AĢırı 

hidrosefali belirtileri mevcutsa ve görüntüleme çalıĢmaları ventrikülomegali 

varlığını doğrularsa, Ģant genellikle lezyon kapatılırken aynı anda 

yerleĢtirilir. Ayrıca, genel eğilim önce kesenin kapatılıp, ventriküloperitoneal 

Ģantın daha sonra gerekli olursa takılması yönündedir (65). 
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Spina bifida tedavisinde intrauterin cerrahi (fetal cerrahi) yöntem de 

kullanılmaya baĢlanmıĢtır. ÇalıĢmalar intrauterin cerrahinin komplikasyon 

riskine rağmen Ģant ihtiyacının düĢtüğü, motor fonksiyonların ise lezyonun 

seviyesine göre beklenenden iki seviye daha iyi olduğu ve Arnold Chiari 2 

malformasyonunun daha az tespit edildiğini göstermektedir (66). 

Hastaların çoğu için yaĢamının ilerleyen zamanlarında ortopedik ve ürolojik 

problemler oluĢabilir ve bunun sonucunda cerrahi tedavi gerekebilir. 

Medikal tedavi 

Myelomeningoselde hayatı tehdit edecek komplikasyonların çoğunluğunu 

nörojenik mesane, pulmoner enfeksiyonlar, Ģant disfonksiyonu ve Arnold 

Chiari malformasyonuna bağlı komplikasyonlar oluĢturur. Nörojenik 

mesanenin engellenmesinde ani sıkıĢmayı, miksiyon basıncını, istemsiz 

kasılmaları azaltmak ve mesane kapasitesinin arttırılması için 

antikolinerjikler kullanılır. Botulinum toksin A aĢırı aktif detrüsör ve üretral 

sfinkterde giderek artan oranda kullanılmaktadır. Aynı zamanda bu 

hastalar pulmoner enfeksiyonlar için uzun süreli antibiyotik tedavisi ve 

epilepsi atakları için antiepileptik ilaç tedavisine ihtiyaç duymaktadır. 

Temiz aralıklı kateterizasyon  

Temiz aralıklı kateterizasyon (TAK), mesanedeki idrarın bir kateter (sonda) 

ile boĢaltılma iĢlemidir (67). YaklaĢık yüzyıllık bir geçmiĢi olan TAK; 

Guttmann tarafından 1966 yılında steril kateterizasyon Ģeklinde önerilmiĢ, 

Lapides ve arkadaĢları tarafından 1972‟de nonsteril-temiz kateterizasyon 

Ģeklinde uygulanmıĢtır (68). Temiz aralıklı kateterin en sık kullanılma 

endikasyonu kronik nörojenik mesane ve nörojenik kökenli olmayan 

mesane disfonksiyonudur (69). Nörojen mesaneli hastaların en bu  yu k 

problemi is eme kontrolu  nu n kaybı, u riner retansiyon ve mesane 

distansiyonu sonucu u  st u  riner sisteme reflu   olması ve bo breklerde skar 

gelis mesidir. Bu hastalardaki kullanım amacı, yeterli drenajı sağlamak, 

intravezikal basıncı düĢürmek, idrar kaçırmayı önlemek, üriner sistem 

enfeksiyonlarını önlemek ve böbrekleri korumaktır. TAK'nın, üst üriner 

sistemi koruması, vezikoüreteral reflü insidansını azaltması, üriner sistem 

enfeksiyonu riskini minimale indirilmesi ve kontinansı sağlaması gibi 

kanıtlanmıĢ etkileri vardır. Mesane disfonsiyonu olan hastalarda idrarın 
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boĢaltılması için en iyi seçenek TAK‟dır (69).  TAK ileri dönemde iyi tolere 

edilmekte ve nörojen mesaneli çocukların uzun dönemde hayatlarının bir 

parçası haline gelmektedir (70). TAK‟ın, no  rojen mesaneli hastalarda gu  n 

ic inde 4-6 kez yapılması gerekmektedir, TAK‟ın gu  n ic indeki sıklıg ı sıvı 

alımı, mesane kapasitesi ve mesane dolumu/is  eme basıncına bag  lı olarak 

ayarlanmalıdır. Bebeklerde beslenme zamanına bag lı olarak gu n ic  inde 6 

kez, okul c ag  ındaki c  ocukta gu n ic inde 5 kez yapılmalıdır. Az sıklıkla 

yapılan kateterizasyon, I  YE gelis imini artırmaktadır. Uygun aralıklarla 

yapılan kateterizasyon ile c  apraz enfeksiyonlardan ve komplikasyonlardan 

korunulur. Ancak TAK‟ın da du s  u k oranda komplikasyonu vardır. Temiz 

aralıklı kateter uygulaması sırasında geliĢebilecek komplikasyonlar üretra 

zedelenmesi, üretrit, hematüri ve üretra darlığıdır. Piyu  ri riskini artırmakla 

beraber semptomatik I  YE sıklıg ını azaltmaktadır (71). 

Uygun kateterizasyon, dog  umdan hemen sonra ve bebeklerde kendinden 

jelli 8 Fr, daha bu  yu k c  ocuklarda 12-14 Fr silikon kateterler ile asepsi 

kos ullarına uygun olacak s  ekilde ve her defasında 400 ml‟den az idrar 

bos alacak kadar beklendikten sonra yapılmalıdır. Kateterin bu  yu klu g u  

hastanın yas ına go re deg is mekle beraber, optimal mesane bos  almasını 

sag lamak amacıyla uygun olan en bu  yu k kateteri kullanmak en dog  ru 

yoldur (71). 

Spina Bifida’da fizyoterapi ve rehabilitasyon 

Spina bifida‟nın tedavisinde fizyoterapi ile hastanın nörolojik hasar 

düzeyine göre iĢlevselliğini ve bağımsızlık düzeyini olabilecek en üst 

seviyeye çıkarmak ve korumak amaçlanır. Lezyon seviyesinin tespiti, motor 

geliĢim seviyesi, postür değerlendirmesi, normal eklem hareket açıklığı, kas 

tonusu, duyu, kas gücü, yürüme paterni, ortez ve yardımcı cihaz 

değerlendirmesi, fonksiyonel değerlendirme, solunum, kognitif ve 

psikososyal değerlendirme ile hastanın rehabilitasyonu 

bireyselleĢtirilmelidir (72). 

2.10 YAġAM KALĠTESĠ 

YaĢam kalitesi (YK); bireyin içinde yaĢadığı kültürel yapı ve değerler sistemi, 

amaçları, beklentileri, standartları ve endiĢeleri açısından yaĢam içi 
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durumu ile ilgili algısı olarak tanımlanırken; sağlıkla ilgili YK (SYK) bir 

hastalığın ya da tedavisinin hastada yarattığı etkinin algılanıĢı olarak 

tanımlanmaktadır. Sağlıkla ilgili YaĢam Kalitesi, hastanın kendi sağlığından 

hoĢnutluğu ile ilgili öznel algısı olarak ifade edilir ve öznel algılar bireyin 

psikososyal durumu ile doğrudan ilgilidir (73). 

2.10.1 YaĢam Kalitesini Etkileyen Parametreler 

Spina bifida‟lı hastalar normal insanlara göre fiziksel, nörobiliĢsel, 

psikolojik ve sosyal iĢleyiĢ alanında önemli farklılıklar yaĢamaktadır. Spina 

bifidalı çocuklar ve ergenler, SB‟si olmayan ve diğer kronik sağlık durumları 

olanlara kıyasla düĢük bir yaĢam kalitesine sahiptir. Bu farklılıklar yaĢ 

grupları, cinsiyet, coğrafi konum ve zaman arasında sabit olma 

eğilimindedir. Spina bifida hastalığı olan bireylerde yaĢam kalitesini 

etkileyen parametreler aĢağıda belirtilmiĢtir (74). 

Psikososyal uyum 

Geç çocukluk döneminde, spina bifidalı bireyler etkilenmemiĢ bireylerden 

daha yüksek düzeyde depresif semptomlar ve düĢük benlik kavramı 

sergileme eğilimindedir. Spina bifidalı çocuklar da sosyal zorluklar 

sergilerler. Sosyal olarak olgunlaĢmamıĢ ve pasif olma eğilimindedirler; 

daha az arkadaĢ olurlar, okul dıĢında sosyal bağlantı kurma olasılığı daha 

düĢüktür ve ergenlik döneminde bu durumlar devam eder. Bu zorlukların 

çoğunun genç eriĢkinlikte devam ettiği görülmektedir (75). 

Çocukluk ve ergenlik döneminde, spina bifidalı bireyler rehberlik için 

yetiĢkinlere daha fazla bağımlı olma eğilimindedir. Evde davranıĢsal özerklik 

gösterme olasılığı daha düĢüktür ve okulda içsel motivasyon ve gözlemlenen 

aile etkileĢimleri sırasında kendi bakıĢ açılarını ifade etme olasılığı daha 

düĢüktür (76). 

Aile iĢleyiĢi 

Spina bifida‟lı çocuk ve ergenlerin aileleri ile ilgili araĢtırmalar, ailenin 

iĢleyiĢindeki esnekliği bozma görüĢünü desteklemektedir. Spina bifidalı bir 

çocuğun varlığı normatif ailenin iĢleyiĢini bozsa da, birçok aile yine de bu 

bozulmaya adapte olur. Spina bifida‟lı çocukları olan ailelerin% 10 ila% 15'i 

arasında klinik “aile iĢlev bozukluğu” durumları görülür, ancak bu oranlar 
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serebral palsi‟li çocukların aileleri arasında bulunan% 35 iĢlev 

bozukluğundan daha düĢüktür. DüĢük sosyoekonomik statüleri olan spina 

bifidalı çocuk ve ergen aileleri, daha düĢük aile uyumu düzeyleri için 

özellikle risk altındadır (77). 

Her ne kadar bulgular, spina bifidalı çocukların ebeveynleri arasında 

medeni iĢlevsellik açısından karıĢık olsa da, etkilenen çocuğun 

doğumundan önce evlilik iliĢkisinin kalitesi, daha sonraki aile uyumunun 

önemli bir belirleyicisidir (78). 

Ural Z ve ark.‟nın yaptıkları çalıĢmada spina bifida'nın ebeveynlerin 

psikolojik uyumunda normal çocuk sahibi olan annelere göre daha negatif 

psikolojik durum içinde oldukları gösterilmiĢtir (79) Bu tür ebeveynler, 

değiĢime daha az adapte olduklarını, geleceğe iliĢkin normal 

ebeveynlerinden daha az iyimser görüĢlere sahip olduklarını ve 

yaĢantılarından daha az memnun olduklarını belirtmiĢlerdir. Bekâr, yaĢlı, 

sosyal olarak izole edilmiĢ, etnik azınlıktan veya düĢük sosyoekonomik bir 

geçmiĢe sahip olan ebeveynler bu tür sonuçlara karĢı özellikle yüksek risk 

altındadır. Spina bifidalı çocukların kardeĢleri incelendiğinde, spina 

bifidaya karĢı daha olumlu bir tutum sergileyen ailelerde daha fazla aile 

memnuniyeti ve daha düĢük kardeĢ çatıĢması seviyeleri görülmüĢtür 

(80,81). 

Sosyal hayat 

Spina bifidalı gençlerde mortalite oranı 5 ila 30 yaĢları arasında yılda 

yaklaĢık% 1'dir Hayatta kalanlar arasında, bireylerin sağlığının kalitesi 

ergenlikten genç yetiĢkinliğe geçiĢte düĢme eğilimindedir (82). Psikososyal 

uyum ile ilgili olarak, SB‟li genç yetiĢkinler depresif semptomlar ve kaygı 

riski altındadır. Bununla birlikte alkol kullanımı ve çoklu cinsel yaĢam gibi 

riskli davranıĢlarda bulunma olasılıkları daha düĢüktür. Bunun nedeni 

muhtemelen düĢük oranlarda olan sosyal bütünleĢmedir (83). Eğitim ve 

mesleki sonuçlarla ilgili olarak, SB‟li genç yetiĢkinlerin eğitim ve çalıĢma 

oranlarının normal genç insanlara göre önemli ölçüde düĢük olduğunu 

bildirmektedir (84,85). 
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YaĢam Kalitesi Ölçeği 

Dünyada çocuk ve ergen yaĢ grubu için geliĢtirilmiĢ olan belirli sayıda genel 

amaçlı yaĢam kalitesi ölçeği vardır (Tablo 2.2). KINDL hem klinik hem de 

klinik dıĢı alanda gerek sağlıklı çocuklarda gerekse süreğen hastalığı olan 

çocuklarda kullanılabilir. Bunlar arasında Ravens-Sieberer ve Bullinger 

tarafından geliĢtirilen KINDL, hem klinik hem de klinik dıĢı alanda gerek 

sağlıklı çocuklarda gerekse süreğen hastalığı olan çocuklarda kullanılabilir. 

Genel amaçlı SYK‟nın yanısıra spina bifidayı da içeren çeĢitli kronik 

hastalığı olan çocuklar için geliĢtirilmiĢ özel amaçlı SYK ölçeği anketleri de 

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

Tablo 2.2 Çocuk ve ergenler için geliĢtirilmiĢ genel amaçlı yaĢam kalitesi ölçekleri 

YaĢam Kalitesi Ölçeği AraĢtırmacı  Yıl Kaynak no 

Çocuk-Ergen Sağlık ve 
Hastalık Profili [CHIP] 

Starfield ve ark.  1993 86 

Çocuk Sağlığı Anketi [CHQ]  Aitken ve ark. 2002 87 

Çocuk YaĢam Kalitesi Anketi 
[CQOL]  

Graham ve ark  1997 88 

Exter Sağlıkla Ġlgili YaĢam 
Kalitesi Ölçeği [EHRQL]  

Eiser  2000 89 

Pediatrik YaĢam Kalitesi 
Anketi [PEDSQL]  

Varni ve ark.  2003 90 

Sağlık Yararlanım Ġndeksi 
[HUI2 ve HUI3]  

Feeny ve ark.  1996 91 

Warwick Çocuk Sağlığı ve 
Morbidite Profili [WCHMP]  

Spencer ve Coe  1996 92 

YaĢam Kalitesi Çocuk Anketi 
[KINDL]  

Ravens-Sieberer 
ve Bullinger   

1998 93 

 

KINDL-R 

KINDL (KINDer Lebensqualitätsfragebogen: Children Quality of Life-

Questionnaire) çocuk ve ergenler için özel olarak geliĢtirilmiĢ genel amaçlı 

SYK ölçüm aracıdır. KINDL Almanca geliĢtirilmiĢ ve 14 dile çevrilmiĢtir 
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(www.kindl.org 2006). KINDL-R ölçeğinin farklı yaĢ gruplarında kullanılan 3 

sürümü vardır. Bunlar: 4-<8 yaĢ çocuklar için Kiddy-KINDL, 8-<13 yaĢ 

çocuklar için Kid-KINDL ve 13 yaĢ ve üzeri ergenler için Kiddo-KINDL‟dır. 

KINDL-R yaĢam ölçeği bedensel iyilik hali, duygusal iyilik hali, özsaygı, aile, 

arkadaĢ, okul ile ilgili sorulardan oluĢan altı boyutlu bir ölçektir (ġekil 2.2). 

YaĢa özel sürümleri çocuk geliĢimindeki yaĢam kalitesinin boyutlarında 

gözlenen değiĢimi dikkate almaktadır. 

 

ġekil 2.2 KINDL-R ölçeğine dahil edilen alt ölçeklerin yapısal gösterimi 

Çocukların yanıtladığı Kid-KINDL ve ergenlerin yanıtladığı Kiddo-KINDL 

anketleri beĢ noktalı sıralı yanıt seçeneği içeren 24 madde ve 6 boyuttan 

oluĢmaktadır. Ölçeğin, bedensel iyilik, duygusal iyilik, öz saygı, aile, 

arkadaĢ ve okul (günlük faaliyetlerin yapıldığı okul ya da anaokulu/kreĢ) 

olmak üzere altı boyutu vardır. Her bir boyut 4 maddeden oluĢmaktadır. 

Boyutlara ait puanlar bağımsız olarak hesaplanırken ayrıca bu altı boyutun 

bileĢiminden oluĢan toplam SYK puanı elde edilmektedir. 12 sorudan 

oluĢan Kiddy-KINDL (4-<8 yaĢ) sürümünde diğer sürümlerin aksine 

yalnızca toplam puan hesaplanmaktadır. KINDL hem klinik hem de klinik 

dıĢı alanda gerek sağlıklı çocuklarda gerekse süreğen hastalığı olan 

çocuklarda kullanılabilir. Kid-KINDL maddeleri 1‟den 5‟e (hiç:1, nadiren:2, 

bazen:3, çoğu zaman:4, her zaman:5) doğru sıralanmıĢ Likert tipi ölçüm ile 

ölçeklendirilmiĢtir. Sorunun yazım biçimine göre olumsuz yönelimli 
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maddeler (1, 2, 3, 6, 7, 8, 15, 16, 20 ve 24. sorular) tersine çevrilerek 

puanlanmıĢtır. Her bir boyut için maddelere verilen puanların sayılması, 0-

100 arasında ölçeklendirilecek Ģekilde dönüĢtürülmesi ve özetlenmesi ile 

puan hesabı yapılır. Yüksek puan iyi SYK‟nin göstergesidir. Daha önce 

yapılan çalıĢmalarda KINDL‟ın SYK ölçümünde geçerli ve güvenilir olduğu 

gösterilmiĢtir (74). 

Bu altı alt ölçek dıĢında spina bifida hastalarına özel olarak oluĢturulmuĢ 

37 sorudan oluĢan ayrı bir KINDL-R yaĢam ölçeği bulunmaktadır. Ġlk 29 

soru hastanın yaĢam kalitesini değerlendiren sorulardan oluĢmakta olup 

1‟den 5‟e (hiç:1, nadiren:2, bazen:3, çoğu zaman:4, her zaman:5) doğru 

sıralanmıĢ Likert tipi ölçüm ile ölçeklendirilmiĢtir. 30.ve 31. sorular hasta 

alt bezi kullanımı, 32. soru TAK uygulanması ile ilgili, son 5 soru ise 

hastanın doktoru ile ilgili görüĢlerini bildirdiği sorulardan oluĢmaktadır. 

 

 

 



 
 
 

26 
 

 

 

BÖLÜM 3 

 

 

GEREÇ VE YÖNTEM 
 

3.1 ETĠK ONAY 

Bu çalıĢma için Ġstanbul Medeniyet Üniversitesi Göztepe Eğitim ve 

AraĢtırma Hastanesi Klinik AraĢtırmaları Etik Kurulu`na baĢvurularak, 

12.12.2018‟de 2018/0490 karar numarası ile etik kurul onayı alınmıĢtır 

(Ek-1). 

3.2 OLGULARIN SEÇĠMĠ 

Ġstanbul Medeniyet Üniversitesi Göztepe Eğitim ve AraĢtırma Hastanesi 

Çocuk Nefroloji Polikliniğinde izlenen Spina Bifida tanılı hastalar tarandı. 

Tarama sonucu saptanan 152 hastadan 

- 6-18 yaĢ arası, 

- okuma yazma bilen 

- anketteki soruları anlayıp cevaplayabilecek yeterlilikte olan, 

- çalıĢmaya katılmayı kabul eden 

Spina Bifida tanısı almıĢ 98 hasta çalıĢma grubu olarak seçildi ve hayat 

kalitesi anketi uygulanarak sonuçları değerlendirildi. 

3.3 YÖNTEM 

Çocuk Nefroloji Polikliniği‟mizden izlenen ve çalıĢma koĢullarına uygun 

Spina Bifida tanılı hastalara ve ailelerine çalıĢma ve anket hakkında detaylı 

bilgi verildi. ÇalıĢmanın tamamen gönüllülük esasına dayandığı ve anketin 

hastaların tedavi süreci üzerine herhangi bir etkisinin olmadığı anlatılarak 
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hastalardan ve ebeveynlerinden onam alındı. Temiz aralıklı kateterizasyon 

uygulanması ile yaĢam kalitesi ölçeği arasındaki iliĢki iki ayrı KĠNDL-R 

modülü uygulanarak incelendi. Bunlardan birincisi KINDL-R genel yaĢam 

kalitesi ölçeği, ikincisi ise spina bifida hastalarına spesifik oluĢturulmuĢ 

KINDL-R yaĢam kalitesi ölçeğidir. ÇalıĢmaya katılmayı kabul eden 

hastalara, hastanın yaĢ grubuna uygun (6-<8 yaĢ, 8-<13 yaĢ, 13 yaĢ ve 

üzeri) KINDL-R genel yaĢam kalitesi ölçeği ve Spina bifida hastalarına özel 

oluĢturulmuĢ KINDL-R yaĢam kalitesi ölçeği ayrı ayrı uygulandı. Her 

hastanın anket sorularını kendisi okuyup, kimsenin etkisi altında 

kalmadan hür iradesiyle cevaplaması için uygun ortam sağlandı. 

Hastalara uygulanan KINDL-R yaĢ grubuna özel genel yaĢam kalitesi 

ölçekleri ve spina bifida hastalarına özel oluĢturulmuĢ KINDL-R yaĢam 

kalitesi ölçeği formları aĢağıdaki gibidir.         

1. Kiddy- KINDL Küçük Çocukların Anketi (6-7 yaĢ) 

2. Kid-KINDL Çocukların Anketi (8-12 yaĢ) 

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

4. KINDL-R Spina Bifida Modülü (7-17 yaĢ) 

                         SIRA NO: __ __ __ __ __ 
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Merhaba! 

Senden geçen hafta boyunca neler hissettiğini öğrenmek istiyoruz ve bu 

amaçla yanıtlamanı istediğimiz bir kaç soru hazırladık. 

 ġimdi sana soruları okuyacağım. 

 Geçen hafta boyunca seninle ilgili neler olduğunu düĢünmeni istiyorum. 

Daha sonra da, 

 sana en uygun gelen yanıtı bana söylemeni istiyorum. 

Doğru veya yanlıĢ yanıt yoktur. Sadece senin ne düĢündüğün önemli. 

Doldurma tarihi: (Gün / Ay / Yıl) 

Lütfen bana biraz kendinden söz et? 

Sen bir kız mısın yoksa oğlan mı? □ kız □ oğlan 

Kaç yaĢındasın ?  ________  yaĢındayım 

Kaç kardeĢin (erkek, kız kardeĢin veya ablan, abin) var? 

□ 0 □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 5 den fazla 

Bir ana okuluna veya kreĢe gidiyor musun? 

□ Ana okulu □ KreĢ □ Ġkisine de gitmiyorum 

ġimdi sana bir örnek okuyacağım: 

ġu cümleyi duyduğunda : “Geçen hafta canım dondurma yemek istedi”, 

bana bunun ne kadar sıklıkta olduğunu söyleyebilir misin ? 

Bu sorunun üç tane cevabı olabilir: Hiçbir zaman, bazen ve çok sık 

Bu durumda senin cevabın hangisi olurdu? ġunlardan hangisini 

söylerdin... 

Geçen hafta boyunca canım hiçbir zaman dondurma yemek istemedi 

Geçen hafta boyunca canım bazen dondurma yemek istedi veya Geçen 

hafta boyunca canım çok sık dondurma yemek istedi 

Çocuğun cevabı! Eğer çocuk cevap verme şeklini anlamış görünüyorsa 

birinci soru ile devam edin. Aksi halde örneği tekrarlayın. 

Çok iyiydin. Hadi Ģimdi baĢlayalım. 
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1. Öncelikle bedensel sağlığınla ilgili birĢeyler öğrenmek istiyoruz... 

Geçen hafta boyunca... hiçbir zaman bazen çok sık 

1. ... Kendimi hasta hissettim □ □ □ 

2. ... BaĢ ağrım veya karın ağrım oldu □ □ □ 

 

2. ... ve genel olarak neler hissettiğin hakkında bir kaç Ģey... 

Geçen hafta boyunca... hiçbir zaman bazen çok sık 

1. ... Eğlendim ve çok güldüm □ □ □ 

2. ... Canım sıkıldı □ □ □ 

 

3. ...ve kendin hakkındaki duyguların... 

Geçen hafta boyunca... hiçbir zaman bazen çok sık 

1. ... Kendimle gurur duydum □ □ □ 

2 ... Kendimden hoĢlandım □ □ □ 

. (kendimden memnun oldum)    

 

4. AĢağıdaki sorular ailen ile ilgilidir ... 

Geçen hafta boyunca... hiçbir zaman bazen çok sık 

1. ... Annem babamla aram iyiydi □ □ □ 

2. ... Evde kendimi iyi hissettim □ □ □ 

 

5. ... ve arkadaĢların hakkında. 

Geçen hafta boyunca... hiçbir zaman bazen çok sık 

1. ... ArkadaĢlarımla oynadım □ □ □ 

2. ... ArkadaĢlarımla iyi geçiniyordum □ □ □ 
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6. ġimdi, ana okulu/kreĢ hakkında bazı Ģeyler öğrenmek istiyorum. 

Ana okulu/kreşte olduğum geçtiğimiz hafta... hiçbir zaman bazen çok sık 

1. ...Ana okulu/kreĢte verilen ödevleri - □ □ □ 
görevleri yapabiliyordum 

2 ......... Ana okulundan / kreĢten hoĢlandım □ □ □ 

 

7. ġu anda hastanede mi kalıyorsun veya uzun süreli bir hastalığın var 

mı? 

□ Evet ise □ Hayır ise 

Lütfen aĢağıdaki 6 soruyu anket bitmiĢtir yanıtla 

Geçen hafta boyunca.... hiçbir zaman bazen çok sık 

1. ... Hastalığımın kötüleĢmesinden korktum □ □ □ 

2. ... Hastalığım nedeniyle üzüldüm □ □ □ 

3. ... Hastalığımla çok iyi baĢa çıkabildim □ □ □ 

4. ... Annem babam bana hastalığım 
nedeniyle bir bebek gibi baktılar 

□ □ □ 

5. ... Diğer insanların hastalığımı 
farketmelerinden çekindim 

□ □ □ 

6. ... Hastalığım nedeniyle ana okulunda 
veya kreĢte bazı Ģeyleri kaçırdım 

□ □ □ 

Bize yardım ettiğin için teĢekkür ederiz ! 
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SIRA NO: ____________ 

 

 

Merhaba! 

Senden geçen hafta boyunca neler hissettiğini öğrenmek istiyoruz ve bu 

amaçla yanıtlamanı istediğimiz bir kaç soru hazırladık. 

 Lütfen her bir soruyu dikkatle oku. 

 Geçen hafta boyunca seninle ilgili olan Ģeyleri düĢün. 

 Her satırda sana en uygun gelen yanıtı seç ve altındaki kutucuğa çarpı 

iĢareti koy. 

Doğru veya yanlıĢ yanıt yoktur. Sadece senin ne düĢündüğün önemli. 

Örneğin: X hiçbir 
zaman 

nadiren bazen sıklıkla 
her 
zaman 

 

Geçtiğimiz hafta boyunca canım 
müzik dinlemek istedi. 

□ □ □ □ □ 
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Doldurma tarihi: (Gün / Ay / Yıl) 

Lütfen bize biraz kendinden söz et. 

YaĢım: 

□ 0 □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 5 den fazla 

Hangi okula gidiyorsun? __________________________________________________  

1. Öncelikle bedensel sağlığınla ilgili bir Ģeyler öğrenmek istiyoruz... 

Geçen hafta boyunca... hiçbir 
zaman 

nadiren bazen sıklıkla her 
zaman 

1. ... Kendimi hasta hissettim □ □ □ □ □ 

2. ... BaĢ ağrım veya karın ağrım oldu □ □ □ □ □ 

3. ... Yorgun ve bitkindim □ □ □ □ □ 

4. ... Kendimi güçlü ve enerji dolu 
hissettim 

□ □ □ □ □ 

 

2. ... ve genel olarak neler hissettiğin hakkında bir kaç Ģey... 

Geçen hafta boyunca... hiçbir 
zaman 

nadiren bazen sıklıkla her 
zaman 

1. ... Eğlendim ve çok güldüm □ □ □ □ □ 

2. ... Canım sıkıldı □ □ □ □ □ 

3. ... Kendimi yalnız hissettim □ □ □ □ □ 

4. ... Korktum □ □ □ □ □ 

 

3. ...ve kendin hakkındaki duyguların... 

Geçen hafta boyunca... hiçbir 
zaman 

nadiren bazen sıklıkla her 
zaman 

1. ... Kendimle gurur duydum □ □ □ □ □ 

2. 
... Kendimi her Ģeyin üstünde 

hissettim 
□ □ □ □ □ 

3. ... Kendimden hoĢnutluk duydum □ □ □ □ □ 

4. ... Birçok güzel düĢüncem vardı □ □ □ □ □ 

Ben bir: □ kızım □ oğlanım 

Kaç kardeşin var? 
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4. AĢağıdaki sorular ailen ile ilgilidir ... 

Geçen hafta boyunca... hiçbir 
zaman 

nadiren bazen sıklıkla her 
zaman 

1. ... Annem babamla aram iyiydi □ □ □ □ □ 

2. ... Evde kendimi iyi hissettim □ □ □ □ □ 

3. ... Evde tartıĢtık □ □ □ □ □ 

4. ... Annem babam bazı Ģeyleri 
yapmamı engellediler 

□ □ □ □ □ 

 

5. ... ve arkadaĢların hakkında... 

Geçen hafta boyunca... hiçbir 
zaman 

nadiren bazen sıklıkla her 
zaman 

1. ... ArkadaĢlarımla oynadım □ □ □ □ □ 

2. 
... Diğer çocuklar benden 

hoĢlandılar 
□ □ □ □ □ 

3. ... ArkadaĢlarımla iyi geçiniyordum □ □ □ □ □ 

4. ... Kendimi diğer çocuklardan farklı 
veya önemsiz hissettim 

□ □ □ □ □ 

 

6. ġimdi, ana okulu/kreĢ hakkında bazı Ģeyler öğrenmek istiyorum. 

Okulda olduğum geçtiğimiz hafta... hiçbir 
zaman 

nadiren bazen sıklıkla her 
zaman 

1. ... Okul ödevimi yapmak kolaydı □ □ □ □ □ 

2. ... Derslerden hoĢlandım □ □ □ □ □ 

3. ... Önümüzdeki haftaların gelmesini 
dört gözle bekledim 

□ □ □ □ □ 

4. ... Zayıf notlar almaktan korktum □ □ □ □ □ 
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7. ġu anda hastanede mi kalıyorsun veya uzun süreli bir hastalığın var 

mı? 

□ Evet ise □ Hayır ise 

Lütfen aĢağıdaki 6 soruyu anket bitmiĢtir yanıtla 

Geçen hafta boyunca... hiçbir 
zaman 

nadiren bazen sıklıkla her 
zaman 

1. ... Hastalığımın kötüleĢmesinden 
korktum 

□ □ □ □ □ 

2. ... Hastalığım nedeniyle üzüldüm □ □ □ □ □ 

3. ... Hastalığımla çok iyi baĢa 
çıkabildim 

□ □ □ □ □ 

4. ... Annem babam bana hastalığım 

nedeniyle bir bebek gibi 
davrandılar 

□ □ □ □ □ 

5. ... Diğer insanların hastalığımı fark 

etmelerinden çekindim 
□ □ □ □ □ 

6. 
... Hastalığım nedeniyle okulda bazı 

Ģeyleri kaçırdım 
□ □ □ □ □ 

 

Bize yardım ettiğin için teĢekkür 

ederiz ! 
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SIRA NO: __ __ __ __ __ 

 

 

Merhaba! 

Sizden geçen hafta boyunca neler hissettiğinizi öğrenmek istiyoruz ve bu 

amaçla yanıtlamanızı istediğimiz bir kaç soru hazırladık. 

 Lütfen her bir soruyu dikkatle okuyun. 

 Geçen hafta boyunca sizinle ilgili neler olduğunu düĢünün. 

 Her satırda sana en uygun gelen yanıtı seç ve altındaki kutucuğa çarpı 

iĢareti koy. 

Doğru veya yanlıĢ yanıt yoktur. Sadece sizin ne düĢündüğünüz 

önemlidir. 

Örneğin: X hiçbir 
zaman 

nadiren bazen sıklıkla her 
zaman 

Geçtiğimiz hafta boyunca canım 
müzik dinlemek istedi. 

□ □ □ E □ 
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Doldurma tarihi: (Gün / Ay / Yıl) 

 

Lütfen bize biraz kendinizden söz edin. 

Ben bir: □ kızım □ oğlanım 

YaĢım:  _______  

□ 0 □ 1 □ 2 □ 3 □ 4 □ 5 □ 5 den fazla 

Hangi okula gidiyorsun? __________________________________________________  

1. Öncelikle sizden bedensel sağlığınızla ilgili bir Ģeyler öğrenmek 

istiyoruz... 

Geçen hafta boyunca... hiçbir 

zaman 
nadiren bazen sıklıkla her 

zaman 

 
1. ... Kendimi hasta hissettim □ □ □ □ □ 

2. ... Ağrım oldu □ □ □ □ □ 

3. ... Yorgun ve bitkindim □ □ □ □ □ 

4. ... Kendimi güçlü ve enerji dolu 

hissettim 
□ □ □ □ □ 

 

2. ... ve genel olarak neler hissettiğiniz hakkında bir kaç Ģey... 

Geçen hafta boyunca... hiçbir 
zaman 

nadiren bazen sıklıkla 
her 
zaman 

 
1. ... Eğlendim ve çok güldüm □ □ □ □ □ 

2. ... Canım sıkıldı □ □ □ □ □ 

3. ... Kendimi yalnız hissettim □ □ □ □ □ 

4. ... Korktum veya kendime güvenimi 
kaybettim 

□ □ □ □ □ 

 

  

Kaç kardeşin var? 
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3. ...ve kendiniz hakkındaki duygularınız... 

Geçen hafta boyunca... hiçbir 
zaman 

nadiren bazen sıklıkla 
her 
zaman 

 
1. ... Kendimle gurur duydum □ □ □ □ □ 

2. 
... Kendimi her Ģeyin üstünde 

hissettim 
□ □ □ □ □ 

3. ... Kendimden hoĢnutluk duydum □ □ □ □ □ 

4. ... Birçok güzel düĢüncem vardı □ □ □ □ □ 

 

4. AĢağıdaki sorular aileniz ile ilgilidir ... 

Geçen hafta boyunca... hiçbir 
zaman 

nadiren bazen sıklıkla 
her 
zaman 

 
1. ... Annem babamla aram iyiydi □ □ □ □ □ 

2. ... Evde kendimi iyi hissettim □ □ □ □ □ 

3. ... Evde tartıĢtık □ □ □ □ □ 

4. ... Annem babam tarafından 
kısıtlandığımı hissettim 

□ □ □ □ □ 

 

5. ... ve arkadaĢlarınız hakkında 

Geçen hafta boyunca... hiçbir 
zaman 

nadiren bazen sıklıkla 
her 
zaman 

 

1. ... ArkadaĢlarımla birlikte bir Ģeyler 
yaptık 

□ □ □ □ □ 

2. 
... ArkadaĢlarımın arasında 

baĢarılıydım 
□ □ □ □ □ 

3. ... ArkadaĢlarımla iyi geçiniyordum □ □ □ □ □ 

4. ... Kendimi diğer arkadaĢlarımdan 
farklı hissettim 

□ □ □ □ □ 
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6. ġimdi, ana okulu/kreĢ hakkında bazı Ģeyler öğrenmek istiyorum. 

Okulda olduğum geçtiğimiz hafta... hiçbir 
zaman 

nadiren bazen sıklıkla 
her 
zaman 

 

1. ... Okuldaki ödevleri baĢarıyla 
yaptım 

□ □ □ □ □ 

2. ... Ders ilgimi çekti □ □ □ □ □ 

3. ... Okulda bundan sonra      

 geçireceğim günler beni 
kaygılandırıyor (endiĢelendiriyor) 

□ □ □ □ □ 

4. ... Zayıf not almaktan korktum □ □ □ □ □ 

 

7. ġu anda hastanede mi kalıyorsun veya uzun süreli bir hastalığın var 

mı? 

□ Evet ise □ Hayır ise 

Lütfen aĢağıdaki 6 soruyu anket bitmiĢtir 

Geçen hafta boyunca... hiçbir 
zaman 

nadiren bazen sıklıkla 
her 
zaman 

 

1. ... Hastalığımın kötüleĢmesinden 
korktum 

□ □ □ □ □ 

2. ... Hastalığım nedeniyle üzüldüm □ □ □ □ □ 

3. ... Hastalığımla çok iyi baĢa 
çıkabildim 

□ □ □ □ □ 

4. ... Annem babam bana hastalığım 

nedeniyle bir bebek gibi 
davrandılar 

□ □ □ □ □ 

5. ... Diğer insanların hastalığımı fark 
etmelerinden çekindim 

□ □ □ □ □ 

6. ... Hastalığım nedeniyle okulda bazı 
Ģeyleri kaçırdım 

□ □ □ □ □ 

 

Bize yardım ettiğiniz için teĢekkür ederiz ! 
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KINDL-Spina Bifida Modülü 

S ağlık sorunlarınızla ilgili bilgi almak amacıyla size bazı sorular soracağız. 

Bu çalıĢmaya katılmak tamamen gönüllülük esasına dayanmaktadır. 

ÇalıĢmanın amacına ulaĢması için sizden beklenen, bütün soruları 

eksiksiz, kimsenin baskısı veya telkini altında olmadan, size en uygun gelen 

cevapları içtenlikle verecek Ģekilde cevaplamanızdır. Lütfen bu soruları 

yanıtlarken neler düĢünüp hissettiğinizi hatırlamaya çalıĢın. Özellikle de 

geçen hafta neler yaĢadığınızı düĢünün. 

Geçen haftadan bu yana ........  Hiç Nadiren Bazen 
Çoğu 

zaman 
Her 

zaman 

1.  ........ okul ya da mahalleden arkadaĢlarım 
beni misafirliğe çağırır 

     

2.  ....... sağlık sorunlarım yüzünden diğer 
insanların benden çok fazla hoĢlanmadıklarını 
hissediyorum 

     

3 görünüĢümden memnunum 
     

4.  baĢkalarının yardımına çok ihtiyacım 
oluyor 

     

5 ........ diğer insanların bana yardım etmek 
zorunda kalması beni rahatsız ediyor 

     

6. ...fizyoterapi yapılması için çok istekliyim 
     

7 ........ sağlık sorunlarım yüzünden evde 
sorunlar çıkıyor 

     

8 ......... diğer çocuklar kadar iyi 

yürüyemediğim için kızgınım 

     

9 ......... ağrım oluyor 
     

10 ......... tekerlekli sandalyem/ yürümemi 
kolaylaĢtıran destek aletlerim/ koltuk 
değneklerim/ walkerım/ ortopedik 
ayakkabılarım yüzünden benimle dalga 
geçiyorlar 

     

11 ......... sağlık sorunlarım yüzünden bana kız 
ya da erkek kardeĢlerimden daha farklı 
muamele gösterildiğini düĢünüyorum 

     

12 ......... sağlık sorunlarımdan utanıyorum 
     

13 ........ sağlık sorunlarım nedeniyle ailem 
bazı Ģeyleri yapmamı yasakladı 

     

14 ......... ailemin benden çok fazla Ģey 

beklediğini düĢünüyorum 

     

15 ......... sağlık sorunlarım nedeniyle 

kendimden memnun değilim  
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Geçen haftadan bu yana 

Hiç Nadiren Bazen 
Çoğu 

zaman 
Her 

zaman 

16.  ....... ailem bana hasta olduğum için 
özellikle iyi davranıyor 

     

17.  ....... diğer insanlar bir Ģeyler yaparken 
sağlık sorunlarımdan dolayı beni dıĢlıyorlar 

     

18.  ....... gelecekte sağlık sorunlarım nedeniyle 
bir iĢ sahibi olamamaktan korkuyorum 

     

19.  ....... sağlık sorunlarımın karĢı cinsten bir 
arkadaĢımın (sevgilimin) olmasını 
engelleyebileceğini düĢünüyorum 

     

20 . ...sağlık sorunlarım nedeniyle diğer 
insanlara bağımlı olduğumu hissediyorum 

     

21.  ....... duygularımı ailemden saklıyorum      

22.  ....... sağlık sorunlarım nedeniyle evdeki 
pek çok karar bana danıĢılarak verilir 

     

23.  ....... sağlık sorunları olmayan diğer 
çocukların yaptıkları Ģeyleri ben de yapabilirim 

     

24.  ....... sağlık sorunlarım nedeniyle okulda 
derslere dikkatimi veremiyorum 

     

25.  ....... sürekli ilaç almak zorunda olmak 
beni sıkıyor 

     

26.  ....... aldığım ilaçlardan dolayı kendimi 
hasta gibi hissediyorum 

     

27 ......... zaman zaman ilaçlarımı alamıyorum      

28.  ....... tekerlekli sandalyem/ yürümemi 
kolaylaĢtıran destek aletlerim/ koltuk 
değneklerim/ walkerım/ ortopedik 
ayakkabılarım beni sinir ediyor 

     

29.  ....... benzer sağlık sorunları olan diğer 
çocuklarla daha sık görüĢmek isterdim 
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Geçen haftadan bu yana Hiç Nadiren Bazen 
Çoğu 

zaman 
Her 

zaman 

30.  ....... bez bağladığımın fark edilmesinden 
korkuyorum 

     

31.  ....... bezimin kokmasından korkuyorum 

     

Bez bağlıyor musunuz?   EVET   HAYIR 

 

TAK uyguluyor musunuz?   EVET   HAYIR 

Geçen haftadan bu yana Hiç Nadiren Bazen 
Çoğu 

zaman 
Her 

zaman 

32.  ....... TAK'ı çok rahatsız edici 
buluyorum ve TAK yapmaktan 
hoĢlanmıyorum 

     

 

Son olarak tedaviniz ve doktorlarınız hakkında birkaç soru sormak 

istiyoruz. 

Geçen haftadan bu yana ........  Hiç Nadiren Bazen 
Çoğu 

zaman 
Her 

zaman 

1.  ....... hastalığımla ilgili olarak deneyimli 
bir doktorumun olmasını isterdim 

     

2.  ....... doktorumun benim için doğru 
bulduğu ve yapmamı istediği Ģeyleri 
yapmakta zorlanıyorum 

     

3.  ....... doktorumun benimle yeterince 
ilgilenmediğini düĢünüyorum 

     

4.  ....... doktorlarımın önerilerine uygun 
bir hafta geçirdim 

     

5.  ....... hastalığımla ilgili olarak bana 
yeterince bilgi verildiğini düĢünüyorum 

     

 

TEġEKKÜRLER... 
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3.4  KINDL R YAġAM ÖLÇEĞĠNĠN DEĞERLENDĠRĠLMESĠ  

3.4.1 Verilerin Kaydedilmesi 

Hastaların; yaĢ, cinsiyet, demografik verileri ve anketteki sorulara vermiĢ 

oldukları cevaplar SPSS programına kaydedilmiĢtir. Anketteki sorulara 

vermiĢ oldukları cevaplar ise https://www.kindl.org/english/analysis/ 

adresinden elde edilen SPSS Ģablonuna uygun olarak (hiç:1, nadiren:2, 

bazen:3, çoğu zaman:4, her zaman:5) programa kaydedilmiĢtir. 

3.4.2 Alt Ölçek Skorlarının Hesaplanması  

 Kid-KINDLR (8-<13) ve Kiddo-KINDLR (13 yaĢ ve üzeri) ölçeğinin 

değerlendirilmesi 

8-17 yaĢ arasındaki çocuk ve ergenlerin yaĢam kalitesi ile ilgili KINDLR 

anketi analiz edilirken, aĢağıdaki altı alt ölçek puanı hesaplanabilir: 

1. Fiziksel Mutluluk (soru 1, 2, 3, 4) 

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

3. Özgüven (soru 9, 10, 11, 12) 

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

5. ArkadaĢlar (soru 17, 18,19, 20) 

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

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

Sorular verilen yanıtlar için Likert tipi puanlama sistemi kullanıldır: 

1 = asla 

2 = nadiren 

3 = bazen 

4 = sık sık 

5 = her zaman 

Kayıp değer = “boĢ” 

Veri tabanına girilen veriler her zaman ham veri biçiminde olmalıdır. 

 

https://www.kindl.org/english/analysis/
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Alt ölçek puanları çeĢitli Ģekillerde verilebilir. Veri analiz dosyalarında 

kullanılan SPSS sözdiziminde, aĢağıdaki miktarlar hesaplanır: 

1. Toplam puan 

2. Alt ölçek puanı (madde puanlarının ortalamasına karĢılık gelir) 

3. Alt ölçek puanının 0 ile 100 puan aralığına dönüĢtürülmesi 

Alt ölçek toplam puanlarının hesaplanmasında formül ve örnekler: 

Toplam puan = Alt ölçek maddelerinin toplamı 

Alt ölçek puanı =Alt ölçek öğelerinin toplamı / Alt ölçek öğelerinin sayısı 

Örnek: Fiziksel refah alt ölçek skoru= Toplam 1, 2, 3, 4./ 4 

Toplam alt ölçek puanı = Tüm öğelerin toplamı/24 

100'e dönüĢtürülen alt ölçekler =  ( (Alt ölçek puanı - mümkün olan en 

düĢük puan)/Olası ham puan aralığı)x 100 

Burada açıklanan hesaplamalar SPSS dosyasında “kid_kindl_k.sps” (veya 

veri analizi için diskteki diğer versiyonlar için karĢılık gelen dosyalar) 

bulunmaktadır. Her ölçek için bu hesaplamaların otomatik olarak 

yapılmasını sağlayan „‟Syntax‟‟ yazılımı kullanılmakta ve alt ölçek puanları 

hesaplanmaktadır. Sonuçlar SPSS veri tablosuna kendiliğinden 

eklenmektedir.  

 Kiddy-KINDLR genel yaĢam ölçeğinin değerlendirilmesi 

1=hiç 

2=bazen 

3=çok sık  

olmak üzere üç ölçekli olarak değerlendirilmektedir.  

Diğer iki ölçeğin aksine alt ölçek puanlaması bulunmamakta olup, yaĢam 

kalitesi toplam, toplam puan ortalama değeri ve 0-100 skorlama üzerinden 

değerlendirilmektedir. (https://www.kindl.org/english/manual/) 

https://www.kindl.org/english/manual/
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3.5 ĠSTATĠSTĠKSEL YÖNTEM 

C alıĢmanın tu m istatistiksel analizleri SPSS 24 (Statistical Package for 

Social Science, version 24) kullanılarak yapılmıĢtır. Temiz aralıklı 

kateterizasyon uygulayan ve uygulamayan hastaların yaĢam kalitesi puanı 

arasında fark olup olmadığı araĢtırılmıĢtır. 

DeğiĢkenlerin normal dağılıma uygunluğu histogram grafikleri ve 

Kolmogorov-Smirnov testi ile incelendi. Tanımlayıcı analizler sunulurken 

ortalama, standart sapma, ortanca ve minimum-maximum değerler 

kullanılmıĢtır. Kategorik deg iĢkenlerin analizi ise Ki-Kare bag ımsızlık testi 

ile gerc ekleĢtirilmiĢtir. Normal dağılım göstermeyen (nonparametrik) 

değiĢkenler iki grup arasında değerlendirilirken Mann Whitney U Testi 

kullanılmıĢtır. Ölçümsel verilerin birbirleri ile analizinde Spearman 

Korelasyon Testi‟nden faydalanılmıĢtır. P-değerinin 0.05‟in altında olduğu 

durumlar istatistiksel olarak anlamlı sonuçlar Ģeklinde değerlendirildi. 
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BÖLÜM 4 

 

 

BULGULAR 
 

  

ÇalıĢmaya yaĢları 6-18 yaĢ arası olan 46 kız ve 52 erkek olmak üzere 

toplam 98 Spina Bifida tanılı hasta katılmıĢtır (ġekil 4.1). Bunlardan 13‟ü 

(%13,27) 6-<8 yaĢ arasında, 40‟ı (%40,82) 8-<13 yaĢ arasında ve 45‟i 

(%45,92) 13 yaĢ ve üzeridir. Hastaların yaĢ ortalaması ise 11,79±3,46 

olarak bulunmuĢtur (ġekil 4.2).  

Tablo 4.1. Spina bifida‟lı hastalarımızın demografik özellikleri 

Cinsiyet, Kız/Erkek 46 / 52 

YaĢ, yıl  11,79±3,46 (6-18 yıl) 

          6 -7 yaĢ, n (%) 13 (%13,3) 

          8 - 12 yaĢ, n (%) 40 (%40,8) 

> 13 yaĢ, n (%) 45 (%45,9) 

Lezyon seviyesi  

          Lomber, n (%) 58 (%59,2) 

          Lumbosakral, n (%) 19 (%19,4) 

          Sakral, n (%) 21 (%21,4) 

Temiz aralıklı kateterizasyon, n (%) 79 (%80,6) 

Alt bezi kullanımı, n (%) 64 (%65,3) 

Ambulasyon, n (%) 41 (%42) 
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ġekil 4.1. Hastaların Cinsiyete Göre Dağılımı 

 

ġekil 4.2. Hastaların YaĢa Göre Dağılımı 

Hastaların 41‟i (%42) kendi baĢına yürüyebilirken (ambulatuar), 57‟si (%58) 

yürümek için destek kullanmaktaydı (nonambulatuar). Hastaların temiz 

aralıklı kateterizasyon uygulama ve bez bağlama açısından cinsiyetlere göre 

dağılımı tablo 4.2.‟de görülmekte olup kız ve erkekler arasında anlamlı bir 

fark yoktur. 

  

Kız 
47% 

Erkek 
53% 

6-<8 yaş 
13% 

8-<13 
yaş 
41% 

13 ve 
üzeri 
46% 
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Tablo 4.2. Spina bifida‟lı hastalarımızın cinsiyete göre temiz aralıklı kateterizasyon 

(TAK) uygulama ve alt bezi bağlama oranlarının karĢılaĢtırılması 

 
Evet Hayır 

p* 
n % n % 

Alt bezi kullanımı 
Kız 34 73,91 12 26,09 

0,729 
Erkek 40 76,92 12 23,08 

TAK uygulaması 
Kız 38 82,61 8 17,39 

0,638 
Erkek 41 78,85 11 21,15 

*Ki-kare testi 

Temiz aralıklı kateterizasyon uygulanması ile yaĢam kalitesi ölçeği 

arasındaki iliĢki iki ayrı KĠNDL-R modülü uygulanarak incelenmiĢtir. 

Bunlardan birincisi KINDL-R genel yaĢam kalitesi ölçeği, ikincisi ise Spina 

Bifida Hastalarına özel oluĢturulmuĢ KINDL-R yaĢam kalitesi ölçeğidir.  

6-<8 yaĢ grubuna uygulanan KINDL-R  genel yaĢam kalitesi ölçeğinde TAK 

uygulanması ile yaĢam kalitesi arasındaki iliĢki incelendi. Buna göre TAK 

uygulayan hastaların ölçek değerleri, TAK uygulamayan hastalara göre 

daha düĢük bulundu (Tablo 4.3) (ġekil 4.3). 
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ġekil 4.3. 6-<8 yaĢ çocuklara uygulanan KINDL-R genel yaĢam kalitesi ölçeğinde 
TAK varlığı ile yaĢam kalitesi arasındaki iliĢki 

8-<13 yaĢ grubuna uygulanan KINDL-R genel yaĢam kalitesi ölçeğinde TAK 

uygulanması ile yaĢam kalitesi arasındaki iliĢki incelenmiĢtir ve anlamlı 

fark olmadığı bulundu (Tablo 4.4). 

13 yaĢ ve üzeri yaĢ grubuna uygulanan KINDL-R  genel yaĢam kalitesi 

ölçeğinde TAK uygulanması ile yaĢam kalitesi arasındaki iliĢki 

incelenmiĢtir. Buna göre TAK uygulayan hastalarda bedensel iyilik hali, 

duygusal iyilik hali,özsaygı ve kronik-genel alt ölçeklerinin TAK uygulayan 

hastalarda TAK uygulamayan hastalara göre daha düĢük olduğu gözlendi 

(Tablo 4.5) (ġekil 4.4). 
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ġekil 4.4. 13 yaĢ ve üzeri çocuklara uygulanan KINDL-R genel yaĢam kalitesi 

ölçeğinde TAK varlığı ile yaĢam kalitesi arasındaki iliĢki 

Tüm yaĢ gruplarına uygulanan Spina Bifida Hastalarına özel olarak 

hazırlanmıĢ KINDL-R yaĢam kalitesi ölçeğinde TAK uygulayan hastalarla 

TAK uygulamayan hastaların yaĢam kalitesi karĢılaĢtırılmıĢtır. TAK 

uygulayan hastaların genel ortalama değeri ile TAK uygulamayan hastaların 

genel ortalama değeri arasında anlamlı derecede fark bulunmuĢtur. 

Hastaların 29 sorudan oluĢan yaĢam kalitesi anketine verdikleri yanıtlar ve 

TAK uygulama durumuna göre ayrıntılı incelenmesi Tablo 4.6‟da 

görülmektedir. 
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Tablo 4.6. Spina Bifida Hastalarına özel olarak hazırlanmıĢ KINDL-R yaĢam 

kalitesi ölçeğinde TAK uygulayan hastalarla TAK uygulamayan hastaların yaĢam 

kalitesi arasındaki iliĢki 

 

TAK 

P Var Yok 

Ortalama ±S.S. Ortalama ±S.S. 

1. Okul ya da mahalleden arkadaĢlarım 
beni misafirliğe çağırır 

2,96 ±1,09 3,47 ±1,31 0,072 

2. Sağlık sorunlarım yüzünden diğer 

insanların benden çok fazla 

hoĢlanmadıklarını hissediyorum 

1,75 ±,90 1,37 ±,76 0,050 

3. GörünüĢümden memnunum 3,25 ±1,53 4,21 ±1,18 0,016 

4. BaĢkalarının yardımına çok ihtiyacım 

oluyor 
2,94 ±1,33 1,84 ±1,01 0,001 

5. Diğer insanların bana yardım etmek 

zorunda kalması beni rahatsız ediyor 
2,56 ±1,38 1,47 ±,90 0,001 

6. Fizyoterapi yapılması için çok istekliyim 3,09 ±1,28 2,26 ±1,63 0,028 

7. Sağlık sorunlarım yüzünden evde 

sorunlar çıkıyor 
1,54 ±,94 1,53 ±1,31 0,340 

8. Diğer çocuklar kadar iyi yürüyemediğim 

için kızgınım 
2,06 ±1,41 1,63 ±1,21 0,145 

9. Ağrım oluyor 1,77 ±,91 1,84 ±1,21 0,814 

10. Tekerlekli sandalyem/ yürümemi 

kolaylaĢtıran destek aletlerim/ koltuk 

değneklerim/ walkerım/ ortopedik 

ayakkabılarım yüzünden benimle dalga 

geçiyorlar 

1,34 ±,66 1,21 ±,92 0,078 

11. Sağlık sorunlarım yüzünden bana kız 
ya da erkek kardeĢlerimden daha farklı 

muamele gösterildiğini düĢünüyorum 

1,44 ±,93 1,63 ±1,12 0,427 

12. Sağlık sorunlarımdan utanıyorum 1,63 ±,92 1,21 ±,63 0,030 

13. Sağlık sorunlarım nedeniyle ailem bazı 

Ģeyleri yapmamı yasakladı 
1,92 ±1,12 1,68 ±1,16 0,241 

14. Ailemin benden çok fazla Ģey 

beklediğini düĢünüyorum 
1,82 ±1,26 1,95 ±1,35 0,725 

15. Sağlık sorunlarım nedeniyle kendimden 

memnun değilim 
2,27 ±1,23 1,63 ±1,30 0,012 
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TAK 

P Var Yok 

Ortalama ±S.S. Ortalama ±S.S. 

16. Ailem bana hasta olduğum için özellikle 

iyi davranıyor 
2,85 ±1,63 2,74 ±1,76 0,724 

17. Diğer insanlar bir Ģeyler yaparken 

sağlık sorunlarımdan dolayı beni dıĢlıyorlar 
1,47 ±,89 1,47 ±1,02 0,685 

18. Gelecekte sağlık sorunlarım nedeniyle 

bir iĢ sahibi olamamaktan korkuyorum 
2,00 ±1,25 1,37 ±,90 0,020 

19. Sağlık sorunlarımın karĢı cinsten bir 
arkadaĢımın (sevgilimin) olmasını 

engelleyebileceğini düĢünüyorum 

1,80 ±1,04 1,68 ±1,16 0,461 

20. Sağlık sorunlarım nedeniyle diğer 

insanlara bağımlı olduğumu hissediyorum 
2,35 ±1,46 1,47 ±,70 0,020 

21. Duygularımı ailemden saklıyorum 1,89 ±1,20 2,00 ±1,20 0,680 

22. Sağlık sorunlarım nedeniyle evdeki pek 

çok karar bana danıĢılarak verilir 
2,09 ±1,42 2,05 ±1,35 0,984 

23. Sağlık sorunları olmayan diğer 

çocukların yaptıkları Ģeyleri ben de 
yapabilirim 

3,27 ±1,18 3,63 ±1,30 0,217 

24. Sağlık sorunlarım nedeniyle okulda 

derslere dikkatimi veremiyorum 
2,20 ±1,24 1,68 ±1,29 0,029 

25. Sürekli ilaç almak zorunda olmak beni 

sıkıyor 
3,18 ±1,30 2,32 ±1,57 0,012 

26. Aldığım ilaçlardan dolayı kendimi hasta 

gibi hissediyorum 
2,33 ±1,21 1,95 ±1,47 0,106 

27. Zaman zaman ilaçlarımı alamıyorum 2,29 ±,99 1,84 ±,96 0,070 

28. Tekerlekli sandalyem/ yürümemi 

kolaylaĢtıran destek aletlerim/ koltuk 

değneklerim/ walkerım/ ortopedik 
ayakkabılarım beni sinir ediyor 

2,33 ±1,09 1,53 ±1,07 0,002 

29. Benzer sağlık sorunları olan diğer 

çocuklarla daha sık görüĢmek isterim 
2,97 ±1,17 2,84 ±1,38 0,629 

Toplam Ortalama 2,25 ±0,52 1,98 ±0,58 0,012 

Mann Whitney U Testi 
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BÖLÜM 5 

 

 

TARTIġMA ve SONUÇ 
 

 

Spina bifida‟lı çocuklar, birçok motor, duyusal, biliĢsel ve metabolik kusurla 

karĢı karĢıyadır. SB'li çocuklar patolojinin tipi, lezyonun seviyesi, 

hidrosefali varlığı ve ortopedik deformitelere bağlı olarak çok çeĢitli fiziksel 

iĢlev bozukluklarına sahiptir (94). Bu hastalarda günlük hayatı sınırlayan 

baĢlıca klinik problemler nörolojik sekelin Ģiddetine göre ortaya çıkan kas-

iskelet sistemindeki fonksiyonel yetersizlikler ile mesane ve bağırsak 

fonksiyonlarındaki patolojilerdir (95). Sağkalım oranları 1960‟lı yıllarda 

oldukça düĢükken tıbbi geliĢmeler ile birlikte 1990 yıllardan sonra sağkalım 

oranları ciddi oranda düzeldi. Böylece spina bifida‟lı hastaların bakımında 

tıbbi tedavi ve uygulamaların yanında yaĢam kalitesinin iyileĢtirilmesine 

yönelik uygulamalar güncel hale gelmiĢtir. Bu süreçte fiziksel kusurların 

yanısıra kognitif, psikolojik ve sosyal fonksiyonların etkilenmesine bağlı 

olarak yaĢam kaliteleri de önemli ölçüde etkilenmektedir. Spina bifida‟lı 

çocukların yaĢam kalitelerinin ve bunu etkileyen faktörlerin 

değerlendirilmesi, risk gruplarının tanımlanması ve bu çocukların sağlık 

gereksinimlerine odaklanan uygulamaların detaylandırılması açısından bilgi 

edinmemize olanak sağladığı için önemlidir. Bu değerlendirmeler ile yeni 

sağlık politikalarının planlanması, sosyal ve psikolojik destek, bireye uygun 

giriĢimlerin seçilmesi, yatıĢ süresi ve tedavi maliyetinin düĢürülmesi, hasta 

ve hasta yakınlarının üretkenliğinin artırılıp iĢgücüne kazandırılması gibi 

amaçlar için yol gösterici olacaktır.  

Dünyada çocuk ve ergen yaĢ grubu için geliĢtirilmiĢ olan belirli sayıda genel 

amaçlı yaĢam kalitesi ölçeği vardır. KINDL-R Almanca olarak geliĢtirilmiĢ ve 

14 dile çevrilmiĢtir. KINDL ölçeği Türkçe‟ye de uyarlanmıĢtır. Eser ve ark. 

(74) yaptıkları 1918 okul çocuğu üzerinde gerçekleĢtirilen çalıĢmada 8-12 

yaĢ arası çocuklar için kullanılan Kid-KINDL Türkçe sürümünün geçerli ve 
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güvenilir bir ölçek olduğu gösterdiler. Biz de Türkçe validasyonu yapılmıĢ 

olan bu genel yaĢam kalitesi anketini yaĢ gruplarına göre spina bifidalı 

hastalarımıza uyguladık. Spina bifidalı hastalarda mobilite ile birlikte 

günlük hayatı en sık güçleĢtiren inkontinans sorunu ve bununla ilintili TAK 

uygulaması açısından karĢılaĢtırdığımızda 12 yaĢ altındaki çocuklarda 

inkontinans ve TAK uygulamasının hayat kalitesi üzerine ilginç bir Ģekilde 

etkisi olmadığını gördük. Spina bifidalı hastaların yaĢam kalitesi 

değerlendiren daha önceki çalıĢmalarda Zeger‟s ve ark. (98) aynı ölçeği 

kullanarak 4-16 yaĢ arasındaki spina bifida tanılı hastalara ve 

ebeveynlerine KINDL-R yaĢam kalitesi ölçeği uyguladıklarında hem hastalar 

hem de ebeveynlerinin yaĢam kalitelerinin sağlıklı kontrollere göre anlamlı 

derecede düĢük olduğunu göstermiĢlerdir. Sağlıklı bireyler ile yapılan 

karĢılaĢtırmalarda diğer YK ölçekleri de spina bifidalı hasta grubunda YK 

düĢüklüğünü göstermiĢtir (99). Genel olarak, çalıĢmalar spina bifida 

hastalarında YK‟yı etkileyen çeĢitli faktörlerin mobilite, inkontinans, 

duyusal ve motor defisit, iskelet deformiteleri, VP Ģant varlığı ve biliĢsel 

defektler olduğunu göstermiĢtir (100, 101, 102). Sağlıklı kontroller ile 

yapılan karĢılaĢtırmalarda beklenen farkın ötesinde spinal lezyonun 

seviyesi ve TAK uygulamasının etkisini Zegers ve ark gösteremediler. Farklı 

çalıĢmalarda da çeliĢkili ve uyumsuz sonuçlar alınmıĢtır. Rocque ve ark. 

düĢük mobilite seviyesi, ventriküloperitoneal Ģant öyküsü ve gergin kord 

varlığı ile anlamlı derecede düĢük puanlar bildirmiĢtir ancak cinsiyet, ırk 

veya mesane sürekliliği ile YK arasında bir iliĢki bulamadılar (102). Zegers 

ve ark. 102 spina bifida hastasını değerlendirdiği çalıĢmada spina bifida 

hastalarında sağlıklı kontrol grubuna kıyasla anlamlı derecede düĢük YK 

bildirmiĢtir. Bununla birlikte, YK üzerine spinal lezyon düzeyinin ve TAK'ın 

anlamlı bir etkisi gösterilememiĢtir (98). Literatürdeki bunun gibi birçok 

çalıĢma beklenmedik bir Ģekilde kontinans ile YK arasında anlamlı bir iliĢki 

olmadığını gösteren sonuçlar mevcuttur (98, 102, 104, 105). Rendeli ve ark. 

ise farklı bir anket ile 29 spina bifida hastasını değerlendirdiklerinde 

kontinans sorunlarının YK‟yi etkileyen en önemli faktör olduğunu 

gösterdiler (103). Canaz ve ark., Rendeli ve ark. çalıĢması ile uyumlu olarak, 

kontinans sorunlarının ve TAK kullanımının, CHIP-CE (The Child Edition of 

the Child Health and Illness Profile) anketinin 5 alanından 3'ünde yaĢam 

kalitesi puanlarını anlamlı Ģekilde düĢürdüğünü saptadılar (103). Diğer 
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yandan ürolojik cerrahi geçirmiĢ spina bifida hastalarının YK‟leri 

değerlendirilmiĢ ve preoperatif ve postoperatif skorlarla kontinan ve 

inkontinan spina bifida hastaları arasında benlik kavramı ve benlik saygısı 

arasında anlamlı fark olduğu bildirilmiĢtir (106, 107). ġiddetli motor 

kusuru olan hastalarda anketlerin fiziksel boyutu etkilenirken hafif 

olguların ağırlıkta olduğu çalıĢma gruplarında inkontinansın etkisi 

belirginleĢip duygusal alt boyutlarda fark olduğu saptanmıĢtır. Çocuklar, 

özellikle küçük yaĢlarda, yaĢadıkları hayatı algılarlar ve kendi yetenekleri ve 

çevreleri dahilinde normal algılarını oluĢtururlar. Böylece küçük yaĢlarda 

sosyal hayat algısı çocuklar için karĢılaĢtırılabilir ölçüde olmayabileceği için 

inkontinasın YK üzerine etkisi kontinan ve inkontinan hastalar arasında 

anlamlı bir farka yol açmamıĢ olabilir. 

Büyüyüp sosyal hayatın içine giren hastalarda hem inkontinansın 

kendisinin getirdiği hayat kaliesindeki düĢüĢ hem de bunu önlemek için bu 

hastalarda vazgeçilmez olarak uygulanan TAK giriĢimleri güncel hayatta 

büyük bir sıkıntıya dönüĢebilir. Gerçekten 12 yaĢ altında saptayamadığımız 

inkontinans ve TAK uygulamasına bağlı hayat kalitesi farkının ergen 

hastalarda aĢikar hale geldiğini saptadık. Hem sosyal hayatın daha fazla 

içinde olunmasının hem de ergenliğe özgü emosyonel faktörler nedeniyle bu 

hasta grubunda genel yaĢam kalitesi ölçeğinde inkontinans ve TAK 

uygulamasına bağlı hayat kalitesinde azalma olduğunu düĢündük. Bizim 

çalĢmamızda KINDL-R YK ölçeğinin 6 alt boyutundan bedensel ve duygusal 

iyilik hali ile özsaygı alt boyutlarında TAK kullanımna bağlı anlamlı 

etkilenme olduğunu gösterdik. Ergenlik çağındaki yaĢ grubunun toplam 

puan ortalaması da diğer yaĢ gruplarına göre daha azdı. Bu puan farkı 

diğer çalıĢmalarda da gösterilmiĢtir (108). 

Tüm bu nedenlerin ötesinde spina bifidalı küçük çocuklarda inkontinans ve 

TAK uygulamasının hayat kalitesi üzerine etkisinin gösterilmesindeki 

yetersizlik genel yaĢam kalitesi ölçeklerinin bu farkı saptamasındaki 

eksiklikten kaynaklanabilir. Son 20 yılda, SB'ye özgü üç YK ölçeği 

geliĢtirildi (109, 110, 111). Bunlar arasında sadece Parkin ve ark.‟nın 

geliĢtirdiği ölçekte hasta tarafından yanıtlanan bir versiyon mevcuttur 

(109). Bununla birlikte Parkin ve ark. uyguladığı ölçek (47 öğe) mesane ve 

barsak bakımını kapsamlı bir Ģekilde ele almaz.  Mesane ve barsak 
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fonksiyon bozukluğuna odaklanan kapsamlı bir alan dahil olmak üzere, 

SB'li gençler, aileleri ve klinisyenleri ile ilgili maddelerden oluĢan kapsamlı 

spina bifidaya özgü doğrulaması yapılmıĢ yeni ölçekler geliĢtirilmeye 

baĢlamıĢtır (112). Gerçekten spina bifidalı hasta gruplarında hastalığa özgü 

değiĢkenlerin yaĢam kalitesi üzerine etkisinin ölçülmesinde bu tür özgün 

ölçekler daha iyi sonuçlar verebilir. Türk çocuklarında henüz validasyon 

çalıĢması tamamlanmamakla birlikte KINDL-R spina bifida modülünü de 

hasta grubumuzda kullandık. Bildiğimiz kadarıyla çalıĢmamız KINDL 

ölçeğini kullanarak temiz aralıklı kateterizasyonun etkisini araĢtıran ilk 

çalıĢmadır. ÇalıĢmaya katılan 98 hastanın 79‟unun temiz aralıklı 

kateterizasyon uyguladığı saptandı. Burada da görülmektedir ki temiz 

aralıklı kateterizasyon uygulaması spina bifidalı hastaların yaĢamlarında 

önemli bir yer tutmaktadır. Bu özgün ölçekte YK ölçen 29 madde 

karĢılaĢtırıldığında inkontinan olup bu nedenle TAK yapan olgularda YK 

kalitesinin aĢikar Ģekilde düĢük olduğu ispatlanmıĢtır. KINDL SB modülü 

soru bazında incelendiğinde de baĢka insanların yardımına ihtiyaç duyma, 

bu nedenle güncel hayatta belirginleĢen hastalık bulguları ve gelecek 

kaygılarının TAK yapan hasta grubunda fark yaratan maddeler olduğu 

görülmektedir.  

Bu çalıĢma, bazı önemli kısıtlılıklar da içermektedir. Toplam olarak 

bakıldığında karĢılaĢtırmalar için yeterli hasta sayısına ulaĢıldığı düĢünülse 

de  hastalar yaĢ gruplarına ayrıldığında özellikle küçük yaĢ grubunda ve 

TAK yapmayan hasta gruplarında düĢük sayıda hasta olması genel YK 

ölçeklerinin sonuçlarını etkilemiĢ olabilir. Bununla birlikte gördüğümüz bir 

diğer sınırlama da genel YK anketlerinin spina bifida hastalarını 

değerlendirmek için yeterli olmadığıdır. TAK uygulaması ve inkontinans ile 

ilgili maddeler içeren anket maddelerinin olmaması hipotezin yeterince test 

edilmesini önlemiĢ olabilir. 
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5.1 SONUÇLAR 

 ÇalıĢmamızda genel yaĢam kalitesi ölçeği ile çocukluk yaĢ grubunda 

inkonitans ve buna bağlı TAK uygulamasının yaĢam kalitesi üzerine 

etkisinin olmaması sosyal hayat algısının tam geliĢmemesine bağlı 

olabilir.  

 Ergenler de genel YK ölçeğinde gözlenmeye baĢlayan fark bu yaĢ 

grubundaki çocukların sosyal hayata daha fazla sahip olmalarına ve 

bunun getirdiği güçlüklere ve emosyonel durumlarına bağlı olabilir. 

 Ġnkontinans ve buna bağlı TAK uygulamasının YK üzerine etkisinin 

görülmesi için bununla ilgili maddeleri içeren spina bifidaya özgü 

anketlerin kullanılması daha objektif sonuçlar verecektir. Böyle bir 

anketin kullanılması bizim de daha net sonuçlara ulaĢmamızı 

sağlamıĢtır.  
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